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Einleitung Das zentralisierte onkologische Gesamtregister
Die Versorgungsforschung als relativ junge Disziplin der Gesundheitssystemforschung untersucht Voraussetzung fur eine umfassende Dokumentation der onkolo-
methodisch bestehende Versorgungsstrukturen und -prozesse mit dem Ziel der Entwicklung und gischen Versorgungsrealitat in Deutschland war die Schaffung
Evaluation neuer Versorgungskonzepte'.2:3. Als wichtige Aspekte der Versorgungsforschung werden eines standardisierten Registers. Seit 2003 erfolgt die erforder-
haufig die Nahe zum Alltagsgeschaft sowie die Patientenzentriertheit aufgefuhrt. ,Wichtig ist, was liche Datenhaltung in einer zentralen Datenbank, die eine
am Ende beim Patienten ankommt* ist eine pragnante Aussage im Ergebnisbericht zur letzten umfassende Analyse aller erhobenen Parameter gewahrleistet.
Forderphase des BMBF und der Kassen zur Versorgungsforschung, der einen Uberblick Uber die Die Grundlage dieses Registers ist das System ,,onkosys* der rgb
Projekte und Ergebnisse der letzten Jahre aus diesem Forschungsumfeld liefert?. GmbH. Es erlaubt sowohl eine ubergreifende als auch eine
Spezialisierte Versorgungsforschung, die den spezifischen Anforderungen medizinischer Fachgebiete Entitats-spezifische Erfassung von Patienten-daten, und zwar
entspricht, wird zumeist in isoliert geplanten Erhebungsprojekten organisiert und erlaubt keinen sowohl elektronisch als auch klassisch papierbasiert. Die Prufung
ubiquitaren Einblick in die medizinische Versorgungsrealitat einer Fachdisziplin. Im Bereich der der einflieRenden Daten erfolgt zweistufig, was eine hohe
onkologischen Medizin konnte ein zentralisiert organisiertes Gesamtregister diese Beschrankung Ergebnisqualitat garantiert. Fehlende Angaben und nicht
aufheben und dadurch eine qualitativ hochwertige Evaluation der existierenden onkologischen plausible Daten werden durch zeitnahe Nachfragen in den Praxen
Versorgungskonzepte erlauben. Ein solches Register hatte das Ziel, die Frage ,,Was kommt beim erganzt. Grundsatzlich werden alle medizinischen Daten jedes
Patienten an?“ fur onkologische Fachdisziplinen eindeutig zu beantworten. gemeldeten Patienten von Beginn der Erkrankung bis zum Tod
Historie oder - bei adjuvanter bzw. praoperativer Therapie - bis zu

. o . o einem 3-jahrigen Follow-Up erfasst. Die Ergebnisse der Auswer-
Eine erste zentrale Datenerhebung wurde bereits im September 1998 von niedersachsischen Onko- tungen werden auf den jihrlichen PIO-Treffen vorgestellt und
logen initiiert. Viele Onkologen anderer Bundeslander kamen seit dem Marz 1999 hinzu. Zuerst Moglichkeiten der Implementierung in den Praxisalltag

sprach man von "wissenschaftlicher Begleitdokumentation”, aber auch die Begriffe "Praxis-,, bzw. diskutiert. Publikationen der Daten erfolgen regelmaBig auf den
"NIO-Projekte” wurden verwendet. Im Marz 2003 erfolgte die Grundung der "Projektgruppe Jahreskongressen (DGHO, DKK, Senologie, ASCO). Alle Vortrage

internistische Onkologie” (p.i.o.) und die Entwicklung sog. "pio-Projekte”. Primares Ziel dieser und Publikationen stehen den kooperierenden Partnern fiir
Projekte war die Dokumentation etablierter, durch Studien oder in Leitlinien empfohlener eigene Aktivititen zur Verfiigung.

Therapieregime, deren Umsetzung in der ambulanten Situation und deren Einfluss auf die Qualitat Die Auswertungen der Projekte und Register wurden bisher 33
der ambulanten Versorgung onkologischer Patienten (Qualitatssicherungsprojekte). Sie sind bis Pharmazeutischen Unternehmen zur Verfiigung gestellt, mit
heute die Basis einer ganz neuen Form der Versorgungsforschung in onkologischen Schwerpunkt- deren Hilfe das Gesamtprojekt finanziert werden konnte. 219

praxen, zumal unabhangig von den aktuell dokumentierten Therapien alle vorherigen und nach-

. . Dokumentare sind an der Datenerhebung beteiligt.
folgenden Behandlungen und deren Ergebnisse erfragt und dokumentiert werden.

A Datenhaltung und Analyse - -
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Zusammenfassung Die rgb GmbH

Im Gegensatz zu organisierten Erhebungsprojekten erlaubt das von der p.i.o. initiierte und von der rgb entwickelte

Onkologische Register mit zunehmender Patientenzahl eine immer objektivere Beschreibung der Versorgungsrealitat in  R. Gottel - Geschaftsfuhrer und Grunder der rgb
der ambulanten Onkologie in Deutschland. Es ermoglicht eine Reproduktion studiengenerierter Daten auf den  Dipl.-Chem. A. Schlichting - Geschaftsfuhrer
Praxisalltag unselektionierter Patienten. Es ermoglicht statistisch valide Subgruppenanalysen mit dem Ziel, bisherige  Dipl.-Biologe 5. Bartels - Bioinformatiker
Versorgungskonzepte zu optimieren. Die Daten werden regelmaBig aufgearbeitet, diskutiert und publiziert. Jeder  DIPL.-Kfm. M. Kersting - Wirtschaftsinformatiker
teilnehmenden Praxis stehen neben allen erhobenen Daten der Gesamtgruppe auch individuelle Auswertungen zur  DiPl.-Dokumentar (FH) I. Steuernagel
Verfiigung, die ein ,,Benchmarking® im Verhaltnis zur gesamten Entitat/Gruppe erlauben. Dokumentare: R. Groning, . Bartels, Y. Oehmke
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