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Ziel ist,

durch strukturierte Erhebung von Erkrankungsdaten
und kontinuierlichen Austausch mit den
behandelnden Arzten, dafiir zu sorgen

das Uberleben der Patienten zu verbessern.



Instrumente dazu sind

O Sektorenibergreifende Erfassung des gesamten
Krankheitsverlaufes

0 Aufnahme neuer Diagnose- und Therapieoptionen

0 RegelmafBBige Leitlinienimplementierung und
Rickmeldung von Versorgung

O Interdisziplindre Projektgruppen

0 Tumorspezifische Organkrebszentren/Onkologischen
Lentren

o Kontinuierlicher Austausch mit den behandelnden Arzten
0 Patienteninformation als Grundlage einer informierten

Entscheidungsfindung zur Verfigung zu stellen



Klinische Krebsregistrierung
N

0 Vollzahligkeit
0 Vollstandigkeit
O Loss to follow up

0 Aktualitat



Vollzéhligkeit



Vollzahligkeit der epidemiologischen
Krebsregistrierun

Abbildung 2.1.1

Enta icklung der geschiitzten Vol Eahligheit der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland, 2000 bis 2002 und 2008,
naich Bundesland bew. Region [in Klammern: Beginn der Registrizrung]
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Vollstandigkeit



@ Bundesministerium
fur Gesundheit

Datensparsame einheitliche Tumordokumentation

Nationaler Krebsplan

Aktueller Stand und Perspektiven




Die Initiatoren des Nationalen Krebsplans
(NKPF) richten auf der Grundlage dieses von der
Q-AG im Rahmen des NKP entwickelten Pa-
piers eine standige Arbeitsgruppe/Flattform ein,
deren Aufgabe darin besteht, die Normgeber
bei ihrer Prifung der Notwendigkeit bestehen-
der und neuer Dokumentationsverpflichtungen
nach Punkt 1 zu unterstitzen, sowie Vorschla-
ge zur Reduktion des Dokumentationsauf-
wands zu entwickeln. An dieser Arbeitsgrup-
pe/Plattform sind die zustdndigen Normgeber,
die Adressaten flr die Dokumentationsanforde-
rungen und die Medizinische Wissenschaft be-
teiligt.

hausgesellschaft, KBV, GKV,

Lander, BAK

Empfehlungen und MaBnahmen zum Quer- Federfiihrender Umsetzer / | Prioritat/ Umsetzungs-
schnittsthema datensparsame einheitliche weitere Akteure Dringlich- stand
Tumordokumentation keit
2. Gemeinsame Willenserklarung des BMG und BMG, G-BA, KBY, Deutsche Hoch / kurz-

der Normgeber zur Vereinfachung und Verein- Krankenhausgesellschaft, fristig

heitlichung der onkologischen Dokumentati- GKVY, Lander, BAK

onsanforderungen

BEMG und Normgeber verpflichten sich in einer

gemeinsamen Erklarung, an der Entwicklung

einer datensparsamen einheitlichen Tumordo-

kumentation mitzuwirken. Die Normgeber wer-

den bei ithrer Prifung der Notwendigkeit beste-

hender und neuer Dokumentationsanforderun-

gen gemal Punkt 1 von der nach Punkt 3 ein-

gerichteten Arbeitsgruppe/Plattform unterstitzt.
3. Einrichtung einer Arbeitsgruppe/Plattform Da- | BMG, ADT, DKH. DKG, Hoch / kurz-

tensparsame einheitliche Tumordokumentation™ | G-BA, Deutsche Kranken- fristig



Datensparsame einheitliche

Tumordokumentationsplatiform (DET)
SN
O 1. Treffen am 14. Mdarz 2013 unter der Leitung des
BMG mit GBA, AQUA, KBY, ADT, KoQK, GEKID,
Spitzenverband der Krankenkassen

O 1. Aufgabe: Zusammenstellung aller
Dokumentationsverpflichtungen, ltems und Grundlagen
im Bereich Mamma-, Kolorektales Karzinom, Lungen-
und Zervixkarzinom

0 Ndchstes Treffen 13. Juni 2013
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Version 6.0 Stand 02/08

durch Klinische Krebsregister (KoQK) DIAGNOSEDATEN
DEUTSCHE ) . . = ("“
i KREBSGESELLSCHAFT EV. | Eesellscl‘_laﬂ d_. epidemiologischen Deutscl_'le CCC
H A G rebsregister in Deutschland * Krebshilfe Forum
Einwilligung zur Meldung an das Klinische und ) ) )
Patientenidentifikationsnummer: Krankenkasse:
Telefon: Name:
Meldende Institution: Geburtsname: Geschlecht: w/m
(Klinik, Abteilung, Station)
Vorname:
Tag Manat Jahr Staatsangehon gkeit
Geburtsdatum:
Stralie:
Stempel
PLZ: Ort:
Tumordiagnose: (ICD-10)
Tag Monat Jahr

Diagnose-Datum:

Diagnosesicherheit: (Bitte die hichste Stufe angeben)

a=autoptisch; d=DCO; s=sonstiges; x=unbekannt

k=klinisch; z=zytologisch; h=histologisch
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Diagnose- und Behandlungsdaten
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Tel.: 0941 369 2451
Fax: 0941 369 2456

strahlenthera
regensburg
Datum: 21.01.2009

ALL/bu
Vorgangsnr.: $339/09

~ Empfinger: Dr. med. Schonhirl, 93188 Pielenhofen
Dr. med. Reiff, 93047 Regensburg

Sehr geehrte Damen und Herren,

vdnblﬂmrdmuvmmml’um
Name: Musterfrau, Vorname: + Geburtsdatum: 2003.1020 ,
wohnhaft in: sgess annn 9.

Nr.: 11111111
dlﬂl‘hlﬂlwnlmbul-mr!]ﬂmwh

Diagnosedaten:

Tumordiagnose Mamma-Ca.
Diagnosedatum  : 5/03
Lokalisation : Mamma links
Histologie + lobulo ductal, ER IRS 12/12, PR IRS 12/12, HER-2+ +
Primarstadium :pTie N3 G2 M1
Xnm :5/03

Intention  palliativ
Zusatzdiagnosen:

Zn. i

Verlaufsdaten:

1/03 Lumboischialgie

Smsapu mevmbuumhﬂmm
linke Mamma
6—7/03 Radiatio LWK 4 incl. ISF (30 Gy).

AB-AMB-S-NACH2,21.01.2009
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Loss to follow-up

I e
Unterschiedlich bei den einzelnen Tumorentitaten:

0 Organkrebszentren 99,5%
0 Tumorspezifische Auswertungen > 90%
0 Vollstandigkeit bei Tumoren mit hoher Sterblichkeit

0 Unvollstandige Daten bei Tumoren die nicht in
Organkrebszentren behandelt werden



Aktualitat

Unterschiedlich bei den einzelnen
Tumorentitaten:
0 Organkrebszentren und Onkologische Zentren zeitnah
0 Tumoren mit hoher Sterblichkeit

O Daten fir seltene Tumorentitaten die nicht in
Organkrebszentren behandelt werden oder fir
wissenschaftliche Projekte gebraucht werden



Krebsfriherkennungs- und registergesetz
I

Woas konnen wir jetzt tun:

0 Gleiche Strukturen auf — umbauen
0 Flachendeckend sektorenibergreifend erheben

0 Personenbezogene Behandlungsdaten auf gleicher
Grundlage erheben und auswerten

O Einheitliche Rickmeldesysteme entwickeln

0 Versorgung valide darstellen und verbessern



Patientenorientierte Aufgaben

Offentliche Gesundheit

Ubergreifende Aufgaben

Transparenz der Behandlungsablaufe
Bewertung des Nutzens von Therapien

Ermittlung von Kennzahlen
Inzidenz, Mortalitat, Pravalenz
(Land, Bund)

Politikberatung

Riickmeldung an Melder zur QS Monitoring, Versorgungsforschung
Leitlinienimplementierung, Outcomeanalysen, | Trends

Ergebnisqualitit Signalfunktion

Unterstiitzung interdisziplinarer Projektionen Ergebnisqualitat
Zusammenarbeit Bedarfsplanung Regional differenziert

Tumorboards
Organkrebszentren
Konsiliardienst
Weiterbildung, Fortbildung

z. B. Uberleben,
Verbesserungsstrategien bei Defiziten

Patienteninformation und —-beratung

Réaumliche Analysen,
Risikokommunikation

Leitlinien
Implementierung und Nutzen

Vermeidung von Doppelbehandlungen

Unterstiitzung der Bewertung von
Screening-Programmen
Detaillierte Trends fiir Inzidenz
und Mortalitat

Stadienshifts

Verédnderte Behandlungsformen
Intervallkarzinome

Einbindung in Studien zur
Grundlagen- und Ursachenforschung

Unterstiitzung klinischer Studien

Nationale und internationale
Vergleiche, Vergleiche des
Outcomes der Studienergebnisse
in der Regelversorgung

Nutzenbewertung im Rahmen des
AMNOG

Ergebnisqualitat
Patienten-, Geschlechts-, Alters-, Tumor-,
Therapie- oder Einrichtungsbezogen

Bevolkerungsbasierte Studien
Okologische Studien,
Kohortenstudien
Fall-Kontroll-Studien
Datennutzung in Studien:

mit aggregierten Daten

mit anonymisierten Einzel-
falldaten

Einbindung in sektoreniibergreifende QS

Methodenentwicklung

Christa Stegmaier, 2013




Nachste Schritte
I

Léinder:

0 Festlegung der Einzugsgebiete in den Ldndern

0 Einheitliche Datenschutzregelungen

0 Einrichtung und Betrieb der klinischen Krebsregister
O Meldewege

0 Austausch Uber Landergrenzen hinaus

Spitzenverband der Krankenkassen:

0 Entwicklung von Forderkriterien im Benehmen mit den Ldndern,
unter Beteiligung der Mitinitiatoren



Krebsregister:
N

Melder, Meldearten, Meldeunterlagen
Personenbezogene verlaufsbegleitende Erfassung
Bundesweit einheitlicher Datensatz

Datenqualitat

Follow- up

Datenaustausch: Wohn- und Behandlungsort- Bezug
Riuckmeldung an Leistungserbringer

Kooperation mit der Qualitatssicherung des G- BA
Zusammenarbeit mit zertifizierten Zentren

Versorgungstransparenz, Versorgungsforschung

o o o o o o o o o o O

Nutzung der Daten fir Studienzwecke



Qualitdtsmanagementzyklus (PDCA)
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Klinische Krebsregister: indikatoren:
Regionale Erfassung, Benchmarking, Gemeinsame Entwicklung LL
bundesweite Qualitdtskonferenz KoQK Kommissionen, DKG, ADT

/
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Klinische Versorgung:

Erhebungsbogen, gemeinsame Audits DKG,
ADT Quualitdtszirkel,Projektgruppen

o v




Gemeinsam

Avuftaktveranstaltung
zur Umsetzung des
KrebsfrUherkennungs- und -Registergesetzes (KFRG)

»,von der Praxis fur die Praxis‘

Erfolgreiche Etablierung klinischer Krebsregister
18.07.2013 Regensburg

Bundesministerium N
$ fiir Gesundheit o\ Deutsche Krebshilfe A D_r D KG gt
EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE ::::::
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beisgomeinchaft Deutscher Tamorzeen KREBSGESELLSCHAFT



Zeit:

Zeit:

K/
°e

X/
°e

10:30 — 12:00 Uhr Ort: GroBBer Horsaal

BegriiBung und Einfiihrung
Dekan Prof. Dr. Reichert Universitdt Regensburg
Bundesgesundheitsminister Daniel Bahr

Nationaler Krebsplan — Klinische Krebsregister — Was wollte die Politik damit erreichen?

Chancen der Klinischen Krebsregister fir die Onkologie
Aus Sicht der Mit-Initiatoren des Nationalen Krebsplans ( ADT, DKG, DKH)

Ferdinand Hofstadter, Monika Klinkhammer-Schalke
Wolff Schmiegel, Johannes Bruns
Gerd Nettekoven

Vortréige - Status Quo
GKV-SV - Stand der Entwicklung der Forderkriterien

Konstanze Blatt

GMK-Vorsitzland — Stand des Aufbaus der klinischen Krebsregister in den Léndern

Thomas Barta
13:00 — 15:30 Uhr

Erfahrungen aus der Praxis

Klinisches Krebsregister Brandenburg

Anett Tillack

Klinisches Krebsregister Regensburg

Monika Klinkhammer-Schalke

Krankenhéuser, Regensburg und Frankfurt/Oder
Olaf Ortmann, Jan Braes, NN

Praxisndhe — Demonstrationen per VideoiUbertragung

Tumorkonferenz, Projektgruppe, Dokumentation aus beiden Registern

Podiumsdiskussion Fazit aus Sicht der der Hauptbeteiligten
Hiltrud Kastenholz



1. Fazit
I

Wie schon dass es gut funktionierende
epidemiologische Krebsregistrierung und z.T.
klinische Krebsregistrierung mit gut
funktionierenden Meldewegen und Strukturen
gibt!

Sie sollten genutzt werden und keinesfalls
Doppelstrukturen entstehen



2. Fazit
B

Es wird nur gut, wenn wir zusammen gehen!

,Dann man los* I

(Zitat Stefan Hentschel ©)



