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Anspruch klinischer
Krebsregister

Prinzip
Abbildung des Krankheitsverlaufes
mit allen wesentlichen Ereignissen
Zustand bei Diagnose
prognostisch relevante Parameter
Therapie
Erfolg
Unerwinschte Folgen

Follow-up
Rezidive / Progresse

Sektoribergreifend!
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Anspruch klinischer
Krebsregister

weck

Beurteilung der Behandlung von Krebspatienten
als Teil des onkologischen Qualitatsmanagements

Generieren und Uberprifen neuer Hypothesen zur
Behandlung

als Teil der onkologischen Versorgungsforschung

und anderer wissenschaftlicher Fragestellungen

Unterstitzung der Behandlung
Informationsdrehscheibe
einschlieBlich Kooperation mit epidemiologischen Registern
Erinnerungsverfahren
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Klinischer Krebsregister als Zentrum
eines onkologischen Datennetzwerks

Qualitats-
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Anspruch klinischer
Krebsregister

Primare Meldestelle fur alle kooperierenden
Einrichtungen
Kliniken und niedergelassene Arzte
vereinheitlichte Dokumentation
Aussagefahigkeit
Behandlung in den kooperierenden Einrichtungen
(auch fur nicht in der Region lebende Patienten)

Behandlung in der Region
bei entsprechender Mitwirkung der kooperierenden Einrichtungen
sofern Behandlungspfade weitestgehend in der Region abgebildet

JUSTUS-LIEBIG- . .
UNNERS,TAT Tumordokumentation aus Sicht

GIESSEN klinischer Krebsregister



Organisation der Dokumentation

These

Flr eine gute Akzeptanz, mussen die Begriffe der
allgemeinen Tumordokumentation mit den klinisch
Ublichen Begriffen korrelieren

Sicherung einer , Kerndokumentation®
uber unterschiedliche Instrumente
wie Arztbriefe, Akten, elektronische Datenquellen

weitgehend erflllt
Optimierungspotential bei Organisation der Unterlagen
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Organisation der Dokumentation

These

Eine der Hauptherausforderungen ist die llickenlose
Erfassung der Ereignisse

RoutinemaBiger Abgleich mit Referenzlisten
(elektronisch, hohe Sensitivitat, evtl. geringe Spezifitat)

gezieltes Verfolgen von Patientenpfaden
auf der Grundlage bestimmter Therapieplane / Strategien

aktive Unterstitzung der Nachsorge oder
routinemaBige Anfragen Uber einen bestimmten Zeitraum

d.h. ,Anmahnen™ ausstehender Informationen
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Tumorzentrum Land Brandenburg e V. und
Qualitatskonferenz Onkologie (QKO)

Realitat
Was ist erreicht worden?
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Realitat

Was ist erreicht worden?

Nutzung innerhalb
wissenschaftlichen Veroffentlichungen
internem QM, regionale Qualitatskonferenzen
Dissertationen, ...

Was ist unbefriedigend gelost?
noch keine Flachendeckung klinischer Krebsregister
Qualitatssicherungsprogramme (BQS, DMP, ...)

eigene Institutionen
Fokus ProzeBqualitat mit wechselnden Schwerpunkten
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Realitat

These

Tumordokumentation und klinische Krebsregister
sind nicht deckungsgleich

spezielle Fragestellungen, QM-Programme kénnen (aus
Ressourcengriinden) nicht immer durch Register abgedeckt
werden
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Folgerungen fir
Dateninhalte und -standards

Epidemiol.
\R\eglster

allg. Prinzipien
der Klassifikation

Forschung

- * Leitlinien
Organ\

zentren

Dokumentations-

ﬁ standards

=)

QM organbezogene
Programme Parameter
JUSTULSJ&}]I\ESFI{%]TAT Tumordokumentation aus Sicht
GIESSEN klinischer Krebsregister 12



Folgerungen fir
Dateninhalte und -standards

Relativ stabiler Teil
allgemeine Prinzipien, Tumorbasisdokumentation
organbezogen anerkannte prognostische Indikatoren
ermoglicht viele Grundauswertungen

Relativ dynamische Teile
Anderungen in
Leitlinien, QM-Programmen, Zertifizierungsrichtlinien
Spezielle wissenschaftliche Fragestellungen
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Folgerungen fiir die
Organisation von Tumordokumentation

Inhaltliche Profil von Register zu Register
unterschiedlich! — Ressourcen?

Datenstandards? — Wer normt?
Verfahrensregeln? — sehr unterschiedlich!

Erfassungsprogramme? — , Eier legende
Wollmilchsau™?

Austauschstandards? — fehlendes gegenseitiges
Verstehen(wollen)?
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Welches Szenario wird
angestrebt? (Extrempositionen)

Monolithisch Netzwerk
einfach zu handhaben, relativ flexibel, komplex,
relativ starr ,Overhead"
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Anforderungen

Gesamtkonzept fur onkologische Dokumentation
Rahmen fur alle Anwendungen (einschlieBlich QS)
Ressourcenbundelung (6konomisch sinnvoll)
gegenseitiges Verstandnis flr Inhalte und Regeln
weitergehende Angleichung von Inhalten und Regeln
,Krebsregister als Dienstleister"

=> , Kooperationsverbund Qualitatssicherung
durch Klinische Krebsregister (KoQK)"

JUSTUS-LIEBIG- . .
UNIVERS!TAT Tumordokumentation aus Sicht

GIESSEN klinischer Krebsregister 16



