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1. Gesetzliche Grundlagen und Stand des
Aufbaus klinischer Krebsregister in
Deutschland
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Gesetzliche Grundlagen

e Beteiligte: BMG, Krebshilfe, Krebsgesellschaft, ADT

\ELT eI o Ziel 8: ,,aussagekraftige, onkologische Qualitatsberichterstattung”
Krebsplan

J

Krebsfriherkennungs- und -registergesetz (KFRG): § 65c SGBV,
2013

Ziel: Einfihrung von klinischen Krebsregistern zur
Bundesgesetz personenbezogenen Erfassung aller Behandlungsfalle

\_

e Landeskrebsregistergesetze: in Rheinland-Pfalz am 1.1.2016 in
Kraft getreten
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Inkrafttreten der Landeskrebsregistergesetze

In Krafttreten der
Landeskrebsregistergesetze

B 2014
B 2015
[ 2016
[] 2017
[ ] 2018

-

__ Sachsen )
i 01/2018 > W/
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Gesetzliche Regelungen zur Meldepflicht

= Meldepflicht: Gilt in allen Bundeslandern
= Informationspflicht

= Widerspruchsrecht - 2 Varianten:

» Bei Widerspruch vor der Meldung unterbleibt diese bzw. bei nachtraglichem
Widerspruch werden alle Daten gel6scht

» Beil Widerspruch erfolgt eine Meldung, aber die PID werden nach Verarbeitung

geloscht
Feldbezeichnung Meldebegriindung
EDV-Bezeichnung/xml-Tag Meldebegruendung
Definition Widerspruch/Einwilligung des Patienten
Auspragungen | = Patientin/Patient wurde informiert und hat nicht widersprochen
A = Ausnahme: Patientenunterrichtung entfallen wegen mdglicher gesundheit-
licher Nachteile
D = Meldung von Arzten ohne unmittelbaren Patientenkontakt
W = Patient hat der personenbezogenen Speicherung widersprochen
V = Verstorben
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Datenaustausch unter den Krebsregistern

Epidemiologische Krebsregister:

Austausch seit Jahren etabliert (geregelt in den
Landeskrebsregistergesetzen)

Klinische Krebsreqister (hach 865¢ SGB V):

Austausch zwischen Behandlungsort- und Wohnort-Register
gesetzlich vorgesehen und teilweise umgesetzt; Erhebung und

Weiterleitung der epidemiologischen Daten
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Gesetzliche Meldeanlasse

1. Die Diagnhose einer Krebserkrankung nach hinreichender
klinischer Sicherung

2. Die histologische, zytologische, labortechnische oder
autoptische Sicherung der Diagnose

3. Der Beginn und Abschluss einer therapeutischen
Mallnahme

4. [Eine Kontrolluntersuchung mindestens einmal im
Kalenderjahr in den funf Jahren nach Diagnosestellung
sowie jewelils] Veranderungen im Krankheitsverlauf

5. Tod der Patientin oder des Patienten
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Organisationsstruktur

B zentral

- Landerubergreifend

- Dezentral
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Softwaresysteme

B ctos

- GTDS + Eigenprogrammierung
IT-Choice+Eigenprogrammierung

- IT-Choice
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2. Datensatz und Datenflisse

Einheitlicher Onkologischer
Basisdatensatz

von

Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren e.V. (ADT)

und

Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister in Deutschland e.V. (GEKID)

Stand: 12.02.2014
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Einheitlicher Onkologischer Basisdatensatz

Angaben zum Patienten
Angaben zum Melder

Angaben zu Erkrankung und Tumor: Diagnose (ICD-10, ICD-0),
Histologie (ICD-O), Tumorausbreitung (TNM, Metastasensitze,
Residualstatus, weitere Klassifikationen)

Angaben zur Behandlung: OP (Datum, OPS-Code, R-
Klassifikation, Komplikationen), Strahlentherapie (Datum,
Zielgebiet, Dosis), Systemische Therapien (mit Substanzangabe),
Sonstige

Angaben zum Verlauf (Progress, Rezidiv) und Tod
Weitere Angaben: Tumorkonferenz, Studienteilnahme

Organspezifische Module: z.B. Expression der
Hormonrezeptoren und HER2/neu (C50/D05), PSA-Spiegel (C61)
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Meldewege und Datenflisse

Rk ze L, I At

Patientist liber die Weldung urrtertichtet:
[Cda MHein Clpi i denttitsdatan

[T P e i 1 o o P,

s L gl geschern, Maanme | paneat et verscrnen ] e dagn. i, st

= Klinischer Papiermeldebogen = :

Gesenieet: [Imamsen [ weibich | sonsuges ntersexuel | nbesanat

Ausfilldamm: —_ e

Bt den Ankeas dlaser Meldung ankreuzers:

= Pathologische Befundberichte S ) i

Krebsregister Rheinland-Pfalz =
Klinischer Meldehogen S —

Primartumor (Pfilchtangabe bitie unbedingt austillen)

= Elektronisches Melderportal: Erfassungsmodul et e

= Elektronisches Melderportal: Schnittstelle

= Daten der Einwohnermeldeamter ...

Ubersicht Meldungen

= Totenscheinabgleich

Klassifikationen

Bitte geben Sie hier die d der fik an
Es soliten die jeweils aktuellen verskonen verwendel werden:

ICD Revision 10 £

IC0HD Revision k] v

Tumarhistarie aufrufer THM Version: T W

[ P ——— OFS Version 2015 v
[ o £t S v o ekt

m CTC Version 4 LT

Therapiear w

Mieine Mekdurngen Main Fostiach
Patientenunterrichtung

Durch Ankreuzen dieses Feldes bestatigen Sie, dass die von thinen an das Landeskrebgsegister
ibermintelten Patienten von thnen unterrichiet wurden. Die erforderliche Angabe der
Patientenuntemichtung pro Erfassung erlbrigt sich dadurch

Patientenuntermichtung bestatigen

Erfassung

Mach jeder Eingabe prufen;
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3. Ziele der flachendeckenden, klinischen Krebs-
registrierung

DATEN
DATEN

DATEN
RN N
— HIBRLIN

Z | Krebsregister

B chcinand-Pialz

DATEN

DATEN
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Ziele der Zusammenarbeit mit den Leistungserbringern

= Unterstltzung einer leitliniengerechten Versorgung
= Beurteilung der Qualitat der individuellen Krebstherapie

= FOrderung der interdisziplinaren, direkt personenbezogenen
Zusammenarbeit bei der Krebsbehandlung in der Region

= Erkennen von Qualitatsdefiziten in der onkologischen
Versorgung

= Transparente und sektorentibergreifende Darstellung der
Versorgungsqualitat auf Landesebene und Bundesebene

(Quelle: Gesetzentwurf des KFRG: A. Problem und Ziel)




Bundesgesetzblatt Jahrgang 2013 Teil | Nr. 16, ausgegeben zu Bonn am 8. April 2013 617

EinfiUhrung von klinischen Krebsregistern
Personenbezogene Erfassung aller Behandlungsfalle

Auswertung der klinischen Daten und Rickmeldung an den
einzelnen Leistungserbringer

Forderung der interdisziplinaren, direkt patientenbezogenen
Zusammenarbeit bei der Krebsbehandlung

Zusammenarbeit mit den Zentren in der Onkologie

Beteiligung an der einrichtungs- und
sektorenubergreifenden Qualitatssicherung des G-BA

Datenerfassung fur die epidemiologischen Krebsregister

Bereitstellung der Daten zur Herstellung von Versorgungs-
transparenz und zu Zwecken der Versorgungsforschung

Flunften Buches Sozialgesetzbuch 2. Nach § 25 wird folgender § 25a eingefiigt:

Das Finfte Buch Sozialgesetzbuch - Gesetzliche § 25a
Krankenversicherung - (Artikel 1 des Gesetzes vom "

- - 16
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Patientenbezogene Riuckmeldung von Behandlungsdaten

Patlentennummer 1001, welblich, Geb. 01/1960, 55131 Malnz, K-Nr: #377, V-Nr: *000  andern

Tumorhistorie

Neue Meldung:  Therapie Verlauf Meuer Tumor

v 05.06.2013 TUMOR_1, C34.1: Bosartige Neubildung: Oberlappen (-Bronchus)
03.11.2013 Verlauf
Vollremission
29.09.2013 Operative Therapie
15.07.2013-15.08.2013 Systemische Therapie: Chemotherapie
01.07.2013 Strahlentherapie: Percutan
01.07.2013-14.07.2013 Systemische Therapie: Chemotherapie
05.06.2013 Diagnose

C34.1 Bdsartige Neubildung: Oberlappen (-Bronchus)
BOT0/3 Plattenepithelkarzinom o.n.A.

Sejte: Hechts
17
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Krebsregister Krebsregister
¥ Rhsinland-Plalz Rheintand-Pfalz

Ubersicht Meldungen Nachrichten Datenrickmeldung Auswertung

Ubersicht Meldungen Nachrichten Datenruckmeldung Auswertung

zurick | Meldungsiibersicht > Patient 1001 > 1E0000282 > zurick | Meldungsiibersicht > Patient 1001 > 1E0000283 >

Patientennummer 1001, weiblich, Geb. 01/1960, 55131 Mainz, K-Nr: *377, V-Nr: *000 Patientennummer 1001 weiblich. Geb. 01/1960. 55131 Mainz K-Nr: *377. V-Nr: *000

Systemische Therapie = =
i Systemische Therapie

SUMILANILTIL

L Angaben zur Systemtherapie

Substanz: Cisplatin
Therapiebeginn: 15.07.2013
2.
Substanz: Carboplatin Imartion: kurauy: ()
Stellung zur OP: neoadjuvant (N)
Therapieende: 14.07.2013
Beendigung Systemische Therapiearten
Beendigungsgrund: Abbruch wegen Nebenwirkungen (A) 1.
Systemische Therapieart: Chemotherapie (CH)
Residualstatus
Substanzen
Lokaler Residualstatus: RX ;
Gesamtbeurteilung RX Substanz: Cisplatin
Nebenwirkungen Therapieende: 15082013
L Beendigung
Version: 4
Beendigungsgrund: regulares Ende (E)
Art der Nebenwirkung: 10035528

Residualstatus
Weitere Angaben
Lokaler Residualstatus: BX

Anmerkung NW des Carboplatins
Gesamtbeurteilung: RX
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4. Darstellung der onkologischen
Versorgung, Qualitatssicherung und
Forschung mit Krebsregistern
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Patientenstrome vom Wohnort auf
Kreisebene zur behandelnden
Klinik

C33 und C34; Leistungsjahr 2016

Alle Meldungstypen
(auBBer Meldungen der Pathologie)
(n=7.032)

Bingen

Bad Kreuznagch .

Anzahl Patienten

e unter 10 - 50 bis unter 100
[ 10 bis unter 25

I 25 bis unter 50 100 and mehr
Kreis
B Ahrweiler [] Landau in der Pfalz, Stadt
Il Altenkirchen (Westerwald) [ Ludwigshafen am Rhein, Stadt
B Alzey-Worms [] Mainz, Stadt
I Bad Dirkheim ["] Mainz-Bingen
[ Bad Kreuznach [] Mayen-Koblenz
I Bernkastel-Wittlich [ ] Neuwied
Lungenkrebszentrum A LW [ Birkenfeld [] Pirmasens, Stadt
] e w4 [ Bitburg-Priim [] Rhein-Hunsriick-Kreis
h "~ | _Neustadt _M‘Sp:éye [ Cochem-Zell [ Rhein-Lahn-Kreis
= 5 P Daun [] Speyer, Stadt
KV-Re gi onen L. - ;__} [7] Donnersbergkreis ] SE\dllche Weinstralte
5 s e 3Bl f e
] KV-Region Pfalz N e S [ Kaiserslautem [ Trier-Saarburg
[_] KV-Region Rheinhessen & T oW [] Kaiserslautern, Stadt B Westerwaldkreis
[ Kv-Region Trier 1 [ Koblenz, Stadt B Worms, Stadt
; [ Kusel
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Patientenstrome vom Wohnort auf
Kreisebene zur behandelnden
Klinik, Leistungsjahr 2016

Alle OP-Meldungen (n=446)

Anzahl Patienten

[ unter 10
[ 10 bis unter 25
[P 25 bisunter 50

50 bis unter 100
100 und mehr

Kreis

I Ahrweiler [ Kaiserslautern, Stadt
I Altenkirchen (Westerwald) [] Koblenz, Stadt

B Alzey-Worms [] Kusel

I Bad Diirkheim
[ Bad Kreuznach
[ Bernkastel-Wittlich

[] Ludwigshafen am Rhein, Stadt
[] Mainz, Stadt
[] Mainz-Bingen

[7] Birkenfeld [] Mayen-Koblenz

2 [] Bitburg-Priim [] Neuwied
7] cochem-Zell [7] Rhein-Hunsriick-Kreis
[] Daun [7] Rhein-Lahn-Kreis

[] Donnersbergkreis

[] Frankenthal (Pfalz), Stadt
[] Germersheim

[] Kaiserslautern

[ Speyer, Stadt
[ Trier, Stadt

[ Trier-Saarburg
B Westerwaldkreis

21



' Krebsregister
Rheinland-Pfalz

Qualitatszyklus Onkologie

== Leitlinienprogramm
=== Onkologie

Evidenzbasierte Leitlinien und
Entwicklung von
Qualitatsindikatoren Klinische Versorgung

Gemeinsame Audits DKG, DKH, ADT,
Qualitatszirkel, Projektgruppen

Maldnahmen zur 5 g
Qualitatsoptimierung rozess- un

_ _ Ergebnisqualitat
Regionale und bundesweite . .
Qualitatskonferenz Klinische Krebsregister

Regionale Erfassung, Vergleich
und Analyse
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Qualitatskonferenzen

= Informationen Uber die regionale Versorgungssituation
der Patienten

= Einrichtungsvergleiche
= Auswertungen zu leitlinienbasierten Qualitatsindikatoren

= Einzelfallvorstellung ungewdhnlicher Falle mit
anschliel3ender Diskussion

= Kollegiales Voneinander-Lernen

= Diskussion von Moglichkeiten zur Qualitatsverbesserung
und nachfolgendes Anstol3en erforderlicher Mal3inahmen
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,Die Qualitatssicherung durch klinische Krebsregister bildet
durch die Darstellung des gesamten Krankheitsverlaufes zum
ersten Mal den prozessualen Versorgungsgedanken ab
anstelle von Strukturbetrachtungen. Dies kdnnen nur die
flachendeckenden, klinischen Krebsregister in den
Bundeslandern auf Basis des KFRG."

Dr. Johannes Bruns, Generalsekretar Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
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Sektoreniibergreifende Therapieschemata bei Brustkrebs (C50)
Zeitraum: 01.04.2018 — 18.03.2019: n= 3296 Tumoren

OP (t1): 2.519

Strahlentherapie (t2): 1.310

Hormontherapie (t3): 69
Strahlentherapie & OP

OP & Strahlentherapie (t1): 94

Chemotherapie
Strahlentherapie (13): 659
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Forschung mit Krebsregisterdaten: Studiendesigns

Deskriptive Studien zu Inzidenz, Pravalenz, Mortalitat und
Uberleben (zeitliche Entwicklungen, raumliche Vergleiche)

Beispielhafte Fragestellungen
|dentifikation von Risikofaktoren, z. B. umweltbezogene Risiken

Effektivitdt von Pravention, Friherkennung und Therapie

|dentifikation reprasentativer Kohorten von Krebspatienten, z.B.
far Befragungsstudien oder Fall-Kontrollstudien

Follow-up externer Studienkohorten im Hinblick auf
krebsbezogene Outcomes und Vitalstatus

Evaluation von Screeningmal3inahmen, z.B. Identifikation von
Intervallkarzinomen
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5. Ausblick
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Chancen und Potenziale klinischer Krebsregister

= Patientenindividuelle Ruckmeldung der Tumorhistorie

= Unterstutzung von Qualitatskonferenzen mit
zusammenfassenden Ergebnisdarstellungen

= Verbesserung der Prozess- und Ergebnisqualitat in der
onkologischen Versorgung

= Forschung anhand aggregierter Datenauswertungen oder
personenidentifizierender Einzelfalldaten




DATEN
AUSWERTEN

FORSCHUNG
UNTERSTUTZEN
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KREBS
BEKAMPFEN

www.krebsregister-rip.de




	Chancen und Potenziale klinischer Krebsregistrierung – �Qualitätssicherung und Forschung
	Inhalt
	1. Gesetzliche Grundlagen und Stand des Aufbaus klinischer Krebsregister in Deutschland
	Gesetzliche Grundlagen
	Inkrafttreten der Landeskrebsregistergesetze
	Foliennummer 6
	Foliennummer 7
	Gesetzliche Meldeanlässe
	Organisationsstruktur
	Softwaresysteme
	2. Datensatz und Datenflüsse
	Foliennummer 12
	Foliennummer 13
	3. 	Ziele der flächendeckenden, klinischen Krebs-                               	registrierung
	Ziele der Zusammenarbeit mit den Leistungserbringern�
	Foliennummer 16
	Patientenbezogene Rückmeldung von Behandlungsdaten
	Beispiel Tumorhistorie
	4. Darstellung der onkologischen Versorgung, Qualitätssicherung und Forschung mit Krebsregistern
	Patientenströme vom Wohnort auf Kreisebene zur behandelnden Klinik�C33 und C34; Leistungsjahr 2016
	Patientenströme vom Wohnort auf Kreisebene zur behandelnden Klinik, Leistungsjahr 2016
	Qualitätszyklus Onkologie�
	Qualitätskonferenzen
	Foliennummer 24
	Sektorenübergreifende Therapieschemata bei Brustkrebs (C50) �Zeitraum: 01.04.2018 – 18.03.2019; n= 3296 Tumoren��
	Foliennummer 26
	5. Ausblick
	Chancen und Potenziale klinischer Krebsregister
	Foliennummer 29

