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Krebsregisterung in Deutschland

Etwas Historie

Die Anfange

— 18. Februar 1900 in Berlin das ,,Comité fir

Krebssammelforschung” gegriindet

— Im Fokus stehen Sammelforschung,
Massenbeobachtung und Statistik und somit die

heutige Idee der Krebsregister

— 1926 Beginn des Hamburgischen Krebsregisters
Ziel der systematischen Erfassung, aber ohne

Meldepflicht und rechtliche Grundlage
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Mitbegrinder und erster Vorsitzender:

Geheimer Medizinalrath Dr. Ernst von Leyden,
Professor fiir Innere Medizin an der Friedrich-
Wilhelms-Universitdt und

Direktor der |. Medizinischen Klinik der Charité



Krebsregisterung in Deutschland
Etwas Historie

Die Anfange

— In Berlin-Buch 1947
Institut fir Medizin und Biologie die

systematische Krebsforschung und —behandlung

— 1952/1953 Nationales Krebsregister der DDR

im internationalen Vergleich eine der gréf3ten

Oskar und Helene Vogt — Haus
Heutiges Max-Delbriick-Centrum Berlin-Buch

epidemiologischen Datensammlungen in der
Onkologie
ab 70er Jahre >95% Erfassungsrate

— 1967 Start des Krebsregisters im Saarland

Epidemiologisches Register
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Klinische Krebsregister in Deutschland
Ziele aus dem Nationalen Krebsplan

Handlungsfeld 2:
* Bundesministerium
fiir Gesundheit
Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen
und der Qualitatssicherung

Ziel 8: Es existiert eine aussagekraftige onkologische
Qualitatsberichterstattung fiir Leistungserbringer,
Entscheidungstrager und Patienten

Nationaler Krebsplan

Handlungsfelder, Ziele
und Umsetzungsempfehlungen
Teilziele

8.1: Flachendeckender Ausbau der Klinischen Krebsregister zur Erfassung der
www.bundesgesundheitsministerium.de Qualitat der Versorgung aller Krebskranken

8.2: Starkung der Vernetzung regionaler klinischer Krebsregister
8.3a: Starkere Vernetzung von Klinischen und epidemiologischen Krebsregistern
8.3b: Einbindung in die sektorenubergreifende Qualitatssicherung nach § 137 SGB V

8.4: Ruckmeldung der Daten an alle beteiligten Leistungserbringer in Form einer
strukturierten, kritischen Ergebnisbewertung

8.5: Transparente Darstellung der Versorgungsergebnisse flr Kliniken, Arztinnen und
e Arzte, Betroffene und Offentlichkeit

@ Deutsche Krebshilfe D KG AD/_J—J\

R keesceseLscharT LSS 8.6: Einheitliche Datensatze fur die Tumordokumentation




Klinische Krebsregister in Deutschland
Aufgaben nach § 65¢c SGB V

Die klinischen Krebsregister haben insbesondere folgende Aufgaben:

1. personenbezogene Erfassung der Daten aller in einem regional festgelegten Einzugsgebiet

stationar und ambulant versorgten Patientinnen und Patienten tber Auftreten, Behandlung und

Verlauf von bdsartigen Neubildungen einschlieilich ihrer Friihstadien sowie von gutartigen

Tumoren des zentralen Nervensystems ... mit Ausnahme der Daten fiir das Deutsche

Kinderkrebsregister,

2. Auswertung erfasster klinischer Daten und Riickmeldung der Auswertungsergebnisse an die

einzelnen Leistungserbringer,

3. Datenaustausch zwischen regionalen klinischen Krebsregistern (Wohnort- und Behandlungsort),
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03. 05. 2017 Mainz



Klinische Krebsregister in Deutschland
Aufgaben nach § 65¢c SGB V

Die klinischen Krebsregister haben insbesondere folgende Aufgaben:

4. Forderung der interdisziplinaren, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit bei der

Krebsbehandlung,

5. Beteiligung an der einrichtungs- und sektorenibergreifenden Qualitatssicherung des

Gemeinsamen Bundesausschusses nach § 136 Absatz 1 Satz 1 Nummer 1 in Verbindung mit

§ 135a Absatz 2 Nummer 1,

6. Zusammenarbeit mit Zentren in der Onkologie,

7. Erfassung von Daten fiir die epidemiologischen Krebsregister,

8. Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von Versorgungstransparenz und zu Zwecken

der Versorgungsforschung.
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Krebsregisterung in Deutschland
Inhalt und Aufbau der Registerdaten

ADT/GEKID-Datensatz
In § 65c-Registern
verpflichtend
abgebildet Innovative

Daten

Externe Daten
Aus anderen
Datenquellen

Vergleichbarkeit der
Nutzung

Einheitliche und
vollstandige Erfassung
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Krebsregisterung in Deutschland

Datenstruktur/Datenqualitat

Qualitatskriterien der Daten

Vollzahligkeit
Vollstandigkeit
Lost to follow up
Aktualitat

Klinische Richtigkeit

Nutzung fiir Qualitatsmessung

Sensitivitat
Spezifitat
Beeinflussbarkeit

Eindeutigkeit der Rechenregeln
(Definition Ist/Soll-GroRen)

Orientierung an Zielgruppen bzw.
Evidenz

In klinischen Registern ist die Datengenerierung ein dynamischer Prozess

im Gegensatz zu vielen anderen Datenquellen.
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Internationaler Vergleich
USA: SEER Registries (seit 1973)

List of SEER Registries

The following population-based cancer registries are part of the SEER program (2017)
* Alaska Native Tumor Registry

* Arizona Indians

* Cherokee Nation

* Connecticut

* Detroit Covered cases 1973-2014: ~9.5Mio
* Georgia Center for Cancer Statistics

* Atlanta

* Greater Georgia

° Rural Georgia Foreign Born
* Greater Bay Area Cancer Registry
* San Francisco-Oakland

W SEER Areas
m United States

*  San Jose-Monterey Lej;j,‘j;’j;c? '2‘);2',"3
* Greater California
*  Hawaii
* Jlowa Below Poverty Level
*  Kentucky

* Los Angeles
* Louisiana

* New Jersey
* New Mexico
* Seattle-Puget Sound https://seer.cancer.gov/registries/characteristics.html
* Utah

30 40 50

Percent




Internationaler Vergleich
USA: SEER Registries

§ 65c-Register: ADT/GEKID

v vorhanden

partiell
Entitdtsspezifika teilweise vorhanden v vorhanden vorhanden
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet (bedingt) ‘
Kinder in eigenem Register v' vorhanden Tod
v vorhanden ‘ QoL
v vorhanden Verlauf/
v vorhanden Komplika- Follow-up v vorhanden
v vorhanden Therapie tionen -~ r\icht.
— nicht integriert
Staging
_ nicht vorhanden
Diagnose vorhanden
— nur Chirurgie
Demo-

graphie

v vorhanden
v vorhanden

Entitatsspezifika vereinzelt vorhanden
v" ausfihrlich p

Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet
vorhanden . . .
Kinder inkludiert
SEER-Register
10 Jorg Haier
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Internationaler Vergleich
Schweden (seit 1958)

§ 65c-Register: ADT/GEKID

Entitatsspezifika teilweise vorhanden

Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet

Kinder in eigenem Register

v vorhanden

v vorhanden

v vorhanden

Diagnose

Demo-
graphie partiell
vorhanden

v vorhanden

v" vorhanden
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v partiell
. vorhanden
partiell
vorhanden
v vorhanden
bedingt
v vorhanden ( gt ‘ Tod
v vorhanden QolL

V'

Verlauf/

4

. _ ohne DCO
Yy Kompllka— Follow-up vorhanden
Therapie tionen — nicht
‘ . _ nicht vorhanden
‘ Staging

_ nicht vorhanden
_ nicht vorhanden
vorhanden

Entitatsspezifika kaum abgebildet
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) nicht abgebildet

flachendeckend

Swedish Cancer Registry

http://www.socialstyrelsen.se/register/halsodataregister/cancerregistret/inenglish



Internationaler Vergleich
Niederlande (seit 1989)

Primar nur Pathologie
sekundar Abgleich mit Dokumentation
zur Krankenhausentlassung

12 J6rg Haier
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Internationaler Vergleich
Niederlande (seit 1958)

v vorhanden

§ 65c-Register: ADT/GEKID

partiell
Entitdtsspezifika teilweise vorhanden v vorhanden vorhanden
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet (bedingt) ‘
Kinder in eigenem Register v' vorhanden Tod
v vorhanden ‘ QoL
v vorhanden ‘ Verlauf/
v vorhand Komplika- [N Follow-up ohne DCO
vorhanden ‘ ) P vorhanden
v" vorhanden y Therapie tionen — nicht
Stagin — nicht vorhanden
‘ EINg icht vorhanden
Diagnose - e
_ nicht vorhanden
Demo._ vorhanden
graphie partiell

vorhanden
v vorhanden

v hand Primar nur Pathologie
vorhanden sekundar Abgleich mit Krankenhausentlassungsdokumentation
flachendeckend

Netherlands Cancer Registry (NCR)

13 Jorg Haier
03. 05. 2017 Mainz http://www.cijfersoverkanker.nl/?language=en



Internationaler Vergleich
Ubersicht zu Organisation und Aufbau

Grundlage Gesetz Freiwillig Gesetz Gesetz
Neufalle pro Jahr 500.000 450.000 50.000 100.000
Vollstandigkeit >95% ~28% >95% >95%
Behandlungsdaten Ja Partiell Nein Nein
QoL Partiell Nein Nein Nein
Follow up Weitgehend Nur Tod Nur Tod Nur Tod
DCO-Meldungen Ja Nein Nein Nein
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Datennutzung und Forschung
Normative Umsetzung in den Landern

Deutscher Bundestag
17. Wahlpariode

Gesetzentwurf
der Bundesregierung

Entwurf eines G Zur Welt klung der Kr

und zur Qualitatssicherung durch klinische Krebsregister
(Krebstriherkennungs- und vegistergesetz - KFRG)
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§ 65c (1) zif. 8:

Bereitstellung notwendiger Daten zur
Herstellung von Versorgungstransparenz

15 Jor

Drucksache 17/11267

R F U

Wer entscheidet lGiber Freigabe?
Welche Daten stehen zur Verfligung?
Vernetzung mit anderen Forschungsdaten moglich?

§22
Allgemeine Auskiinfte, Auskiinfte fiir Forschungsvorhaben

(1) Die Datenauswertungsstelle kann auf Antrag Erkenntnisse aus bereits durchgefiihrten oder
aufgrund des Antrags entsprechend durchgefuhrten aggregierten Auswertungen der antrag-
stellenden Person zur Verfiigung stellen. Rickschlisse auf betroffene Personen milssen aus-
geschlossen sein. Auswertungen dirfen die Arzneimittel, Wirkstoffe und Verfahren mit denen
die Personen behandelt worden sind, deren Daten fir die Auswertung genutzt wurden, ange-
ben. Sie darf Erkenntnisse, die aus Abgleichen von pseudonymisierten Einzelfalldaten als Teil
externer Kohorten mit eigenen Daten insbesondere bei Mortalitétsevaluation resultieren, dem
Antragsteller oder der Antragstellerin in pseudonymisierter Form zur Verfugung stellen.

(2) Im Landeskrebsregister gespeicherte Daten kénnen auf Antrag zur Verfiigung gestellt wer-
den, wenn die antragstellende Person giaubhaft macht, dass sie diese fir ein Forschungsvor-
haben benétigt. Uber den Antrag entscheidet die Geschéftsstelle unter Berlicksichtigung der
von Beirat und wissenschattlichen Fachausschuss abgegebenen Empfehlungen. Sie kann vor
einer Entscheidung weitere Erkldrungen und Verpflichtungen der antragstellenden Person ver-
langen. Rickschliisse auf betroffene Personen in den Gbermittelten Datensatzen missen aus-
geschlossen sein. Der Antragsteller oder die Antragstellerin hat sich schriftlich gegentiber dem
Krebsregister zu verpflichten, die Daten unverziglich nach Erreichen des dem Antrag zu
Grunde liegenden Zwecks des Forschungsvorhabens zu [8schen.

Bsp. NRW

03. und zu Zwecken der Versorgungsforschung.



Datennutzung und Forschung
Normative Umsetzung in den Landern

Nutzbarkeit fir unmittelbare Patientenversorgung teils unzureichend geregelt,
teils stark burokratisiert

- Begriffsbestimmungen zu Meldeanlassen nicht einheitlich

- Datensatz-Verpflichtung teils schwammig

- Verfahren zum Datenaustausch nicht einheitlich geregelt

- Fachliche Unabhangigkeit nicht einheitlich gewahrleistet (Beirate)

- Endentscheidung zur Datennutzung haufig bei Landesministerien

- Existenz und Ausgestaltung wissenschaftlicher Beirate nicht einheitlich

- Datenzugriff fir Forschungszwecke vielfach mit sehr hohen Hirden

16 Jorg Haier
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Forschung mit Klinischen Krebsregistern
Vorgehen und Ziele

Prospektiv projektbezogen Behandlungs- und regionsbezogen

Datensammlung

Bewertungs- -
methodik Datenqualitat
it3 Bewertungs-
Datenqualitat ot
Frage

Datensammlung
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Forschung mit Klinischen Krebsregistern
Datenqualitat und Vergleichbarkeit

/"\
gefardert durch @ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

OnkoWiki
ADT-Datensatz Begriffe ohne Gruppenzugehdorigkeit ¢ @ v
Begriffe ohne Gruppenzugehorigkeit Diagnose e @ -
Allgemeiner Leistungszustand
Anmerkung
Meldebegriindung Fernmetastasen * @ e
Diagnose Histologie b ¢ @ v
artumor Topographie ICD-O
rtumor Topogr e ICD-O-Version Melder Stammdaten * @ S
tumor Tumordiagnose |CD-Code
tumor Tumordiagnose |CD-Version
Primadrtumor Tumordiagnose Text OP * @ &
Tumor Diagnosedatum
Tumor nosesicherung Organspezifisq Q H F’H
Tumor friihere Tumorerkrankungen Eva I u atlo n O n kO'WI kl
Tumor Seitenlokalisation Patienten Star
Fernmetastasen Effektivitat der... | ® Sehr sut
Datum der diagnostischen Sicherung von Residualstatug enrgu
Fernmetastasen logischer Aufbau der...
Lokalisation von Fernmetastasen Strahlentherag . . . .
intuitive Bedienbarkeit B Akzeptabel
Histologie
Anzahl der befallenen Lymphknoten Strahlenthera  7ysitzliche Stimulanz...
Anzahl der befallenen Sentinel-Lymphknoten . . Nicht erfillt
Anzahl der untersuchten Lymy Systemische T Ka rze/Pragnanz Vs...
Anzahl der untersuchten Sentinel- .
gmjhknoteﬂ Systomische T Gliederung/Ordnung... B K.O.- Kriterium
rading X .
. Einfach vs. kompliziert
e alFe M Fir die N.utzung nicht
. . } . erforderlich
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Datennutzung und Forschung
Standardisierung der Auswertungen

ADT

Hagen Barlag

DKG::

KREBSGESELLSCHAFT

Simone W esselmanr,

Berechnung von Qualitatsindikatoren der S3-
Leitlinien mit Krebsregisterdaten

Stand: 15.09.2016

19 Jorg Haier

03. 05. 2017 Mainz

Leitlinienprogramm
Onkologie
Name
Zahler Leitlinie
Zahler Register
Nenner Leitlinie
Nenner Register
Berechenbar
Bemerkung

Ende 2016

Empfehlungen zur Analyse von

Uberlebensraten in Krebsregistern
Juni 2015

Definition von Endzeitpunkten nach Punt et. al (2007) Uberlebensparameter
DFS OAS
Einheitlicher Onkelogischer Abweichungen /
Basisdatensatz ® Ergdanzungen Unter-AG
(Protokolle)
Locoregional recurrence Tumorstatus Primartumor:
E I
R = Lokalrezidiv
Tumorstatus regionare Lymphknoten | Fur die Uberlebenszeitberech-
} nung zahlt nur das erste loko-
R = Neu aufgetretenes regionares regionare Rezidiv nach vorhe- E !
Lymphknotenrezidiv riger Tumorfreiheit
Distant metastases Tumorstatus Fernmetastasen Fernmetastasierung ( = jegli-
che Fernmetastasierung)
R = Neu aufgetretene Fernmetasta- i
se(n) bzw. Metastasierung Fur die Uberlebenszeitberech- E 1
nung zahlt nur die erste Meta-
stasierung nach vorheriger
Tumorfreiheit
Second primary, same zeitlich nachfolgende Primardiagno- ausgenommen hiervon sind E |
cancer se im Register gemaR den |- Basaliome
ARC/IACR-Regeln (=Basalzellneoplasien, C44,
Second primary, other can- bei Gleichzeitigkeit liegt kein Ereig- ICD-0-3 809-811 Histalogie)
cer nis bzw. Endzeitpunkt durch zweiten E !
Primartumor vor
Non-cancer-related death Tod tumorbedingt £ £
N = Nein
Tod tumorbedingt
E E
U = Unbekannt
Death from (same) cancer Tod tumorbedingt
E E
J=Ja
Death from ather cancer E E
Treatment-related death E E
Loss to follow-up z z




Internationaler Vergleich
Ubersicht zu Organisation und Aufbau

Patientenbezog. Vorgesehen Nein Nein Nein
Zusammenarbeit  Umsetzung unklar

Rickmeldung an Vorgesehen Nein Nein Nein
Leistungserbringer Umsetzung unklar
QM-Anbindung Ja* Ja* Nein Nein

* Rickmeldeformen  * Nur aggregiert und

noch unklar durch Vernetzung
mit anderen
Datenquellen

20 Jorg Haier
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Internationaler Vergleich
Ubersicht zu Datennutzung

Zuganglichkeit Aggregierte Aggregierte Aggregierte Aggregierte
- Epi-Daten Daten frei Daten frei Daten frei Daten frei
Zuganglichkeit Aggregierte Uber - -

- Klin. Register Daten Vernetzung*

Einzeldaten fir Variabel Antrags- Antrags- Antrags-
Forschung formalisiert verfahren verfahren verfahren
Vernetzung Nicht geklart Ja** Nein Nein
Forschung

* Klinische Daten:

* SEER-Medicare Linked
Database

* SEER-Medicare Health
Outcomes Survey Linked
Database

* SEER-Consumer Assessment of
Healthcare Providers and
Systems (SEER-CAHPS) Linked
Data Resource

21 Jorg Haier * Forschungsdaten:
03. 05. 2017 Mainz * Residual Tissue Repository

(RTR) Program



Wie deutsch ist unsere klinische Krebsregistrierung?
Zusammenfassung

Vergleich Umsetzung
International National

- Datensatz und Abbildung Behandlungsprozess

- Nationale Standardisierung der Erfassung

- Inhaltliche Vergleichbarkeit international

- Umfang und Standardisierung der klinischen Auswertungen
- Integration in unmittelbare und konkrete Qualitatssicherung

- Zuganglichkeit flr Forschungsfragen

- Vernetzungsmoglichkeit fir innovative Forschung
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