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Am 18. Februar 1900 wird in Berlin das Comité fir Krebssammelforschung
gegriundet, die Vorlauferin der Deutschen Krebsgesellschaft. Im Fokus
stehen Sammelforschung, Massenbeobachtung und Statistik und somit
die heutige Idee der Krebsregister.

Es ist der Anfang der organisierten Krebsforschung in Deutschland.
Mitbegrinder und erster Vorsitzender ist

Prof. Dr. Ernst von Leyden, Direktor der I. Medizinischen Klinik der Charité

Daraus resultierte in Deutschland im Jahr 1900 VIL

ein Versuch, alle Krebspatienten mittels Die Todesfille an Tuberkulose und Krebs 1900—1930
nach Altersklassen, insbesondere in Bremen.

eines Fragebogens zu erfassen, die unter Von Direktor Dr. Béhmert, Bremen,

medizinischer Behandlung standen. Mit 8 Figuren im Text.
) ) ) Inhalt: Einleitung. I. Ergebnisse der Statistik im Deutschen Reich und in
Jeder Arzt in Deutschland erhielt einen einzelnen Liindern. II. Sterblichkeit nach den einzelnen Arten der Tuberkulose und

des Krebses. III. Die Todesfiille an Tuberkulose und Krebs in Bremen nach Alters-

Fragebogen, um den Stand am 15. Oktober klassen 1900—1930. — Leitsiitze.

1900 zu ermitteln.



Hamburg-St, Paull Elbtunnel und Landungsbricken

Das erste populationsbasierte ("epidemiologische") Krebsregister

entstand 1926 in Hamburg durch den Stadtphysikus. Drei Krankenschwestern

besuchten in regelmaRigem Abstand die Hamburger Krankenhduser und Arzte

und nahmen die Namen neuer Krebspatienten auf, die zentral gespeichert wurden
| und einmal wochentlich mit dem Sterberegister abgeglichen wurden.
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Entwicklung der geschitzten Vollzahligkeit der epidemiclogischen Krebsregister in Deutschland 2015/2016%,

¥ B

nach Bundesland (in Klammern: Beginn der Registrierung)
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ZtKD

Zentrum fur Krebsregisterdaten

Bundeskrebsregisterdatengesetz (BKRG 2009)
definierten Aufgaben

é

‘ neu entdeckte

Krebserkrankungen INZIDENZ

8

PRAVALENZ
Verstorbene ‘ Uberlebende MORTALITAT
(Krebs und (5 Jahre o
andere Ursachen) ‘ nach Diagnose) UND UBERLEBEN

Quelle: © Robert Koch-Institut 2014



Bericht zum Ki
in Deutschland 2016

KERNAUSSAGEN

Deutschland geh&rt zu den Landern Europas mit den héchsten Uberlebensraten nach
Krebs.

Krebserkrankungen sind die Gruppe von Erkrankungen, die fir die meisten verlorenen
Lebensjahre vor dem 70. Lebensjahr verantwortlich ist.

Die kérperlichen, kognitiven, emotionalen und sozialen Einschrinkungen der Lebensquali-

tit von Menschen mit Krebs wurden in Deutschland bislang wenig erforscht.

Die CAESAR-Studie weist jedoch darauf hin, dass Menschen mit Darm-, Brust- oder Pros-
tatakrebs mehrere |ahre nach ihrer Diagnose ihre aligemeine Gesundheit und Lebensqua-
litat dhnlich hoch einschatzen wie Personen aus der Aligemeinbevblkerung, aber dennoch
in Abhiangigkeit der jeweiligen Krebsart teilweise spezifische psychosoziale Einschrinkun-
gen langfristig zu bestehen scheinen.

Brustkrebs war 2013 der Grund fiir etwa 3,7 Millionen Arbeitsunfahigkeitstage — das sind
mehr als ein Drittel aller Arbeitsunfihigkeitstage aufgrund von Krebserkrankungen.

Die Krebserkrankung, die am haufigsten zu einer Berentung wegen Erwerbsminderung
fahrte, war bei Frauen Brustkrebs (31,9% aller Berentungen wegen Erwerbsminderung auf-
grund einer Krebserkrankung) und bei Minnern Lungenkrebs (19,9%).

Im Vergleich zur hohen Zahl der Neuerkrankungen fihrt Prostatakrebs zu relativ wenigen
Berentungen wegen Erwerbsminderung.

Jeder achte Pflegefall im ahr 2013 hat eine Krebserkrankung als erste pflegebegrindende
Diagnose.

Neuerkrankungen Frauen
Absolute Zah! 229.920
Mittleres Erkrankungsalter 672
Rohe Rate 5584
Altersstandardisierte Rate 351,2
Aktueller Trend' +0,8%
Altersstandardisierte Rate (EU) 3279
Prognose fiir 2020 (absolute Zahl) 244100
Uberleben

Relatives S-Jahres-Uberleben 66%
Relatives 10-Jahres-Uberleben 61%

Ménner

252.550
68,3
6399
4341
-0,5%
4476
274.900

61%
57%

2.2 Krebserkrankungen insgesamt (Coo—Cg7 ohne C44)

Sterbefille

Absolute Zahl

Mittleres Sterbealter

Rohe Rate
Altersstandardisierte Rate
Aktueller Trend
Altersstandardisierte Rate (EU)
Aktueller Trend (EU)'

Pravalenz
5-Jahres-Pravalenz

10-Jahres-Prévalenz

' durchschnittliche jahrliche Verdnderung der altersstandardisierten Rate zwischen 2003 und 2013

Frauen Minner
101.779 121.314
743 7286
2472 3077
126,7 196,5
-0,7% -1,2%
126,8 21,8
-0,8% -1,5%
791.770 803.780
1.334.320 1.334.270

DKG
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Wo sind Krebsregisterdaten (epidemiologisch) von Bedeutung

Anzahl und Anteil der Erkrankungen
Inzidenz- und Mortalitatsraten

zeitliche Trends und zeitliche Projektionen - regionale Verteilungen

Korrektiv zur ,klinischen Erfahrung®

Evaluation von Vorsorge- und Fruherkennung

Beitrage zur Versorgungsforschung

Korrektiv zur ,Studienwirklichkeit”

Patientenzugang fur gezielte (nicht verzerrte) Studien



Frau 1966; Mammakarzinom ED: 04/04; verstorben 04/16

Mammakarzinom links, pT1b G2 RO pN1a (1/10 LK) initial cMO, ER +, PR +, HER-2/neu negativ, ED 04/04 (ICD10:C50.9)

- 04/04: Einleitung einer Chemotherapie mit 4 Zyklen EC, gefolgt von 4 Zyklen Taxol, im Anschluss Radiatio der Restmamma sowie Einleitung einer endokrinen Therapie
mit GnRH-Analoga in Kombination mit Tamoxifen bis 04/09

. 12/09: Thrombose der V. subclavia links, in weiterflihrender Diagnostik V. a. axillares Rezidiv mit histologischer Sicherung (G3, ER+, PR+, HER-2/neu negativ), zudem
Erstdiagnose einer pulmonalen Filialisierung

* 12/089 - 05/10: 6 Zyklen Taxol und Avastin N
. 06/10: Komplettremission der vorbeschriebenen Lungenmetastasen

¢ 07/10 - 12/10: Fortfiihrung der Avastintherapie, antihormonelle Therapie mit Anastrozol sowie Radiatio der linken Axilla inkl. supra- und infraklavikuldrem LAG

- 02/11: Zwischenstaging: Komplettremission

. 08/11: Im Rahmen der Nachsorge: Herdbefunde der ipsilateralen Mamma, stanzbioptische Sicherung eines invasiv-duktalen Spatrezidivs (G3, ER +, PR +, HER-2/neu
negativ), Komplettremission der pulmonalen Metastasen. Erstdiagnose einer hepatischen Metastasierung

. 08/11 - 12/11: 6 Zyklen Navelbine mono

¢ 01/12: Progredienz der hepatischen Metastasierung, Einleitung einer Therapie mit Capecitabine (75 % Dosisreduktion bei Unvertraglichkeit) bis 05/12

* 11/12: Hepatischer Progress, Einleitung einer Halaventherapie (2x), bei Unvertraglichkeit Einleitung einer Epirubicin mono Therapie mit 8-maliger Gabe

. 01/13: Bei Kardiotoxizitdt unter Epirubicin Umstellung auf Myocet bis 07/13

\ 08/13: Staging mit leichtgradiger Befundverbesserung Endokrine Therapie mit Faslodex

. 11/13: Hepatischer Progress unter Faslodex (GroRenprogredienz und Neuauftreten) Umstellung der endokrinen Therapie auf Aromasin und mTOR-Inhibitor
o 07/14: Progress der hepatischen und pulmonalen Metastasen, Umstellung der Chemotherapie auf Abraxane weekly (iber insgesamt 8 Monate

. 04/15: Progress der hepatischen Filiae, weitgehende GréRenkonstant der pulmonalen Filiae

. 05/15: Einleitung einer Chemotherapie mit pegylierten Anthrazyklinen bis 8/15: (4 Zyklen mit Dosisreduktion auf 75 %)

» 08/15: Erneute Progredienz des hepatisch, pulmonal und lokoregiondr metastasierten Mammakarzinoms. Umstellung auf Carboplatin mono 3 Zyklen bis11/15: 11/15:
Progress unter Carboplatintherapie, insgesamt schlechte Vertraglichkeit der Carboplatin mono Therapie Umstellung der Chemotherapie auf Gemcitabine

. 12/15: AZ-Verschlechterung, erschwerte Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme, V. a. prérenales Nierenversagen, Harnwegsinfekt bei Progress des metastasierten
Mammakarzinoms unter Chemotherapie mit Gemcitabine mono Tumorboard: Umstellung der Systemtherapie auf antihormonelle Therapie mit Exemestan

. 04/16: Erneute AZ-Verschlechterung mit Anstieg der Leberwerte und des Bilirubins bei vorbekanntem hepatischen, pulmonalen sowie lokoregionar metastasiertem
Mammakarzinom, Erstdiagnose einer ossdren Metastasierung bei starken Schmerzen

° 13.04. - 14.04.16: Palliative analgetische Radiatio im Bereich von BWK 12 bis LWK 1 sowie im Bereich des Os sacrums bis zu einer GHD von 5,0 Gy (Klinik fur
Strahlentherapie)

. Am 16.04.2016 verstarb die Patientin im Beisein ihrer Angehérigen bei Leberversagen bei multiplen Lebermetastasen bei metastasiertem Mammakarzinom KREBSGESELLSCHAFT



NKP: Nationale Krebsplan *2008

Organisationsstruktur des Nationalen Krebsplans

Initiatoren: Bundesministerium fiir Gesundheit, Deutsche Krebsgesellschaft,
Deutsche Krebshilfe, Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren

NATIONALER KREBSPLAN hilfe und der Arbeitsgemeinschaft
Deutscher Tumorzentren im vergan-
. X .. . . ] = ] u enen Jahr initiierte. Seitdem haben
Projekttrager DLR (fachliche, Bundesministerium fiir Gesundheit D Ie ZEIt lst re'f“ i e ———
administrative, Unterstitzung) (Mitwirkung, Moderation, Koordinierung) b denen Bereichen zu drei von vier
. Die onkologische Versorgung soll HandvfunAgsfeldem 13 Ziele erarbei-
Ao : ) tet, die sie auf der ersten Krebskon-
H verbessert werden. Auf der ersten f i
. g . erenz prasentierten.
Nationalen Krebskonferenz informierten Ein Komplex widmet sich der
i i die Initiatoren des Krebsplans die Weiterentwicklung der Krebsfriih-
v : Offentlichkeit Uber ihre Ziele. erkennung. Er setzt das Ziel, die
Steuerungsgruppe
Gesundheitspolitischer pa— N gsgrupp
Umsetzerkreis (GEPUK) (Lenkungsgremium mit den Akteuren und
Verbinden der onkologischen Versorgung)

Arbeitsgruppe 1 Arbeitsgruppe 2 Gutachten Arbeitsgruppe 4

Handlungsfeld 1 Handlungsfeld 2 Handlungsfeld 3 Handlungsfeld 4
Weiterentwicklung Weiterentwicklung der Onkologische Behandlung Stérkung der
der Krebsfritherkennung Versorgungsstrukturen (Arzneimittelversorgung) Patientenorientierung

und Qualitatssicherung

Ziel 8: Es existiert eine aussagekraftige onkologische

Qualitatsberichterstattung fur Leistungserbringer, _
Entscheidungstrager und Patienten D KG

eeoe
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Gesamtprogramm zur Krebsbekampfung 1979 => NKP

» Dbei der Krebsbehandlung durch die Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen
(Modellprogramm der Bundesregierung zur Verbesserung der Versorgung von Krebspatienten:
» zwischen 1981 - 1990 Aufbau von 24 Tumorzentren an Universitaten und von 34 Onkologischen
Schwerpunkten an grof3eren Krankenhausern der alten Bundeslander sowie weiteren 10
Tumorzentren und 12 Onkologischen Schwerpunkten in den neuen Bundeslandern von 1991-1996),

 in der Palliativmedizin durch finanzielle Unterstutzung der Bundesregierung beim Einrichten von
Palliativeinheiten zur umfassenden medizinischen und psychosozialen Betreuung von Krebspatienten

* im Bereich der Krebsinformation fur Betroffene
« beim Aufbau von Krebsregistern und nicht zuletzt

 in der Krebsforschung

Die Grundung ADT im Jahr 1978. Die in der Folgezeit gegrindeten Tumorzentren wollten die Kooperation im
Interesse der Menschen optimieren und Doppelarbeit in Behandlung und Forschung vermeiden.




Ziel 8 des NKP:

» Es existiert eine aussagekraftige onkologische Qualitatsberichterstattung fur Leistungserbringer,
Entscheidungstrager und Patienten:

» Flachendeckender Ausbau der klinischen Krebsregister zur Erfassung der Qualitat der Versorgung
aller Krebskranken Starkung der Vernetzung regionaler klinischer Krebsregister

« Starkere Vernetzung von klinischen und epidemiologischen Krebsregistern

« Einbindung in die sektorentbergreifende Qualitatssicherung nach § 137 SGB V

* Ruckmeldung der Daten an alle beteiligten Leistungserbringer in Form einer struktu- rierten, kritischen
Ergebnisbewertung

« Transparente Darstellung der Versorgungsergebnisse fiir Kliniken, Arztinnen und Arzte, Betroffene
und Offentlichkeit

* Einheitliche Datensatze fur die Tumordokumentation
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Krebsplan-Umsetzungsgesetz
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Bessere VorSorge: Nationale Krebsregister beschlossen




KFRG (§65b SGB V)

§ 65¢c 108

§ 65¢

Klinische Krebsregister

(1) ' Zur Verbesserung der Qualitéit der onkologischen Versorgung richten die Lander klinische
Krebsregister ein. ?Die klinischen Krebsregister haben insbesondere folgende Aufgaben:

1.

die personenbezogene Erfassung der Daten aller in einem regional festgelegten Einzugsge-
biet stationar und ambulant versorgten Patientinnen und Patienten (iber das Auftreten, die
Behandlung und den Verlauf von b&sartigen Neubildungen einschlieBlich ihrer Friithstadien
sowie von gutartigen Tumoren des zentralen Nervensystems nach Kapitel Il der Internati-
onalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme
(ICD) mit Ausnahme der Daten von Erkrankungsfillen, die an das Deutsche Kinderkrebsre-
gister zu melden sind,

die Auswertung der erfassten klinischen Daten und die Riickmeldung der Auswertungser-
gebnisse an die einzelnen Leistungserbringer,

den Datenaustausch mit anderen regionalen klinischen Krebsregistern bei solchen Pati-
entinnen und Patienten, bei denen Hauptwohnsitz und Behandlungsoert in verschiedenen
Einzugsgebieten liegen, sowie mit Auswertungsstellen der klinischen Krebsregistrierung
auf Landesebene,

die Forderung der interdisziplindren, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit bei der
Krebsbehandlung,

. die Beteiligung an der einrichtungs- und sektoreniibergreifenden Qualitatssicherung des

Gemeinsamen Bundesausschusses nach § 137 Absatz 1 Nummer 1 in Verbindung mit
§ 135a Absatz 2 Nummer 1,



KFRG (§65b SGB V)

6. die Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine landesbezogene Auswertung, die eine ldnder-
ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren,

7. die Modalitaten fiir die Abrechnung der klinischen Krebsregister mit den Krankenkassen.

4+ Uber die Festlegungen nach den Sitzen 2 und 3 entscheidet der Spitzenverband Bund der

Krankenkassen im Benehmen mit zwei von der Gesundheitsministerkonferenz der Lander zu

bestimmenden Vertretern. ° Soweit die Ldnder Einwénde gegen die Festlegungen haben, sind

diese dem Bundesministerium fir Gesundheit vorzulegen, das in diesem Fall die entsprechen-

den Férdervoraussetzungen festlegen kann.

(3) ' Bei der Erarbeitung der Fordervoraussetzungen hat der Spitzenverband Bund der Kran-

kenkassen folgende Organisationen und Personen zu beteiligen:

1. die Kassenérztlichen Bundesvereinigungen,

die Deutsche Krankenhausgesellschaft,

den Gemeinsamen Bundesausschuss,

die Deutsche Krebsgeselischaft,

die Deutsche Krebshilfe,

die Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren,

die Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland,

die Bundeséarztekammer,

9. die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften sowie

10. die fiir die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe
chronisch kranker und behinderter Menschen maBgeblichen Organisationen.

?Der Verband der Privaten Krankenversicherung ist an der Erarbeitung der Fordervorausset-

L. T~ TN HP PP PSR IR P ST F PP PRS- P e e DR . D RS S
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o

Krebsfriherkennungs- und -registergesetz (KFRG), Lander sollen flachendeckende klinische Krebsregister
einrichten. Das vom Deutschen Bundestag verabschiedete Gesetz trat im April 2013 in Kraft



KFRG (§65b SGB V)

Kriterien zur Férderung klinischer Krebsregister
des GKV-Spitzenverbandes

vom 20.12.2013

gemaR § 65c SGB V (KFRG)

Katalog der Forderkriterien
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Umsetzung Krebsregister (Gutachten der G

Umfrage ad Stand Yerabschiedun | Widerspruchs- Einzugsgebicte! | Gesellschafts Triger bereits durch Yercinbarumg mit Beteiligung geplante Lamdes-
hoc AG Gesetzgebumgsrerfak g [geplant] | ISsung (LEschung Anzakl KKR form Land Kostentrigern? Ecikilfe ! PKY Software amswertestell
Etamd ren perzonznbea. benammted = e
29.4_2014 DOiaben] K ched =z GTOE [qeplant]
BB noch kein Gesetzesentwarf | 1.1.2015 geplant x 1mit 5 regionalen gGmbH Lak BB bizh. 5 Triger mit [noch] keine x Teil KER
[G.E.] dufenztellen wereinbarung - Werhandlungen
BE noch offen Ende 2014 geplant x in Zendierung in Zendicrung noch offen noch offen X offen
HB Arbeitzentwurf licgt var 01.01.201% ® landesweit nach in Dizk. nouzh in Dizk. in %erhandlungen X7 Teil KER
[Mlizchfarm)
Bw it 2006 LKG - wird 2.5, Buart, 2014 x landezweit unselbst, EBWEG in Werhandlungen; x Geschifts-
novellicre [kempl. Léschung) kurz vor dbachluf bereich KKR
BY noch kein Gesetaesentwarf | 31122006 % & 3 3 Freistaat Eayern, | Klinikum [Etand 15.05.2014] bizher nech keine X Reg.2telle
[G.E.] Universitiezklinika)| 2 Stadt und Grafshadern, Abzchlagzaahlungen der Gespriche mik PEY und [epi.KR]
ded Landkreiz, 1. Elinikum Erankenkazzen bizher nicht Eicihilfz
selbstindiges Augsburg, konsenstiert
Kommunalunterne Universitieskliniku
hmen, 1GmEH m wiiraburg,
Tumorzentrum
Fiegensburg o,
Klinikum Eayreuth
GmkH,
Universititzkliniky
mErlangen
HH Gezekzezentwurf im parlam. | 2. Gluarkal 2014 % landesweeit HH-ffentl. Hand [ HH-GFFentl. Hand in Werhandlungen; Ecihilfz kontrovers x Hamb. Krebareg.
Werfahren kura vor dbechluf PEV schwierig
HE Referentenentwurf 4. Bluartal 2014 x HE Land Land in Werhandlungen; Pauschalisizicrung x Teil KER
[kempl. Lézchung) kurz vor dbachlufs angestrebt!FI
MY Gezeka sait Ende 2015 x 114 regionale Auftenst, . | ASE soweit Unifded Zentrumsauschlige X Teil KER
20100 Anpassung Arbeitzentwurf UniMEd.{ Aufen- | Greifswald [Umstellung geplant
stellen gmbHz aum 1.1.2016]
Hi naoch kein G.E. Entwurf biz Ende kS landesweeit ader 103/ | noch unklar nach unklar worgespriche x(F naoch offen
2014
TH nouch kein GE. % W5 Aubenstellen nach in Dizk. nouzh in Dizk. Zentrumsauschlige x Teil KER
[Umztellung geplant aum
1.1.2016]
noch keine Werhandlungen
RP Gesckaesentwurf licgt var | 1. Guarkal 2015 % landezweit gGmbH Land!Unifdedizin Werhandlungen - Eizihilfe: gaf. X Teil KER
Mainz fuzgang nach unklar, pauzchalicres
Zuzammenarkeit mit FL LzungF R[]
PEY in Abstimmung
SL Gesckaesentwurf [Kabinett! % Land gemeinz. Peg. Land 'Min. Land /Fin. in Werhandlungen - Eicihilfe werweist auf * Teil KER
«xt. Anhgrung) Zuzammenarkbeit mit RP andere Linder [Rzg. Stellz)
N IG.E. fiir Ende 2014 geplant | noch offen kS J regionale Aufrenstellen | offen Gespriche aunichst Beibchaltung PEY: noch offen x Teil KER
[Bisher 5] Zentrumszuzchlige Ecihilfe: Ablehnung; [an cinem der 3
awizchenaeitlich Einrichtungzn)
Eicreitzchaft
T kein eigenes Geseta f QG0- | in AnhGrung ¢ kS 3 [regionale UnifLaEK 7 UnifLAK 7 zind in Verhandlungen PEY: Gespriche x Teil KER
Gezekz mit VO geplant Mlitke 20147 Reg.erhalben]mit [bizherige Zentrumsauschlige
Zantralizizrung nicht auzraichend]
N nach kein GE. 01.01.2015 S landezweeit 1 Region' rechezfdrm, A2R | Land? noch keing 1. Gesprich mit Beihilf = Teil KR
midglicherweize Gespriche
Aubienstellen
EH noch kein GE. 1. Bwartal 2015 x landesweit in Dlisk. in Dlisk. noch Mutzung X Teil KER
Zentrumszuschlige
* Anmerkuna;
4 r M| Tabelel | Tabelle2 -~ Tabele3




Frau 1966; Mammakarzinom ED: 04/04; verstorben 04/16

Mammakarzinom links, pT1b G2 RO pN1a (1/10 LK) initial cMO, ER +, PR +, HER-2/neu negativ, ED 04/04 (ICD10:C50.9)

- 04/04: Einleitung einer Chemotherapie mit 4 Zyklen EC, gefolgt von 4 Zyklen Taxol, im Anschluss Radiatio der Restmamma sowie Einleitung einer endokrinen Therapie
mit GnRH-Analoga in Kombination mit Tamoxifen bis 04/09

. 12/09: Thrombose der V. subclavia links, in weiterflihrender Diagnostik V. a. axillares Rezidiv mit histologischer Sicherung (G3, ER+, PR+, HER-2/neu negativ), zudem
Erstdiagnose einer pulmonalen Filialisierung

* 12/089 - 05/10: 6 Zyklen Taxol und Avastin N
. 06/10: Komplettremission der vorbeschriebenen Lungenmetastasen

¢ 07/10 - 12/10: Fortfiihrung der Avastintherapie, antihormonelle Therapie mit Anastrozol sowie Radiatio der linken Axilla inkl. supra- und infraklavikuldrem LAG

- 02/11: Zwischenstaging: Komplettremission

. 08/11: Im Rahmen der Nachsorge: Herdbefunde der ipsilateralen Mamma, stanzbioptische Sicherung eines invasiv-duktalen Spatrezidivs (G3, ER +, PR +, HER-2/neu
negativ), Komplettremission der pulmonalen Metastasen. Erstdiagnose einer hepatischen Metastasierung

. 08/11 - 12/11: 6 Zyklen Navelbine mono

¢ 01/12: Progredienz der hepatischen Metastasierung, Einleitung einer Therapie mit Capecitabine (75 % Dosisreduktion bei Unvertraglichkeit) bis 05/12

* 11/12: Hepatischer Progress, Einleitung einer Halaventherapie (2x), bei Unvertraglichkeit Einleitung einer Epirubicin mono Therapie mit 8-maliger Gabe

. 01/13: Bei Kardiotoxizitdt unter Epirubicin Umstellung auf Myocet bis 07/13

\ 08/13: Staging mit leichtgradiger Befundverbesserung Endokrine Therapie mit Faslodex

. 11/13: Hepatischer Progress unter Faslodex (GroRenprogredienz und Neuauftreten) Umstellung der endokrinen Therapie auf Aromasin und mTOR-Inhibitor
o 07/14: Progress der hepatischen und pulmonalen Metastasen, Umstellung der Chemotherapie auf Abraxane weekly (iber insgesamt 8 Monate

. 04/15: Progress der hepatischen Filiae, weitgehende GréRenkonstant der pulmonalen Filiae

. 05/15: Einleitung einer Chemotherapie mit pegylierten Anthrazyklinen bis 8/15: (4 Zyklen mit Dosisreduktion auf 75 %)

» 08/15: Erneute Progredienz des hepatisch, pulmonal und lokoregiondr metastasierten Mammakarzinoms. Umstellung auf Carboplatin mono 3 Zyklen bis11/15: 11/15:
Progress unter Carboplatintherapie, insgesamt schlechte Vertraglichkeit der Carboplatin mono Therapie Umstellung der Chemotherapie auf Gemcitabine

. 12/15: AZ-Verschlechterung, erschwerte Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme, V. a. prérenales Nierenversagen, Harnwegsinfekt bei Progress des metastasierten
Mammakarzinoms unter Chemotherapie mit Gemcitabine mono Tumorboard: Umstellung der Systemtherapie auf antihormonelle Therapie mit Exemestan

. 04/16: Erneute AZ-Verschlechterung mit Anstieg der Leberwerte und des Bilirubins bei vorbekanntem hepatischen, pulmonalen sowie lokoregionar metastasiertem
Mammakarzinom, Erstdiagnose einer ossdren Metastasierung bei starken Schmerzen

° 13.04. - 14.04.16: Palliative analgetische Radiatio im Bereich von BWK 12 bis LWK 1 sowie im Bereich des Os sacrums bis zu einer GHD von 5,0 Gy (Klinik fur
Strahlentherapie)

. Am 16.04.2016 verstarb die Patientin im Beisein ihrer Angehérigen bei Leberversagen bei multiplen Lebermetastasen bei metastasiertem Mammakarzinom KREBSGESELLSCHAFT



Frau 1966; Mammakarzinom ED: 04/04; verstorben 04/16

Mammakarzinom links, pT1b G2 RO pN1a (1/10 LK) initial cM0, ER +, PR +, HER-2/neu negativ, ED 04!04 (ICD10:C50.9)

. 04/04: Einleitung einer Chemotherapie mit 4 Zyklen EC, gefolgt von 4 Zyklen Taxol, im Anschluss Radiatio der Restmamma sowie Eir'-" krinen Therapie
mit GnRH-Analoga in Kombination mit Tamoxifen bis 04/09

. 12/09: Thrombose der V. subclavia links, in weiterfihrender Diagnostik V. a. axillares Rezidiv mit histoloni=-* ativ), zudem
Erstdiagnose einer pulmonalen Filialisierung
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. 04/16: Erneute AZ-Verschlechterung mit Anstieg der Leberwerte und des Bilirubins bei vorbekanntem hepatischen, pulmonalen sowie lokoregionar metastasiertem
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AG Zukunft der Onkologie

Arbeitspapier zur
»wissensgenerierenden onkologischen
Versorgung”

Vorgelegt am xx. Februar 2017
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1. Einleitung

Die Behandiung vee Krebs stellt unverindert eine der grofiten medizinischen Herauslorderungen
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Steuerung
Der G-BA bestimmt, fir welche Innovationen

Wissensgenerierende onkologische Versorgung

@ und nutzt die Daten, die dort dokumentiert '

werden, zur Versorgungsverbesserung.
; Anonymisierte Daten stehen
: i auf Anfrage fiir den G-BA und
Patient Ve rso rg un g In fr Forschungsplattformen
: zur Verflgung.

Versorgung
Bei der Versorgung der Patienten
arbeiten ambulant und stationar
titige Arzte in Kontakt mit dem
Tumorboard zusammen.

Das Tumorboard kann den Patien-
ten im Auftrag des Behandlers Gemeinsamer
therapieren oder mit ihm bei

Bundesausschuss

der Therapie kooperieren.

besonderen
Einrichtungen klinisches

. Krebsregister
Behandler

Dokumentation

Bei der Behandlung werden Daten
gesammelt und an ein klinisches
Krebsregister weitergegeben.

Innovation
Der Behandler erkennt
beim Patienten den Bedarf
fiir den Einsatz einer
medizinischen Innovation.

olRl0 i ::;:m:t;;:m.::mf N - Nicht ell - Deutsche Krebsgesellschaft eV.
@ >, Es darf unter Namensnennung in jmde-m Format oder Medium vervielfaltigen und VisdP: Dr. Johannes Bruns
BY NC ND A Tel.: 030 3229329-0, Fax: -66

weiterverbreitet werden, lings nur nicht-k iell und ohne Bearbeitung g
www.krebsgesellschaft.de KREBSGESELLSCHAFT



Wie generieren wir onkologisches Wissen?

Damit Forschungsergebnisse schneller die Patientinnen und Patienten erreichen und Daten aus der Versorgung wiederum eine zielgerichtete
Forschung initiieren, braucht es einen Prozess des flieBenden Austauschs zwischen Versorgung und Forschung. Die Infinity-ldee der Deutschen
Krebsgesellschaft zeigt, wie dieser Prozess aussieht. Onkologisches Wissen, das sich am Bedarf der Patientinnen und Patienten orientiert, entsteht
dann, wenn Erkenntnisse aus der Versorgung neue Forschungsideen/-hypothesen generieren. Sie werden dann in der klinischen Forschung gepriift,
ausgewertet und veréffentlicht, flieBen zuriick in die Versorgung und missen sich dort bewihren. Ergdnzend zum Nationalen Krebsplan werden

diese Ablaufe auch in der Nationalen Dekade gegen Krebs weiterentwickelt.

Dokumentation und
Versorgungsforschung,
z.B. in Krebsregistern

Erkenntnisse aus der Patienten-
versorgung, z. B. aus
zertifizierten Zentren

Stand des medizinischen Wissens
oder Zulassung

Indikatoren zur Messung
von Versorgungsqualitit

Evidenzbasierte onko-
logische Leitlinien, z. B.
aus dem Leitlinien-
programm Onkologie

)

(Versorgung

Dieses Werk ist lizenziert unter einer Creative Commons Namensnennung - Nicht-kommerziell -
@ 0 @ e Keine Bearbeitung 3.0 Deutschland Lizenz
Es darf unter Namensnennung in jedwedem Format oder Medium vervielfaltigen und
BY NC ND weiterverbreitet werden, allerdings nur nicht-kommerziell und chne Bearbeitung/Anderung.

Forschungsergebnisse,

Industrie und Forschungs-
Hersteller forderung

Forschungsideen,
-hypothesen

Deutsche Krebsgesellschaft e V. .'
ViSdP: Dr.Johannes Bruns :.-'
Tel.: 030 3229329-0,Fax:-66 eee

www. krebsgesellschaft.de KREBSGESELLSCHAFT
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Sozialgesetzbuch (SGB) Funftes Buch (V) - Gesetzliche Krankenversicherung - (Artikel 1 des Gesetzes v.
20. Dezember 1988, BGBI. | S. 2477)
§ 35a Bewertung des Nutzens von Arzneimitteln mit neuen Wirkstoffen, Verordnungsermachtigung

* Der Gemeinsame Bundesausschuss kann die Befugnis zur Versorgung der Versicherten mit einem solchen
Arzneimittel zu Lasten der gesetzlichen Krankenversicherung auf solche Leistungserbringer beschranken,
die an der geforderten anwendungsbegleitenden Datenerhebung mitwirken. Die ndaheren Vorgaben an
die Dauer, die Art und den Umfang der Datenerhebung und Auswertung, einschliel8lich der zu
verwendenden Formate, werden vom Gemeinsamen Bundesausschuss bestimmt. Er hat dabei
insbesondere Vorgaben zur Methodik sowie zu patientenrelevanten Endpunkten und deren Erfassung zu
bestimmen. Dabei soll er laufende und geplante Datenerhebungen zu dem Arzneimittel berlcksichtigen,
insbesondere solche, die sich aus Auflagen oder sonstigen Nebenbestimmungen der Zulassungs- oder
Genehmigungsbehorden ergeben. Der Gemeinsame Bundesausschuss kann dabei auch
indikationsbezogene Datenerhebungen ohne Randomisierung fordern. Das Bundesinstitut fir
Arzneimittel und Medizinprodukte und das Paul-Ehrlich-Institut sind vor Erlass einer MaRnahme nach
Satz 1 zu beteiligen. Das Nahere zum Verfahren der Anforderung von anwendungsbegleitenden
Datenerhebungen und Auswertungen, einschliel3lich der Beteiligung nach Satz 4, regelt der Gemeinsame
Bundesausschuss in seiner Verfahrensordnung. Die gewonnenen Daten und die Verpflichtung zur
Datenerhebung sind in regelmaRigen Abstanden, mindestens jedoch alle achtzehn Monate, vom
Gemeinsamen Bundesausschuss zu tUberprifen.




Daten der Krebsversorgung ...

| [[o)[[e!l ThemenCheck Medizin | Gesundheitsinformation | Startseite B Englisch

Uber uns ~ Methoden - Projekte & Ergebnisse ~ Sich beteiligen ~ | Veranstaltungen ~ | Presse ~ Kontakt | Mein IQWiG ~

Projekte & Ergebnisse » Projekte » [A19-43] Wissenschaftliche Ausarbeitung...

A [A19-43] Wissenschaftliche Ausarbeitung von Konzepten zur
Projekte

Generierung versorgungsnaher Daten und deren Auswertung zum s
Publikationen Zwecke der Nutzenbewertung von Arzneimitteln nach § 35a SGB V - (2.B. Proiekte. Publikat
Rapid Report
jetzt suchen
[] Ubersicht
Auftrag: Erteilt am 02.05.2019 vom Gemeinsamen Bundesausschuss Tools
_Status: Bearbeitung begonnen (3 Aktualisierungen tiber den IQWIG-
Ressort/Bereich: Arzneimittelbewertung Infodienst abonnieren

Kontaktadresse: » zum Kontaktformular &) Projekt drucken
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Abrechnungsdaten Daten aus Umfragen

(WidO) zu Corona-

Versorgung

Daten aus Konzernen der
Gesundheitswirtschaft
(Helios)

Daten aus Klinischen
Registern

_—»

retrospektiv prospektiv

,Live“-Daten zu Corona
(RKI, DIVI,...)

Daten aus Studien
zu Corona
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Versorgung von Krebspatienten

Befragung in CCC/CC Corona-Effekt in der Onkologie

Wahrend der ersten COVID-19-Pandemiewelle im Friihjahr 2020 kam es zu Einschrankungen in
der ischen i sich die in einer prospektiven Studie erfassten Effekte
auf die Uberlebensprognosen auswirken werden, wird sich erst in einigen Jahren erfassen lassen.

Menschen, die in

der Coronakrise

im Frilhjahr gegen

eine Krebserkran-

kung kimpften,

‘standen zudem Ein-

schrankungen be

der onkologischen

Versorgung gegen-

Gber, speziell in den

e Bereichen Psycho-
Derzeitige Versoi =~

Nachsor gildschirmioto v
d

Abfrage Januar 2021 Abfrage Dezember 2020

Diagnostik (blldgebend) Diagnostik (bildgebend)

Diagnostik (Pathologie & Labor) Diagnostik (Pathologie & Labor)

Tumorblopsien Tumorbiopsien

Tumorboard Tumorboard

Systemtherapie solider Tumore Systemtherapie solider Tumore

her Tumorte

p 0 Tumors
Strahlentherapia Strahlentherapie
Tumoroperationan Tumoroperationan

Bersich

Padiatrische Onkologie

Bereich

Padiatrische Onkologie
Psychoonkologie |
Psychoonkologie
Spezialangebote
Spezialangebote
Nachsorge

Nachsorge
Palliativ

Derzeitige Versorgungskapazitat (Prozent)

Pallativ
Info-Hotling

Info-Holline
Versorgung (im Outreach des CCC)

v
Froherkennung (im Outreach des CCC) MSOTCHON N Dueach tee CCO)

Fraherkennung (Om Qutréach des CCC)

0103030y 000005050970 75 73 737y s 0 T %p
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DKG::
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Daten der Krankenkassen §301 SGB V

Vergleich Aufnahmen nach Kalenderwochen nach ausgewédhlten Aufnahmediagnosen, Verdnderung in %

——=Alle Fille ==—Herzinsuffizienz ===Hirninfarkt -——Fraktur des Femurs =—Akuter Myokardinfarkt
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Quelle: WIdO. Offene und ab hl

fnahmediagnose), in %

I, -66%

KW4 KW5 KW6 KW7 KW8 KW9 KW10 KW11l KW12 KW13 Kwi4 Kwi1s kwie NN -51%

Kalenderwoche - -47%

jre KH-Fille. Aufnahmedi: nach ICD-3-Steller. Vergleich der Fille in KW 2020 mit entsprechender KW 2019. Dargestellt wird die

VAR in %.

| -41%

Symptome und abnorme klinische und Laborbefunde

-40%

Faktoren, die den Gesundheitszustand beeinflussen

|

-32%

Verletzungen, Vergiftungen und andere Folgen duRerer Ursachen 29%

|

Neubildungen 259

Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett -18%

[

Quelle: WIdO. Offene und abgeschlossene vollstationaren KH-Fille. Dargestellt werden die ICD-Kapitelnr. mit den meisten Fallen im Jahr 2019 (bis zum 23.4.). Monat April wurde nur bis
zum 23.04. betrachtet, Vergleich der Fille im Monat 2020 mit Monat 2019. Dargestellt wird die VAR der Fallzahlen in %.

0000
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Daten aus klinischem Krebsregister § 65¢c SGB V
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AOK AOK-Bundesverband
Die Gesundheitskasse.

PRESSE v POSITIONEN ~ HINTERGRUND ~ ENGAGEMENT v DIEAOK v LEXIKON

Krebs-Behandlungen in Zentren steigern die
Uberlebenschancen deutlich

Onkologie Syposium beim AOK-Bundesverband

TECHNISCHE PR e
UNIVERSITAT Carl Gustav Carus
DRESDEN

Universitatsklinikum

DIE DRESDNER.

Wirksamkeit der Versorgung in onkologischen Zentren (WiZen) -
Erkenntnisse zur Ergebnisqualitat und Erfolg des Datenlinkage

Prof. Dr, J. Schitt', Dr. o Schcﬂ r', Prof, Dr. M. Klinkhammer-Schalke®
C. Babeth!, Dr. M. Roessler!, Dr. V. Bierbaum', Dr. M. Gerken?, K. Kleihues van To%, P. Drége*, C. Giinstar!

1)ZEGV, 2) TZR, 3) ADT, 4} WidD

ADT
Arbeitsgemeinschaft Gefordert durch
Deutscher Tumorzentren X

= Gemeinsame:
“m"™ Bundesausschuss

01VSF17020

Forderkennzeichen:

e AOK —Routinedaten von mehr als 20 Mio. Versicherte ab 18 Jahren

* Daten regionaler klinischer Krebsregister in Erfurt, Dresden, Regensburg und BB

* Daten von AOK und KKR wurden gelinkt
* Ergdanzende Daten der DKG-Zertifizierung
* Ergdanzte Daten aus QS-Berichten nach §137 SGB V

e Zeitraum von 9 Jahren (2009-2017)

DKG::
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»,anwendungsbegleitende Datenerhebung”

L»2Anwendungsbegleitung” (§35a SGB V)
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, alle anwendungsbegleitende Datenerhebung”

»Anwendungsbegleitung” (§35a SGB V)
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