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SEHR GEEHRTE DAMEN UND HERREN

Um Krebs erfolgreich bekampfen zu konnen, ist es essenziell, die Krankheit genau zu kennen. Aus diesem Grund wurde
vor 25 Jahren mit der Verabschiedung des Landeskrebsregistergesetzes erstmals die Grundlage zur Krebsregistrierung
in Rheinland-Pfalz gelegt. Seither hat sich viel getan und das rein epidemiologische Krebsregister wurde zu einem
klinisch-epidemiologischen Krebsregister ausgebaut. Damit kann nun der gesamte Behandlungsverlauf — von der
Diagnose iber die Therapie bis hin zur Nachsorge — vollstandig abgebildet und ausgewertet werden. In enger
Zusammenarbeit mit den meldenden Einrichtungen leistet das Krebsregister Rheinland-Pfalz so einen wertvollen
Beitrag, um erfolgreiche Behandlungsmethoden schneller sichtbar zu machen und Fortschritte in der Fritherkennung,
Diagnostik, Behandlung und Nachsorge zu fordern.

Im Gesundheitswesen sind Innovationen ein wichtiger Motor, um einen Mehrwert fiir Patientinnen und Patienten zu
schaffen. Deshalb setzt das Krebsregister Rheinland-Pfalz auf eine digitale Ausrichtung und arbeitet kontinuierlich an
dessen Weiterentwicklung. Dank des starken Engagements aller Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter ist das Krebsregister in
den letzten Jahren zu einem Treiber von Fortschritt und Entwicklung geworden.

Herzlich, lhre Herzlich, lhr

[ Drexe

Malu Dreyer emens Hogh

Ministerprasidentin von Minister fiir Wissenschaft und Gesundheit

Rheinland-Pfalz des Landes Rheinland-Pfalz
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DIE ENTWICKLUNG DES KREBSREGISTERS RLP

AUF EINEN BLICK
1997/1998
12

Anzahl qualifizierter, engagierter Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter aus
u.a. Wissenschaft, medizinischer Dokumentation und Data Science.
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DIE MEILENSTEINE AUS 25 JAHREN
KREBSREGISTRIERUNG

! !

1992 November 1994
Start der Pilotphase: Aufbau der Verdffentlichung des
Meldewege und Beginn der Daten- gemeinsamen Meldebogens

erhebung und -bearbeitung

August 2016
Einfiihrung elektronisches
Melderportal

!

Januar 1995
Bundeskrebsregistergesetz

Januar 2016
Landeskrebsregistergesetz:
Weiterentwicklung zum klinisch-
epidemiologischen Krebsregister

November 2017
Umzug ins Stadthaus Marz 2018
in der GroBen Bleiche Umstellung auf rein

digitale Meldungen

2018
Teilautomatisierte
Meldungsberabeitung
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Juli 1997

Juli 1996 Landeskrebsregistergesetz: 2001
Totenscheine Start des epidemiologischen Elektronischer Meldebogen als
werden erfasst Krebsregisters Rheinland-Pfalz Alternative zum Papiermeldebogen
Juni 2008
2015 April 2013 Nationaler Krebsplan
Griindung der Krebsregister Krebsfriiherkennungs-
Rheinland-Pfalz gGmbH und -registergesetz
April 2019 April 2022 August 2022
Einfiihrung onkologische 100. Mitarbeiter Zugriff auf die oPA lber
Patientenakte (oPA) eingestellt das Melderportal moglich

\

!

2022
25-jahriges Jubilaum der
Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz
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GESTERN

Durch den Aufbau der epidemiologischen Krebsregister konnten in Deutschland erstmals verlassliche Statistiken
der Inzidenz von Krebserkrankungen erhoben und mit regionalen Bezugs- und Bevélkerungsdaten zusammengefi
werden. Die Daten der Krebsregister sind daher eine wertvolle Unterstiitzung fiir Behandelnde, Wissenschaft
Entscheidungstrager.

Besonders durch die dauerhafte Struktur und langfristige Perspektive der Krebsregister sind einzigarti
Mdoglichkeiten in der Datenauswertung entstanden, die bis heute ihren Mehrwert nicht verloren haben.






IN RHEINLAND-PFALZ

DER STARTSCHUSS FUR DIE KREBSREGISTRIERUNG

Auch wenn das 1995 in Kraft getretene Bundeskrebsregister-
gesetz den ersten Meilenstein fiir eine deutschlandweite gesetz-
liche Grundlage darstellt, beginnt die Geschichte der Krebsregis-
trierung in Rheinland-Pfalz bereits einige Jahre frither — und sie
beginnt mit Prof. Dr. Jorg Michaelis. Entgegen starker Einwénde
hat es sich der damalige Leiter des Instituts fiir Medizinische Bio-
metrie, Epidemiologie und Informatik (IMBEI) der Universitéts-
medizin in Mainz Ende der 1980er Jahre zur Aufgabe ge-
macht, ein Krebsregister in Rheinland-Pfalz aufzubauen. Die
groBte Herausforderung: Der Datenschutz. Auf dem deutschen
Arztetag wurde wegen datenschutzrechtlicher Bedenken bereits
gegen die bundesweite Einflihrung von Krebsregistern ge-
stimmt und auch Datenschiitzer hatten ihre Vorbehalte. Doch
Michaelis lieB sich nicht entmutigen und blieb iiberzeugt, einen
Kompromiss finden zu kénnen, der diese Bedenken ausraumen
wiirde. Mit Erfolg: Einige Jahre spater gelang der Durchbruch:
Die Techniken, Daten zu verschliisseln, waren damals von
Mathematikern intensiv weiterentwickelt worden, was in einer
breiteren Offentlichkeit nicht bekannt war, auch nicht im Kreis
der Landesdatenschiitzer. Diese konnten aber 1991 im Rahmen
eines Symposiums an der Mainzer Akademie der Wissenschaften
und der Literatur dariiber eingehend informiert und auch davon
iiberzeugt werden, dass die modernen Kryptographieverfahren
einen wichtigen Beitrag zur sicheren Speicherung personenbe-
zogener Daten leisten kénnen.

Danach wurde ab 1992 im IMBEI ein Modellprojekt zur Krebs-
registrierung durchgeflihrt. Michaelis und seine Kollegen, insbe-

sondere auch Herr Prof. Pommerening, entwarfen und erprobten in
dieser Zeit ein Verfahren, welches auch auf Bundesebene dazu
beitrug, dass ein Kompromiss in der bis dahin kontrovers gefiihrte
Datenschutz-Diskussion gefunden werden konnte. Die Beson-
derheit des Modells war, dass es eine inhaltliche, personelle und
sogar raumliche Trennung zwischen einer , Vertrauensstelle” und
einer ,Registerstelle” vorsah. In der Vertrauensstelle gingen die
Meldungen mit den personenbezogenen Daten ein und wurden
dort auf Vollstandigkeit und Richtigkeit Gberpriift. Danach wur-
den die Personendaten verschliisselt (, pseudonymisiert”) und
zusammen mit den medizinischen Daten an die Registerstelle
weitergeleitet. Die dauerhafte Speicherung der Daten erfolgte
nach einer nochmaligen Verschliisselung in einer Registerstelle
nur in anonymisierter Form. In der Vertrauensstelle wurden alle
Daten nach Versand an die Registerstelle geldscht.

Dies ebnete den Weg fiir die Verabschiedung des Bundeskrebs-
registergesetz Ende 1994, das alle Bundeslander verpflichtet,
nach einheitlichen Regeln und Verfahren und in prinzipieller
Anlehnung an das beschriebene Modell bevdlkerungsbezogene
Krebsregister einzurichten. In Rheinland-Pfalz wurde das am 1.
Juli 1997 mit dem Landeskrebsregistergesetz umgesetzt. Der
Startschuss fir die Arbeit des epidemiologischen Krebsregister
Rheinland-Pfalz mit seiner Vertrauensstelle im Tumorzentrum
Rheinland-Pfalz und Registerstelle im IMBEI war gefallen.
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EIN EPIDEMIOLOGISCHES KREBSREGISTER
IM GESUNDHEITSWESEN ETABLIEREN

Im Oktober 2003 wurde Prof. Dr. Maria Blettner Direktorin des
Instituts fir Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Infor-
matik an der Universitat Mainz und damit auch Leiterin des epi-
demiologischen Krebsregisters Rheinland-Pfalz. Nach Abschluss
der Pilotphase und dem in Kraft treten des Landeskrebsregister-
gesetzes 1997, iibernahm die Professorin das Krebsregister
Anfang der 2000er in den letzten Etappen der Aufbauarbeit.
Damals, wie heute, war es eine wichtige Aufgabe, die behan-
delnden Einrichtungen im Land zu motivieren, alle Krebsfalle zu
dokumentieren und zu melden. Obwohl es noch keine Melde-
pflicht gab, konnte das Krebsregister RLP schnell einen hohen
Vollstandigkeitsgrad erreichen. Dies gelang vor allem durch regel-
maBige Teilnahmen an wissenschaftlichen Tagungen, die Verof-
fentlichung epidemiologischer Studien und Jahresberichte sowie
durch den direkten Kontakt mit Melderinnen und Meldern. Das
Krebsregister war aber auch Ansprechpartner fiir Anfragen von
Gemeinden und Betroffenen: Wenn zum Beispiel von Haufungen
von Krebserkrankungen in einer Schuhfabrik oder bei Winzern
berichtet wurde, teilte das Krebsregister seine Daten und be-
antwortete die Fragen der Biirgerinnen und Biirger.

Anders als heute sammelte das epidemiologische Krebsregister
noch keine Daten zur Krebstherapie. Allerdings konnten bereits
gute Aussagen zur Entwicklung der Haufigkeit von Krebserkran-
kungen gemacht sowie Daten zu zeitlichen Trends und regionalen
Unterschieden analysiert werden. Wichtig war Blettner und ih-
ren Kolleginnen und Kollegen immer, dass die erhobenen Daten
bestmdglich Verwendung fanden und Erkenntnisse gewonnen

wurden, die sowohl fiir die Pravention, die Therapie aber auch
fir die Krankenhausplanung von Bedeutung waren. Erfreulich
war es daher, dass die Deutsche Krebshilfe im Jahre 2007 ein
Programm zur Férderung der Forschung mit Daten aus epide-
miologischen Krebsregistern auflegte. Etwa zehn groBe Projekte
zur Auswertung der Daten aus Krebsregistern wurden gefordert
und eine Reihe von Publikationen zu einzelnen — auch seltenen
Tumoren — veréffentlicht. Die Krebsregister in Deutschland fan-
den dadurch zunehmend auch international mehr Anerkennung.

Ein groBer Erfolg fiir das Krebsregister RLP war es, dass 2015
die in Rheinland-Pfalz erhobenen Daten auch im internationalen
Bericht Cancer Incidence in 5 continents der WHO aufgenommen
wurden und die strengen Anforderungen an die Datenqualitat und
vor allem die Vollstandigkeit erfiillt werden konnten. Mit ihrer
Arbeit konnte Blettner das Krebsregister kontinuierlich weiter-
entwickeln und somit auch die ideale Ausgangssituation fiir die
Transformation zum klinisch-epidemiologischen Krebsregister
kreieren.
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AUF ZETREISE ZU DEN ANFANGEN DER

KREBSREGISTRIERUNG

Wahrend das Krebsregistergesetz in Rheinland-Pfalz 2022 sein
25-jahriges Jubilaum feiern durfte, kommen Melanie Lechtenfeld,
Dr. Katharina Emrich und Helmut Brunzlow gemeinsam bereits
auf 68 Dienstjahre im Krebsregister. Sie sind drei von insgesamt
sieben Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern, die die Transformation
des epidemiologischen zum klinisch-epidemiologischen Krebs-
register bis heute begleitet haben. Inzwischen arbeiten die drei
zusammen in den Raumlichkeiten des Krebsregisters Rhein-
land-Pfalz im Stadthaus in der GroBen Bleiche — doch das war
nicht schon immer so. Im epidemiologischen Krebsregister gab
es bis 2017 nicht nur eine personelle, sondern auch raumliche
Trennung zwischen der Vertrauens- und Registerstelle. Melanie
Lechtenfeld, verantwortlich fiir das Datenmanagement, arbeitete
in der Vertrauensstelle im Pulverturm und Dr. Katharina Emrich,
als Leiterin, Epidemiologin und Statistikerin in der Registerstelle
am Institut fir Medizinische Statistik der Johannes-Gutenberg-
Universitat Mainz. Als Informatiker war Helmut Brunzlow die
Ausnahme und bildete ein Bindeglied zwischen den unabhan-
gigen Einrichtungen.

Die Aufgabe des epidemiologischen Krebsregisters war es, im
ersten Schritt alle neu aufgetreten Krebserkrankungen und Todes-
falle zu dokumentieren und im zweiten Schritt zur weiteren
Nutzung in der Forschung aufzubereiten sowie an das Robert
Koch-Institut zu senden. Die Arztinnen und Arzte waren durch
das 1997 in Kraft getretene Landeskrebsregistergesetz aller-
dings noch nicht verpflichtet, Meldungen an das Krebsregister
zu (ibermitteln, sondern das Gesetz rdaumte ihnen lediglich ein
Melderecht ein. Dadurch war die Arbeit des Krebsregisters sehr

von der Unterstlitzung und den vollzdhligen Meldungen der
Arzte abhéngig. ,Zusammen mit der Kassenarztlichen Vereini-
gung (KV) entwickelten wir deshalb einen gemeinsamen Melde-
bogen”, erklart Melanie Lechtenfeld. ,Um unnétige Doppel-
dokumentation fiir Arzte zu vermeiden, wurde der Meldebogen
dann von der KV im Rahmen des Nachsorgeprogramms sowie
zur Meldung von Neuerkrankung im epidemiologischen Register
genutzt.” Zur Vervollstandigung und Aktualisierung des Daten-
bestandes wurden neben den Meldungen der Arzte zusétzlich
die Todesbescheinigungen der Gesundheitsdmter sowie die
Daten des zentralen Einwohnermelderegisters herangezogen.

,Um unnétige Doppeldokumentation fiir Arzte
zu vermeiden, wurde der Meldebogen dann von
der Kassendrztlichen Vereinigung im Rahmen des
Nachsorgeprogramms sowie zur Meldung von
Neuerkrankung im epidemiologischen Register
genutzt.”

Melanie Lechtenfeld
Krebsregister RLP
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Epidemioclogisches Krabsregister und
Nachsorgeprogramm Rheinland-Pfalz
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Schon damals gab es die Mdglichkeit, Meldungen auch digital
tiber eine Schnittstelle an das Krebsregister zu libermitteln.
. Uberraschenderweise gingen die Meldungen per Papierbogen
in der Regel innerhalb von weniger Wochen im Krebsregister
ein, elektronischen Meldungen hingegen hatten haufig mehrere
Monate Verzug”, erinnert sich Helmut Brunzlow. Grund dafiir:
Die Papiermeldebdgen wurden meist direkt versendet, wahrend
die Meldungen per Schnittstelle eher bis zum Ende des Quar-
tals gesammelt wurden, um sie dann gebiindelt zu verschicken.
.Bei uns in der Vertrauensstelle gingen alle Meldungen ein. Als
erstes haben wir sie dann auf Vollstandigkeit und Richtigkeit ge-
priift, bevor wir die Personendaten verschliisselt und zusammen
mit den medizinischen Daten an die Registerstelle iibergeben
haben”, erklart Melanie Lechtenfeld.

Da die Computer in der Vertrauensstelle in einem komplett
eigenen Netzwerk betrieben wurden, ohne Verbindung zum
Internet oder anderen Netzwerken, konnten die Daten nicht ein-
fach per E-Mail an die Registerstelle tibermittelt werden. ,Des-
halb haben wir die Daten physisch von der Vertrauensstelle in
die Registerstelle gebracht. Dazu bin ich einmal im Quartal mit
einem USB-Stick zum Pulverturm gelaufen und habe die Daten
abgeholt”, erzahlt Brunzlow. Die dauerhafte Speicherung der
personenbezogenen Daten erfolgte nur in anonymisierter Form

Abbildung 1: Mit dem gemeinsamen Meldebogen des epidemiologischen
Krebsregister und des Nachsorgeprogramms Rheinland-Pfalz wurde den
Arztinnen und Arzten die Dokumentation erleichtert.
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Abbildung 2: In der Vertrauensstelle
im Pulverturm gingen die Meldungen
ein und wurden dort verarbeitet und

verschliisselt.

~Deshalb haben wir die Daten physisch von der
Vertrauensstelle in die Registerstelle gebracht.
Dazu bin ich einmal im Quartal mit einem USB-
Stick zum Pulverturm gelaufen und habe die
Daten abgeholt.”

Helmut Brunzlow
Krebsregister RLP

16

in der Registerstelle. In der Vertrauensstelle wurde, nachdem die
Verarbeitung der verschliisselten Daten in der Registerstelle ab-
geschlossen war, alles geldscht. Trotz der Verschliisslung war es
der Registerstelle aber aufgrund der Verschliisselungsart mog-
lich, die erhaltenen Datensatze mit anderen, bereits zu dem-
selben Patienten vorliegenden Daten zusammenzufiihren. Die
eigentliche Verarbeitung der Daten fiir die spatere Nutzung in
der Forschung oder fiir den Versand an das Robert Koch-Institut
fand in der Registerstelle statt.

»Ein wichtiges Ziel war es, die valide Zahl der Neuerkrankungen
(Inzidenz) in verschiedenen Altersgruppen und Regionen abzu-
bilden“, sagt Katharina Emrich. ,Weder bundesweit noch fiir
Rheinland-Pfalz war das zu dies zu Beginn der Krebsregistrie-
rung moglich. Unsere Arbeit war daher ein kleiner Schritt, um
betroffenen Patienten zu helfen und die Kenntnisse zur Praven-
tion zu erweitern.” Nach dem Erreichen eines hohen Vollzahlig-

KREBSREGISTRIERUNG: GESTERN — HEUTE — (UBER)MORGEN



»Ein wichtiges Ziel war es, die valide Zahl der
Neuerkrankungen (Inzidenz) in verschiedenen
Altersgruppen und Regionen abzubilden.”

Dr. Katharina Emrich
Krebsregister RLP

Abbildung 3: In der Registerstelle im
IMBEI wurden die anonymisierten Daten
analysiert und ausgewertet.

keitsgrades wurde es dem epidemiologischen Krebsregister
Rheinland-Pfalz sogar méglich, Hinweise auf regionale Hau-
fungen und zeitliche Trends zu gewinnen und Uberlebenszeit-
analysen durchzufiihren.

Trotz der rdumlichen Trennung war der Zusammenhalt im Team
aber immer sehr eng. ,Unsere gemeinsame Aufgabe und die
Aussicht, Patientinnen und Patienten mit Krebs zu helfen, hat
uns zusammengeschweiBt”, so Katharina Emrich. Insgesamt 16
Mitarbeitende zahlte das epidemiologische Krebsregister vor
Transformation zum klinisch-epidemiologischen Krebsregister
im Jahr 2015. Aus den damals 16 Mitarbeitenden sind inzwi-
schen mehr als 100 Kolleginnen und Kollegen geworden, das
Engagement einen wichtigen Beitrag zu leisten, um Krebs er-
folgreich zu bekampfen, ist aber immer noch dasselbe.

17



HEUTE

Noch heute sind Krebserkrankungen die zweithaufigste Todesursache in Deutschland. Durch den Ausbau zu ein
klinisch-epidemiologischen Krebsregister werden nun auch ganzheitliche Daten zu Behandlung und Verlauf
Krankheit erfasst. Damit wurde ein wichtiger Schritt gemacht, um erfolgreiche Behandlungsmethoden schn
sichtbar zu machen und Fortschritte in der Friiherkennung, Diagnostik, Behandlung und Nachsorge zu fordern.

Mit der Erfassung solch groBer Mengen an personenbezogenen Gesundheitsdaten geht aber auch die
Verantwortung einher, diese Daten bestmdglich zum Wohle der Patientinnen und Patienten einzusetzen






DATENMELDER

ARZTINNEN UND ARZTE SIND WICHTIGE

Q™

Die Landesarztekammer Rheinland-Pfalz arbeitet seit vielen
Jahren konstruktiv mit dem Krebsregister Rheinland-Pfalz zu-
sammen und unterstiitzt dessen Aufgabe, um Arztinnen und
Arzten bei der komplexen Krebsversorgung neue Hinweise geben
zu konnen. Die Corona-Pandemie hat weitreichende Folgen
flir unsere Gesellschaft, fiir Wirtschaft und Politik. Sie zeigt
aber auch, dass Deutschland ein sehr gut funktionierendes
Gesundheitssystem hat. Und es wird deutlich, wie wichtig es ist,
Gesundheitsdaten elektronisch zu Gbermitteln, zu sammeln und
auszuwerten. Denn erst auf Basis dieser Daten konnen Expertin-
nen und Experten eine Lage umfassend bewerten und politische
Entscheidungen zum Wohle der Gesamtbevélkerung treffen.

Auch im Bereich der Krebserkrankungen bedarf es guter und
umfassender Berichterstattung. Klinische Krebsregistrierung ist
ein bedeutsamer Baustein zur Verbesserung der onkologi-
schen Versorgung. Datenerfassung und -auswertung hilft, die
Behandlung der Tumorpatientinnen und -patienten weiter zu
verbessern. Das Krebsregister Rheinland-Pfalz ist hierfiir eine
wichtige Anlaufstelle.

Arztinnen und Arzte, die kontinuierlich die Daten ihrer Krebspa-
tienten melden, stellen eine entscheidende Schnittstelle dar fiir
tiefergehende Informationen und vielfaltigere Daten zur Art der
Krebserkrankung, zu angewandten Diagnoseverfahren und The-

rapien sowie zum Krankheitsverlauf. Die Erkenntnisse sind fiir
alle von groBem Interesse und sind wichtige Helfer, um die onko-
logische Versorgung weiter zu verbessern. Die Datenmeldung
ist auch keineswegs eine EinbahnstraBe, denn das Krebsregister
sorgt daflir, dass die Datenanalyse den Meldern wieder versor-
gungsrelevante Informationen zurlickspiegelt. Auf diese Weise
entstehen auch keine Datenfriedhofe. Ganz im Gegenteil: Das
schafft wertvolle Transparenz. Krebsregister leisten wichtige
Beitrage zur Qualitatssicherung, indem sie Daten sammeln und
bereitstellen — beispielsweise (iber den Behandlungserfolg be-
stimmter neuer Therapieansatze.

Ein sich weiterentwickelndes Gesundheitssystem ist auf eine
kontinuierliche Fortschreibung von Datensatzen angewiesen.
Nur so lassen sich beispielsweise Arzneimitteltherapie, Krebs-
behandlung und vieles andere valide evaluieren. Und nur so
konnen wir eine Versorgungslandschaft aufbauen, die den
individuellen Bedrfnissen entspricht, und flachendeckend evi-
denzbasierte Behandlungsstrategien sicherstellen.

Dr. Giinther Matheis
Prasident der Landesarztekammer Rheinland-Pfalz
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KREBSREGISTER —
ENTWICKLUNG MIT HERAUSFORDERNDEN
AUFGABEN FUR DIE ZUKUNFT

EINE ERFOLGREICHE

Seit ihrer Griindung im Jahre 1900 ist die Deutsche Krebsgesell-
schaft (DKG) e. V. eng mit der Krebsregistrierung in Deutschland
verbunden. ,Dabei stand von Anfang an die epidemiologische
Erfassung von Krebserkrankungen im Vordergrund, um Erkennt-
nisse lber Krebsneuerkrankungen und -todesfélle zu erlangen”,
so Dr. Johannes Bruns, Generalsekretar der DKG. Mit der Einrich-
tung des Krebsregisters in Hamburg im Jahre 1926 begab sich
das erste epidemiologische Krebsregister in Deutschland auf die
Suche nach Patientendaten. Nach Ende des zweiten Weltkrieges
flihrten verschiedene Initiativen zur Einrichtung weiterer Krebs-
register, bis mit dem Krebsregistergesetz im Jahre 1994 alle
Bundeslénder gesetzlich verpflichtet wurden, epidemiologische
Krebsregister einzurichten.

Waéhrend die epidemiologischen Krebsregister nun vermehrt
Erkenntnisse Uber das Krebsgeschehen in Deutschland lieferten,
erhielten die klinischen Krebsregister bis in die 2000er Jahre
hinein noch nicht dieselbe 6ffentliche Anerkennung. Erst auf
Wirken der Initiatoren des Nationalen Krebsplans und des dama-
ligen Bundesministers fiir Gesundheit, Daniel Bahr (FDP), wurde
mit dem Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz im Jahre
2013 und der verbundenen Einrichtung klinischer Krebsregister,
ein weiterer Meilenstein der Krebsregistrierung erreicht. Nach
zéhem Ringen um Fragen der Finanzierung unter den beteiligten

Akteuren, konnten die klinischen Krebsregister sukzessive ihre
wichtige Arbeit fiir die Qualitatssicherung der Krebsversorgung
aufnehmen.

Die langsam Fahrt aufnehmende Digitalisierung des Gesund-
heitswesens stellt die Krebsregistrierung im Jahre 2022 vor
neue Herausforderungen. Mit der onkologischen Patientenakte
stellt das Krebsregister Rheinland-Pfalz Arztinnen und Arzten
die onkologische Krankengeschichte ihrer Patienten einrich-
tungsiibergreifend, qualitatsgesichert und chronologisch ge-
ordnet zur Verfiigung. ,Fragen der Meldewege und der Inter-
operabilitat von Systemen werden wegweisend fiir die Zukunft
der Krebsregistrierung sein”, sagt Bruns. Es ist daher mit Span-
nung zu erwarten, wie sich die Krebsregister in Deutschland
hinsichtlich der neuen Gegebenheiten entwickeln werden.

Dr. med. Johannes Bruns
Deutschen Krebsgesellschaft e. V.
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MIT DATEN KREBS BEKAMPFEN

Schon fast automatisch steuert Sarah Franz den freien Schreib-
tisch im Nebenzimmer der Rezeption einer Gemeinschaftspraxis
in der Nahe von Kaiserslautern an. Auch wenn sie bereits
mehrere Monate nicht mehr hier war, fiihlt sich alles ganz ver-
traut an. ,Diese Praxis war eine der Ersten, die ich nach mei-
ner Ausbildung zur Mitarbeiterin im AuBendienst allein besucht
habe, deshalb ist es jedes Mal ein besonderes Geflihl hierher zu-
riickzukommen”, erklart sie. Franz arbeitet im AuBendienst des
Krebsregisters Rheinland-Pfalz und unterstiitzt gemeinsam mit
ihren fiinf Kolleginnen Arztinnen und Arzte beim Erfiillen ihrer
Meldepflicht. Seit dem 1. Januar 2016 regelt das Landeskrebs-
registergesetz, dass dem Krebsregister alle Daten zu Diagnose,
Therapie, Behandlung und Verlauf von Krebserkrankungen ge-
meldet werden missen, um eine Datengrundlage fiir die Verbes-
serung der onkologischen Versorgung krebskranker Patientinnen
und Patienten zu schaffen. ,Damit die behandelnden Einrichtun-
gen bei der Meldungsdokumentation und -ibermittlung nicht
allein gelassen werden, hat das Krebsregister Rheinland-Pfalz
2020 den AuBendienst eingefiihrt, was in Deutschland bisher
einzigartig ist”, so Franz. Seitdem haben sie und ihre Kolleginnen
bereits von einer Vielzahl onkologischer Einrichtungen Meldungen
an das Krebsregister iibermittelt. Daflir arbeitet der AuBendienst
entweder an einem bereitgestellten Arbeitsplatz in der Praxis oder
dokumentiert mobil (iber einen gesicherten Online-Zugang.

Durch das groBe Engagement der (iber 1.000 meldenden Ein-
richtungen und des AuBendienstes gehen jahrlich mehr als
300.000 Meldungen im elektronischen Melderportal des Krebs-
registers ein, die sich inhaltlich und qualitativ sehr voneinan-
der unterscheiden. ,Jede eingehende Meldung wird deshalb
zunachst in zwei Stufen genau auf Meldepflicht, Mindestanga-

~Damit die behandelnden Einrichtungen bei der
Meldungsdokumentation und -tbermittlung

nicht allein gelassen werden, hat das Krebsregis-
ter Rheinland-Pfalz 2020 den AuBendienst einge-
fuhrt, was in Deutschland bisher einzigartiqg ist.”

Sarah Franz
AuBendienst
Krebsregister RLP

ben, Vollstandigkeit und Plausibilitadt gepriift und gegebenen-
falls werden direkt Korrekturen erbeten”, sagt Petra Plachky,
Leiterin der Abteilung Datenmanagement. ,Die Priifungen er-
folgen automatisiert durch softwaregestiitzte Verfahren und
durch unsere erfahrenen Dokumentarinnen.” Danach werden
die neu eingegangenen Meldungen zum gréBten Teil auto-
matisch einer Person und einem Tumor zugeordnet und mit
bereits vorliegenden Meldungen auf Plausibilitat geprift.
Durch diesen Vergleich werden fiir die verschiedenen Melde-
anlasse, die zu einem Patienten vorliegen, die jeweils besten
Informationen in der onkologischen Patientenakte (oPA) zu-
sammengestellt. Hierbei sind komplexe Zusammenhange zwi-
schen Meldungen und gesamter oPA zu erkennen, zu bewer-
ten und alle relevanten Informationen ohne Qualitatsverlust
zu verarbeiten. ,Um die vielen eingehenden Meldungen zeit-
nah bearbeiten zu konnen, wird zurzeit fiir erste ausgewahlte
Meldeanlasse ein innovatives Verfahren entwickelt, das die
Meldungsbearbeitung vom Eingang bis zur oPA vollstandig
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automatisiert. So kénnen die Dokumentarinnen zukiinftig ihr
Fachwissen einsetzen, um sich noch starker auf die komplizierten
Falle zu konzentrieren”, erklart Plachky.

.Mit der oPA haben wir ein fortschrittliches Werkzeug ent-
wickelt, um Arztinnen und Arzte in ihrer tiglichen Arbeit zu
unterstiitzen”, erklart Antje Swietlik, Geschaftsfithrerin des
Krebsregisters Rheinland-Pfalz. Zugriff auf die onkologische
Krankengeschichte ihrer Patienten erhalten Arzte schnell und
unkompliziert tber das elektronische Melderportal des Krebs-
registers Rheinland-Pfalz. Durch die Gbersichtliche Zusammen-
fassung der qualitatsgesicherten Daten des gesamten bisheri-
gen Behandlungsverlaufs eines Patienten kann die onkologische
Patientenakte eine wichtige Stiitze bei der Therapieentscheidung
von Behandelnden sein. ,Die Mdglichkeit, die onkologische
Krankengeschichte eines Patienten auch von anderen Einrich-
tungen als der eigenen schnell nachvollziehen zu kénnen, spart
Arztinnen und Arzten wertvolle Zeit in der Informationsbeschaf-
fung und kann unnétige diagnostische MaBnahmen und Thera-
pien vermeiden helfen,” so Swietlik.

.Jede eingehende Meldung wird deshalb zu-
ndchst in zwei Stufen genau auf Meldepflicht,
Mindestangaben, Vollstédndigkeit und Plausi-
bilitdt gepriaft und gegebenenfalls werden
direkt Korrekturen erbeten.”

Petra Plachky
Leiterin Datenmanagement
Krebsregister RLP

»Mit der onkologischen Patientenakte haben wir
ein fortschrittliches Werkzeug entwickelt, um
Arztinnen und Arzte in ihrer téglichen Arbeit zu
unterstutzen.”

Antje Swietlik
Geschéftsfiihrerin
Krebsregister RLP

Nachdem die eingegangenen Meldungen in der medizinischen
Dokumentation gepriift und alle Anforderungen erfiillt werden
konnten, werden die Meldungen an die jeweiligen Kostentrager
weitergeleitet, um die Auszahlung der Meldevergiitung zu ver-
anlassen. ,Wir legen sehr groBen Wert darauf, dass wir die
Meldungsverglitung zuverldssig quartalsweise auszahlen und
die meldenden Einrichtungen zeitnah vergiiten”, sagt Cynthia
Klocke-Sauer, Leiterin der Abteilung Rechnungswesen und
Personal. Zwischen 2016 und 2022 hat das Krebsregister
Rheinland-Pfalz bereits etwa 6,5 Millionen Euro Meldever-
giitung an Arztinnen und Arzte ausgezahlt. Vergiitet wird
die Meldung von Diagnosen, Verlaufs-, Therapie- oder Ab-
schlussdaten sowie histologischer, labortechnischer oder zy-
tologischer Befunde. Die Vereinbarung zur Vergiitung wurde
gemeinsamvom GKV-Spitzenverband, derDeutschenKrankenhaus-
gesellschaft, der Kassenarztlichen Bundesvereinigung sowie der
Kassenzahnarztlichen Bundesvereinigung abgestimmt und
durch eine Schiedsperson festgelegt.
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»Wir legen sehr groBen Wert darauf, dass wir die
Meldungsvergultung zuverldssig quartalsweise
auszahlen und die meldenden Einrichtungen
zeitnah verguten.”

Cynthia Klocke-Sauer
Leiterin Rechnungswesen und Personal
Krebsregister RLP

EIN BREITES ANGEBOT FUR BEHANDELNDE
EINRICHTUNGEN

Die Krebsregistrierung ermdglicht eine einzigartige Sammlung
von Real-World-Daten, die in ihrer flichendeckenden Vollstan-
digkeit einen unschatzbaren Mehrwert im Vergleich zu Studien-
daten darstellt. , Wir haben die Chance, mit dieser Datengrund-
lage einen Einblick in die Versorgungsrealitdt und -qualitat
unseres Landes zu erhalten”, erklart PD Dr. Christina Justen-
hoven, Leiterin der Abteilung Datenauswertung und Reporting.
,Diese Méglichkeiten nutzen wir, um Arztinnen und Arzte zu
unterstiitzen. Dabei haben wir das Wohl der Krebspatientinnen
und -patienten immer im Auge." Daflir werden zum einen regel-
maBig Auswertungen an meldende Einrichtungen verschickt, die
den Verantwortlichen Informationen zur Anzahl, Art und Qualitat
der (ibermittelten Daten liefern, aber auch Einblicke in aktuelle
Forschungsschwerpunkte geben. Zum anderen veroffentlicht
das Krebsregister regelméBig epidemiologische und klinische
Auswertungen zu ausgewahlten Entitaten in seinem Jahres-
bericht. ,Damit bieten wir Fachleuten aber auch anderen Inter-
essierten die Mdglichkeit, sich aktuell tiber das Krebsgeschehen
in Rheinland-Pfalz zu informieren”, so die Abteilungsleiterin.

Dariiber hinaus kann jeder Interessierte, Naturwissenschaftler
oder Mediziner individuelle Auswertungen beim Krebsregister
anfragen oder anregen. Diese Anfragen werden gemeinsam
diskutiert und die Ergebnisse in der gewiinschten Form zur Ver-
fligung gestellt. Dies konnen Datensatze oder Analyseergebnisse
sein, die in Form von Tabellen oder auch grafisch aufbereitet be-
reitgestellt werden. ,Neben bewahrten Darstellungsformen wie
Balken- oder Tortendiagrammen bieten wir auch eigens entwi-
ckelte innovative Grafiken, beispielsweise zu Patientenstromen,
der Lokalisation von Metastasen oder dem Behandlungserfolg
an”, beschreibt Justenhoven die vielfaltigen Mdglichkeiten.
Wichtig ist der Abteilung vor allem, dass die Daten genutzt wer-
den und die Ergebnisse in Form von Publikationen oder Vortra-
gen einer breiten Offentlichkeit zugénglich gemacht werden.

»Wir haben die Chance, mit dieser Datengrund-
lage einen Einblick in die Versorgungsrealitat
und -qualitdt unseres Landes zu erhalten.”

PD Dr. Christina Justenhoven
Leiterin Datenauswertung und Reporting
Krebsregister RLP
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ERFOLGSFAKTOR VOLLZAHLIG- UND
VOLLSTANDIGKEIT

Wichtige Grundlage, damit das Krebsregister seinen umfang-
reichen Aufgaben nachgehen und seine Auswertungen und An-
gebote qualitatsgesichert anbieten kann, ist die Vollzahlig- und
Vollstandigkeit der eingehenden Meldungen. Daher hat das
Krebsregister neben zahlreichen Unterstlitzungsangeboten im
Jahr 2019 ein konsequentes und strukturiertes Meldermonitoring
aufgebaut und innerhalb einer eigenen Fachgruppe imple-
mentiert, um die Meldeaktivitat zu steigern. Diese Fachgruppe
beobachtet alle meldepflichtigen Einrichtungen in Rheinland-
Pfalz und Gberpriift deren Einhaltung der gesetzlichen Melde-
pflicht. ,Dies geschieht grundlegend iber die Priifung einer
vorliegenden Registrierung als Melder und dariiber hinaus durch
Auswertungen zu Meldungen je Eingangs- und Leistungsjahr
sowie dem Datum der zuletzt {ibermittelten Meldung”, be-
schreibt Julia Gildemeister, Leiterin der Abteilung Service und
Qualitatsmanagement. , Seit Beginn konnten so iiber 150 neue
Melder registriert und eine Steigerung der zu bearbeitenden
Meldungen um 17 Prozent im Vergleich vom Eingangsjahr 2020
zum Eingangsjahr 2021 erreicht werden.”

»Seit Beginn konnten so tiber 150 neue Melder
registriert und eine Steigerung der zu bearbei-
tenden Meldungen um 17 Prozent im Vergleich
vom Eingangsjahr 2020 zum Eingangsjahr 2021
erreicht werden.”

Julia Gildemeister
Leiterin Service und Qualitditsmanagement
Krebsregister RLP

Inzwischen setzen sich im Krebsregister Rheinland-Pfalz (iber
100 engagierte Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter dafiir ein,
dass erfolgreiche Behandlungsmethoden schneller sichtbar
und Fortschritte in der Friiherkennung, Diagnostik, Behandlung
und Nachsorge gefordert werden. Denn das wichtigste Ziel des
Krebsregisters Rheinland-Pfalz ist es, die Heilbehandlung krebs-
kranker Patienten zu verbessern.
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Abbildung 1: Kartografische Darstellung der Wege, die Brustkrebspatientinnen
zwischen Wohnregion und behandelnder Einrichtung in Rheinland-Pfalz
zuriicklegen (Rote Fahnen bezeichnen durch die Deutsche Krebsgesellschaft
zertifizierte Zentren).
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QUALITATSSICHERUNG IN DER

Mit der Kassenarztlichen Vereinigung Rheinland-Pfalz (KV RLP)
als Kérperschaft des Offentlichen Rechts teilt das Krebsregister
Rheinland-Pfalz nicht nur den Sitz in Mainz, sondern in erster
Linie das Ziel einer qualitativ hochwertigen medizinischen Ver-
sorgung der rheinland-pfalzischen Biirgerinnen und Biirger. Dafiir
setzt sich KV RLP auch als Interessensvertretung ihrer rund 8.000
an der vertragsarztlichen und vertragspsychotherapeutischen
Versorgung teilnehmenden Mitglieder fiir die berufspolitischen
Belange ein und unterstiitzt diese in Angelegenheiten des Praxis-
alltags. So steht die KV RLP mit dem Krebsregister nicht nur im
regelmaBigen Austausch im Rahmen des Aufsichtsrates, sondern
auch bei allgemeinen Anliegen der Vertragsarztinnen und -arzte
im Zuge des Meldeverfahrens.

Ein bedeutender Teil der onkologisch erkrankten Patientin-
nen und Patienten kann dank des medizinischen Fortschrittes
in den Praxen der ambulant tatigen Kolleginnen und Kollegen
behandelt werden. Dem ambulanten Sektor kommt daher eine
zentrale Rolle in der Behandlung von Krebserkrankungen zu.
Mithilfe der im Krebsregister RLP erfassten Daten wird ein ent-
scheidender Beitrag zur Verbesserung der onkologischen Versor-
gung, zur Behandlung der betroffenen Patientinnen und Patien-
ten und somit zur Sicherung der Behandlungsqualitat geleistet.
Wichtige Erkenntnisse iiber den Erfolg von Behandlungsmetho-
den liefern der Arzteschaft relevante Informationen. So lasst sich
klar sagen: Hinter der gesetzlichen Meldepflicht steckt kein las-

e’ ONKOLOGISCHEN VERSORGUNG

tiges Biirokratie-Argernis, sondern viel mehr die Méglichkeit, die
Qualitat der onkologischen Versorgung weiter zu steigern. Durch
den eingefiihrten AuBendienst, der die Melder unmittelbar vor
Ort berat, lassen sich aufkommende Fragen und Herausforde-
rungen direkt I6sen — Aus Sicht der KV RLP ein fortschrittlicher
Mehrwert. Dies ist nur einer von vielen Bausteinen, um das Mot-
to, unter dem das Symposium steht, zu verwirklichen: Die Krebs-
registrierung auch (liber)ymorgen sicherzustellen.

Wir freuen uns darauf, die gewinnbringende Zusammenarbeit
mit dem Krebsregister RLP auch in den kommenden Jahren im
Sinne einer bestmdglichen Behandlung fiir Krebspatientinnen
und -patienten gemeinsam fortzusetzen.

Gesamtvorstand der Kassenarztlichen Vereinigung
Rheinland-Pfalz (KV RLP)

V. |. n. r.: Dr. Peter Heinz, Dr. Andreas Bartels,
Peter Andreas Staub
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KREBSREGISTERDATEN
IM KLINIKALLTAG

Die Daten eines klinischen Krebsregisters stellen einen bislang
noch weitgehend ungenutzten Fundus fiir medizinische Erkennt-
nisse dar, die in einem rein epidemiologisch gefiihrten Register
nicht vorhanden sind. Die Dateneingabe zu den verschiedenen
Meldeanlassen ist zwar mit Zeitaufwand verbunden, beinhaltet
aber die Mdglichkeit eines neuen Erkenntnisgewinns. So lassen
sich zum Beispiel Patientenstrome darstellen, was fiir den jewei-
ligen Leistungserbringer Erkenntnisse iber seine regionale und
iberregionale Stellung beinhaltet. Diese Daten lassen sich dann
mit denen anderer Leistungserbringer vergleichen.

Aus den Daten des Krebsregisters lassen sich weiterhin Behand-
lungsergebnisse, Langzeitiiberleben, Metastasierungshaufigkeit
und Art der Metastasen und viele weitere onkologische Kenn-
zahlen in Abhangigkeit von Kriterien des Behandlers darstellen.
So kann man feststellen, dass die onkologischen Ergebnisse von
Patientinnen und Patienten, die in zertifizierten onkologischen
Zentren behandelt werden, besser sind als die Daten der nicht in
solchen Einrichtungen behandelten Menschen. Man kann aber
auch Unterschiede zwischen stadtischen und landlichen Regio-
nen oder Verlaufsdaten zu verschiedenen Untergruppen einer
Erkrankung, z.B. nach Histologie, Differenzierungsgrad, GroBe
und anderen tumorbiologischen Eigenschaften darstellen. Vor
allem aber lasst sich aus den Behandlungsdaten iiber die Art
der Medikation oder Bestrahlung die onkologische Wirksamkeit
ableiten.

Im Gegensatz zu kontrollierten Studien erhalten wir diese
Real-World-Daten fortlaufend aus unseren Dateneingaben in
Form von jéhrlichen Berichten oder als speziell nachgefragte in-
dividuelle Auswertungen. Daten der tatséchlich durchgefiihrten
Behandlung beinhalten das Potenzial, wirksamere von weniger
wirksamen Therapien anhand der onkologischen KenngréBen
der Rezidivraten und des Gesamtiberlebens zu unterscheiden.
Dadurch werden die wissenschaftlichen Daten aus Studien um
eine wichtige Komponente ergénzt, Standard-Empfehlungen
und Leitlinienangaben kénnen auf diese Weise generiert bzw.
verandert werden. Das alles ist zum Nutzen der sich uns an-
vertrauenden Patientinnen und Patienten. Damit kann ein
klinisches Krebsregister tatsachlich die lokale Behandlungs-
qualitat nicht nur beschreiben, sondern unterstiitzen und mit-
helfen, diese weiterzuentwickeln.

Prof. Dr. Thomas Hitschold
Frauenklinik am Klinikum Worms
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Durch den Einsatz von Kinstlicher Intelligenz und Machine Learning entstehen in der Verarbeitung und Auswert
von groBen Datensdtzen eine Vielzahl an neuen Méglichkeiten und Chancen. In der Krebsregistrierung stellen

besondere klinische Vorhersagemodelle, Anomalieerkennungsverfahren und automatisierte Zuordnungsmeth

ein enormes Potenzial fiir die Unterstiitzung von Arztinnen und Arzten sowie Wissenschaft und Forschung dar.

(UBER)MORGEN

Das Krebsregister Rheinland-Pfalz ist daher bestrebt innovative Losungen voranzutreiben, die einen
Unterschied fiir Patientinnen und Patienten machen.
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KREBSREGISTRIERUNG IN RHEINLAND-PFALZ IST

KEINE EINBAHNSTRASSE

Dr. Christian Behr hat iiber 20 Jahre Erfahrung in der klinischen
onkologischen Versorgung von krebskranken Patientinnen und
Patienten, ist Facharzt fiir Urologie und Fellow of the European
Board of Urology. Den weiBen Kittel hat er seit dem 1. April 2022
jedoch an den Nagel gehdngt und arbeitet jetzt in der Position
des Arztlichen Leiters im Krebsregister Rheinland-Pfalz. , Mit
den erfassten Daten, zu Diagnosen, Behandlungen und Verlauf
von Krebserkrankungen, haben Krebsregister das Potenzial, die
onkologische Versorgung nachhaltig zu verbessern. Mit meiner
Erfahrung mochte ich einen Beitrag dazu leisten, dass wir diese
Daten so aufbereiten, dass Arztinnen und Arzte sie im Praxis-
oder Klinikalltag bestmdglich nutzen kénnen”, erklart Behr seine
Motivation.

»Mit den erfassten Daten, zu Diagnosen, Be-
handlungen und Verlauf von Krebserkrankungen,
haben Krebsregister das Potenzial, die onkolo-
gische Versorgung nachhaltig zu verbessern.”

Dr. Christian Behr
Arztlicher Leiter
Krebsregister RLP

Um die Validitat und Aussagekraft der Auswertungen gewahr-
leisten zu konnen, ist das Krebsregister darauf angewiesen, alle
Daten der einzelnen Krankheitsfalle moglichst liickenlos zur Ver-
fligung gestellt zu bekommen. ,Dazu ist eine enge und intensi-
ve Zusammenarbeit mit den Arztinnen und Arzten unabdingbar.
Deshalb sind wir um einen engen Austausch bemiiht und unter-
stlitzen die behandelnden Einrichtungen auf diversen Wegen”,
so Behr.

Ein innovatives Beispiel, wie das Krebsregister Rheinland-Pfalz
bei der Behandlung von Krebspatienten unterstiitzen kann, ist
die onkologische Patientenakte (oPA). In der oPA werden alle
relevanten Meldungen des gesamten Behandlungsverlaufs eines
Patienten zusammengefasst, gefiltert und anschlieBend quali-
tatsgesichert und chronologisch geordnet zusammengefasst.
«Insbesondere zusatzliche Informationen zu Behandlungen au-
Berhalb der eigenen Einrichtung, kénnen fiir Therapieentschei-
dungen einen erheblichen Mehrwert bieten”, erklart Behr. Uber
das elektronische Melderportal kénnen Arzte unkompliziert iiber
einen sicheren Weg auf die oPA der eigenen Patienten zugreifen.
Durch die enge Zusammenarbeit mit den behandelnden Einrich-
tungen sollen die Angebote des Krebsregisters kontinuierlich
weiter ausgebaut werden, um so die Versorgung der Patientin-
nen und Patienten in Rheinland-Pfalz auch zukiinftig entschei-
dend zu verbessern.
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SCHULTERSCHLUSS FUR FORTSCHRITT UND
WISSENSCHAFT IN DER KREBSFORSCHUNG

Taglich erreichen das Krebsregister etwa 1.500 Meldungen zu
neu gestellten Diagnosen sowie zu durchgefiihrten Therapien
und Verlaufen von Krebserkrankungen in Rheinland-Pfalz. Mit
der internen Verarbeitung dieser Meldungen verantwortet das
Krebsregister so wertvolle, qualitatsgesicherte Datenbestande.
Ziel des Krebsregisters ist es, diese wertvollen Informationen
angemessen auszuwerten und die Erkenntnisse sowohl dem
behandelnden é&rztlichen Personal als auch Patientinnen und
Patienten zur Verfligung zu stellen.

Durch die enge Zusammenarbeit des Krebsregisters Rheinland-
Pfalz mit dem Lehrstuhl fiir Wirtschaftsinformatik und BWL an
der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz ist es mdglich, diese
Informationen auch im Bereich der Wissenschaft und Forschung
angemessen zu nutzen. So wurden bereits mehrere Abschluss-
arbeiten in dem Bereich der Kl-gestiitzten Datenauswertung er-
folgreich abgeschlossen. Zudem wird die Zusammenarbeit durch
zwei Doktoranden der Universitét, angesiedelt in der Stabsstelle
Data Science des Krebsregisters, intensiviert.

Moderne und frische Ideen der aktuellen Forschung kénnen so
ihren Eingang in die Gesundheitsforschung aber auch in die
Unternehmenswelt finden. Schwerpunkt ist hierbei die Nutzung
von neuartigen und innovativen Verfahren aus dem Bereich
Kiinstlicher Intelligenz fiir die Entwicklung klinischer Vorher-
sagemodelle aber auch fiir eine effiziente und automatisierte

Meldungsbearbeitung und Qualitatssicherung. Zudem werden
das universitare Wissen und die wissenschaftlichen Fahigkeiten
genutzt, um auf Basis des Datenbestandes passende Frage-
stellungen und Forschungsliicken zu identifizieren. Entsprechend
wird das Krebsregister Rheinland-Pfalz auch dem wissenschaft-
lichen Anspruch gerecht, indem interessante Erkenntnisse und
vielversprechende Anwendungsmaglichkeiten aus dem Daten-
bestand gewonnen werden.

Das Krebsregister der Zukunft zeichnet sich durch innovative
und forschungsnahe Ansétze aus, und leistet damit einen wert-
vollen Beitrag zur Verbesserung der Krebsbehandlung und zur
Krebsforschung.

Prof. Dr. Franz Rothlauf
Johannes Gutenberg-Universitat Mainz
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INNOVATIVE KREBSREGISTER IM ZEITALTER

KUNSTLICHER INTELLIGENZ

Machine Learning-Algorithmen (ML) erkennen und erlernen Muster
in vorliegenden Daten. Diese erlernten Muster kdnnen anschlie-
Bend genutzt werden, um Aufgaben effizient und selbststandig
zu bearbeiten. Die Einsatzmdéglichkeiten solcher Verfahren im
Krebsregister Rheinland-Pfalz und generell in der Krebsforschung
sind vielfaltig und fiir die Bearbeitung verschiedenster Problem-
stellungen geeignet. ,Inshesondere die qualitatsgesicherten
Krebsregisterdaten bergen ein groBes Potential, entsprechende
intelligente undmoderne Methoden anzuwenden”, erklart Philipp
Kachel, Chief Information Officer des Krebsregisters Rheinland-
Pfalz. ,Sowohl zur Generierung neuer Erkenntnisse beziiglich Dia-
gnose, Behandlung und Verlauf von Tumorerkrankungen als
auch bei der Optimierung der Datenverarbeitungsprozesse wer-
den solche Verfahren im Krebsregister Rheinland-Pfalz bereits
etabliert und kontinuierlich erweitert.”

~Insbesondere die qualitdtsgesicherten Krebs-
registerdaten bergen ein groBBes Potential, ent-
sprechende intelligente und moderne Methoden
anzuwenden.”

Philipp Kachel
Chief Information Officer
Krebsregister RLP

Verbunden mit onkologischem Fachwissen kénnen ML-Algo-
rithmen zukiinftig einen erheblichen Mehrwert in der Behandlung
von Tumorerkrankungen leisten. Klinische Vorhersagemodelle
ermoglichen zum Beispiel Prognosen zur Sterblichkeit, zur Re-
zidiventstehung oder fiir die Wahrscheinlichkeit eines Thera-
pieerfolges. ML-Algorithmen erlernen hierbei die zugrunde-
liegenden Muster von verschiedenen epidemiologischen sowie
klinischen Datensatzen zu Auftreten, Verlauf und Therapien von
Erkrankungen. Diese erlernten Strukturen werden anschlieBend
verwendet, um bspw. Prognosen flir zukiinftige Ereignisse zu ge-
nerieren. , Solche klinischen Vorhersagemodelle konnen so bei
medizinischen Entscheidungen unterstiitzen und helfen, eine
passgenaue und gegebenenfalls individualisierte Behandlung
zu gestalten”, sagt Dr. Nils Herm-Stapelberg, Leiter der Stabs-
stelle Data Science.

Neben der Wertschépfung und Entscheidungsunterstiitzung
durch klinische Vorhersagemodelle kénnen ML-Verfahren auch
entlang der Prozesse des Krebsregisters gewinnbringend einge-
setzt werden. Hierzu gehdren bspw. die automatische Zuordnung
von eingehenden Meldungen zu Personen und Tumorerkrankun-
gen oder Anomalieerkennungsverfahren zur Identifikation sehr
seltener ,anomaler” Ubermittelter Datensatze. ,Durch die An-
wendung solcher Verfahren konnen interne Ressourcen zielge-
richteter eingesetzt werden und insbesondere selten auftretende
Krankheiten inklusive der dazugehdrigen Meldungen verbessert
gebiindelt und sichtbar gemacht werden”, so Kachel. Auch zur
automatischen Texterkennung und Extraktion von Informatio-
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»Solche klinischen Vorhersagemodelle kénnen so
bei medizinischen Entscheidungen unterstitzen
und helfen, eine passgenaue und gegebenenfalls

individualisierte Behandlung zu gestalten.”

Dr. Nils Herm-Stapelberg
Leiter Stabsstelle Data Science
Krebsregister RLP

nen aus Pathologiebefunden kénnen moderne Methoden ange-
wandt und die Prozesse des Krebsregisters weiter automatisiert
und effizienter gestaltet werden.

Die Einsatzmdglichkeiten von ML-Verfahren entlang der Mel-
dungsbearbeitung setzen so auch wertvolle Kapazitaten frei,
welche dann fiir weitere MaBnahmen zur Qualitatssicherung,
aber auch fiir weiterfiihrende Projekte und Auswertungen
gewinnbringend eingesetzt werden konnen. ,Hierdurch ist es
uns zunehmend maglich, qualitatsgesicherte Informationen und
Daten in Echtzeit zu extrahieren, um diese dem onkologisch tati-
gem Fachpersonal datenschutzkonform und bedarfsgerecht zur
Verfiigung stellen zu konnen”, erklart Herm-Stapelberg. Diese
Informationsgrundlage kann als Entscheidungsunterstiitzung
dienen, beispielsweise als zusatzliches Hilfsmittel in Tumor-
konferenzen oder bei individuellen Besprechungen. Aber auch
bei der Behandlung von seltenen Krebserkrankungen mit wenig
standardisierten Therapieverlaufen kénnen Therapien und Ver-
ldufe ahnlicher Erkrankungsprofile fiir das arztliche Personal
sichtbar gemacht werden.

Die Anwendungsbereiche von Machine Learning im medizini-
schen Bereich sind vielfaltig und lassen sich zunehmend einfacher
und effizienter realisieren. Das Krebsregister RLP leistet mit der
Implementierung und Nutzung solcher Methoden einen wichtigen
Beitrag bei der Verbesserung der onkologischen Versorgung, in-
dem die gesammelten Daten mit neuartigen und innovativen
Methoden verarbeitet, ausgewertet und entsprechend dem Fach-
personal zur Verfligung gestellt werden kdnnen.
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Liebe Leserinnen, liebe Leser,

das oberste Ziel des Krebsregisters Rheinland-Pfalz ist es, die
onkologische Versorgung fiir Patientinnen und Patienten in
Rheinland-Pfalz zu verbessern. Noch immer sind Krebserkran-
kungen die zweithaufigste Todesursache in Deutschland. Daher
gilt all unser Engagement und das unserer tiber 100 Kolleginnen
und Kollegen der Aufgabe, behandelnde Arztinnen und Arzten
sowie Forschung und Wissenschaft bestmdglich im Kampf gegen
Krebs zu unterstiitzen. Wir machen erfolgreiche Einrichtungen
und Behandlungsmethoden sichtbar und tragen zur Qualitats-
sicherung bei. AuBerdem beteiligen wir uns an Studien, initiieren
diese selbst oder stellen unsere gepriiften und verarbeiteten
Daten zur Verfiigung.

Es freut uns daher ganz besonders, dass wir mit der Einfiihrung
der onkologischen Patientenakte Arztinnen und Arzten ein zu-
satzliches, unterstlitzendes Werkzeug in der onkologischen
Behandlung anbieten kénnen. In der onkologischen Patienten-
akte werden alle relevanten Informationen zu Diagnose, Therapie
und Verlauf der Krebserkrankung eines Patienten chronologisch
und qualitatsgesichert zusammengefasst und erlaubt so (iber

Praxen- und Klinikgrenzen hinaus ein vollstandiges Bild der in-
dividuellen Krankengeschichte. Neben wertvoller Zeit, die in der
Informationsbeschaffung gespart wird, kdnnen unnétige und
riskante diagnostische MaBnahmen und Therapien verhindert
werden.

Wie die letzten Jahre gezeigt haben, war das Krebsregister RLP
stets fiihrend daran beteiligt, die Krebsregister mit Innovationen,
Ideen und ausgewiesener Fachkompetenzin das digitale Zeitalter
zu fiihren. Das Krebsregister Rheinland-Pfalz verfiigt (iber eine
umfangreiche Expertise im Bereich der automatisierten und qua-
litdtsgesicherten Erfassung, Verarbeitung und Auswertung von
Gesundheitsdaten. Dieses Potenzial mochten wir zukiinftig noch
starker nutzen, um Arztinnen und Arzten bei der onkologischen
Versorgung ihrer Patientinnen und Patienten zu unterstiitzen,
Forschung und Wissenschaft zu fordern sowie die Versorgungs-
transparenz in Rheinland-Pfalz zu steigern.

Wir mochten uns bei allen unseren Partnern und Verbilindeten
fiir die gute und fruchtbare Zusammenarbeit bedanken. Unser
Dank gilt auBerdem allen Arztinnen und Arzten fiir ihr Engage-
ment und stetige Meldetatigkeit. Ohne sie ware die Arbeit des
Krebsregisters Rheinland-Pfalz in der Form nicht mdglich.

Ihr
/Dté;;{stian Behr

lhre Ihr
ISR/

Antje Swietlik Philipp Kachel
Geschaftsflihrerin Chief Information Arztlicher Leiter
Officer

34 KREBSREGISTRIERUNG: GESTERN — HEUTE — (UBER)MORGEN



Herausgeber:

Krebsregister Rheinland-Pfalz gGmbH
GroBe Bleiche 46, 55116 Mainz
www.krebsregister-rip.de

Antje Swietlik, Geschaftsfiihrerin Krebsregister RLP gGmbH
Dr. Christian Behr, Arztlicher Leiter Krebsregister RLP gGmbH
Andreas Autzen, Leiter Stabsstelle Offentlichkeitsarbeit
Krebsregister RLP gGmbH

© Krebsregister Rheinland-Pfalz gGmbH, Mainz 08/2022

Gestaltung: cala media GbR, Mainz
Druck: I.B.Heim GmbH, Mainz

Fotonachweise:

Titel: Grafik © iuriimotov, Adobe Stock

Seite 10/11, 18/19, 28/29: © romaset, Adobe Stock

Seite 3: Foto Ministerin © Staatskanzlei RLP/Elisa Biscotti;
Foto Gesundheitsminister © MWG/PIEL

Seite 13: Foto Prof. Maria Blettner © Peter Pulkowski

Seite 17, 22/23, 24/25, 30, 32/33 Portraits Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter des Krebsregisters: © Foto Rimbach GbR

Seite 20: Foto Dr. Giinther Matheis © Arztekammer RLP/Engelmohr

Seite 21: Vorstand der KV RLP © KV RLP

Seite 27: Dr. Johannes Bruns © Deutsche Krebsgesellschaft
Seite 31: Foto Franz Rothlauf © JANA_Kay

Auf alle anderen Bilder: © Krebsregister Rheinland-Pfalz ggGmbH

Gleichstellung der Geschlechter

Im Krebsregister Rheinland-Pfalz schatzen wir Unterschiede
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