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Krebsregistrierung in Deutschland: heute

vom Heute - zum Morgen

jedes Register ist zu jeder erfahrungs- und
visionsgetragenen Kommunikation bereit
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Das Morgen

die greifbare Vision

7/ Beispiele



Zentren brauchen keine eigene Datenhaltung fur die
Evaluation der Ergebnisqualitat!

1. zunehmende Vernetzung und Integration der Versorgungstrager!
+ sehr kleine Effekte bzgl. Outcome durch die Zentralisierung

Krebsregister eines
Tumor zentrums

z.B. Brustzentrum: es ist das Op-Verfahren zu Ubermitteln,
alle anderen Daten liefern die kooperierenden Fachgebiete
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zur weitergehenden Nutzung von Krebsregisterdaten
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Abb. 3a: Relatives Uberleben fur Kolonkarzinom nach Altersgruppe. In der Auswertung befinden
sich 13528 Patienten aus den Diagnosejahrgangen 1988 bis 2005.



Uberleben C50: Mammakarzinom (Frauen) 37
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Abb. 3a: Relatives Uberleben fur Mammakarzinom (Frauen) nach Altersgruppe. In der Auswertung
befinden sich 23953 Patienten aus den Diagnosejahrgéangen 1988 bis 2005.

Unsicherheit? 30% sind beim Brustkrebs, 60% beim Darmkrebs alter als 70 Jahre!
Klinische Studien als Grundlagen der Leitlinien haben z.T. nur eine nur kleine
empirische Basis!



3. Wirksamkeit

Gesamtiberieben (Prozent) (+Kommunikation)
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4. Kritische Wahrnenmung von Informationen
Wirksamkeit neuer Therapien bei metastasierten kolorektalen Karzinomen?

BMJ 1993:306:752-5, randomisiert n=24
Chemo vs n=12 Universitat Wien 1988-89

Reference reatment Status Median Survival
Scheithauer et al.® Before any active chemotherapy Q 6 mo ) )

im TRM bereits
Cochrane Databasel2 Fluoropyrimidine only ~ 1958 10-12 mo ~ 14 Monate fur alle

~ 18 Monate< 70 J

Saltz et al 59 and de Gramont et al.7?  Fluoropyrimidine and one other
active oytotoxic chemotherapeutic
agent (irinotecan or oxaliplatin}

14-16 mo

|

Goldberg et al.”? s, Abb. Fluoropyrimidine, irinotecan, and
oxaliplatin {in combination or
as sequential therapy)
ar
Hurwitz et al %3 * Cytotoxic chernotherapy
and targeted therapy

|

=20 mao

Figure 1. Trends in the Median Survival of Patients wath Advanced Colorectal Cancer. & dapted from Grothey et al [80].

¢ ST Leltachnse tur wirksamkeit =& ¢

- Meyerhardt JA, Mayer, RJ: Drug Therapy: Systemic Therapy for Colorectal Cancer N Engl J Med 2005; 352:476-4¢
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4. ANTUscric vvarirrcrimuriy VoIl iroritacorictli
(+Kommunikation: es resultiert grof3ere Autonomie bei Entscheidungen flr Arzt und Patient)
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Months
No. at Risk
IFL+bevacizumab 402 362 320 178 73 20 1 0
IFL+placebo 411 363 292 139 51 12 0 0

Hurwitz H. et al: Bevacizumab plus Irinotecan, Fluorouracil, and Leucovorin for Metastatic Colorectal
Cancer. N Engl J Med 2004;350:2335-42.

Eingetragen sind die TRM-Ergebnisse zum Uberleben ab Metastasierung fur Patienten mit

Alter >= 70 Jahre
Alter < 70 Jahre
Alter < 70 Jahre und metastasenfreie Zeit > 1 Jahr




Anteil (von 1.8% bis 64.5%)
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Klinik- und Patholocgievergleiche zum Mammakarzinom 45

Mammakarzinom
Abb.S: Anteil (%) von durchgefiihrter Sentinellymphknotenbiopsie flir Kliniken {ab 2003)
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5. schnelle Umsetzung

(+Kommunikation)
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6. Impulse flr besser geplante
klinische Forschung
(+Kommunikation: datenbasiert neue Fragen stellen)

The Breast (2006) 15, 452-455

THE BREAST

ELSEVIER

www.elsevier.com/locate /breast

SHORT REPORT

Are we wasting our time with the sentinel
technique? Fifteen reasons to stop axilla dissection

J. Engel®*, A. Lebeau®, H. Sauer®, D. Holzel?

daraus wurde folgen: eine Axilla-Dissektion bei Kklinisch freier Axilla
ist kein evidenzbasierter Standard sondern Ubertherapie mit starker
Beeintrachtigung der Lebensqualitat auch nach 5 Jahren



7. Krebsregister: Garant fur Fairness und Qualitat

Krebsregister sind unabhangig, sie sind keine
Konkurrenten im Versorgungsprozess

Krebsregister werden Garanten flr faire Information fur
Versorgungstrager und Offentlichkeit

Krebsregister werden mit Fairness die Gratwanderung
zwischen Uber-, Unter- und Fehlversorgung begleiten

Krebsregister kommunizieren sektoribergreifend mit
allen kooperierenden Versorgungstragern



Zur Struktur der Krebsregistrierung
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take homefir die Krebsregistrierung von morgen

einige Krebsregister liefern bereits eine hohe Transparenz der Versorgung
der Krebskranken — dartber (sich) informieren, das ist auszubauen

Krebsregister werden die Versorgungstrager — einschliel3lich der Zentren -
weiter vernetzen und die individuelle Versorgung unterstitzen

Krebsregister werden ihre Daten differenzierter auswerten —in Bezug auf
die Literatur, die Umsetzung der Leitlinien und die Klinikvariationen

Krebsregister werden Aspekte zur Sicherheit und Wirksamkeit der
Routineversorgung beitragen

Krebsregister werden mit ihren Ergebnissen die Abhangigkeit von
Leitlinien lockern — die Kooperationspartner vom opinion leader zum
knowledge leader werden lassen

Krebsregister werden mit ihren Ergebnissen Impulse fir die klinische
Forschung geben

fordern Sie eine solche Entwicklung auch mit Blick auf die EU und die
WHO - Deutschland kann kurzfristig wettbewerbsfahig werden

Danke fur Ihre Aufmerksamkeit und die Bereitschaft zur
Nutzung der Chancen durch Untersttitzung dieser Ziele!



zum MORGEN: weitergehende Nutzung von Krebsregisterdaten
Integration in und Kommunikation mit der Wissenschaft

Weitergehende
Vernetzung der
Versorgungstrager

Routineaus-
wertungen
fur Kliniken

Starkung autonomer
Entscheidungen
(LL-Relevanz)

bessere Kommunikation
interdisziplinare
Projektgruppen

Daten des
Krebsregisters

Basisdaten
fur Leitlinien

Starkung im weltweiten
Wettbewerb

bessere Kommunikation
mit den involvierten
Fachgebieten

vom opinion leader
zum knowledge leader

Literaturvergleiche
zur Wirksamkeit

im Versorgungsalltag
z.B. kolorektale Ca. weibl.
>60% alter als 70 Jahre
Studienpopulation hoch selektiert

Impulse flr inno-
vative Studien

Literaturvergleiche
zur Sicherheit

im Versorgungsalltag




Erhebung und Ruckkoppelung von Krebsregisterdaten
In TR entsteht ein Krankheitsverlauf durch Ubermittlung der Versorgungs-
beitrage jedes Fachgebietes + Lifestatus und deren Pflege
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Rate per 100,000 Population

Younger than 85 Years

Heart Disease
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Mortalitat in den USA
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Interdisziplinare Versorgungsketten

erfordern Vernetzung aller Versorgungstrager

Pathologie operierende Strahlentherapie Chemotherapie / HT niedergelassener Nachsorgearzt:
Klinik stationar / ambulant Allgemeinarzt, Facharzt (Int., Gyn., ... )

Befunde Primartherapie Erfassung u.a. von Progressionen
Life-status



die 10 ersten Qualitatsindikatoren fur klinische Krebsregister zur Unterstitzung
und Bewertung der interdisziplinaren Versorgung mit Langzeitergebnissen

. Vollzahligkeitsnachweis fiir das Einzugsgebiet (Inzidenz, DCO-Anteil)

. Validitatsnachweis: Datenurheberindex (unabhangige Meldungen der
Versorgungstrager entsprechend LL (n*? Versorgung,,/n*Dokumente zur
Versorgungy,))

. Datenqualitatsnachweis 1. Summe der fehlenden Werte flr die n wichtigsten
Prognosefaktoren

|. Datenqualitatsnachweis 2: Summe der fehlenden differenzierten Angaben flr die
Behandlungen

. Follow-up-Nachweis 1: Systematische Einarbeitung des Todesdatum
(Todesbescheinigung)

. Follow-up-Nachweis 2: Aktueller Lifestatus (% Lost to Follow-up-Nachweis)
. Follow-up-Nachweis 3: Anzahl der Verlaufsereignisse (bzgl. relatives Uberleben)
. Transparenz der Datenqualitat und des Trends fur Kliniken tumorspezifisch

). Zugriffsdauer auf einen individuellen Patienten mit Dokumenten Aufwand und
Dauer zur Fortschreibung und Korrektur von Krankheitsverlaufen

0. Gesamtmortalitat (relevante Kaplan-Meier-Kurven flr alle Tumoren, Kliniken,
Untergruppen)

C/



Erhebung und Rickkoppelung der Daten am Beispiel Mlnchen

Kasuistiken, eigene

Gesetze, Literatur,
Vereinbarungen

Zugang
uber
Internet

" e fUr alle

differenzierte Auswertungen WWW.
Klinik-, Qualitatsvergleiche tumorregiste

und Bewertungen

Abfragen muenchen.c
und Internet-Eingaben Krebsregister sind kein Datenfriedhof
t Krebsregister eines T
Pathologie UIie. 28 WA Gesund
fur 3-5 Mio. Einwohner heitsamter
oper ative ;
Fachgebiete Einwohner -
Brustzentrum | Brustzentrum I| meldeamter
Strahlen- internistische | | niedergelas-
therapie Onkologie sene Ar zte




Kommunikationsbedarf zur Realitat:

Krebsregister sind bei entsprechenden Rahmenbedingungen sehr kurzfristig
auf- und auszubauen

eine valide Dokumentation ist nicht durch Vernetzung und automatische
Zusammenfihrung von einzelnen Befunden und Behandlungen zu erreichen

ein Dokumentationsbeitrag erfordert in der Regel ein bewusster
Abstraktionsschritt in Kenntnis der Zielsetzung

die Zusammenfihrung im Verlauf erfordert eine intellektuelle Pflege der Daten

eine eigenstandige Datenhaltung in Versorgungszentren flr die
Krebsregistrierung (im Unterschied zur Prozessteuerung) ISt nicht erforderlich

jedes Merkmal, das im Krebsregister gespeichert wird, kostet
Personalkapazitat

Auswertungen von Krebsregisterdaten sind vielfaltig und vielschichtig und
mussen kommuniziert werden

Auswertungen erfordern ca. ein Drittel der Personalkapazitat eines
Krebsregisters



