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Aufbau einer bundeseinheitlichen Krebsregistrierung

>

>

In allen 16 Bundeslandern regeln Landeskrebsregistergesetze die
Krebsregistrierung.

Die Krebsregister erfillen in den letzten Jahren regelmaRig die Forderkriterien,
die einen einheitlichen Mindeststandard u.a. im Hinblick auf die Prozesse und
die Datenqualitat sicherstellen sollen.

Ein bundesweit einheitlicher Basisdatensatz (Onkologischer Basisdatensatz)
der von den Krebsregistern weiterentwickelt wird garantiert, dass alle
Landeskrebsregister die gleichen Daten im gleichen Format entgegennehmen.

Fir einen registertbergreifenden Datenaustausch wurde ein
bundeseinheitliches Kontrollnummerngenerierungssystem entwickelt, mit
dem der bundesweite datenschutzkonforme Abgleich zur Verbesserung der
Vollstandigkeit und Vollzahligkeit der Krebsregisterdaten Gber alle
Bundeslander moglich ist.

Die jahrliche Lieferung der Krebsregisterdaten an das RKI zur Erstellung eines
bundeseinheitlichen Auswertungsdatensatzes ermoglicht Forschung mit den
Daten aller Bundeslander lGber einen einfachen Zugangsweg.

Die Entwicklung und Testung von Prozessen zur anlassbezogenen
Datenzusammenfihrung durch die Krebsregister, ermoglicht die
Zusammenflihrung von Krebsregisterdaten mit Gesundheitsdaten aus anderen
Quellen.
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Verarbeitung von Meldungen in den Krebsregistern
§65¢
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Tumordokumentation
Record Linkage
Tumorzdhlung
Best Of

Record Linkage: Stochastische Uberpriifung anhand von Pseudonymen, ob eine Person bereits im Register bekannt ist.

Best Of (WHO/IARC): Synthese der Meldungen zu einem Datensatz pro Tumor mit , bester Information”.




Datenbestand der Krebsregister am Beispiel des LKR NRW

Rund
18 Millionen
Einwohner in NRW

¥

114.0416 bosartige
Krebsneu-
erkrankungen

pro Jahr*

¥

Rd. 3.1 Millionen
Meldungen im Jahr
2023

¥

Ca. 24 Millionen
Meldungen
insgesamt

. <

Rd. 3 .9 Millionen
unterschiedl. Tumore

7.000.000

6.000.000

5.000.000

4.000.000

3.000.000

Meldungsanzahl

2.000.000

1.000.000

Diagnose Pathologie Operation

Meldungsanzahl 6.180.003 4.630.994 1.602.125

Stand 01.09.2024
*Falle im Jahr 2022, (ICD-10 C00 - C97 ohne C44)

Strahlen- Systemische Tumaor-

therapie Therapie konferenz

470.946 1.330.136 1.413.201
Meldungstyp

Verlauf

3.602.890
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Daten der Krebsregister fiir die datengestitzte Qualitatssicherung
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RUCKMELDEBERICHTE FUR MELDENDE EINRICHTUNGEN
Meldende erhalten mit den Riickmeldeberichten eine Zusammenfassung aller Meldungen,
die von ihren Patient*innen im Krebsregister vorliegen. Der Inhalt erstreckt sich von

Fallzahlen, (iber Therapien bis hin zu Qualitatsindikatoren und Uberlebenszeitanalysen.

< 13.650 VERSENDETE RUCKMELDEBERICHTE IN 2023
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Berechnung von S3-Qualitatsindikatoren aus Krebsregisterdaten: g
Prozess der Einfiihrung in NRW = §65¢

Die AG QI der § 65c Plattform beschaftigt sich mit der Nutzung und Weiterentwicklung von Ql

> n=172 S3-Leitlinien-basierte Qls, davon berechenbare Qls (0BDS): n=78 (Uber 90 % der QS spiegeln Prozessqualitit
wider)
> Erstmaliges Reporting von Qualititsindikatoren (Ql) entsprechend den S3 Leitlinien pro Melder ist in 12/2022 erfolgt.

Prasentation aller auswertbaren Ql, unabhangig davon, ob der Empfanger die fiir die Berechnung notwendigen Leistungen

erbracht hat (z.B. Strahlentherapeut bekommt auch Ql zu Operationen)

> Folgende Kriterien gelten fiir die Auswahl geeigneter QI

Nur auswertbare Ql entsprechend Beschluss der Plattform §65c AG Ql, die keine Felder aus Organmodulen benotigen (N = 61)

Mindestens 20 gemeldete Patienten mit entsprechender ICD-10 Diagnosegruppe I6sen aus, dass alle berechenbaren Ql zu
dieser Entitat im Bogen angezeigt werden, ohne Mindestanzahl fiir Falle in Zahler oder Nenner des Ql
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Beispiel Ql 11.1 S3-Leitlinie Osophaguskarzinom (Version 2.0, 2018) =
=

2 §65¢

Ql 11.1: 30-Tage-Mortalitat nach Operation*

-mm Erfﬁllungsquote (%) Neben der grundsatzlichen Uberlegung, wieweit
allein der zufallige Fehler die Unterschiede erklart,

NRW 16 455 kann ohne weitere Details auf Grundlage dieses
Dusseldorf 1 120 Ql‘s alleine keine Konsequenz gezogen werden.
KoIn

7 222 Fragen, die erst beantwortet werden miissten
Munster 3 87 a. Waren die Stadienverteilungen in den Regionen

i ?
Detmold 5 a7 10.6 vergleichbar-
’
A b. Waren die Komorbiditaten und das Alter in den
SDEre 3 85 3,5 Regionen vergleichbar?
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Qualitatsindikatoren gemaR S3-Leitlinie Mammakarzinom %
(Version 4.0, 2017) é_f} 65 c

Ql 7: Durchgeflihrte Strahlentherapie nach brusterhaltender Therapie (BET)

1.840 4.196 3,9
Disseldorf * Ist das Ergebnis plausibel oder
409 1.126 36,3 erwartbar?
KoIn
506 1.171 43,2 * Nein: Strahlentherapeuten kommen
Miinster ihrer Meldepflicht nicht vollumfanglich
312 774 40,3 nach!
Detmold
341 490 69,6
Arnsberg

380 930 40,9
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Start eines Benchmarking mit Qualitatsindikatoren

N RW 18] Sgesa mt Tabelle 30 Qualititsindikatoren geman S3-Leitlinie Mammakarzinom (Version 4.4, Juni 2021)
*Bei diesem QI ist das Ziel eine niedrige Erflllungsquote.
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PLATTFORM

Tumore lhrer Patienten Tumore Patienten NRW
Anzahl Erfillungs- Ihre Platzierung im Anzahl Erfillungs-
Ql  Bezeichnung Zihler Nenner quote (%) Einrichtungsvergleich Zihler Menner quote (%)
4 Axillare Lymphknotenentfernung bei DCIS® 41 722 Platz - von 143 41 722 5.7
6 Indikation zur Sentinel-Lymphknotenbiopsie 4.734 5.556 Platz - von 322 4.734 5.556 85.2
7  Therapie der axilliren Lymphabflussgebiete bei pNimi* 14 17 [IEE Platz - von 114 14 176 8
8 Durchgefihrte Strahlentherapie nach BET 3281 7.869 41.7 Platz - von 360 3281 7.869 41.7
. . Tabelle 30 Qualititsindikatoren gemaB S3-Leitlinie Mammakarzinom (Version 4.4, Juni 2021)
E | n rl Cht u ng 1 *Bei diesem QI ist das Ziel eine niedrige Erflllungsquote.
Tumore lhrer Patienten Tumore Patienten NRW
Arnzahl Erfullungs- Ihre Platzierung im Anzahl Erfullungs-
Qf  Bezeichnung Zahler MNenner quote (%) Einrichtungsvergleich Zahler Nenner quote (%)
4 Audillare Lymphknotenentiernung bei DCIS* 2 10 “m 4 722 57
€&  Indikation zur Sentinel-Lymphknotenbiopsie 8 10 “_ 473 5.556 852
7 Therapie der axilaren Lymphabfiussgebiete bei pN1mi® 0 L] 14 176 8
8  Durchgefiihrte Strahlentherapie nach BET 24 81 _ Platz 214 von 360 3.281 7.869 a7
. . Tabelle 30 Qualitatsindikatoren geman S3-Leitlinie Mammakarzinom (Version 4.4, Juni 2021)
Einrichtung 2 "Bei desem O st das Zil ene nisrige Erillungsauote.
Tumaore lhrer Patienten Tumore Patienten NRW
Anzahl Erfullungs- Ihre Platzierung im Anzahl Erfllungs-
Qf  Bezeichnung Zahler Nenner quote (%) W Zahler Nenner quote (%)
4 Adlire Lymphinotenentiemung bei DCIS® o 15 I 4 722 57
6  Indikation zur Sentinel-Lymphknotenbiopsie 0 m “ _ 4734 5.556 85.2
7 Therapie der axildren Lymphabfiussgebiete bei pN1mi* ] 0 14 176 8
8  Durchgefiihrte Strahlentherapie nach BET 101 136 743000 PR 105wna 3600 3.281 7.869 a7
O O Tabelle 30 Qualititsindikatoren geman S3-Leitlinie Mammakarzinom (Version 4.4, Juni 2021)
E inric h t u ng 3 “Bei diesem QI ist das Ziel eine niedrige Erfullungsquote.
Tumore lhrer Patienten Tumore Patienten NRW
Anzahl Erfallungs- lhre Platzierung im Amnzahl Erfullungs-
4 Axillare Lymphknotenentiermung bei DCIS® 1 30 . Platz 108 von 143 a1 722 57
-] Indication zur Sentingl-Lymphiknotenbiopsie 160 165 | s7 ] Platz 170 von 322 4734 5.556 852
7 Therapie der axildren Lymphabflussgebiete bei pN1mi® o T | ©o ]  Paziwnilld | 14 176 8
8 Durchgefihrte Strahlentherapie nach BET 126 278 453 Platz 181 von 360 328 7.860 anz




Auswertungen von Behandlungsverlaufen auf Einrichtungsebene
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Um Ursachen fir nicht plausible Ergebnisse zu klaren, missen die Ergebnisse mit den Einrichtungen in bilateralen -

Qualitatskonferenzen im Detail besprochen werden

2.1.2 Ubersicht Therapien (C18)

In Abbildung & sind im NAW-Vergleich die Anteile der Tumone |hrer Patienten dargestelit, die mit
mindestens einer Operation, einer Strahlentherapie oder einer systemischen Therapie behandelt
wurden. Wurde ein Tumor mit mehr als einer Therapieart behandelt, wird er for jede Therapieart
gezahit.

Abbildung & Therapieart im Vergleich zu NREW

Tumore
Ihre Patienten: S6
NEW: 8.508

a0

£70 |
gED .
£ 50 1
240 -
;.E,_.SD .

. Operation
B stranientherapie
. Systemische Therapie

Ihre Patienten MNEW

2.2.2 Ubersicht Therapien (C34)

In Abbildung 16 sind im NAW-Vergleich die Anteile der Tumore Ihrer Patienten dargestelit, die mit
mindestens einer Operation, einer Strahlentherapie oder einer systemischen Therapie behandelt
wurden. Wurde ein Tumaor mit mehr als einer Therapieart behandelt, wird er for jede Therapieart
gezahit.

Abbildung 16 Therapieart im Vergleich zu NEW

Tumores
Ihre Patienten: 39
NRW: 16.003
— 40
&
g 30 . Operation
5., [ stahientherapie
T . Systemische Therapie
g 10
D T

Ihre Patienten NRW
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Erfahrungen mit der individuellen Riickmeldung von Ql & Ausblick

=
g§65c

* Viele Ql‘s basieren pro Melder auf sehr wenigen Fillen (oft n=5 etc.)

o Cutoff einer Mindestanzahl von Fallen

* Nachsorger/Verlaufsmelder haben kein Benefit von Ql-Reports

o Nur Melder, die Diagnose- und/oder Therapie-Meldungen abgeben, erhalten Ql-Statistiken

* Ql‘s sind aus S3-Leitlinien (meistens randomisierten klinischen Studien) abgeleitet

o Es bedarf einfacherer, real world-ableitbarer Ql‘s oder Versorgungsindikatoren (Beispiel Melanome, VI's)

* Kompliziertheit der Ql‘s

o Berichten & Erldautern von Ql‘s nur der Top-3 Entitaten (Rest: regionale Qualitatskonferenzen)

* Schlechte Datenqualitdt der Meldungen = Ql-Nenner wird sehr klein

o Melderschulungen & individuelle Ansprachen der Teams, XML 3.0.0 Schema (verpflichtende Items)
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Daten der Krebsregister fiir die datengestiitzte Qualitatssicherung ‘Z
_. = 565
QUALITATSKONFERENZEN
f asuam e \ Qualitatskonferenzen, die meist entitatsspezifisch durchgefuhrt werden, sind das zentrale
A m:\”m:i , Element des Austauschs zwischen den Meldenden und den Krebsregistern und ein

Qs-Team
Diisseldorf L\'

‘;’Z’W\ Instrument der Qualitatssicherung. Prasentiert und diskutiert werden i.d.R.
Auswertungen der Krebsregister sowie Fachvortrage aus der klinischen Praxis.
\ / < 60 DURCHGEFUHRTE QUALITATSKONFERENZEN IN 2023
4 "\ DATENBEREITSTELLUNGEN FOR DIE FORSCHUNG

Die Landeskrebsregister stellen auf Antrag Daten flir wissenschaftliche
Forschungsprojekte zur Verfolgung oder fiihren die statistischen Analysen durch und

ubermitteln die Ergebnisse an die forschenden Einrichtungen.

\ j < 100 DATENBEREITSTELLUNGEN IN 2023
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Daten der Krebsregister fiir die datengestiitzte Qualitatssicherung é
2 §65¢
[ \ SCHULUNGEN FUR MELDENDE

Schulungen fir Meldende dienen der Standardisierung der Tumordokumentation. Ziel
ist eine hohe Qualitat der Meldungen und somit der Datenqualitat hinsichtlich
Vollzahligkeit, Vollstandigkeit und Plausibilitat.

\_ '/ =220 DURCHGEFUHRTE SCHULUNGEN IN 2022
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Daten der Krebsregister fiir die datengestiitzte Qualitatssicherung g
Evaluierung von Krebsfriherkennungsprogrammen = §65¢

Wohnortregistersatz

Quelle Datenquelle 0BDS » Testlieferungen im Dezember 2023 waren

erfolgreich
Alter Mind. 50 J. im Mind. 20 J. im Diagnosejahr

Diagnosejahr » Produktivlieferungen im Mai 2024 erfolgreich

Versichert Gesetzlich versichert

ICD-10 C18.0, C18.1, C18.2, C18.3, (53.0, C53.1, C53.8, C53.9, » Feedbackgesprach am 01.10.2024
C18.4, C18.5, C18.6, C18.7, DO06.0, D06.1, D06.7, D06.9 » Darmkrebs ca. 20 % und Zervixkarzinom: > 90 %
C18.8, C18.9, C19, C20, der KR-Daten mit Daten der Leistungserbringer
C21.0,C21.1, C21.2, C21.8, verkntipfbar
D01.0, DO1.1, DO1.2,
D01.3, D01.4 » einheitliches Bild Gber alle KR

TNM Wert bei r-Symbol ist leer ODER Wert bei r-Symbol ist ,0“
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Daten der Krebsregister fur die datengestiutzte Qualitatssicherung ‘%
Evaluierung von Krebsfriherkennungsprogrammen é§65c

Intervallkarzinome in NRW nach unauffalliger Screening-Untersuchung im Rahmen des Mammographie-Screenings in den Jahren 2005 - 2016

™ reeninglatve 20052008 | 2012 | 2013 | 2o | 2015 2016

Eingeschloss. Screening-Einheiten  22/23 22/22 22/22 22/22 22/22 22/22
Anzahl Screening-Untersuchungen 885.940 640.801 655.535 655.115 647.417 663.567
Relative IV Ca-Rate 1. Jahr 27 % 22 % 22,7 % 21,6 % 21,2 % 21,4 %
(Soll < 30 %)

Relative IV Ca-Rate 2. Jahr 58 % 46 % 40,3 % 44,2 % 37,9 % 37,7 %

(Soll < 50 %)

Jahresbericht Evaluation 2019. Deutsches Mammographie-Screening-Programm.

Ohne Daten der Krebsregister kann eine Evaluation der Intervallkarzinom-Rate nicht stattfinden!



Beteiligung der Krebsregister an einrichtungs- und sektoren-

ubergreifendes Qualitatssicherungsverfahren

Patientenstammdaten
Alter: 2 18 Jahre
Versicherungsstatus: GKV

Diagnose

Ausschluss:
neuroendokrine Tumoren

8041/3, 8680/1, 9500/3)

(ICD-0-3: 8574/3, 8240/3,

& . Dur{:hﬁ]hrung der N j
qgualitdtssichernden MaRnahmen
Melder/Leistungserbringer Landesarbeitsgemeinschaft
Lo -~
wl e egl
e H ® ®/ 2| &
5|& a6 l e
£ =|s oy
@it O - E80)
25 5|7 DAS-LOS/LKG, 23
ElE E = DAS-KV, DAS-LAG 5 %
afl w =
2@ &S \ =]
= . "4 b
53 ®
r

Tumorstadium (cTNM)
T<3,N=0,M=0

Ubermittlung der Q5-Daten _ "l

inkl. Viorgangsnummer
Klinische Krebsregister @ 1aTIG

Auswertungserstellung
Bereitstellung der Berichte
@ liber DAS auf Landesebene
inklusive Liste auffalliger
Vorgange an die Melder
Bereitstellung von Ergebnis-
@ listen und AV-Listen an LAG

Quelle: Abschlussbericht 1QTIQ 2021 ,,Entwicklung eines
Qualitatssicherungsverfahrens ,Lokal begrenztes Prostatakarzinom*

- Erstellung Viorgangsnummer
(eGK/Tumordiagnose <
Vorgangsnr.)

- Pseudonymisierung des
Leistungserbringers (LID)
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Rd. 74.015
C 61 Deutschland

15.014
C61 NRW

5.648
LETAL YA}

e 15.014 C61 Falle in NRW spiegelt die Erwartung an der Gesamtzahl in Deutschland von rund 20 % wider!
e Die Anzahl Patienten mit dem Stadium NO/MO liegt unter den Erwartungen: Grund ist eine unzureichende Vollstandigkeit

der Daten!
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Beteiligung der Krebsregister an einrichtungs- und sektoren- 'ﬁ
ubergreifendes Qualitatssicherungsverfahren é §65¢

-
Herausforderungen

Meldungen miissen die Register firstgerecht erreichen: Die im Behandlungs- und Medikationsfilter
vorgesehenen med. Daten liegen grundsatzlich in den KR vor, allerdings haufig mit deutlichen Verzégerungen und
unvollstandig, da die meldepflichtigen Personen ihrer Meldepflicht verzogert und/oder unvollstandig
nachkommen.

Prozess der Erstellung der Tumorreferenznummer ist ein zentrales Element des QS-Verfahrens und muss noch
etabliert werden.

Umgang mit Widerspriichen fihrt dazu, dass die KV-NR je nach gesetzlichen Regelungen in einigen
Bundeslandern derzeit nicht im Klartext zur Verfigung stehen. Die Patientinnen und Patienten mit Widerspruch
stehen fur das Verfahren derzeit nicht zur Verfiigung.

Aufwande fiir die Etablierung der notwendigen Prozesse in den KR missen evaluiert und eingepreist werden.
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Zusammenfassung und Ausblick 2
= 565

= Mit dem Aufbau der flachendeckenden Krebsregistrierung in Deutschland ist eine einzigartige Infrastruktur
entstanden die geeignet ist, die Daten fur eine datengestitzte QS im Gesundheitswesen zu unterstitzen.

= Die Daten der Krebsregister sind als qualitatsgesicherte Datenbasis ein wichtiger Baustein, um die datengestiitzte
QS im onkologischen Bereich effizienter und einheitlicher zu machen

= Foderale Strukturen und damit unterschiedliche rechtliche Rahmenbedingungen sind Herausforderungen fir die
Nutzung von Registerdaten

= Zentrale Voraussetzung flir die Nutzung von Registerdaten fir die datengestutzte QS sind vollstandige, vollzahlige
und zeitnahe Meldungseingange

= Die Kennzahlen und QI mussen einfacher und praxistauglicher sein. Sinnvoll ist die Entwicklung von
Versorgungsindikatoren, die auch aussagekraftig flir einzelne Leistungserbringer sind
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