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Datenerhebung Bundesweite Qualitätskonferenz
• Bundesweite Qualitätskonferenz seit 2006 von ADT ausgerichtet

• „Regeln zur Nutzung von Daten klinischer Krebsregister“

• Schriftliche Verpflichtungserklärung von ADT, 

Auswertungsteams und Datenliefernden 

Einrichtungen 

• Regelwerk komplett überarbeitet: 

Klarstellung an diversen Stellen, 

Prozessdefinition, Transparenz
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Zweckbindung der Datennutzung
• Auswertungen der Bundesweiten Qualitätskonferenz & zugehörige 

Fachvorträge während des Deutschen Krebskongresses
• Verpflichtungserklärung der datenliefernden Einrichtung:

• Weitere Nutzung (neue Analysen) nur auf Antrag möglich mit erweiterter 
und präzisierter Zustimmungsregelung durch die Datenlieferanten
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Datenübermittlung
• Standardisierte Variablenliste + Entitäten-Module

• Orientierung am einheitlichen onkologischen Basisdatensatz
• Datenmatrix nach Datensatz §65c SGB 5

• Keine Erhebung weiterer Variablen für zusätzliche Projekte

• Zeitplan: 

• Früher Call for data, ausreichende Fristen

• Erneute Datenübermittlung zur Aktualisierung (nicht verpflichtend)
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Datenempfänger
• ADT

• Geschäftsstelle: Empfänger der Daten, Projektleitung
• Vertrauensstelle

• Weitere Pseudonymisierung (Datenschutzkonzept)

• Prüfung der Daten auf Plausibilität (ggf. Absprachen mit Auswertungsteams)

• Auswertungsteam
• Nur Daten der von ihnen analysierten Entität

• Klare Trennung von Vertrauensstelle und Auswertungsteam der ADT

• Verpflichtungserklärung: Benennung Projektleiter, Mitglieder getrennt in:

• Datenauswertung mit Zugriff auf Daten

• Berater

• Keine Weitergabe an Dritte ohne Genehmigung
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Auswertungsmethoden

• Bereitstellung im Rahmen des Aufrufes zur Datensammlung
• Projektbeschreibung mit Analysemethoden

• Fragestellungen allgemein

• Geplante Analysen einzelner Auswerteteams (wenn Datenlage diese 
ermöglicht)

• Harmonisierung Auswertungsmethoden in Kooperation mit Plattform 
§65c-Register und GEKID (gemeinsame Workshops)
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Verbleib / Löschung der Daten
• Jederzeit Auskunft zu Form und Inhalt der eigenen Daten (Rückmeldeberichte)

• Löschung:
• 3 Jahre nach jeweiliger Bundesweiter Qualitätskonferenz 
• Schriftliche Information an Datenlieferanten
• Aggregierte Daten, Auswertungsergebnisse nicht betroffen
• Bis zur Löschung: Möglichkeit Rücksendung aufbereiteter/ ausgewerteter Daten an die 

Register 
• Archivierung rückgesendeter aufbereiteter/ausgewerteter Daten durch teilnehmende 

Register  für nachfolgende Projekte und Rekonstruktion der Auswertung

• Widerruf der Einwilligungserklärung:
• Betrifft nur zukünftige Nutzung Daten 

• Kein Anspruch Löschung bisherige Forschungsergebnisse

• Datenschutzkonzept
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Projekte über die Qualitätskonferenz hinaus 

Antragsverfahren
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Projektantrag
• Antragssteller

• Auswertungsteams: weitere Auswertungen
• Externe Antragssteller (incl. Doktoranden)

 Auswertungen bereits erhobener Daten
 Durch Auswertungsteams oder 

Auswertung vor Ort
 Keine Übermittlung von Rohdaten an 

externe Stelle

• Zweck der Antragsstellung 
• Wissenschaftlicher Hintergrund
• Auswertungsziel / Zu prüfende Hypothesen / 

Fragestellungen
• Kurze Beschreibung der gewünschten 

Auswertung 
• Bereits existierende eigene Vorarbeiten

• Spezifikation der beantragten Auswertung
• Tumorlokalisation, Diagnosejahre,  Angabe der 

möglichen Variablen
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Wissenschaftlicher Beirat
• Max. 10 Mitglieder

• Kliniker
• Mitglieder der Auswertungsteams (wechselnd)
• Statistiker/ Methodiker/ Versorgungsforscher
• Vertreter der Datenlieferanten (Krebsregister)
• Mitglieder des ADT-Vorstandes

• Prüfung:
• Zielsetzung des Antrags (Originalität, Aktualität, Relevanz der Forschungsfrage aus onkologischer Sicht)

• Wissenschaftliche Machbarkeit

• Wissenschaftliche Integrität / Unabhängigkeit Antragsstellers bzw. Institution (Vorarbeiten ähnliche 
Projekte, etc.)

• Wissenschaftliche Qualität des Antrags

• Zeitvorgabe: 
• Umlaufbeschlüsse, Antwort an Antragssteller nach 4-6 Wochen
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…

Zustimmung Datenlieferanten Datennutzung
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Genehmigung zusätzliche Projekte
• Verpflichtungserklärung 

• Einhaltung Regeln zur Verwertung von Ergebnissen

• Gute Wissenschaftliche Praxis, 

z.B. Berücksichtigung bei Koautorenschaften


