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Registerstelle Treuhandstelle Zentralstelle

oo 'i: KREBSREGISTER
GESETZ ZUR ZUSAMMENFUHRUNG VON KREBSREGISTERDATEN * S

e Am 01.09.2021 in Kraft getreten

 Gesetz andert SGBV
— §25a Evaluation organisierter Friherkennungsprogramme
— §65b Forderung von Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung
— §65c Klinische Krebsregister

e Abs1 (10),die Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von
Versorgungstransparenz und zu Zwecken der Versorgungsforschung und der
wissenschaftlichen Forschung “

— BKRG: Bundeskrebsregisterdatengesetz in 2 Stufen

e 1. Stufe: der an das ZfKD zu liefernde epidemiologische Datensatz wird um Variablen der klinischen
Krebsregistrierung, insbesondere zur Therapie und zum Verlauf der Erkrankung, erweitert (landeribergreifende
Auswertungen beim ZfKD im RKI)

e 2. Stufe: in der ersten Stufe nicht verfligbare Daten fir Forschung und Versorgung sollen nutzbar gemacht werden
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oo 'i: KREBSREGISTER
GESETZ ZUR ZUSAMMENFUHRUNG VON KREBSREGISTERDATEN * S

Registerstelle Treuhandstelle Zentralstelle

§10 Zentrale Antrags- und Registerstelle, Schaffung einer

Plattform
Das Zentrum fur Krebsregisterdaten, die Arbeitsge-
meinschaft Deutscher Tumorzentren, die Deutsche
Krebsgesellschaft, die Deutsche Krebshilfe und die P|at0 2
Krebsregister erarbeiten gemeinsam mit Vertretern
von Patientenorganisationen, die in der Verordnung
nach § 140g des Finften Buches Sozialgesetzbuch
genannt oder nach der Verordnung anerkannt sind,
bis zum 31. Dezember 2024 ein Konzept zur Schaf-
fung einer Plattform, die eine bundesweite anlass-

bezogene Datenzusammenfuhrung und Analyse der

Krebsregisterdaten aus den Landern sowie eine
VerknUpfung von Krebsregisterdaten mit anderen

Daten ermoglicht und die klinisch-wissenschaftliche
Auswertung der Krebsregisterdaten fordert. Die
Belange des Datenschutzes und der Informationssi-
cherheit sind bei der Konzepterstellung zu berick-
sichtigen.

Plattform der Stufe 2 @
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DATEN FUR DIE ONKOLOGISCHE VERSORGUNG UND FORSCHUNG

05.12.2023

000
QDD

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, lber Therapien bis hin zu
Qualitatsindikatoren und Uberlebenszeitanalysen.

= 13.000 VERSENDETE RUCKMELDE-
BERICHTE IN 2022

QUALITATSKONFERENZEN

Qualitdtskonferenzen, die meist entitdtsspezifisch
durchgefiihrt werden, sind das zentrale Element des
Austauschs zwischen den Meldenden und den Krebsregistern
und ein Instrument der Qualitatssicherung. Prasentiert und
diskutiert werden i.d.R. Auswertungen der Krebsregister
sowie Fachvortrdge aus der klinischen Praxis.

=50 DURCHGEFUHRTE QUALITATS-
KONFERENZEN IN 2022

DATENBEREITSTELLUNGEN FUR DIE
FORSCHUNG

Die Landeskrebsregister stellen auf Antrag Daten fir wissen-
schaftliche Forschungsprojekte zur Verfligung oder fihren die
statistischen Analysen durch und Gbermitteln die Ergebnisse
an die forschenden Einrichtungen.

=150 DATENBEREITSTELLUNGEN IN 2022

KREBSREGISTER
MECKLENBURG-VORPOMMERN

Registerstelle Treuhandstelle Zentralstelle

ANGEBOTE DER KREBSREGISTER
FUR ONKOLOGISCHE VERSORGUNG
UND FORSCHUNG

ZIEL: DATEN NUTZEN, VERSORGUNG VERBESSERN

15 LANDESKREBSREGISTER [=), RUCKMELDEBERICHTE FUR MELDENDE
%“5‘ wwiplattformeseide @ EINRICHTUNGEN

tten elne
Fusarmmendassung aller Meldungen, die von ihren
Patient "innen im Krebsregister varliegen. Der inhakt
erstreckt sich von Fallzahlen, diber Therapien bis hin zu
a und

=13.000 VERSENDETE RUCKMELDE-
BERICHTE IN 2022

SCHULUNGEN FUR MELDENDE

Schulungen fisr Meldende dienen der Standardisierung
der Tumordokumentation. Ziel ist eine hohe Qualitat

der Meidungen und somit ders Datengualitit hingichtlich
Vollz3hilgkeit, Vollstindighet und Pausibiltat.

=220 DURCHGEFUHRTE SCHULUNGEN
IN 2022

PATIENTENBEZOGENE RUCKMELDUNG
Meldende Einrichtungen erhalten auf Anfrage alle
Informationen, die im krebsregister 2u inran siganen
Patient rhegen (Ink. Vitalstatus). rmitteft wird

dann ™ aller worhandenen Inf ionen, auth
wenn diese aws anderen Einrichtungen kommen,

=900 RUCKMELDUNGSPAKETE IN 2022

DATENBEREITSTELLUNGEN FUR DIE
FORSCHUNG

Die Landeskrebsregister stellen auf Antrag Daten Fikr wissen-
schaftiiche i b i flihren die
‘siatistischen Analysen durch und Ubermittein die Ergebnisse
an die forschenden Einrichtungen.

=150 DATENBEREITSTELLUNGEN IN 2022

QUALITATSKONFERENZEN

die meist h
durchgefilhrt werden, sind das zentrale Element des
Aust; hs pwischen den und den
und ein Instrument der Qualitfissicherung, Prisentiert end
dkutiert werden |.d.R, Auswertungan der Krebsragster
sowle Fachvortrige aus der klinischen Praxis.

=50 DURCHGEFUHRTE QUALITATS-
KONFERENZEN IN 2022

£,
) * T | Ein Datenschatz fiir die enkologische
} ~"  Forschung und Versorgung in Deutschland
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DATENBEANTRAGUNG

WIE KOMME ICH AN KREBSREGISTERDATEN?

. Abgleich mit Melderegister ‘

4
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unter bestimmten Be-dingungen personenbe-
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Therapiemeldungen ‘ ¢ \ Ve i Ay y
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/ r . ‘ ‘ | Krebsregister |
- _— / e Verlaufsmeldungen ‘ [Toseseschemigingen |
Bundeseinheitliches Landes- : - e e Ty
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\ / Haufigste Anwendung: L "z {far
in der Regel ananymisierte, in begrindeten Fal- N =

Daten fiir forschende Einrichtungen |

Datenantrag landesweit Frifing H Empiebiare! | Patnoiogiemeldungen |
= | Faihologiomelibingen
/ | Therapiemeldungen |

Meldungen anderer
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| Verlaufsmeldungen
Antrag A

Datena ntrag bundesweit { Wissenschaftlicher Ausschuss ] rtrag | Todessescneinigungen
::::‘u:::i‘rurlmnmlnmgnﬁhlhﬁim, :rl | Abgiaich mit Meideragister |
Priifung I J Empfehlung/ A b by T Mekiungen anderer
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aller Bundeslénder

|@ (Robert

( i — Datenantrag bundesweit
¥ fes ntrag
Bundeseinheitliches o [ | ot
Antragsformular Koch-Institut) == [ fate der kebregter
\ ) anonymisierte Einzelfalldaten e . o . | ster Bundeslander
| —_—
s
Kohortenabgleich Kohortenabgleich
|ﬂ Bia e Abgleich Landesrechtiiche Rahmenbedingun-
T gen, 2.B. zur Einwilligung und Pseud-
. Liste Abgleich Landes- \ Landesrechtliche Rahmenbedingun- \ e Tt anymisieruing, sind zu beschten|
Externe Studiendaten > gen, 2.B. zur Einwilligung und Pseud- (e8. Dograsery Serbeie
krebsregister Ui WIENE S i
Rickmeldung Treffer onymisierung, sind zu beachten! g .

Beizpel Abgleich mit Natianaier Kaiort (NAND-Stuste]

(z.B. Diagnosen/ Sterbefélle)

Kinftig: Abruf isierter dpfter Daten des For g

und der Krebsregister im Rahmen des Ein Datenschatz fiir die onkologische

Forschung und Versorgung in Deutschland

Beispiel: Abgleich mit Nationaler Koharte (NAKO-Studie)
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EINHEITLICHES ANTRAGSFORMULAR DER LANDESKREBSREGISTER

Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdaten, Version vom 03.08.2022

Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdaten, Version vom 0308 2022

3.1 Welche
v (Bitte beach Y
(2 B. wis: Bewertung Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdaten, Version vom 03.06.2022
Krebsregiste
Zusatziio el
2.7 Beschreibe
O Aggreg Methoden. k s
4.2 Anlag O Pseudc ggf. Ihre Fz Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdaten, Version vom 03.08.2022 e A——
Aniage 1 —
e B |
AmA"ﬂ’}’SeP 25 Baschraiben 58 Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdaten, Version vom 03.08.2022 *
x/ .
mg"si? 3.2 Liegt be Hypothesen und |
Oja 2. Projektbeschr:
O nein Antrag auf Nutzus Krebsregisterdaten, Ve 03082022
2.1 Geplante Dauer d¢ auilutzing ven  Hersionom
Desistke [
I ven = Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdaten
.3 EInschit & -
Datum der Loschung der fiir Mecklenburg-Vorpommern
Erktiruny Diagnoseja wird vom Krebsregister n:
Der telef i " i Datum:
Vi " Diagnosen’ )
hiefiir il Altersberei N (e wird vom vergeben).
Europaist | 2.8 Benenntl 2.2Ist eine Beantragu Titel des Projektes:
Daten 28 " patenschu .
outen Region ——nu O wennja* 1. Angaben Antragsteller:in
_ Sonstige O nein (Datenhattende institution oder natiiriiche Ferson, verantwortiich fiir die Datensicherheit und
Hiermit 1 nstig . I
i 2.6Beschreiben  Si der D,
Publikationen, d 2.31st eine Zusammg
Vorgehens beitra vorgesehen?
“nach IGO-10 un I
Oep  m Projektleiter:in
—_— e (zeichnungsberechtigte Person)
ort, Dat O Behandii O nein
Titel
(Falls ja" ist auf das m —_—
Ausschluss ‘Studiendesigns unter 2 Anschrift
3.4 Spezifik 2.4Beschreiben Sie Tetefon E-Mail
Geben Sie d 2.9Geben Sie verwendeter Liter: Ans; i
prechpartner:in
der organspr von allenis (Stand der Forschung) (zur Klarung bei Fragen zum Anirag)
beantragten Tel
Anschrift
210 Wieerf Telefon E-Mail
‘ 4. Weitex B | Kooperationspartner:in
Institution
Titel
- 3. Spezifike Anschrit
Telefon E-Mail
Rolle/ Aurgabe im Projext
Weitere Kooperationspartnerinnen mit Institution, Namen und Kontaktdaten konnen Sie ggf.
| — g

Seite 1 von &
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AP1: Entwicklung einer Antragsplattform A,_CARE |
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2 et S Antragstellung kontaktieren Sie gerne die |
L :
e
Anderungsbedarf

generisches Prozessmodell fiir alle Standorte Screenshot der geplanten Antragsplattform
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KoPF-HALS-TUMORE IN MECKLENBURG-VORPOMMERN (M-V)

a) Manner b) Frauen
) ) * Pro Jahr werden durchschnittlich

290 bosartige Neubildungen der
200 Lippe, der Mundhohle und
Oropharynx in M-V diagnostiziert
* 3-mal soviel Kopf-Hals-Karzinome
190 werden bei Mannern als bei
Frauen diagnostiziert
100
5 l I l I I C00: Neubildung der Lippe

20

o

15

o

Absolute Anzahl

=)
(=]
Absolute Anzahl

o

C01: Neubildung des Zungengrundes

C02: Neubildung sonstiger und nicht naher bezeichneter Teile der Zunge
C03: Neubildung des Zahnfleisches

C04: Neubildung des Mundbodens

C05: Neubildung des Gaumens

C06: Neubildung sonstiger und nicht naher bezeichneter Teile des Mundes
C10: Neubildung des Oropharynx

0 2017 2018 2019 2020 2021 0 2017 2018 2019 2020 2021

Diagnosejahr Diagnosejahr
© KR-MV 2022 © KR-MV 2022

Abb. C00-C06, C11: Absolute Anzahl der Neuerkrankungen nach der Diagnose (ICD-10) im Diagnosezeitraum von 2017-2021 (Behandlungsort)
getrennt nach Geschlecht a) Manner b) Frauen
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KopPF-HALS-TUMORE IN M-V — UBERLEBEN NACH DIAGNOSE
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100% 1
§

« Die Uberlebensanaylse zeigt, dass die Neubildungen des ié 75% 1
Oropharynx (C10) eine schlechte Uberlebenrate hat %

— Das mediane Uberleben liegt bei 30 Monaten % 50% 1
%
) g

* Die beste Uberlebenrate zeigen die Neubildungen der D 25%-
Lippe (CO0) £

— Das mediane Uberleben ist gréRer als 5 Jahre 0% -

10

20

30

Anzahl unter Beobachtung

C00 138
C01 206
Cco2 311
C03 75
C04 404
C05 129
coe 107

377

125
163
254
65
329
105
83

111

129

212
95

98
108
186
48

40

Uberlebenszeit (Monate)

86
97

50 60
82 76
91 80
158 150
40 32
233 207
66 61
47 46
143 121
© KR-MV 2022

Abb. C00-C06, C11: Wahrscheinlichkeit des Uberlebens (Kaplan-Meier) nach dem Diagnose
(ICD-10) im Diagnosezeitraum von 2008-2014 (Behandlungsortfalle mit Wohnort in M-V)
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oo : ’ﬁ KREBSREGISTER
MUNDHBHLENKARZINOM — HPV/P16 * i

 Angaben zu p16 im Krebsregister Mecklenburg-Vorpommern
e |CD-10: C01, C05.1, C05.2
 Bei Mehrfachangaben zum p16-Status wurde jeweils die erste Angabe ausgewertet

positiv negativ K.A.
DiagnosejahreAnzahl %  Anzahl %  Anzahl %  Summe
2017 3 4.8 9 143 51 81.0 63
2018 7 14.0 12 24.0 31 62.0 50
2019 4 8.5 14 298 29 61.7 47
2020 6 11.3 19 35.8 28 52.8 53
2021 5 9.1 22 40.0 28 50.9 55
Summe 25 9.3 76 284 167 62.3 268

Tab. C01, C05.1, C05.2: Absolute Anzahl der Neuerkranungen mit p16-Angabe
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INTERAKTIVER BERICHT DES KR M-V

https://kr-mv-interaktiv.med.uni-greifswald.de/interaktiverBericht/

Herzlich Willkommen zum interaktiven Bericht des Krebsregisters Mecklenburg-

KREBSREGISTER
Vorpommern

MECKLENBURG-VORPOMMERN

Registerstelle Treuhandstelle Zentralstelle

Allgemeine Informationen Methoden Uberblick Haufigste Krebserkrankungen Altersverteilung Tumorstadium Uberieben

Wahlen Sie hier die Diagnose und die Diagnosejahre aus Absolute Haufigkeit (links) und relative Haufigkeit (rechts) der Neuerkrankungen nach Geschlecht

IcD-10 C01-C06: Mundbereich
2017 2018 2019
C01-CO06: Mundbereich - i ) i ) . .
500 Herzlich Willkommen zum interaktiven Bericht des Krebsregisters Mecklenburg- KREBSREGISTER
Diagnosejahr(e) Vorpommern MECKLENBURG-VORPOMMERN
[ 2008 400 Registersielle Treuhandstelle Zentralstelle
] 2000
O 2010 %
0 2011 N 300 Allgemeine Informationen Methoden Uberblick Haufigste Krebserkrankungen Altersverteilung Tumorstadium Uberleben
<
0 2012 @ 8 i Di
2013 = Wabhilen Sie hier die Diagnose und die Diagnosejahre aus Tumnrgroﬂ.e und Ausdehnung (TNM) bei Dlagnose
o E 200 IcD-10 C01-C06: Mundbereich
[ 2014 < 2017 2018 2019
C01-C06: Mundbereich -
02015 00 Absolute Anzahl der Neuerkrankungen klassifiziert nach der Tumorgréte und Geschlecht
0 2016 : 100%
o Diagnosejahr(e) TumorgréRe Mianner  Frauen  Summe
[ 2008
2018 o p— T 130 65 195
2019 M w 0 2010 T2 122 34 156 7506
©KR M-V 2022, Datenstand 3108 2011 T3 80 23 103 m T
02012
& Herunterladen T4 126 42 168 T2
0 2013 o T3
0 2014 X 4 4 8 o
02015 KA 27 6 3 = PA
0 2018 TNM nicht anwendbar 2 2 4 Hna
2017 25%
2018 Summe 491 176 667
2019
0%

Manner Frauen

© KR M-V 2022, Datenstand 31.08.2021

& Herunterladen

Die sogenannte T-Kaiegorie beschreibt die Ausdehnung des Primartumors. Die Werte T1 bis T4 siehen flr die zunehmende Grofke des Primariumors oder den Befall benachbarier
Organe. TX = unbekannt, KA. = keine Angabe, n.a. = TNM nicht anwendbar.
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Daten nach §65c

e Onkologischer Basisdatensatz

. +aZusatzmodiule s ONKOLOGISCHER
BN BASISDATENSATZ

Weiterfihrende Informationen zu den einzelnen Elementen kénnen auf www.basisdatensatz.de eingesehen werden. |

BDS 2021 BDS 2014 Modul Prostata Modul Mamma/Darm  Meodul Melanom

[ PRy [T T [ TRy [T P
s [ AL -

(S S e L= SSEEY P [FRESSTET S )

12.07.2021 27.03.2014 09.08.2017 28.10.2015 25.05.2020
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fortlaufende Annahme- und

Statusriickmeld ung-

verfahren

Annahme der Anderungsvorschlige
Worschlage filtern und sortieren--> technische / inhaltliche

Rickmeldung Gber Eingang des Anderungsvorschlages und Statusa
derungen

Tortizikend

Annahmestelle

3b

fertbfard

2 Jahre

Priifung / Festlegung

Freigabe

Verdftentlichungen

1. Phase: Priifverfahren - 10 Monate

Prifung gemal Profkriterien nach Regelwerk Nr. 3

[ -

Prifung der Vorschlage auf grundsatzliche technische Umsetzbarkeit IT-Netzwerk

Gemeinsam Abstimmung der Anderungen mit erstem Beschluss

2. Phase: Delphiverfahren - 9 Monate

1. Delphiverfahren
gemalk Regelwerk | i o}

Aufbereitung

gemeinsam Abstmmung der Anderungen mit Beschluss

2. Delphiverfahren
gemalk Regelwerk i te/downicad) paf]

Aufbereitung

gemeinsam Abstimmung der Anderungen mit
abschlieBendem Beschluss

Infiz aber technische
3a Endeningsvorschisge

Beschluss

AG Daten

Fast-Track

7

8 - D
Hemthiie AG Daten

9
erginzt um Mandatstragende
nach § &5c Abs. 1aund Abs. 3
515GEV

3. Phase: Freigabe und Unterschriften - 4 Wochen

ADT/GEKID/§65¢c-Plattform

Vorstinde

4. Phase: Veriffentlichung - 4 Monate

Bundesanzeiger

11 Fast-Track

recher

BMG 12

13
Umsetzung XML-Schema

XML-5chema
Red. Umsetzungsleitfaden

erstelle Treuhandstelle Zentralstelle

BUNDESEINHEITLICHER
P ONKOLOGISCHER
BN BASISDATENSATZ

Stand:11.10.2023, Quelle: https://www.basisdatensatz.de/
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