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Die Erfassung von Verlaufsdaten der in
zertifizierten Zentren behandelten Pa-
tienten ist grundlegende Voraussetzung
firr die Darstellung der Qualitit onkolo-
gischer Behandlung. Wichtiger Partner
bei der Erfassung und Darstellung der Pa-
tientendaten sind Klinische Krebsregister,
die verlaufsbegleitend und tiber verschie-
dene Versorgungssektoren hinweg doku-
mentieren, und damit die Ergebnisqua-
litat onkologischer Versorgung sichtbar
machen.

Das Ausmaf3 und die Inhalte der Zu-
sammenarbeit von Klinischen Krebsre-
gistern und Organkrebszentren sind je-
doch nicht erfasst und gegenseitige An-
sprechpartner in den Zentren und den
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Status quo der Zusammenarbeit
von Klinischen Krebsregistern
und Organkrebszentren

Ergebnisse der 2009

durchgefiihrten Befragung

Registern oft nicht bekannt. Haufig sind
die zertifizierten Zentren zudem nicht
ausreichend informiert tiber die konkrete
Unterstiitzung, die die Klinischen Krebs-
register fiir die Zertifizierung bereitstellen
kénnen. Auch andersherum ist die Kennt-
nis iiber das Vorhandensein von zertifi-
zierten Zentren im Einzugsgebiet regio-
nal arbeitender Krebsregister nicht im-
mer vorhanden.

Mit dem Ziel, den Status quo der Zusam-
menarbeit zu erfassen und die Kommu-
nikation und Kooperation zwischen den
Institutionen zu verbessern, haben die
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumor-
zentren (ADT) und die Deutsche Krebs-
gesellschaft (DKG) 2009 eine Befragung
der Klinischen Krebsregister und der zer-
tifizierten Organkrebszentren durchge-
fithrt, die wir im Folgenden darstellen
mochten.

Schwierigkeiten bei der
Erfassung von Verlaufsdaten

Bei den jdhrlich vor Ort stattfindenden
Audits mussen die zertifizierten Organ-
krebszentren nachweisen, dass sie die Ver-

laufsdaten ihrer Patienten patientenbezo-
gen darstellen und damit Aussagen tiber
das ereignisfreie Uberleben und das Ge-
samtiiberleben machen kénnen. Diese
Voraussetzung ist fiir viele Zentren, egal
welcher Tumorentitdt, nicht nur fach-
liche Anforderung, sondern gleichzeitig
auch eine kaum zu bewiltigende Heraus-
forderung, wenn sie sich ihr ohne exter-
ne Unterstiitzung in Form von Klinischen
Krebsregistern stellen.

Da die Verlaufsdaten in der Regel
durch die niedergelassenen Kollegen er-
hoben werden, die die Nachsorgeuntersu-
chungen durchfiihren, kann es sich je nach
Einzugsgebiet eines Zentrums durch-
aus um bis zu 100 verschiedene Einwei-
ser handeln, von denen in regelmifligen
Abstinden Untersuchungsergebnisse ein-
geholt werden miissen. Unter den anni-
hernd 500 bundesweit zertifizierten Zen-
tren gibt es eine Reihe von Zentren, in de-
nen der Prozess der Verlaufsdatenerhe-
bung durch eigene Ambulanzen, melden-
de niedergelassene Kollegen oder enga-
gierte Dokumentare eingespielt und rei-
bungslos funktioniert, bei den meisten
Zentren kann jedoch trotz grofiter Bemii-
hungen keine zufriedenstellende Follow-
up-Quote erreicht werden, wenn die Da-
ten aus eigener Kraft zusammengetragen
werden.

Aus den genannten Griinden und um
dartiber hinaus, personal- und kostenin-
tensive Doppeldokumentationen zu ver-
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meiden, ist es sehr rationell, bestehende
Wege der verlaufsbegleitenden und sek-
toreniibergreifenden Dokumentation und
somit die Arbeit der Klinischen Krebsre-
gister zu nutzen und diese durch gezielte
gegenseitige Kommunikation und Zu-
sammenarbeit weiter auszubauen.

Befragung der Klinischen
Krebsregister und
Organkrebszentren

Um den qualitativen und quantitativen
Umfang der Zusammenarbeit zwischen
Registern und zertifizierten Zentren bun-
desweit zu erfassen und die Zusammenar-
beit zwischen den Institutionen zu verbes-
sern, haben die ADT und die DKG 2009
eine Befragung der Klinischen Krebsre-
gister und Organkrebszentren durchge-
fuhrt.

Im Juli und August 2009 wurden an 65
Klinische Register und 362 Organkrebs-
zentren Fragebogen mit einem Anschrei-
ben an die Register- und Klinikleiter bzw.
Koordinatoren per Mail versandt. In den
Fragebogen wurden beide Institutionen
befragt, ob sie mit zertifizierten Zentren
bzw. einem Register zusammenarbei-
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regional bezoge-
nes Register, blau Kli-
nisches Register)

ten und wie sie die Zusammenarbeit vor
allem im Hinblick auf die Anforderungen
der Zertifizierung bewerten.

Von den 362 befragten Organkrebs-
zentren haben 222 Zentren den Fragebo-
gen beantwortet, was einer Riicklaufquo-
te von 61% entspricht. Bei den Klinischen
Krebsregistern wurde sogar ein Riicklauf
von 91% (59 zuriickerhaltene Fragebogen)
erreicht. Dabei waren 75% der Antworten
iibereinstimmend, d. h. Zentren und Kli-
nische Krebsregister haben gleichartig ei-
ne Zusammenarbeit bestatigt bzw. ver-
neint.

Zusammenarbeit von
Organkrebszentren und
Klinischen Krebsregistern

Von den 222 Organkrebszentren, die den
Fragebogen beantwortet haben, gaben
138 oder 62,4% an, dass sie mit einem Kli-
nischen Krebsregister zusammenarbei-
ten. Griinde fiir eine fehlende Zusam-
menarbeit waren vor allem das Nicht-
vorhandensein eines Klinischen Krebs-
registers (51,2%) oder ein etabliertes kli-
nikinternes System fiir die Erhebung der
Verlaufsdaten (33,3%). Nur zwei Zentren

wiinschten explizit keine Zusammenar-
beit mit einem Klinischen Krebsregister.

Bewertung der Zusammenarbeit

Die Zusammenarbeit mit den Klinischen
Krebsregistern wurde aus Sicht der Zen-
tren im Hinblick auf die abgefragten
Aspekte sehr positiv bewertet: 122 Zentren
(88,4%) bekommen regelmif3ig und vor
allem zeitnah Daten von den Klinischen
Krebsregistern bereitgestellt. Diese Daten
umfassen bei 110 Zentren (79,7%) die Er-
gebnisse fiir das patientenbezogene DFES
(»,disease free survival“) und OAS (,,over-
all survival®). 80,4% der Zentren erhal-
ten jedoch dariiber hinaus weitere, fiir
die Zertifizierung relevante Daten wie
beispielsweise die Art und der Anteil der
durchgefiihrten neoadjuvanten oder ad-
juvanten Therapieschemata. Zusammen-
fassend geben 65% der Zentren, die an der
Befragung teilgenommen haben, an, dass
die Daten, die sie von Seiten der Krebs-
register erhalten, ausreichend sind fiir die
Zertifizierung.

Die 59 zuriickmeldenden Klinischen
Krebsregister betreuen 216 Organkrebs-
zentren (60%), indem sie Verlaufsberichte
der Patienten an die Zentren zuriickmel-
den. Die Zusammenarbeit zwischen Re-
gister und Organkrebszentrum wird von
Seiten der Register als positiv beurteilt
(93,5%), nur bei acht Organkrebszentren
besteht wenig Austausch mit den betreu-
enden Registern. Die Darstellung der pati-
entenbezogenen Ergebnisqualitit anhand
der Verlaufsdaten fiir das DFS und OAS
kann fiir 198 Zentren in addquater bzw.
guter Form erbracht werden. Bei 10 Zen-
tren konnen die Register die Ergebnisqua-
litat nicht ausreichend darstellen, was vor
allem auf die eingeschrinkten personellen
Kapazititen zurtickzufiihren ist, mit de-
nen die Anzahl und das Ausmaf3 der An-
fragen nicht erfiillt werden kénnen.

Auswertung der Befragung

Die Gesamtauswertung zeigt, dass 2009
60% der zertifizierten Organkrebszentren



mit Klinischen Registern zusammen ar-
beiten, wie die Riickmeldungen der ange-
schriebenen Krebsregister zeigen. Dieses
sehr gute Ergebnis wird durch die Ant-
worten der Organkrebszentren besti-
tigt. Hauptsédchlicher Hinderungsgrund
bei einer fehlenden Zusammenarbeit ist
das Nichtvorhandensein eines mit regi-
onalem Versorgungsbezug arbeitenden
Klinischen Krebsregisters. In den Fillen,
in denen eine Zusammenarbeit erfolgt, ist
sie fiir beide Seiten vor allem positiv: Die
Zentren erhalten zeitgerecht und umfas-
send Daten, die sie fir die Zertifizierung
benétigen, und auch die Register sind mit
der Qualitit der Zusammenarbeit sehr zu-
frieden.

Bei Auswertung der Riickmeldungen
aus den Organkrebszentren féllt auf, dass
bei vielen Zentren eine Unsicherheit be-
ziiglich der Definition von Klinischen
und Epidemiologischen Krebsregistern
besteht und somit auch eine Unsicher-
heit beztiglich der gemeinsamen Arbeits-
felder. Um diesen Umstand zu verbessern,
wurden allen primir angeschriebenen Or-
gankrebszentren und Klinischen Krebsre-
gistern die Ergebnisse der Befragung mit
Hinweisen zu weiterfithrenden Informati-
onen iiber Zentren und Register zuriick-
gemeldet. Zudem wurde eine interaktive
Landkarte erstellt, die auf der Homepage
der ADT und der DKG eingestellt ist, die
auf einen Klick die Klinischen Krebsregis-
ter der einzelnen Bundeslinder und die
mit ihnen zusammenarbeitenden Zen-
tren zum Zeitpunkt der Befragung dar-
stellt (. Abb. 1).

Die detaillierten Auswertungen kon-
nen auf der Homepage der ADT (http://
www.tumorzentren.de) und der DKG
(http://www.krebsgesellschaft.de/zertifi-
zierte_zentren) eingesehen werden.

Fazit

Die Ergebnisse der Befragung der Kli-
nischen Krebsregister spiegeln gut die
regional sehr unterschiedliche Verteilung
und Arbeitsweise der Register wider.
Wahrend in einigen Bundeslandern ei-
ne relativ hohe Dichte an Klinischen Re-
gistern besteht, die zudem mit einem re-
gionalen Bezug arbeiten, gibt es andere
Bundesldnder, in denen deutlich weniger
Register vorhanden sind. Aufgrund der

foderalistisch bedingten, unterschied-
lichen Meldebedingungen und aufgrund
der knappen finanziellen Ressourcen
aller Register ist es in einigen Bundes-
landern nur schwer maglich, den Anfra-
gen der zertifizierten Zentren gerecht zu
werden.

Dessen ungeachtet hat die durchgefiihr-
te Befragung erstmals den bundeswei-
ten Stand der gemeinsamen Arbeiten
von Krebsregistern und zertifizierten
Zentren erfasst. Und die sehr liberzeu-
genden qualitativen und quantitativen
Ergebnisse bestarken die Empfehlungen
der Arbeitsgruppe des Zieles 8 im Nati-
onalen Krebsplan fiir einen flichende-
ckenden Ausbau der Klinischen Krebsre-
gister, um bundesweit eine aussagekraf-
tige onkologische Qualitétsberichterstat-
tung zu ermdglichen und damit Qualitat
der onkologischen Versorgung transpa-
rent abzubilden und zu verbessern.
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