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die Datenqualitat verbessern, weniger im Sinne der
Vollzahligkeit, deutlich aber im Sinne der Vollstandig-
keit. So gibt es beispielsweise heute in einigen epi-
demiologischen Krebsregistern noch grofse Liicken
bei Tumorstadien oder der genauen Lokalisation des
Tumors. Gerade diese Angaben sind fir die Evaluation
der Krebsfruherkennung, eine weitere Aufgabe des
KFRG, von entscheidender Bedeutung.

Zusammenspiel epidemiologischer
und klinischer Krebsregister

Bereits in der Vergangenheit haben sich in den Regi-
onen, in denen es beide Registerformen gibt, enge
Kooperationen entwickelt. Es existieren viele bidirek-
tionale Kooperationen mit Daten-, Erfahrungs- und
Kompetenzaustausch. Dieses Zusammenspiel wird mit

management of colorectal liver metastases
in Southern Germany. Int J Colorectal Dis
2011; 26: 1475-1481
http://www.bundesgesundheitsministerium.
de/fileadmin/dateien/Publikationen/
Praevention/Broschueren/Broschuere_
Nationaler_Krebsplan_-_Handlungsfelder__
Ziele_und_Umsetzungsempfehlungen.pdf
[6] www.kogk.de

dem KFRG zukinftig noch wichtiger werden. Mittel-
fristig muss Uberlegt werden, ob eine strenge Tren-
nung von epidemiologischer und klinischer Krebsre-
gistrierung Uberhaupt noch zeitgemaf ist. Nicht nur
unter dem Gesichtspunkt der schwindenden Res-
sourcen, sondern auch unter dem Gesichtspunkt der
Kompetenzbundelung ist eine enge Zusammenarbeit,
wenn nicht sogar das Zusammengehen beider Regis-
terformen zu einem integrativen Krebsregister (wie
flr in Hamburg jlngst beschlossen) mehr als sinnvoll.

Zusammenfassung

Aus Sicht der epidemiologischen und klinischen Krebs-
registrierung ist der Nationale Krebsplan und das
Krebsfruherkennungs- und -registergesetz eine grofse
Chance, einheitliche Strukturen regional, landerbezo-
gen und bundesweit aufzubauen. Hierdurch wird die
Voraussetzung geschaffen, sowohl vollzahlig als auch
vollstandig, valide Aussagen zur Durchfiihrung spezifi-
scher Behandlungen krebskranker Menschen zu tref-
fen und Defizite aktuell verbessern zu kénnen. Damit
kann das Ziel des Nationalen Krebsplans, die onkologi-
sche Versorgung in Deutschland zu verbessern, durch
die Qualitatssicherungsfunktion der Krebsregister ent-
scheidend vorangebracht werden. Daruber hinaus wird
im Sinne der Patientenorientierung die Transparenz
der onkologischen Versorgung deutlich verbessert.

Das Zertifizierungssystem der
Deutschen Krebsgesellschaft

B Zielsetzung von Zertifizierung allgemein
B Stand des Aufbaus von Organ- und
onkologischen Zentren
B Praxis der Tumordokumentation
in den Zentren
B Kooperation mit Krebsregistern
B zukiinftige Anforderungen

eit 2003 werden onkologische Versorgungs-

strukturen durch die Deutsche Krebsgesellschaft

(DKG) zertifiziert. Wichtiger Motor flr die Ent-
stehung des Zertifizierungssystems waren die gesund-
heitspolitischen Entwicklungen auf europaischer und
nationaler Ebene. So beschéftigte sich das europaische
Parlament Anfang 2002 intensiv mit der Situation von
Patientinnen mit Brustkrebs in der Europdischen Union
[6]. Die Arbeitsgruppe kam zu dem Schluss, dass fir
eine signifikante Verbesserung der Uberlebensdaten
an Brustkrebs erkrankter Frauen neben weiteren Maf3-
nahmen der Zugang zu hochspezialisierten Brustkrebs-
zentren ermoglicht werden musse. Auch auf natio-

naler Ebene wurde die Versorgung der Patientinnen
analysiert. Der Sachverstandigenrat fur die Konzer-
tierte Aktion im Gesundheitswesen stellte in seinem
Gutachten von 2000/2001 fest, dass Hinweise auf
erhebliche, medizinisch nicht erklarbare Variationen
und Abweichungen der gegenwartigen Therapie des
Mammakarzinoms von anerkannten Behandlungsleit-
linien [7] existieren und aus Sicht des Rates dringender
Interventionsbedarf durch gezielte Kompetenzbiinde-
lung bestehe.

In Reaktion auf diese nationalen und interna-
tionalen Analysen erarbeitete die Deutsche Krebs-
gesellschaft in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Gesellschaft fir Senologie die Anforderungen fur die
Zertifizierung von Brustkrebszentren auf Basis der
damals gultigen Leitlinien fur die Therapie des Mam-
makarzinoms. Dieser Anforderungskatalog wurde der
Ausgangspunkt fir die weitere Entwicklung des Zerti-
fizierungssystems [8]. Mit der Umsetzung der Anfor-
derungen im Rahmen der Zertifizierungen wurde der
Gedanke einer umfassenden Versorgung, also einer
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Versorgung der Patienten von der Diagnose Uber die
Therapie bis hin zur Nachsorge in den klinischen All-
tag eingefihrt. Damit wurde ein Paradigmenwech-
sel eingeleitet, der in den nachsten Jahren auch auf
andere Tumorentitaten Ubertragen werden sollte. Die
Behandlung einer Tumorerkrankung, beginnend mit
dem Brustkrebs, erfolgte nicht mehr ausschlief3lich
unter der Fihrung der Gynakologen, sondern in inter-
disziplindrer Abstimmung der Hauptbehandlungspart-
ner beispielsweise im Rahmen von Tumorkonferenzen
oder Qualitatszirkeln. Von Beginn an war das Ziel der
Zertifizierung nicht nur die interdisziplinare Zusammen-
arbeit der medizinischen Fachdisziplinen, sondern auch
die multiprofessionelle Zusammenarbeit aller Fachdis-
ziplinen zu fordern, die an der Betreuung onkologi-
scher Patienten beteiligt sind, beispielsweise den Mit-
arbeitern des Sozialdienstes, der Psychoonkologie oder
auch den Vertretern der Selbsthilfe. Auf diese Weise
wird fir den Patienten und seine Angehdrigen ein
Netzwerk gebildet, in dem fir jeden Bereich und fur
jede Phase der Erkrankung kompetente Ansprechpart-
ner zu Verfligung stehen.

3-Stufen-Modell der onkologischen
Versorgung

Auf dem Vorbild der Brustkrebszentren aufbauend
wurde in den folgenden Jahren ein Gesamtkonzept
flr die Strukturen und Prozesse der onkologischen
Versorgung erarbeitet [1]. Dieses 3-Stufen-Modell der
onkologischen Versorgung, bestehend aus Organ-
krebszentren, Onkologischen Zentren und Onkologi-
schen Spitzenzentren, wurde 2007 erstmals vorgestellt
und spater die Grundlage und das Ziel der Arbeits-
gruppe des Nationalen Krebsplanes, die sich mit der
Zertifizierung onkologischer Versorgungsstrukturen
beschaftigt [4]. Das 3-Stufen-Modell (Abb. 1) wird hau-
fig in einer Pyramidenform dargestellt. Damit wird sehr
gut die Verteilung der unterschiedlichen Zentrumsfor-
men widergespiegelt: Die Organkrebszentren stellen
die breite Basis dar, die moglichst flichendeckend fur
die haufigen Tumorentitaten, z. B. Brustkrebs, umge-
setzt wird, wahrend die Onkologischen Zentren einen
hoéheren Grad an Spezialisierung bendtigen, da hier
die Expertise flr mehrere und vor allem auch seltene
Erkrankungen gebindelt wird und somit keine flachen-
deckende Verteilung erreicht werden kann und muss.
Folgerichtig sind die Onkologischen Spitzenzentren mit
ihrem spezialisierten Fokus auf Forschung und Lehre
noch weiter zentralisiert und stellen die schmale Spitze
in dem Pyramidenmodell dar.

Unabhangig von dieser Darstellung, die die unter-
schiedlichen Schwerpunkte der Zentren und auch ihre
regionale Verteilung wiedergibt, sind die fachlichen
Anforderungen an die Betreuung der Patienten unab-
hangig von der Zentrumsform auf allen Ebenen gleich
und miteinander abgestimmt.
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Einfihrung des Kennzahlensystems

Mit der Etablierung des leitlinienbasierten Zertifizie-
rungssystems und der Umsetzung des Netzwerkge-
dankens ist das Ziel verbunden, die Behandlungs- und
Betreuungsqualitat der Patienten mit onkologischen
Erkrankungen zu verbessern. Um dieses Ziel zu errei-
chen, war es in einem ersten Schritt wichtig, die Qua-
litdt der Versorgung oder besser die Ergebnisse der
Zentren Uberhaupt transparent darstellen zu kénnen.
Einschrankend in dieser Phase war der Umstand, dass
genaue Definitionen der zu betrachtenden Patienten-
kollektive fehlten und jedes Zentrum individuell seine
eigenen Grundgesamtheiten festlegte. Das bedeutete,
der Fachexperte vor Ort konnte die Qualitat des Zent-
rums im Rahmen der Audits beurteilen, aber eine ver-
gleichende Analyse auf Basis von numerischen Ergeb-
nissen war nicht moglich. Das anderte sich 2008 durch
die EinfUhrung der sogenannten Kennzahlenbégen
zunachst bei den Brustkrebszentren und dann in den
folgenden Jahren auch bei allen anderen Tumoren-
titaten. In diesen Kennzahlenbdgen sind zum einen
die Anforderungen an die interdisziplindre Zusammen-
arbeit in einem Zentrum abgebildet, wie die Anzahl
der Patienten, die in der Tumorkonferenz vorgestellt
werden, aber auch beispielsweise die Quote der Vor-
stellungen bei den Mitarbeitern der Sozialarbeit oder
der Psychoonkologie. Daruber hinaus sind immer auch
Kennzahlen aus den tumorspezifischen Leitlinienemp-
fehlungen enthalten, sowie Kennzahlen, welche die
Expertise der medizinischen Fachdisziplinen, beispiels-
weise die Rate der Anastomoseninsuffizienzen nach
operativer Therapie des kolorektalen Karzinoms, wie-
dergeben. Fir jede Kennzahl gibt es eine eindeutige
Zahler- und Nennerdefinition, also eine eindeutige
Definition der zu betrachtenden Patientenkollektive.

Auswertung der Kennzahlen

Die Auswertungen der Kennzahlen sind in verschie-
denen Zusammenhangen von Bedeutung. Zum einen
sehen die Zentren ihre Ergebnisse Ubersichtlich abge-
bildet und gerade die Entwicklung ihrer Ergebnisse
Uber mehrere Jahre. Damit kdnnen sie hervorragend
genutzt werden, um in der interdisziplinaren Diskus-
sion zwischen den Hauptkooperationspartnern eines
zertifizierten Zentrums Starken und auch Verbesse-
rungspotenzial zu identifizieren und daraus konkrete
Aktionen fur die Weiterentwicklung des Zentrums
abzuleiten. Die Auswertungen der 2011 durchgefuhr-
ten Befragung der SchlUsselpersonen, also Personen
mit Leitungsfunktion in zertifizierten Brustkrebszent-
ren, zeigen [3], dass annahernd alle Zentren mindes-
tens einmal pro Jahr, teilweise auch vierteljahrlich,
die Ergebnisse des Kennzahlenbogens innerhalb ihrer
Steuerungsgremien diskutieren. Zertifizierung wird
damit zu einem wichtigen Instrument, das den Zent-
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Abbildung 1:
3-Stufen-Modell der
Zertifizierung
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ren Orientierung Uber die Ergebnisse ihrer Arbeit und
eine daraus folgende Weiterentwicklung und Qua-
litatsverbesserung ermdglicht. Darlber hinaus bie-
ten die Ergebnisse des Kennzahlenbogens natrlich
auch fur die Auditoren vor Ort konkrete Moglichkei-
ten, beispielsweise Abweichungen von Empfehlungen
der Leitlinie, die ja durchaus berechtigt sein kénnen,
zu diskutieren.

Eine weitere Anwendungsmaglichkeit der Kenn-
zahlenergebnisse sind die Jahresberichte der zertifi-
zierten Zentren [2]. In den Jahresberichten sind die
Ergebnisse aller Kennzahlenbdgen aus den Zertifi-
zierungsverfahren in Form von Grafiken und Tabel-
len zusammengefasst. Mit Hilfe der anonymisierten
Gesamtjahresberichte wird erstmals fir die Zentren,
die ihre Ergebnisse im bundesweiten Vergleich sehen,
aber auch fur alle Interessierten, ein umfassender Uber-
blick Gber die Qualitat der onkologischen Versorgung
in Zentren moglich. Die Gesamtauswertungen bieten
dartber hinaus wichtige Informationen fir die Zerti-
fizierungskommissionen, die mit den Kennzahlener-
gebnissen das Zertifizierungssystem weiterentwickeln.
Auch flr das Onkologische Leitlinienprogramm, in dem
die evidenzbasierten S3-Leitlinien erarbeitet werden,
sind diese Auswertungen von grofer Bedeutung. Die
leitlinienbasierten Kennzahlen in den Kennzahlenbd6-
gen entsprechen, wenn maglich, den Qualitatsindika-
toren, die aus den Empfehlungen der Leitlinien abge-
leitet wurden. Bei der Zertifizierung missen die Gber
800 zertifizierten Zentren mit ihren Behandlungsdaten
nachweisen, dass sie diese Qualitatsindikatoren erful-
len und dementsprechend leitliniengetreu behandeln.
Uber die Zentren werden also die Inhalte evidenzba-
sierter Leitlinien nachhaltig, bundesweit einheitlich
und zudem flr die hdufigsten Tumorentitaten gemein-
sam in den klinischen Alltag integriert. Gleichzeitig
wird der Grad der Implementierung in gemeinsamer
Arbeit mit den Zentren wahrend der Audits vor Ort
immer wieder neu Uberprift und intensiviert.

Die Daten, die flir die Auswertungen der Kennzah-
lenergebnisse notwendig sind, werden den Zentren
sinnvollerweise (ber die klinischen und epidemiologi-
schen Krebsregister zur Verfligung gestellt. Die Ana-

lyse des Dokumentationsalltags in 800 Zentren zeigt
jedoch, dass die Umsetzung der Dokumentationsan-
forderungen sehr heterogen erfolgt und von einer
Reihe von bundeslandspezifischen, strukturellen Vor-
aussetzungen abhangig ist. Neben den Kliniken, die
ihre Daten in internen Tumordokumentationssystemen
erfassen, gibt es Zentren, die ihre zertifizierungsrele-
vanten Daten ausschlief3lich oder zu grof3en Teilen Uber
die Krebsregister zur Verfligung gestellt bekommen.
Die Zusammenarbeit mit den Krebsregistern, die einen
zentralen Teil des Nationalen Krebsplans darstellt, wird
durch das im Mérz in Kraft getretene Krebsfriiherken-
nungs- und Krebsregistergesetz in den nachsten Jah-
ren erheblich intensiviert werden und damit die Doku-
mentationsarbeit der Zentren grundlegend erleichtern
und verbessern. Grundsatzlich gilt bei der Erfassung
der Daten, dass Kennzahlen, die Prozesse eines Kalen-
derjahrs widerspiegeln, deutlich leichter durch die Zen-
tren dargestellt werden konnen als Ergebnisqualitats-
parameter, die den gesamten Krankheitsverlauf uber
Jahre wiedergeben und die ohne Zusammenarbeit mit
einem Krebsregister nur sehr schwer und unter erheb-
lichem Ressourceneinsatz erhoben und berechnet wer-
den kénnen. Im Folgenden werden die Praxis und die
Herausforderungen in der Tumordokumentation im
Zertifizierungssystem der DKG genauer beschrieben.

Praxis der Tumordokumentation

Sowohl fiir die Zentren als auch die Klinischen Krebsre-
gistern, stellt die Tumordokumentation als Qualitatssi-
cherungsinstrument im Rahmen der Zertifizierung eine
grofRe Herausforderung dar.

Das Zusammenfuhren der Einzeldaten (Anamnese,
Diagnose, Therapie, Nachsorge) zu einer elektronisch
dokumentierten Akte wird durch den Netzwerkcharak-
ter der interdisziplinaren Zentren erschwert. Nach der
Primarbehandlung nimmt die Bindung des Patienten
zu diesem onkologischen Versorgungsnetzwerk ten-
denziell ab — die Verfugbarkeit von Nachsorgedaten
sinkt also mit der Zeit.

Fur die EDV-basierte Tumordokumentation haben
die Gber 800 Zentren unterschiedlichste Lésun-
gen gefunden. Fir den kleineren Teil der Zentren in
Deutschland (bei den Darmkrebszentren: ca. 2 %)
ubernehmen die Aufgabe der EDV-technischen Doku-
mentation und Verwaltung der Daten (auch der Pri-
marbehandlung, nicht nur Ergebnisqualitat) die Klini-
schen Krebsregister. Die Mehrheit der Zentren hat sich
entweder flr die Anschaffung eines kommerziellen
Tumordokumentationssystems oder fir die Eigenent-
wicklung einer Tumordatenbank (bspw. MS EXCEL, MS
ACCESS etc.) entschieden. Die Klinischen Krebsregister
arbeiten entweder mit GTDS oder mit eigenstandig
entwickelten Datenbanken (Abb. 2). Diese Tumordo-
kumentationssysteme unterscheiden sich hinsichtlich
der Erfassungssystematik von Einzelfeldern (Input) und
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der Algorithmen zur Berechnung sowohl der zertifi-
zierungsrelevanten Kennzahlen als auch der Uberle-
benszeitanalysen (Output). Darlber hinaus variiert der
Umfang von automatisierten Vollstandigkeits- und
Plausibilitatsuberprifungen direkt bei der Eingabe.
Dieser Punkt ist wichtig, weil die Daten unter knap-
pen Zeitressourcen aus Arztbriefen unterschiedlicher
Qualitat handisch Gbertragen werden.

Warum sich die Systeme derart unterscheiden,
liegt zum einen in den Entstehungsbedingungen und
originaren Zielsetzungen der Datenbanken. Heute
gebrauchliche Anwendungen sind entweder aus Stu-
diendokumentationen (z.B. Alcedis), Benchmarking-
Systemen (z. B. ODSeasy) oder Krebsregister-Daten-
banken (GTDS, CREDOS etc.) entstanden. Zum anderen
haben die Tumordokumentationshersteller aufgrund
fehlender Standardisierungen sowohl bei der Erfas-
sungssystematik als auch bei den Algorithmen beste-
hende Freirdume unterschiedlich interpretiert: Der
einzige Erfassungsstandard fur die Tumordokumenta-
tion, der in den Erhebungsbogen vorgegeben wird, ist
der ADT-Basisdatensatz und dessen organspezifische
Module. Dieser ist sehr breit angelegt (fir alle onkolo-
gischen Erkrankungen) und Interpretationsspielraume
entstehen dadurch, dass neue Qualitatsindikatoren aus
aktualisierten Leitlinien neue zusatzliche Felder erfor-
dern, die noch nicht im Basisdatensatz enthalten sind.

Grundlage fur die Berechnung der zertifizierungs-
relevanten Daten ist der oben bereits beschriebene
Kennzahlenbogen, in dem Zahler, Nenner und Soll-
quoten der Kennzahlen definiert sind (Abb. 3).

Die Definitionen haben sich im Verlauf der Zeit
deutlich weiterentwickelt, trotzdem ergeben sich wei-
terhin Fragen seitens der Zentren, Tumordokumentati-
onshersteller und Krebsregister. Beispielsweise werden
gemaf’ Kennzahl Nr. 26 im Erhebungsbogen Darm die
UICCII-Kolonpatienten erfasst, die nach RO-Resektion,
eine adjuvante Chemotherapie erhalten haben. Ent-
sprechend der telefonischen und schriftlichen Nach-
fragen der Zentren ist davon auszugehen, dass trotz
der scheinbar klaren Definition die Kennzahl unter-
schiedlich berechnet wurde. Zum einen wurden im
Nenner zum Teil Patienten nicht berlcksichtigt, die
aus anderen Grunden als dem UICCStadium und dem
Residualtumorstatus (z. B. Komorbiditat, Alter, Patien-
tenablehnung) nicht flr eine Chemotherapie geeignet
sind. Zum anderen gab es Unklarheiten daruber, ab

Tumordokumentation
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Rezertifierungen gefordert; es fehlt jedoch die genaue
Definition von Zielereignissen und Berechnungsregeln.
Dabei handelt es sich um kein genuines Problem des
Zertifizierungssystems: In vielen klinischen Studien
werden unter gleichen Begrifflichkeiten andere Zie-
lereignisse subsumiert [5]

Abbildung 2:
Tumordokumentation in
den Darmkrebszentren

Weiterentwicklung der
Tumordokumentation in Zentren

Es lasst sich feststellen, dass die Zusammentragung
der Daten onkologischer Patienten unter knappen
zeitlichen und personellen Ressourcen eine Kollek-
tivleistung vieler Behandlungspartner ist — und somit
auch fehleranfallig. Hinzu kommen Interpretations-
spielrdume, sowohl bei der Erfassung als auch bei
der Programmierung von Algorithmen und der Uber-
tragung der Daten in den Kennzahlenbogen, die das
Datenmanagement in den Zentren erschweren und die
Vergleichbarkeit zwischen den Zentren einschranken.

Von Seiten des Zertifizierungssystems wurde auf

diese Voraussetzungen mit einer Reihe von Verande-
rungen reagiert, welche die Praxis der Tumordokumen-
tation in den Zentren nachhaltig erleichtern und das
System der Tumordokumentation im Zertifizierungs-
system stabilisieren sollen. Unter anderem sind das:

Seit drei Jahren gibt es bereits fur die Darmkrebszent-

welchem Zeitpunkt ein Patient im Zahler bertuicksich-  ren Auslegungshinweise zu den einzelnen Kennzahlen
tigt werden soll (Empfehlung, Beginn oder Ende der (inkl. grafischer Darstellung). Aufbauend auf den guten
Chemotherapie). Da dem Zertifizierungsinstitut und  Erfahrungen mit diesem Dokument veranstalteten die
den Fachexperten die Daten lediglich in aggregierter DKG, die ADT und die KoQK am 22. November 2013
Form vorliegen, ist die Darlegung nicht immer trans- einen Workshop, in dem Fragen aus den Klinischen
parent nachzuvollziehen. Krebsregistern zu den Themen Brust, Darm, Prostata,

Ebenfalls schwierig ist die Berechnung der Uberle- Lunge und Ergebnisqualitat diskutiert wurden. Die
benszeitanalysen. Die Berechnung der Uberlebenskur- Beantwortung der Fragen wurde in Form von Ausle-
ven nach Kaplan-Meier (DFS, OAS) wird in allen Erhe- gungsrichtlinien publiziert (siehe Webseiten der betei-
bungsbogen fur Organkrebszentren mindestens fiir die  ligten Institutionen).
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Nr. | EB | Kennzahidefinition Kennzahlenziel Zahler G“‘;Z‘::::::’" = :r;:;. Ist-Wert
Zahler K
Adpvante Maglichst hohe Rate an Chematherapien bei |Anzahl der Patienten mit einem Kolonkarzinom |Alle Patienten mit einem Kolonkarzinom
26 L?_‘Efﬁ Ch b Kolon  |P: mit einem Kolonkarzinom UICC  |UICC Stad I, die sine adyuvante UICC Stad. . bei denen eine RO- = 80% Henner
(UICC Stad. i) Stad W Chemotherapie erhalten habsn Resektion des Pnr s erfolgte
k) n.d.
Abbildung 3:
Auszug Kennzahlenbogen Im Auditjahr 2013 steht fir alle Zentren zur Erfassung  Auslegungshinweise, EXCEL-Vorlagen und die AG
Darmkrebszentren ~ der Kennzahlen und Daten zur Ergebnisqualitat eine  Uberlebenszeit zielen auf eine genauere Definition
strukturierte EXCEL-Vorlage zur Verfugung. Diese des Outputs (was genau berechnet werden soll). Eine
EXCEL-Vorlage beinhaltet folgende Zusatzfunktionen: ~Uberpriifung, wie die Tumordokumentationssysteme
gesamtheitliche Abfrage der Falldaten mit auto- die Daten berechnen, ist damit nicht méglich. In einem
matischer Ubernahme in den Kennzahlenbogen  Pilotprojekt wurde nun sowohl das Problem des Inputs
(Blatt Basisdaten) (Erfassungssystematik) als auch die fehlenden Vollstan-
automatische Ermittlung/Anzeige der Datenquali- digkeit- und Plausibilitatskontrollen auf Patienten-
tat (formale Bewertung durch OnkoZert kann somit  ebene bearbeitet.
entfallen) Mittels eines definierten XML-Datensatzes wurde
strukturierte Kommentierung der Datenqualitdt ein Instrumentarium fir die Darmkrebszentren ent-
(bewahrte Systematik des Elektronischen Kenn- wickelt, mit dem die Darlegung der Kennzahlen und
zahlenbogens Darms wurde Ubertragen) der Ergebnisqualitat (inkl. unterschiedliche Varianten
Definition von Grenzwerten flir Unplausibilitditen  der Kaplan-Meier-Kurven) gemafl den Zertifizierungs-
anforderungen qualitatsgesichert moglich ist. Die
(Die Vorlagen sind auf den Webseiten der DKG und  XML-BlackBox kann aufgrund der XML-Technologie
von OnkoZert (inkl. Erlauterungsvideo) fur die Zent- grundsatzlich in jedes Tumordokumentationssystem
ren abrufbar.) und jedes Krebsregister integriert werden. Durch die
Standardisierung der Dateneingabe und durch die ein-
heitlichen Algorithmen fiir die Berechnung der Kenn-
Im Marz 2013 wurde auf Initiative der Arbeitsgemein- zahlen bzw. der Ergebnisqualitat bildet sie die Basis
schaft Deutscher Tumorzentren eine Arbeitsgruppe flr eine Vergleichbarkeit in den Auswertungen. Ein
gegriindet, in der die genaue Spezifikation der Zieler- elementares Merkmal der XML-BlackBox Darm ist die
eignisse und die Regeln fiir die Kaplan-Meier-Berech- kritische Uberpriifung der Daten auf Patientenebene,
nung der Uberlebenszeitanalysen erarbeitet werden. die den Zentren/Krebsregistern als internes Qualitats-
In der Arbeitsgruppe sind Mitglieder der epidemiolo- sicherungstool zur Verfligung steht.
gischen Krebsregister, der klinischen Krebsregister und Die XML-BlackBox Darm wird direkt an das
des Zertifizierungssystems vertreten. Die Ergebnisse Tumordokumentationssystem angebunden. Somit
werden im Jahr 2014 in den Zertifizierungskommissi- ist ein Daten-Export aufSerhalb der bisherigen Syste-
onen vorgestellt. mumgebung nicht notwendig, was in Bezug auf den
Quellen
[5] PuntA, Buyse M, Kdhne CH, Hohenberger P, Labianca, Schmoll
[1] Beckmann MW et al.: Dreistufenmodell optimiert Behandlung HJ, Pahlman L, Sobrero A, Douillard JY: Endpoints in Adjuvant
unter Kostendeckung. Wie die kiinftigen Strukturen der Treatment Trials: A Systematic Review of the Literature in Colon
onkologischen Versorgung in Deutschland aussehen sollten. Cancer and Proposed Definitions for Future Trials, Journal of
Dtsch Arztebl 2007, 04(44): A 3004-9 National Cancer Institut 2007; 99:998-1003
[2] Deutsche Krebsgesellschaft. Benchmarking 2012 Jahresbericht [6] Report on breast cancer in the European Union
der zertifizierten Brustkrebszentren http://www.krebsgesell- (2002/2279(IN1)), Committee on Women's Rights and Equal
schaft.de/wub_zertifizierte_zentren_akutelles,200746.html| Opportunities. A5-0159/2003 http://www.europarl.europa.eu/
(Zugriff: 26.04.2013) sides/getDoc.do?pubRef=-//EP/NONSGML+REPORT+A5-2003-
[3] Kowalski C, Wesselmann S, Ansmann L, Kreienberg R, Pfaff H: 0159+0+DOC+PDF+VO//EN (Zugriff: 25.04.2013)
Zertifizierte Brustkrebszentren aus Sicht der Zentrumsleitungen: ~ [7] Sachverstandigenrat fir die Konzertierte Aktion im Gesund-
Ergebnisse einer Schltsselpersonen-Befragung. Geburtsh heitswesen. Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit, Band
Frauenheilk 2012; 72:235-242 Il Uber-, Unter- und Fehlversorgung, Gutachten 2000/2001
[4] Nationaler Krebsplan, Handlungsfeld 2: Weiterentwicklung http://www.svr-gesundheit.de/index.php?id=330 (Zugriff:
der onkologischen Versorgungsstrukturen und der 25.04.2013)
Qualitatssicherung http://www.bmg.bund.de/fileadmin/ [8] Wesselmann S: Entwicklung der Zertifizierungsverfahren fur
dateien/Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Nationaler_Krebs- Organkrebszentren und Onkologische Zentren der Deutschen
plan_Zielpapier_5.pdf (Zugriff: 25.04.2013) Krebsgesellschaft. Onkologe 2012, 18:511-516
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Datenschutz eine zentrale Bedeutung hat. Die einzel-
nen Patientendaten bleiben somit in den von den Zent-
ren bereits genutzten Tumordokumentationssystemen
bzw. bei dem jeweiligen Krebsregister. Im Auditjahr
2013 findet die schrittweise Anbindung der Tumordo-
kumentationssysteme an die XML-BlackBox Darm statt.
Parallel wird das Konzept auf die Prostatakrebszent-
ren Ubertragen. Auf der Website www.xml-blackbox.
de kann die Anwendung heruntergeladen und deren
Funktionalitaten ausprobiert werden.

Zusammenfassung

Das Zertifizierungssystem der Deutschen Krebsge-
sellschaft verfolgt das Ziel, die Qualitat der Behand-
lung und Betreuung onkologischer Patienten zu ver-
bessern. Grundlage dafir ist eine interdisziplinare,
berufsgruppen- und sektorenlibergreifende Zusam-
menarbeit aller Behandlungspartner in dem zertifi-

zierten Netzwerk auf Basis der tumorspezifischen, evi-
denzbasierten Leitlinien. Entscheidende Grundlage
fur die Qualitatsverbesserung ist eine transparente
Darstellung der Ergebnisse und die sich anschlie-
Bende Reflextion und Diskussion im Rahmen der
Auditverfahren. Dabei sind fir das Einzelzentrum
sowohl die eigenen Ergebnisse im zeitlichen Verlauf
als auch im jahrlichen bundesweiten Vergleich uner-
lassliche Informationsquellen, um gezielte Verbes-
serungsmafinahmen umsetzen zu kénnen. In enger
Zusammenarbeit mit den klinischen und epidemio-
logischen Krebsregistern, den Fachkraften der Doku-
mentation und den klinisch tatigen Experten hat sich
das Datenmanagement innerhalb des Zertifizierungs-
systems in den letzten Jahren mafRgeblich weiterent-
wickelt. Die Implementierung der im Text beschrie-
benen Instrumente ist ein wichtiger Schritt, um die
Ziele des Zertifizierungssystems im Sinne und fir die
onkologischen Patienten umsetzen zu kénnen.

Praxis klinischer Krebsregister

im Wandel der Zeit

B Vergleich der Randbedingungen »friiher«

und heute
B was hat sich geandert, verschlechtert, verbessert
B aktuelle Anforderungen

rebs ist und bleibt eine heimtlckische Krank-
heit. Weder klindigt sie sich allmahlich an, wie
das bei vielen Krankheiten des alter werdenden
Menschen der Fall ist, noch lasst sich bei einem Indi-
viduum, das erkrankt ist, eine konkrete Ursache fest-
stellen, wie das bei Infektionen meistens maoglich ist.

Die Epidemiologie beschaftigt sich mit der raum-
zeitlichen Verteilung von Krebs(neu)erkrankungen
und -todesfallen sowie moglichen mit der Entste-
hung einhergehenden oder dafur verantwortlich zu
machenden Umweltbedingungen. Unter Umwelt wird
hier sowohl die Exposition zu physikalischen, chemi-
schen oder biologischen Reizen aus dem naheren
oder weiteren Wohn- und Arbeitsumfeld als auch der
personlichen Lebensfihrung verstanden, wobei das
Rauchen am weitaus haufigsten angefuhrt wird. Aber
auch aus dem Gebiet der Genomanalysen flihren neue
Erkenntnisse zu veranderter Sichtweise auf bosartige
Neubildungen, deren Ursachen und Behandlungsmog-
lichkeiten.

Wichtigste Tatsache ist und bleibt: Nur mit Metho-
den der Statistik lassen sich Erkenntnisse uber Ent-
stehung, Verlauf und Behandlungserfolg zuverlassig
feststellen. Statistik braucht Daten, belastbare Daten
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werden in Registern erfasst. Epidemiologische Krebs-
register beackern im Wesentlichen den Bereich Entste-
hung von Krebs und die Sterblichkeit daran. Klinische
Krebregister missen prinzipiell Gber alles Wichtige
Auskunft geben kénnen, was dazwischen passiert.

Geschichte

Epidemiologische Krebsregister gibt es seit den zwan-
ziger Jahren des letzten Jahrhunderts, die ersten bil-
deten sich in Hamburg und Connecticut. In den funf-
ziger Jahren begann das Krebsregister der DDR und
z.B. das in Danemark mit seiner Arbeit, zu Beginn der
siebziger Jahre das Krebsregister Saarland. Nach der
Wende wurden bundesgesetzliche Rahmenbedingun-
gen geschaffen und nachfolgend sich darauf stiitzende
Gesetze in allen Bundeslandern. Der Aufbau epidemio-
logischer Krebsregister darf in Deutschland im Wesent-
lichen als abgeschlossen betrachtet werden.
Klinische Krebsregister entstanden in den siebzi-
ger Jahren zunachst an Universitatskliniken, spater an
onkologischen Schwerpunkten, einzelnen Kranken-
hausern oder Krankenhausabteilungen. Einige erreich-
ten durch Hinzugewinnung weiterer Kooperationspart-
ner in ihrer Versorgungsregion, manche auch daruber
hinaus, eine nahezu vollstandige Erfassung aller Neuer-
krankungen, andere, denen das nicht gelang, blieben
einrichtungsbezogen. In den neuen Bundeslandern
wurde nach der Wende gleich konzeptionell die kli-
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