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Klinische Krebsregister
Bundesweite Auswertungen

/ Methodenkompetenz, Synergien, Wissenschaftlichkeit \

Unterstutzung Zielgruppen

Qualitatssicherung ]
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& Vorschlagsrecht gegeniber

Klinisch-exper. Forschung ADT GBA-Regelung fur
T bundesweite Auswertungen

/
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Klinische Krebsregister

Datenschutz und Wissenschaftlichkelit

Zukunftige Auswertung von Registerdaten

- Diskussion in ADT+KoQK zum
Nutzungsmodell

- Aktuell 2 Modelle erarbeitet

- Ziel Auswertungsrechte kurz-
und langfristig eindeutig
regeln

- Vorschlagsrecht gegentliber
GBA (Vorgaben fir
Bundesbericht)
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2014

2015

2016

2017

2018

Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren (ADT)

Bundesweite Auswertungen der Daten klinischer Krebsregister

Aktuelle ADT-Praxis
DKK-Qualitatskonferenz

Zieltumoren
Eigeninitiative
freiwillige Mitarbeit
ADT-Auswerteteam
»ehrenamtlich”

ab 2014 erforderlich:
Regeln zur Nutzung
von
Daten klinischer Krebsregister
(,,kleine Losung”)

29299229292292922

2929222222222227222

KFRG - Losung
§ 65¢c Absatz 7 SGB V

(»RKI fidr klinische Krebsregister”)
bundesweite Auswertungen,
Daten der Auswertungsstellen
der KKR auf Landesebene,
G-BA entscheidet,
Finanzierung (?),

DKG, DKH, ADT kénnen Vor-
schldge zu Kriterien und Inhalten
einbringen

ADT - Bewerbung ?
Erfolgsaussichten gering wg.
Interessenkonflikt (ADT-KKR),
politischer Entscheidung,
Reiz der Aufgabe (? (mittel))

»KFRG - Parallel-Struktur”

Fortsetzung von S&ule , 1"

bundesweite Routineauswertungen,

Erweiterung von Breite / Frequenz,
direkte Dateniibermittiung der
klinischen Krebsregister,
ADT-Auswertungszentrale erforder-
lich (Personal, R&ume, Gerate),
umfangreiches Regelwerk zur
Datennutzungerforderlich
(»groBRe Losung”)

Aussichten:
keine gesetzliche Grundlage,
Dateniibermittlung (z.T.) nicht
zuléssig,
unsichere Finanzierung,
Reiz der Aufgabe (? (hoher als ,,11")),
Realisierungsaussichten gering

ADT - Studiengruppe
KFRG-additive Struktur

projektb D
und Auswertungen,
direkte Dateniibermittlung der
klinischen Krebsregister,
ADT-Projektzentrale erforder-
lich (Personal, Rdume, Geréte),
umfangreiches Regelwerk zur
Datennutzung erforderlich
(»groBe Losung”)

Aussichten:
keine gesetzliche Grundlage,
Dateniibermittlung nur unter
bestimmten Voraussetzungen fiir
spezielle Forschungsfragen
zuldssig,
projektbezogene Finanzierung,
Reiz der Aufgabe (attraktiv),
Nachfrage vermutlich vorhanden,
Realisierungsaussichten hdher

IV
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Entwicklung von Krebsregistern
Aufgabenteilung fur Qualitat und Einheitlichkeit
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Anforderungen an Methodenkompetenz
Aktivitaten im CCC-Netzwerk

- Differenzierung von Inhalten (Datenqualitat) —
- Methoden der Datenanalyse
- Analytik (z.B. ULZ)
- Kofaktoren und Einfllsse m
- Indikationen und Grenzen von Bewertungen G g
(z.B. Benchmark-Methoden) D
- Wissensmanagement hinter Datenstrukturen > F1
- IT-Entwicklung fir datenschutzkonforme /\B‘c
Zusammenfiihrung B e bonenes (aoren
- Innovative Herangehensweisen an Bewertungen
- Neue Formen der Nutzenbewertung
- Zielgruppenorientierte Endpunktentwicklung

Stellungnahme des Netzwerks der Onkologischen Spitzenzentren (CCC-
Netzwerk der Deutschen Krebshilfe) zum Entwurf der Datenschutz-
Grundverordnung der Europdischen Union

8 Universitatsklinikum Munster J. Haier Im Namen der Onkologischen Spitzenzentren, die sich im CCC Netzwerk unter Schirmherrschaft der

KOQK Lenkungsausschuss 15.12.2014 Deutschen Krebshilfe zusammengeschlossen haben, wenden wir uns an Sie mit Blick auf das laufende
Gesetzgebungsverfahren zur EU-Datenschutzgrundverordnung.



Dokumentationsqualitat
Mehr als nur alle Daten erfassen...

2

P

ADT

Einheitlicher Onkologischer

Basisdatensatz
von

Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren e.V. (ADT)

und

Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister in Deutschland e.V. (GEKID)

Stand: 12.02.2014

lus:

Gruppe

Tumorkonferenz

EDV-Bezeichnung/xml-Tag

Tumorkonferenz

umfasst

Tumorkonferenz Datum bis Tumorkonferenz Typ

Feldbezeichnung

Tumorkonferenz Datum

EDV-Bezeichnung/xml-Tag

Tumorkonferenz_Datum

Definition

Datumn der Durchfilhrung der Tumorkonferenz

Auspragungen

TTMM.JJL

Feldbezeichnung

Tumorkonferenz Typ

EDV-Bezeichnung/xml-Tag

Tumorkonferenz_Typ

Definition

Typ der Tumorkonferenz

Auspragungen

praeth = pritherapeutisch (Festlegung der Gesamttherapiestrategie,
z.B. neoadjuvant oder direkte Operation)

postop = postoperativ (Planung der postoperativen Therapie, z.B. zur
Frage adjuvante Therapie)

postth = posttherapeutisch (manche Tumoren werden nicht operiert)




Tumor-Wiki

Projekt CCC-Netzwerk

Kooperationspartner
GTDS (Altmann), GEKID, DKFZ
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* Tumor-Wiki

Zuletzt angesehen: - patientenidentifikator

Patientenidentifikator

Suchbegriff

Patientenidentifikator

Abkiirzungen bzw. Akronyme

Datentyp

Numerisch

Datenbereich

0 bis 9 999 999 999

Verschliisselungen

ADT-Basisdatensatz

Ergdnzende Schiiisselsysteme

Weitere Schilisselsystems

Referenznummer (KRBW)
PIZ (Personenidentifikationszifier)

PID (Personally-Identifiable Data, engl. fir personenbezogene Daten)

Patienten-ID
Patienten-Nr.

Interpretationshinweise

Giiltigkeitsregeln

Plausibilisierungen

Referenzliteratur, Refe T

Hinweise zur Nutzung des Merkmals

(zB. Verbindung zu Kennzahlsystemen von Zerfifizierungen, DMP-Programmen etc.)

Erlauterungen fiir medizinische Laien

und Q
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[+ Registrieren & Anmelden
Q

Letzte Anderungen Medien-Manager Ubersicht

patientenidentifikator
Inhaltsverzeichnis

“ Patientenidentifikatar
Suchbegriff

Abkiirzungen bzw. Akronyme
Datentyp

Datenbereich
Verschlisselungen
Interpretationshinweise
Gultigkeitsregein
Plausibilisierungen
Referenzliteratur,
Referenzorganisation und
Quellenangaben
Hinweise zur Nutzung des
Werkmals

Erlauterungen fir
medizinische Laien

» L ® L

R

.

.

)

.
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Methoden-
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CCC-Netzwerk




Tumor-Wiki
Wissensmanagement-Plattform

[~ Regameren 5 Anmeisen

S Tumor-Wiki a
- Lot Andeningen. Mesentansger Upersc

Zusetss angesenen - patenteridentifiator

ﬁlu‘ll‘"l.ﬁ(h‘ﬂ; 7
Patientenidentifikator

Suchbegriff

Patientenidentifikator
jarschiusseungen

Abkirzungen bzw. Akronyme \:\ etanonsninmese i

)
« PID (Pers titable Data. engl. fur Daten)

« Patenten-Nr

Interpretationshinweise
Gultigkeitsregeln
Plausibilisierungen

und
Hinweise zur Nutzung des Merkmals

(28 Verbinaung 2u Kennzahisystemen von Zertifzierungen. DMP-Programmen elc )

Erlauterungen fir medizinische Laien

Wissenszugriff via Web
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Tumor-Wiki
Wissensmanagement-Plattform

17 Tumor-wiki .
= The Cochrane Library
oatentenidontikator Evidence for healthcare decision-making

>Pubk

ENCR

European Network
of Cancer Registries

National Cancer Institute

DI I at the Mational Institutes of Health
Deutsches Institut fiir Medizinische

Dokumentation und Information

-,..
onkopedia’ NCI Term Browser
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Aufbau Tumor-Wiki
Vorgehensweise <

Methoden-
kompetenz

Analyse bestehender onkologischer
Wissenssammlungen

CCC-Netzwerk

Entwicklung eines Anforderungsmodells

Entwicklung einer Wissensmanagement-Plattform

Transformation und Ubernahme bestehender
Systeme

Bereitstellung des Wissens
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