Kooperationsverbund
Qualitatssicherung
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Forum Klinischer Krebsregister
Mitgliederversammlung am 21. Februar 2008 in Berlin

Ergebnisprotokoll

Insgesamt nahmen 40 Personen am FKK-Treffen teil (siehe Anlage 1: Teilnehmerliste).
Helmut Braunwald (Tubingen) fuhrte die Sitzung in Vertretung von Prof. Dr. F. Hofstad-
ter und berichtete auch kurz tber die Ergebnisse der ADT-Vorstandswahlen vom Vor-
mittag, bei denen Prof. Hofstadter als Vorstandsvorsitzender bestétigt wurde.

Zukinftige Organisationsstrukturen

Um die Verantwortlichkeiten innerhalb des KoQK transparenter zu machen und besser
zu verteilen, wurde die KoQK-Geschéaftsordnung im Lenkungsausschuss Uberarbeitet
und in ihrer neuen Fassung am 20.02.2008 von der KoQK-Mitgliederversammlung ver-
abschiedet. GemalR der neuen Geschaftsordnung tragt das Forum Klinischer Krebsre-
gister zukinftig als standiges Organ und wichtigste Arbeitsgruppe des KoQK den fach-
lichen Teil der Verbundsarbeit und den Austausch zwischen den Klinischen Krebsre-
gistern.

Die FKK-Arbeit wird zuklinftig von einem Sprecherteam koordiniert, das auch die jahrli-
chen FKK-Treffen organisiert. Das Sprecherteam soll alle zwei Jahre im Rahmen der
Mitgliederversammlung gewahlt werden. Zur Wahl stellten sich diesmal die vom Vor-
stand benannten Sprecher, die bisher bereits Arbeitsgruppen betreuen bzw. dort mitar-
beiten:

Dr. Udo Altmann (Giel3en)

PD Dr. Jutta Engel (Minchen)
Vera Gumpp (Freiburg)

Dr. Anita Jagota (Berlin)
Anett Tillack (Brandenburg)

Aufgrund der kurzen Vorlaufszeit wurde die Wahl 6ffentlich und per Handzeichen
durchgefuhrt. Alle Kandidatinnen wurden einstimmig gewahlt und nahmen die Wahl an.
Prof. Hofstadter und Dr. Klinkhammer-Schalke tbergaben die Koordination des FKK an
das Sprecherteam und erhielten fir ihre bisherige Aufbauarbeit ein herzliches Danke.

Anett Tillack wird als Verbindungsfrau des FKK den laufenden Kontakt mit dem KoQK-
Vorstand halten. Nach dem Treffen erklarte sich Jutta Engel bereit, sie darin zu unter-
stltzen.
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3.

Berichte aus den Arbeitsgruppen

Innerhalb des FKK gibt es weitere standige oder temporére Unterarbeitsgruppen, de-
ren Sprecher jeweils kurz ihre bisherige Arbeit zusammenfassten:

a)

b)

AG Offentlichkeitsarbeit (V. Gumpp):

- Auf- und Ausbau der KoQK-Homepage (www.kogk.de) seit 2006

- Erstellung und Versand des ersten KoQK-Newsletters

- Anpassung der Homepage an die Optik des Newsletters

- laufend: Malinahmen zur Verbesserung der KoQK-Internetprasenz (Nachtrag-
liche Bitte an die Mitglieder: Link von der eigenen Krebsregister-Webseite auf
die KoQK-Homepage setzen oder veranlassen)

- geplant: Erstellung eines FKK-Mailverteilers und Vorstellung der FKK-Arbeit
(Bitte um Unterstlitzung durch Nennung weiterer Kolleginnen und Kollegen)

- Bitte an die Mitglieder: Anregungen, Kritik, eigene Beitrdge zum Newsletter

Es gab die Anregungen, auf der KoQK-Homepage einen eigenen Menupunkt
einzurichten fur Krebsdaten im Internet bzw. Qualitatsberichte (wurde als Unter-
punkt unter Links angelegt) sowie eine Seite fur die FKK-Mitglieder (Die Mitglie-
der kbnnen auf der bereits bestehenden FKK-Seite aufgelistet werden).

AG Qualitdtsmessung (M. Klinkhammer-Schalke, erganzend U. Altmann):

- Erarbeitung eines abgestimmten onkologischen Basisdatensatzes

- laufend: indikationsspezifische Erweiterungen (z. B. Mamma, Darm)

- Erarbeitung und Versand des Entwurfs eines Handbuchs mit Erlauterungen
zum Onkologischen Basisdatensatz

- laufend: Einarbeitung der Kommentare (bisher nur spérlich eingegangen) in
eine 2. Fassung; U. Altmann bittet um weiteres Feedback

Vorschlag von U. Altmann: Aufteilung der AG Qualitatsmessung in eine AG Stan-
dards fir die Basisdatensatze und das Handbuch und eine AG Qualitatsmes-
sung, die sich mit den Methoden befasst, die fir Qualitdtsauswertungen anzu-
wenden sind (z. B. Umgang mit unvollstandigen Datumsangaben oder fehlenden
oder fehlerhaften Werten); Vorschlag wird innerhalb der AG noch diskutiert

AG Qualitatsvergleiche (A. Tillack, ergédnzend J. Engel, A. Jagota):

- erfolgreiche Durchfiihrung der 2. bundesweiten onkologischen Qualitatskonfe-
renz am 20.02.2008, in Anwesenheit von Vertretern des Bundesgesundheits-
ministeriums, des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)und der Bun-
desgeschéftsstelle Qualitatssicherung (BQS)

- noch laufend: Prasentation der Ergebnisse in den Leitliniensitzungen fir
Darm, Lunge, Kolon und Prostata

- Veroffentlichung der Prasentationen auf der KoQK-Homepage

- geplant: standardisierte Riickmeldungen an die jeweiligen beteiligten Register,
inkl. Hinweise auf Datenmangel bis ca. Ende Marz 2008

- geplant: Entwicklung einer festen Formatvorlage

- geplant: Prasentation der Daten auf Fachkongressen (z. B. Senologie-
Kongress); Bitte an die Mitglieder: Vorschlage fir geeignete Veranstaltungen,
ggf. mit Untermauerung durch weitere Daten aus klinischen Registern und de-
ren Mitarbeit

- angedacht: friiherer Beginn der Vorbereitungen
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d) AG Leistungsspektrum klinischer Krebsregister (V. Gumpp, U. Altmann)
(bisherige Bezeichnung: AG Zertifizierung)

- Erarbeitung eines Multiple-Choice-Frageboges zur Erfassung der Funktionali-
taten der bestehenden klinischen Krebsregister, unabhangig von der Organi-
sationsform und Tragerschaft / Dauer des Ausfilllens: ca. 30 Min.

- geplant: Test des Fragebogens in kleinem Kreis und Optimierung (Freiwillige
bitte melden)

- geplant: Versand des endgultigen Fragebogen an alle klinischen Krebsregis-
ter, Nachsorgestellen etc. bis Mitte Méarz

- geplant: Auswertung bis Ende April (abh&ngig vom Rucklauf)

A. Jagota erklarte sich spontan bereit, die technische Auswertung zu tiberneh-
men.

e) AG Gemeinsame CD-ROM: wurde eingestellt
f) AG Zusammenarbeit mit der GEKID (kein Sprecher anwesend):

Die GEKID beteiligte sich aktiv an der Vorbereitung und Durchfihrung der Quali-
tatskonferenz und der gemeinsamen Fortbildung am 21.02.2008 auf dem DKG.

4.  Weitere Nutzung der Daten und Auswertungen aus der Qualitadtskonferenz 2008

Alle Vortrage des Krebskongresses werden im Internet unter "Krebskongress on de-
mand" verdéffentlicht (http://www.dkg-on-demand.com). (Nachtrag: z. B. gebuhrenpflich-
tig). Die Vortrage sollen auf jeden Fall als PDF-Dateien auf die KoQK-Seiten gestellt
werden. (Nachtrag: Momentan werden sie flr diesen Zweck vorbereitet.), und die Teil-
nehmer an der Qualitdtskonferenz kénnen von ihren Seiten darauf verlinken. Es waren
weitere Folien vorbereitet worden, die nicht gezeigt wurden, aber noch verschickt wer-
den kdnnen.

Die FKK-Mitglieder werden ermuntert, die Auswertungen in ihren Zentren zu zeigen, z.
B. in Projektgruppen. Fragen, Kritik oder Vorschlage sind von den Auswertern er-
wuinscht.

Die Verwertbarkeit der Daten fiir eine eigene FKK-Publikation wurde diskutiert, jedoch
aufgrund der Datenméangel erst mal vertagt. Ein groRes Problem fiir die Uberlebens-
kurven stellte der Mangel an aktuellen Vitalstatusdaten dar (Follow-up). Die Griinde
sind wichtig zu wissen fur die korrekte Interpretation der Auswertungen und werden im
Rahmen der o. g. Fragebogenaktion abgefragt werden. Zum Teil handelt es sich um
fehlende Ressourcen, zum Teil um gesetzliche und finanzielle Rahmenbedingungen, z.
B. rigide Datenschutzregelungen oder hohe Gebuhren flir Meldeamtsanfragen. Hier
besteht politischer Handlungsbedarf, und das FKK wird entsprechende Empfehlungen
an den Lenkungsausschuss weitergeben.

Der Vorschlag, die Daten fiir Versorgungsforschung zu nutzen, stiel3 auf Interesse (z.
B. fehlende Chemotherapie beim T4-Lungenkarzinom: Datenmangel oder Therapiefeh-
ler?).

5. Informationstagung Tumordokumentation 2009:

U. Altmann sucht einen Veranstaltungsort. Das TZ Jena hat Interesse bekundet.
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