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Stellungnahme medizinischer Fachgesellschaften und Verbände zur flächendeckenden Einführung klinischer Krebsregister im Rahmen des Nationalen Krebsplans

Arbeitsgemeinschaft deutscher DKG-zertifizierter Darmkrebszentren e.V

Hintergrund: 

Die onkologische Dokumentation in Deutschland ist derzeit hinsichtlich der Art der Datenerhebung und der dokumentierenden Institutionen extrem heterogen. Es werden Datenbanken von mindestens 20 verschiedenen Herstellern mit zum Teil nicht kompatiblen Datensätzen benutzt. Zusätzlich werden aufgrund fehlender Flexibilität der kommerziellen Datenbanksysteme zusätzlich Tabellen bzw. selbsterstellte Datenbanken für Zertifizierungs- und Forschungszwecke geführt. Viele Datenbanken sind nur an einzelne Abteilungen gebunden, die nur eine onkologische Entität dokumentiert. Auf der anderen Seite bestehen klinikweite oder regionale Register mit unterschiedlicher Ausgestaltung und Leistungsfähigkeit. Probleme, die sich aus dieser Heterogenität ergeben sind: Undurchführbares Follow-up bei steigenden Patientenzahlen, fehlende oder unterschiedliche Plausibilitäts- und Validitätskontrolle der Datensätze mit daraus resultierender mangelnder Datenqualität, schwer beherrschbare Datenschutzprobleme mit möglicher Angreifbarkeit der Datenbankbetreiber und Abhängigkeit der Datenbankbetreiber von Datenbankherstellern (incl. Insolvenzrisiko)  und deren Service. Die bestehende Situation ist darüber hinaus mit einer – auch aus wirtschaftlicher Sicht- nicht hinnehmbaren Mehrfachdokumentation verbunden.  

Mit dem jetzt im Rahmen der Umsetzung des Nationalen Krebsplans am 22.8.2012   vom Bundeskabinett verabschiedeten Gesetzgebungsverfahrens  zur Weiterentwicklung der Krebsfrüherkennungsuntersuchungen und zur Qualitätssicherung durch klinische Krebsregister (KFRG) besteht nun (§ 65c) die Möglichkeit einer vollständigen Neuordnung der onkologischen Dokumentation. Gesetzlich vorgesehen sind:

· Die Erfassung aller Daten inklusive des gesamten Verlaufs in einem einheitlichen Datensatz (ADT/GEKID +Organzusatzmodule)

· Datenzusammenführung der Daten bei Patientenmigration

· Die Auswertung und Rückmeldung an die Leistungserbringer

· Die Beteiligung an der sektorenübergreifenden Qualitätssicherung

· Die Zusammenarbeit mit Organkrebszentren und onkologischen Zentren zur Darstellung der Ergebnisqualität im Rahmen von Zertifizierungen

· Bereitstellung von Daten zur Schaffung von Qualitätstransparenz.  

· Förderung der Interdisziplinären Behandlung

· Datenerfassung für die epidemiologischen Krebsregistrierung

Aus Sicht der Unterzeichner sollten die gesetzlich vorgesehen Funktionalitäten der zu schaffenden regionalen Krebsregister so ausgestaltet werden, dass die gesamte onkologische Dokumentation durch bzw. in Zusammenarbeit mit den Krebsregistern erfolgt und Mehrfachdokumentationen unnötig werden. Die Datenqualität wird dabei durch den Zugriff auf Melderegister und ein einheitliches professionelles Datenmanagement bei weiterhin bestehender regionaler Präsenz deutlich verbessert werden.  Krebsregister würden sich damit als Servicezentren für onkologische Dokumentation verstehen. Dazu sind aber zusätzlich zu den genannten gesetzlichen Vorgaben folgende Angebote an die dokumentierenden Einrichtungen bzw. Präzisierungen erforderlich:

1. Weitestgehende (einmalige) Übernahme der Datensätze aus den bestehenden lokalen Datenbanken, sofern eine Konversion in den ADT-GEKID -Datensatz möglich ist (aktive Hilfe bei der Konversion der Daten durch die Krebsregister). 

2. Jährliche Auswertung der Daten durch die regionalen Krebsregister gemäß den Vorgaben des Erhebungsbogens für Organkrebszentren der DKG vier Wochen vor Abgabetermin des Erhebungsbogens.

3. Die Daten des Erhebungsbogens (DKG-Organkrebszentren) und der Ergebnismatrix werden nach Freigabe elektronisch an Onkozert übermittelt (Blackbox-System). 

4. Es soll die Möglichkeit geschaffen werden, zusätzlich zum ADT-GEKID Datensatz+Organmodul weitere, frei konfigurierbare Daten für eigene prospektive Untersuchungen oder Qualitätsmanagementaufgaben zu dokumentieren. 

5. Die gesamten eigenen Daten sollen von der dokumentierenden Institution online jederzeit elektronisch eingesehen werden können. 

6. Die eigenen Daten sollen von  der dokumentierenden Institution in Zusammenarbeit mit dem zuständigen klinischen Krebsregister unter genauer Rechte- und Historiendefinition gepflegt werden können. 

7. Die eigenen Daten sollen für monozentrische wissenschaftliche Auswertungen (ggf. pseudonymisiert) exportierbar sein.

8. Register für Krankheitsbilder von besonderem wissenschaftlichen Interesse (z.B. Register für neuroendokrine Pankreaskarzinome etc.), die einer erweiterten Dokumentation bedürfen, sollen in die regionalen Krebsregister integriert werden. Für die Auswahl der Register und der zusätzlich zu dokumentierenden Items sollte ein Gremium unter Beteiligung der betreffenden Fachgesellschaften und der ADT geschaffen werden.  

9. Die klinischen Krebsregister sollten eine Plattform für die Dokumentation klinischer Studien bieten (zusätzliche Finanzierung, ggf. durch das BMBF). Zur Ausgestaltung wird ein Gremium unter Beteiligung der ADT/GEKID und der Fachgesellschaften  

10. Für die wissenschaftliche Auswertung der überregionalen Daten sollte ebenfalls ein Gremium bestehend aus der betreffenden Fachgesellschaft und der ADT etabliert werden. 
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