1. Ziele, Rahmenbedingungen und Stand der Kooperation

1.1 Organisation der Krebsregistrierung in Bayern

Im Gesetz zur Ausfihrung des Krebsregistergesetzes (AGKRG) von 1997 wurden ent-
sprechend der Vorgabe des Krebsregistergesetzes des Bundes fur die Krebsregistrierung
in Bayern eine Vertrauensstelle am Klinikum Nurnberg und eine Registerstelle an der Uni-
versitat Erlangen-Nurnberg eingerichtet. Da ein heutigen Anforderungen gewachsenes
bevdlkerungsbezogenes Krebsregister fir 12 Mio. Einwohner nicht zentral organisiert
werden kann, wurde auf die etablierten klinischen Register an den Tumorzentren bayeri-
scher Universitdten zurickgegriffen. Zusatzlich wurde ein neues Register am Klinikum
Augsburg geschaffen. Jedem klinischen Register wurde ein festes Einzugsgebiet zuge-
wiesen, in dem alle Neuerkrankungen erfal3t werden sollen. Nach dem ersten Konzept
war fur 60% der bayerischen Bevdlkerung eine Krebsregistrierung geregelt. Im Gesetz-
gebungsverfahren fur ein eigenstandiges Bayerisches Krebsregistergesetz (BayKRG)
entschied sich der Bayerische Landtag im Jahr 2000 einstimmig fur eine vollzéhlige Erfas-
sung aller Krebskranken in Bayern. Aus politischen Griinden wurde ein weiteres klinisches
Register am Klinikum Bayreuth geschaffen, das fur einen groR3en Teil von Oberfranken
zustandig ist. Fur Niederbayern, das sich besonders fur die Flachendeckung eingesetzt
hatte, wahlte man zunachst einen effizienten und rationalen Einstieg und stimmte der
Erfassung der Krebskranken im klinischen Register Regensburg bzw. fir die Stadt und
den Landkreis Landshut im Tumorregister Minchen zu. Auch die Kooperation der Region
Ingolstadt mit Regensburg ist eine an Versorgungsstrukturen orientierte rationale und
zugleich kostengiinstige Losung, bei der nur Kreisgrenzen, keine Regierungsbezirks-
grenzen, eine Rolle spielten. Damit ist fur jedes Krankenhaus und fur jeden niedergelas-
senen Arzt in Bayern ein zustandiges klinisches Krebsregister festgelegt. Das Deckblatt
zeigt das Einzugsgebiet des Tumorregister Minchen. Es umfal3t die kreisfreien Stadte
Minchen, Landshut und Rosenheim sowie die 17 dargestellten Landkreise.

In den klinischen Krebsregistern werden die Patienten mit vollstandiger Anschrift doku-
mentiert. Die aus verschiedensten Quellen verfigbar werdenden medizinischen Basis-
daten werden zu einem logisch konsistenten Krankheitsverlauf zusammengefihrt. Gleich-
zeitig bemuhen sich die Tumorregister um ein Langzeit-Follow-up, fir das nach dem
AGKRG seit 1998 auch die Todesbescheinigungen von den Gesundheitsamtern zur
Verfligung gestellt werden. Der Abgleich mit den Verzeichnissen der Einwohnermelde-
amter, dem die meisten Gemeinden Bayerns zugestimmt haben, ist ein wichtiger Beitrag
zur Datenqualitat und ermdglicht die Berechnung der Langzeitergebnisse. Er wird von der
Arbeitsgemeinschatft fir kommunale Datenverarbeitung Bayern (AKDB) kostenlos fur die
Krebsregistrierung erbracht.

In Abb. 1 ist die Organisation der Krebsregistrierung in Bayern skizziert. Die gesetzlich
festgelegten Daten aller klinischen Krebsregister werden jahrlich einmal auf Datentrager
an die Vertrauensstelle in Nurnberg tUbermittelt. Dort wird die Anschrift der Patienten in
einem sogenannten asymmetrischen Chiffrierverfahren so anonymisiert, dal3 Folgeerhe-
bungen zuordenbar sind, aber eine Deanonymisierung ohne einen Hilfsschlissel nicht
mehr mdglich ist. Dieser Hilfsschlissel ist in den Handen der Bayerischen Landesarzte-
kammer, die im Notfall eine Patientenchiffre entschlisseln kdnnte. Die von der Vertrau-
ensstelle so anonymisierten Daten werden dann an die Registerstelle Ubermittelt. Auf die-
ser Datenbasis konnen fir ganz Bayern noch bessere epidemiologische Ergebnisse als in
den klinischen Registern verfligbar werden. Diese Datenbasis soll dann auch am Robert-
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Koch-Institut in Berlin zu einem Deutschen Krebsregister zusammengefuhrt werden. Wich-
tig ist, dal3 Patientennamen und auch die behandelnden niedergelassenen Arzte und Kii-

niken nur in den klinischen Registern verfliigbar sind. Die Datenurheberschaft regelt
zugleich die Zugriffsberechtigung auf die Daten. Durch diese Konzeption ist in Bayern
grundsatzlich eine organisatorisch und rechtlich tragfahige Infrastruktur flr eine erfolgrei-
che Krebsregistrierung geschaffen worden. Differenzierte Ergebnisse fir ganz Bayern
werden vom bevélkerungsbezogenen Krebsregister Bayern aufbereitet, die klinischen
Krebsregister analysieren ihr Einzugsgebiet auch unter klinisch relevanten Fragestellun-
gen.
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Abb. 1: Datenflul3 zwischen klinischen Krebsregistern, der Vertrauensstelle und dem
bevolkerungsbezogenen Krebsregister in Bayern (Entwurf der Registerstelle)
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1.2 Zweck der Krebsregistrierung und involvierte Interessen

Nach 81(2) des BayKRG ist es der Zweck der Krebsregistrierung, eine adaquate epide-
miologische Datenbasis zu schaffen und zur Bewertung der praventiven und therapeuti-
schen Mallnahmen beizutragen. Jeder Jahresbericht des TRM bemiiht sich, dieser Ziel-
setzung gerecht zu werden. Weshalb sind Gberhaupt besondere Malinahmen bis hin zu
einer Gesetzgebung erforderlich? Krebserkrankungen sind nach wie vor eine existentielle
Bedrohung fur die Bevdlkerungen in den entwickelten Landern. In Deutschland stirbt jeder
vierte Biurger an Krebs. Im Alter zwischen 35 und 65 ist Krebs die Haupttodesursache bei
den Frauen (Abb. 11). Jeder zweite Sterbefall ist in diesem Altersintervall auf Krebs
zurtckzufihren. Im Laufe ihres Lebens werden fast 40% aller Burger an Krebs erkranken.
Gleichzeitig wird die moderne Krebstherapie immer aufwendiger und erfordert eine enge
Zusammenarbeit verschiedenster Fachgebiete. Damit sind sowohl individuelle Fahigkeiten
und groRe Erfahrung als auch Management und Kommunikation zwischen den Arzten
gefordert. Tumorregister sollten im Sinne von 81 ein Spiegelbild der Leistungen der Medi-
zin werden und zugleich auch den Versorgungsprozel3 unterstitzen.

Krebspatient Gute, wohnortnahe Versorgungsqualitat
Arzt Aktuelle Patientendaten fiir die Versorgung

Zugriff auf Verlauf behandelter Patienten und Leitlinien
Abteilung Klinikvergleiche mit Langzeitergebnissen zur

Qualitatsselbstkontrolle
Krankenhaus + Khs.-Gesellschaft Nachweis einer adaquaten kooperativen Versorgung

Fachgebiet + Berufsverband Ergebnisse, hohe Versorgungsqualitéat in der Region
Tumorzentrum Fort- und Weiterbildungsbedarf, Versorgungsforschung
Standesorganisationen Interdisziplindre Kommunikation

Nachweis und Sicherung der Versorgungsqualitat
Leitlinien, Fort- und Weiterbildung

Krankenkassen Notwendige, wirksame und qualitativ gute Versorgung
Burger + Gemeinden Monitoring der Krebshaufigkeit + Versorgungsqualitat
Gesundheitspolitik Versorgungsbedarf, Strukturqualitat, Planungszahlen,

Transparenz zu Kosten und Nutzen

Abb. 2: Die vielseitigen Interessen an einer Krebsregistrierung belegen das grol3e Allge-
meininteresse

Wer ist bzw. wer sollte an der Verarbeitung solcher Daten interessiert sein (Abb. 2)? Jeder
Birger, der mit zunehmendem Alter hdufiger seine Angehérigen und Nachbarn als Betrof-
fene wahrnimmt, hat Angst, selbst zu erkranken. Die in der Offentlichkeit diskutierten ge-
netischen und umweltassoziierten Belastungen legen die Frage nahe, ob im eigenen
Wohnort besonders viele Einwohner an Krebs erkranken (Tab. 15, Abb. 16). Der Krebs-
patient ist nattirlich besonders von solchen Angsten betroffen. Die "Nummer-1-Diskussion"”
in allen Lebensbereichen suggeriert, es gabe irgendwo den besten Arzt, der mir helfen
kann. Durch Berichte tUber neue Diagnostikmdglichkeiten und innovative, vielverspre-
chende therapeutische Ansatze sowie durch die Propagierung von Zentren, die beson-
dere Qualitat versprechen, werden Hoffnungen geweckt, aber zugleich auch Mi3trauen in
die Fahigkeiten der wohnortnahen Versorgung gesat. Kénnen die Arzte in "unserem
Krankenhaus" mich wirklich richtig behandeln? Jeder Arzt, jedes Krankenhaus, jede Ge-
meinde sollte an Antworten auf solche Fragen ihrer Blrger und Patienten interessiert sein.

Naturlich mochte jeder Arzt und jede Klinik ihren Job gut machen. Weil besonders die
Langzeitergebnisse die Qualitat beurteilen lassen, bedarf es einer modernen Infrastruktur,

TRM/JB2000



die jedem Versorgungstrager seine Leistung widerspiegeln kann. Dies ist deshalb wichtig,
weil heute z.B. ein operatives Fach seine Patienten nach der Operation fast Uberhaupt
nicht mehr sieht und damit nicht einmal eine Selbstbewertung maoglich ist.

Jeder Arzt, jede Abteilung, jedes Krankenhaus sollte an den eigenen Ergebnissen inter-
essiert sein. Landesarztekammer, Kassenarztliche Vereinigung, Krankenkassen sollten
diese Transparenz fordern und die Krebsregistrierung unterstitzen. Auch die staatlich
subventionierten Universitaten haben hier eine Bringschuld gegenuber der Offentlichkeit.
Sie sind Tréager der Aus-, Fort- und Weiterbildung. Wenn lberholte Therapiestrategien
und unzureichende Qualitat stationar oder ambulant im Einzugsgebiet angeboten werden,
so ist das jeweilige Fachgebiet betroffen und zur Intervention aufgefordert. Mit den
Tumorzentren wurden dafir Strukturen geschaffen. lhre tumorspezifischen Projekt-
gruppen, die regelmaRig aktualisierte Empfehlungen zu Diagnostik, Therapie und Nach-
sorge von Krebserkrankungen zusammenstellen, stehen flr standardisierte Therapie-
strategien und eine breite Informationsvermittlung. Ihre klinischen Krebsregister sind auch
Instrumente zur Qualitatssicherung. Eigentlich sprechen also alle Interessen fir diese
Infrastruktur. Trotzdem bedurfte es erst einer eigenen Gesetzgebung, weil zu viele parallel
existierende Gesetze vom Datenschutz bis zum Bestattungsgesetz notwendiges Handeln
nicht zulieBen. Auch das fir die Medizin zukunftsfahige Bayerische Krankenhausgesetz
(BayKrG) war keine ausreichende Basis. Krebsregister sind also von hdchstem Allge-
meininteresse und rechtfertigen deshalb eine spezielle Gesetzgebung.

1.3 Meldeberechtigung d er Arzte und Informationspflicht gegeniib er dem Patienten

Trotz des groRen Allgemeininteresses hat das BayKRG den Arzten keine Meldepflicht wie
in anderen Bundeslandern auferlegt. Denn es sollte eigentlich fur Kliniken und Arzte
selbstverstandlich sein, als Trager der Versorgung mitzuwirken und Befunde und Thera-
piemallnahmen zu dokumentieren. Die meisten Kliniken kooperieren bzw. bemiihen sich
mit z.T. optimierbarem Erfolg um die Dokumentation. Allerdings gibt es auch Chefarzte,
die ihre Nichtbeteiligung mit allen erdenklichen Argumenten begriinden. Der ungeheure
Dokumentationsaufwand, die Arbeitsiiberlastung bei personeller Unterbesetzung oder der
zu Unrecht zitierte Datenschutz sind beliebig kombinierte Argumente. Da die Aufzeich-
nung arztlicher MaRnahmen zur Behandlung gehort, sind die fur die Krebsregistrierung
geforderten Daten auch verfigbar und konnten jederzeit bereitgestellt werden. Auch die
eine oder andere arztliche Direktion und Verwaltungsdirektion war bisher nicht besonders
hilfreich bei der Suche nach Lésungen. Im Jahr 2000 wurden erstmalig Krankenkassen
Uber die Kooperationssituation informiert. Diese haben daraufhin dankenswerterweise die
Relevanz der Tumordokumentation und ihr Interesse an einer zweckmalfigen und qualita-
tiv guten Versorgung ihrer Versicherten in Budgetverhandlungen angesprochen.

Zur Pflicht der Arzte, die Patienten iiber die Speicherung ihrer Daten im Krebsregister zu
informieren, heil3t es im Krebsregistergesetz 85(2): "Der Arzt oder Zahnarzt hat den Pati-
enten von der beabsichtigten oder erfolgten Meldung zum frihest moglichen Zeitpunkt zu
unterrichten; dies gilt auch, wenn er ein Klinikregister mit der Meldung beauftragt hat. Der
Patient hat gegen die Meldung ein Widerspruchsrecht. Die Unterrichtung darf unterblei-
ben, solange zu erwarten ist, da? dem Patienten dadurch gesundheitliche Nachteile ent-
stehen konnten. Bei der Unterrichtung ist der Patient auf sein Widerspruchsrecht hinzu-
weisen." Mit dieser Formulierung wird anerkannt, da Arzte von einer Information tiber die
komplexen organisatorischen und inhaltlichen Aspekte der Krebsregistrierung und damit
indirekt Uber die Diagnose Krebs Abstand nehmen kdénnen, wenn die psychische und
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physische Verfassung oder die Prognose des Patienten es nicht zulassen, es dem Pati-
enten sogar schaden konnte. Trifft dies nicht zu, so sollte dem Patienten im Rahmen der
Primarbehandlung ein Nachsorgekalender ausgestellt werden. Die Neuauflage dieses
Kalenders enthalt u.a. auch Hinweise Uber die Krebsregistrierung in Bayern und verweist
explizit auf das Recht der Patienten, einer Speicherung zu widersprechen. Ein Faltblatt
liefert zusatzliche Informationen. Der Patient kann zwar jederzeit im Krankheitsverlauf
gegentber jedem Arzt der Speicherung seiner Daten widersprechen, worauf der Arzt die
Loschung bei seinem klinischen Krebsregister veranlassen kann. Allerdings wird erwartet,
dal3 jeder Arzt im ambulanten und stationaren Sektor versucht, den Patienten von der
Bedeutung seiner Mitwirkung zu Uberzeugen. Durch organisatorische MalRnahmen des
BayKRG, durch Chiffrierung etc. sind die Daten vor mi3brauchlichem Zugriff geschuitzt.
AulRerdem werden nur wenige Befund- und Behandlungsdaten gespeichert, die die Ver-
sorgungsqualitat beurteilen lassen. Bei dieser humanen Operationalisierung der Informa-
tionspflicht, die dem Spannungsfeld von Informationen tber die komplexe Krebsregistrie-
rung und Uber eine begrenzte Lebenserwartung im Versorgungsalltag Rechnung tragt, hat
der Bayerische Landesbeauftragte fiir den Datenschutz verdienstvoll mitgewirkt.

1.4 Kooperationstrager und d eren erwinschte Beitrage

Der Zweck der Krebsregister bestimmt die Daten, die erhoben werden sollen. Die fur das
epidemiologische Register erwiinschten Daten sind im BayKRG genannt. Da die klini-
schen Register auch den Arzten und Kliniken Rechenschaft abzulegen haben, werden im
TRM einige wenige, mit den Projektgruppen des Tumorzentrums abgesprochene, zusatz-
liche Details erhoben. Welche Daten bendtigt werden, ist flr jeden Arzt sofort einsichtig
(Abb. 3) und am Beispiel des Erhebungsbogens fir kolorektale Karzinome (Abb. 4)
erlautert. Drei Aspekte zu Krebserkrankungen werden erfal3t: Befunde und Therapiemalf3-
nahmen im Rahmen der Primartherapie, Verlaufsereignisse am Ende eines tumorfreien
Intervalls als wichtiges Qualitatskriterium der Primarversorgung und die Todesursache. Zu
allen Aspekten sind Zeitangaben erforderlich.

Trotz dieser einfachen Gliederung und des minimalen Datenumfangs ist es sehr schwer,
eine weitgehend vollzéhlige (alle Krebsneuerkrankungen) und bzgl. der erfal3ten Daten
vollstandige Erhebung der Neuerkrankungen bei einer dezentralen und interdisziplinaren
Versorgung zu erreichen. Auch wenn ein einzelnes Fachgebiet gut kooperiert (z.B. die
Chirurgie), eine Bestrahlung aber eine Behandlungsalternative ist oder primar fortge-
schrittene Erkrankungen ambulant versorgt werden, dann mussen alle mitwirken, um
einen bevolkerungsbezogenen Uberblick zu erhalten. Die Erfassung der Zweitmalignome
setzt ebenfalls eine breite Kooperation voraus. Ganz besonders diejenigen niedergelas-
senen Arzte sind zur Mitwirkung aufgefordert, die als einzige Kollegen — ohne Beriick-
sichtigung mdglicher Meldungen aus Pathologie und bildgebender Diagnostik — Kennt-
nisse Uber die 0.g. drei Krankheitsaspekte besitzen.

1. Fur Neuerkrankungen gibt es 26 tumorspezifische, einseitige Formulare mit Durch-
schlagen (fur die Krankenakte und fir das TRM), die fir operative Fachgebiete zur
vereinfachten Dokumentation entwickelt wurden und entsprechend dem wissen-
schaftlichen Fortschritt aktualisiert werden.

2. Niedergelassene Arzte werden im Rahmen der "Priméartherapie” dann um Mitwirkung
gebeten, wenn nur sie die Befunde und Behandlungen kennen. Dies trifft z.B. fur
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Belegarzte zu, bei ambulant behandelten Systemerkrankungen oder bei fortge-
schrittenen Primarerkrankungen, die zuerst ebenfalls nur ambulant betreut werden.

3. Jeder Arzt, der das Ende eines tumorfreien Verlaufs diagnostiziert und den Befund nur
alleine kennt (siehe 2.), sollte den differenzierten Befund an das klinische Krebsregi-
ster Gbermitteln.

4. Auch wenn den TR in Bayern per Gesetz die Todesbescheinigungen tbermittelt wer-
den, ist der letzte Arztbrief aus einer stationaren oder ambulanten Versorgung eine
Moglichkeit, Aussagen zum zeitlichen Ablauf der Erkrankung und damit zur Prazisie-
rung der Todesursache zu erhalten. Auch fehlende Basisdaten kénnen damit vervoll-
standigt werden. Da zur Zeit ca. 20% der tumorbedingten Sterbefalle dem TRM nicht
bekannt sind, ist dieser Arztbrief sogar die einzige Datenquelle zu einer Erkrankung.

Datenurheber und Inhalt der Krebsverlaufsdokumentation

Primarbefunde Progression nach Tod
Primartherapie tumorfreiem Intervall
TNM, Histologie, Lokalrezidive Tumor-
Lokalisation, Lymphknoten- abhangigkeit
Op-Verfahren, rezidive Pflege-
Bestrahlung, Metastasen bedurftigkeit

Chemo- und
Hormontherapie l l
+ P Zeit

¥ ¥ ¥

Pathologie alle Arzte Internistische und
Chirurgie und onkologische
Strahlentherapie Kliniken Abteilungen,
Onkologie Hospize, Hausérzte
stationar und Gesundheitsamter
ambulant (TB)

Abb. 3: Welche Daten sollen zu welchen Krankheitsverlaufsaspekten von wem an das
Tumorregister Ubermittelt werden?

Grundsatzlich ist das TRM an der Verwendung der tumorspezifischen Dokumentations-
formulare interessiert (s. Beispiel Abb. 4). Sie standardisieren die Erhebung und sind
wegen der Ankreuzbarkeit leicht handhabbar. Fur Kliniken und Institute, die wenige
Zusatzinformationen beitragen kénnen oder die Uber eine perfekte Befund- und Behand-
lungsdokumentation verfligen, verarbeitet das TRM nattrlich auch Arztbriefe. Dies trifft
insbesondere fur die Strahlentherapie zu und auch fur die erwlnschten Beitrage zum
Krankheitsverlauf. Arztbriefe der internistischen Onkologen enthalten z.T. recht umfang-
reiche anamnestische Angaben. Wenn die Primardaten aus operativen Fachgebieten
verfugbar sind, wird aus solchen Arztbriefen gegebenenfalls der Zeitpunkt der Diagnose
von Metastasen Ubernommen. Bei fehlenden Daten zur Primardiagnose wird aus dem
Arztbrief eine Ersterhebung konstruiert. Fur diesen selteneren Fall ist es nicht angemes-
sen, eine umfangreiche Erst- und Folgedokumentation zu verlangen. Aus Arztbriefen wer-
den nur die in Formularen fixierten Basisdaten ibernommen, keine zusatzlichen Angaben,
keine Begleiterkrankungen, keine psychischen Reaktionen der Patienten oder andere
Aspekte aus der Arzt-Arzt-Kommunikation.
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TUMOR

Ersterhebung Colon-, Rektum-, Analca.

DOKUMENTATION
Patient({in) geborene(r)
. - NaMe. VOMAME e e e e e e .
Geb.-Datum ¥ 7 Klinik Klinikspez. Feld
Tag e F O mannlich 0 weiblich T | I
]

EINWEISUNG O zur Primartherapie bzw. Diagnose im Hause gestalit

Ozur Zusatzbehandlung, auswarts anbehandelt (Daten der Ersterhebung und Therapie retrospektiv erhoben)

Uwegen Rezidiv, Primértherapie auswarts (Dalen der Ersterhebung und Therapie retrospektiv erhoben)
ZEITANGABE Wann wurde erstmals die Diagnose gestellt?

Tag Maonat -Jahr

TUMORDIAGNOSE O Colonkarzinom O Rektumkarzinom (-16 cm) 1 Analkarzinom
Maogl. f\tiologie Ofam. Belastung ~ gleiches Karzinom Ofam. Belastung — sonst. Karzinam [ Z. n. Cholezystektomie
Prakanzerosen O Adenom villés Ofam. Polyposis (FAP) O M. Crohn

O Adenom tubuldr OHNPCC

O Colitis ulcerosa

FRUHERE KARZINOME

Onein Cfraglich, ob Primarsilz oder Metastase

[ Primarsitz unbekannt

Oja, wann welcher Ersttumor

Jahr:

LOK. PRIMARTUMOR [ Appendix
OC. transversum

DORektum 12cm — 16 cm

O Zakum
O C. descendens
ORektum 7.5 cm— <12 cm

OC. ascendens
OC. sigmoideum [ Rektosigmoid
O Rektum 4 cm — <7,5 cm

Tumorverkleinerung
Erweiterungsop.
Sonstige Op.

Postop. Komplikationen

O Kryotherapie
O Leber

[ Polypektomie
O Anastomoseninsuffizienz

O Danndarm

O endoskopische Tumorabtragung

O Analkanal, Analsphinkler O Analrand (Haut) O Sonstiges:
TNM pritherapeutisch | T Omultipel N M Stadiendefinition siehe Riickseite!

§ FERNMETASTASEN O Leber OLunge O LK ausserhalb ,N/pN* O Peritoneum

o {nur bei M1/pM1) O Sonstige: s
Q>
3:; g Préop. Tumorkompl. Olleus [J Subileus Ostarke Blutung O Perforation O Peritonitis Okeine
cc %
2 E PRIMARE THERAPIE O Operalion [ Bestrahlung O Chemotherapie 0O Sonstiges:
5 E Bemerkungen (z.B. vorgesehen, Kontraindikat., Pat. verweigert)
o —
o< | OPERATION Datum:
'E &= Therapieanspruch O kurativ O palliativ, Res. O palliativ, Tu. belassen O Probelaparotomie
3 = Art der Op. O Hemikolektomie rechts O Hemikolektomie links 0 Transversumresektion
9 O Proktokolektomie O subtotale Kolektomie O Sigmaresektion
=] O ant. Rektumresektion (> 10 cm) Otiefe ant. Rektumresektion (— 10 cm) O abd.-perin. Rekiumexstirpation
? g O totale mesorekiale Exzision O koloanale Anastomose OPouch
o 5 Olokale Tumorexzision O Proktomukosektomie O Protektivanus

5 Lk Omit Lymphknotendissektion Oohne Lymphknotendissektion

Q_ Palliatives Verfahren OHartmann'sche Op O Umgehungsanastomose [0 Anus praeter (ohne Tumorres.)

o [ Segmentresektion

O Lasertherapie
OBlase OVagina

[ Elektrokoagulation
OUterus O Ovar DO sonst.
O sonstige: T
O Peritonitis ONachblutung  Olleus O Platzbauch

O neoadjuvante Radiochemotherapie

§ und Therapie [ operativ O medikamentds
€2
2
Ee HISTOLOGIE O Adenoca. 0. n. A. O mucindses Adenoca. O Siegelringzell-Ca.
E 2 Oundiff. Ca O Karzinoid O Melanom O Sarkom O Lymphom
= ; O Plattenepithelkarzinom [0 Adenoca. rektaler Typ O Basaloides Karzinem OSonst..
\% : Lymphknoten
b TNM postop. O multipel pNI pM | I Rl | G i) unlers,l:'jl
E‘ = [ Stadienklassifikation erfolgte wahrend oder nach initialer multimodaler Therapie (z.B. Radic-/Chemotherapie)
= E Definitionen siehe Riickseite! Lokalisation der Fernmetastasen oben eintragen!
D%
2, BESTRAHLUNG Beginnam:
3 O praoperativ O postoperativ O curativ U palliativ
2 CHEMOTHERAPIE Beginn am: I
E% O praoperativ O postoperativ DO regional (b. Lebermetas.)

Ol adjuvante Radiochemothsrapie

NACHSORGEKALENDER-NR. | | | [ |

[ [ ]

I [J Patient widerspricht einer Weiterleitung seiner Daten an das bayerische Krebsregister

Todesursache: Otumorabhéangig O tumorunabhéngig
TODESDATUM Omed. nicht beurteilbar O nicht zu ermitteln
Tag  Monat  Jahr Obduktion: Oja O nein
1) Arztkiirze
Meldender L [ I / ‘ | |
N N Arzt: B ]
Station Daturm schrift des Arztes K v N u m m e Ie

Tumorzentrum Miinchen - Anschrift:  Orgal

1) Arztkurzel ven Arzien in Kliniken und Krankenhausern in Absprache mit dem TRM zu verwenden Bogen 0221 — Version 2/01

Abb. 4: Beispiel fur die tumorspezifischen Erhebungsformulare des TRM
Zusétzlich gibt es ein DINA5-Blatt zur Ubermittlung der Anschrift der Patienten, das nach Erfassung
vernichtet wird.
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Zur Mitwirkung von Kliniken und Arzten gehort auch die Nutzung des von der Bayerischen
Landesarztekammer und der Kassenarztlichen Vereinigung Bayerns in Kooperation mit
den bayerischen Krebsregistern herausgegebenen Nachsorgekalenders. Er existiert mehr
als ein Jahrzehnt und hat sich bewahrt. Er unterstitzt die Kommunikation zwischen Arzt
und Patient und auch zwischen den betreuenden Arzten, wenn die Eintragungen aussa-
gekraftig sind. Der Kalender war von Anfang an als eine nutzliche Komponente fir ein
wirkungsvolles "Disease-Management” geplant und ist mit seiner konventionellen Kon-
zeption sicherlich solange nutzlich bis entweder eine Chip-Karte oder ein Online-Zugriff
auf klinische Krebsregister eine bessere Alternative bilden.

Die Probleme einer vollstandigen und vollzahligen Tumorverlaufsdokumentation entste-
hen dadurch, daf sich kein Arzt und keine Klinik allein wie in einer Studie um die Versor-
gung und Dokumentation eines Patienten kiimmern kann. Ein Gesamtbild kann nur wie
ein Mosaik entstehen, zu dem jeder beteiligte Arzt seine Befunde und Therapiemal3nah-
men beitragt. Eine wichtige zukinftige Aufgabe wird es sein, zusatzlich zu den klinischen
Partnern auch die Krebspatienten selbst zur Mitwirkung zu gewinnen und ihre Angaben
zur Lebensqualitat systematisch in die Bewertung der TherapiemalRnahmen einzubezie-
hen.

1.5 Nutzung der Daten

Langzeitergebnisse
Unterstitzung indivi- fur jede Klinik
dueller Versorgung

N\

Bewertung der Versorgung
durch Vgl. zum Standard und
durch Patientenbefragung

regionale klinisch-epidemiologisches
Erkrankungshaufig- Datenbasis liefert Krankheitsbild
keiten, Mortalitat, ¥~ bevélkerungsbezogen: —W historische Entwicklung
Zahlen fur Haufigkeiten, Befunde, Klinikvariationen
Gesundheitsplanung Behandlungen, positive/negative
Progressionen’ Verlaufskasuistiken
Uberlebensraten,
Lebensqualitat ~——). Versorgungsforschung
« .. in der Onkologie
stationare ry
Ver;o_rgg_ngstrager Einwohnermeldeamt
rimar- und . ) dheit t
Progressionsbehand!. niedergelassene _ Ges_un eitsam
Pathol. Befunde Arzte Patienten Life-Status
Primarbehandl. Lebensqualitat Todesbescheinigungen

wenn nur ambulant

Abb. 5: Datengrundlage und Perspektiven fir die Nutzung der Daten
Die Mitwirkung des Patienten ist eine wiinschenswerte Weiterentwicklung einer modernen Krebs-
registrierung, die sich in der Feldstudie Minchen als realisierbar und notwendig erwiesen hat.

TRM/JB2000



Abb. 5 zeigt neben der bereits skizzierten Entstehung (punktierte Pfeile) die Nutzung von
bevolkerungsbezogenen Daten eines Krebsregisters. Sie soll kurz erklart werden, auch
wenn ein Durchblattern dieses Jahresberichtes einschlieBlich der Daten des Schwer-
punktes den Zweck weitgehend erlautern durfte. Das Monitoring der Erkrankungshéaufig-
keit (Inzidenz, Pravalenz) und der Sterblichkeit (Mortalitét) ist eine klassische Aufgabe der
Epidemiologie. Die Idee, dal3 regionale Haufungen Hinweise auf mogliche, noch
unbekannte Ursachen von Krebserkrankungen liefern kénnten, ist bisher empirisch nicht
gesichert. Die Kontrolle der Haufigkeiten — nicht nur regional einmalig, sondern auch im
zeitlichen Verlauf — kann aber Sicherheit vermitteln, insbesondere wenn erganzend Klini-
sche Aspekte einbezogen werden, die z.B. durch die Friherkennung beeinfluBbar sind
(Tab. 17). Die Planzahlen zur stationdren und ambulanten Versorgung erfordern ein diffe-
renziertes klinisch-epidemiologisches Krankheitsbild. Detaillierte Kenntnisse tber Haufig-
keit und Schweregrad von Krankheiten benétigt die Medizin, um ihre Aufgaben in der Ver-
sorgung und auch in der Forschung erfillen zu kénnen.

Schlagen sich die z.T. kleinen Fortschritte, die durch Friherkennung oder innovative The-
rapien zu erreichen sind, auch in den Langzeitergebnissen nieder? Kommen sie der
Bevolkerung zugute? Gibt es auffallige Unterschiede der Versorgungsergebnisse zwi-
schen den Kliniken? Was sind mdgliche Ursachen? Liegt es an der Versorgung selbst
oder an der Organisation der Versorgungskette? Die Medizin braucht Impulse aus der
eigenen Erfahrung, die mit wachsender Komplexitat der Versorgung zunehmend schwerer
herauszufiltern sind. Welche Patienten haben trotz unglinstiger Prognose besonders
lange Uberlebt? Gibt es Griinde fur solche positiven Verlaufskasuistiken? Solche Fragen
sind wegen zu kleiner empirischer Basis grundsatzlich nicht von einer einzelnen Klinik
beantwortbar.

Gleichzeitig sollte sich Deutschland zumindest mit einigen Regionen internationalen Ver-
gleichen stellen und die Leistung seines sehr teuren Gesundheitssystems darlegen.
Deutschland liegt mit $2.365 nach den USA ($3.724) und der Schweiz ($2.644) auf
Platz 3 in der Rangliste nach den Kosten der Gesundheitssysteme. Japan belegt mit
$1.759 die 13. Stelle und erreicht trotzdem die hdchste Lebenserwartung fiir seine Bevol-
kerung in der Welt.

Zur Unterstitzung der individuellen Versorgung ist in Abb. 5 kein Hinweis auf Beispiele zu
finden. Zwei Aspekte sind zu diesem Punkt anzumerken:

Erstens gilt fir das urspringliche Einzugsgebiet des TRM mit der Region Miinchen, dal3
sich in den letzten Jahren die Vollzédhligkeit der Erfassung verbessert hat. Seit 1994 sind
die meisten pathologischen Primarbefunde, seit 1997 auch Rezidivbefunde und seit 1998
die Todesbescheinigungen verflugbar. Die Organisationsstelle (Tel. 089/7095-4756) kann
deshalb in einem individuellen Versorgungsfall kurzfristig Gber die verfligbaren Daten
informieren bzw. auf friihere behandelnde Arzte und pathologische Einrichtungen verwei-
sen. Ein kurzer Anruf und ein Ruckruf an das Sekretariat der Klinikleitung kdnnte die
Zusammenstellung der Anamnese unterstitzen, wenn kein Nachsorgekalender verfligbar
ist oder detaillierte Informationen zum Primarbefund benétigt werden.

Zweitens steht die "Unterstltzung individueller Versorgung" von Tumorpatienten fur die
Zielsetzung, im Bedarfsfall die wenigen Daten des TRM datenschutzgerecht Uber das
Internet verfligbar zu machen und dabei gleichzeitig die Méglichkeit zu er6ffnen, neue
Befunde an das TRM zu Ubermitteln. Der Nachsorgekalender mit der eindeutigen, den
Patienten identifizierenden Nummer bietet eine datenschutzgerechte Zugriffsmoglichkeit.
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Eine koordinierte Versorgung kénnte so unterstitzt und die Akzeptanz der Krebsregister-
dokumentation verbessert werden.

1.6 Infrastruktur des TRM und Mitarbeiter

Krebsregistrierung scheint aufwendig zu sein, wenn von einer Orientierungsgréf3e von
1 DM pro Einwohner oder 2,3 Mio. DM jahrlich fir das TRM ausgegangen werden sollte.
Ein Drittel ist zur Unterstitzung der Dokumentation durch Kliniken und niedergelassene
Arzte, ein Drittel fur die Datenerfassung und ein Drittel fir die Auswertung anzusetzen.
Tatsachlich hoffen wir mit Beginn der Registrierung fir 3,66 Mio. Einwohner ab 2002 auf
eine Unterstitzung von 0,25 DM pro Einwohner vom Bayerischen Staatsministerium fur
Gesundheit, Ernahrung und Verbraucherschutz und nach wie vor von 0,28 DM vom TZM.
Krebsregistern in Holland oder Danemark steht das dreifache zur Verfigung. Aber auch in
einigen anderen Bundeslandern wird die Krebsregistrierung aufgrund eines direkten
Engagements von Krankenkassen besser unterstitzt.

Selbst wenn eine Unterstitzung von 1 DM pro Einwohner und Jahr fir eine funktions-
fahige Krebsregistrierung zur Verfigung stehen wirde, ware dies sehr kostenginstig.
Ca. 1,6 Mrd. DM durften jahrlich fur die Versorgung der Krebspatienten in der Region
aufgewendet werden. Mit ca. 0,2% dieses Aufwands konnten Haufigkeiten auf Gemein-
deebene, die Qualitdt der Befundung, die Einhaltung von Standards und die Langzeit-
ergebnisse zwischen Kliniken, Pathologien usw. verglichen werden. Mit einer solchen
minimalen Investition fur Qualitatssicherung ware heute kein Unternehmen mehr kon-
kurrenzfahig. Keine Klinik verfigt heute noch tber hinreichend Personal, um fir ausge-
wahlte Erkrankungen mit hohem Aufwand die eigenen Ergebnisse ermitteln zu kdnnen.
Dies ware aufgrund der Vielzahl der involvierten Institutionen nicht rationell und wirde die
Aussagefahigkeit begrenzen, weil Vergleiche zu anderen Kliniken fehlen wirden. Zu einer
kooperativen Dokumentation gibt es fur eine moderne Onkologie, die an bevolke-
rungsbezogenen Zielen interessiert ist, keine Alternative.

Im TRM wird das Datenbanksystem ORACLE auf einem UNIX-Server eingesetzt. Ange-
schlossen sind z.Zt. 20 Arbeitsplatze fir die Erfassung und Analyse der Daten des Regi-
sters und der Feldstudie.

Die Mitarbeiter des TRM werden von verschiedenen Stellen mit unterschiedlichen Forde-
rungsauflagen getragen:

* Institut fir Medizinische Informationsverarbeitung, Biometrie und Epidemiologie (IBE),
Direktor: Prof. Dr. K. Uberla

* Tumorzentrum Minchen (9 Stellen fir die Routineverarbeitung)
» Bayerisches Staatsministerium fur Gesundheit, Ernahrung und Verbraucherschutz (2,5
Stellen fur die epidemiologische Erfassung, einschl. der Verarbeitung der Todesbe-

scheinigungen)

» Deutsche Krebshilfe (1 Stelle fur die Entwicklung der Datenverarbeitung, Analyse der
Daten und Unterstlitzung der Routineerfassung)
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* Bundesministerium fur Gesundheit (5,5 Stellen fir die Feldstudie Minchen zur Erfas-
sung und Unterstutzung der Qualitat der Versorgung bei Mamma- und Rektumkarzi-
nom-Patienten bis Ende 2001)

Wiederholt hat das TRM auch Sachmittelhilfen von verschiedenen Stiftungen erhalten,
wofur wir sehr herzlich danken: K.L. Weigand'sche Stiftung und Curt-Bohnewand-Fonds
der Ludwig-Maximilians-Universitat, Friedrich-Baur-Stiftung der Medizinischen Fakultat
und Minchener Medizinische Wochenschrift e.V. Minchen. Die Sanderstiftung férdert ab
Januar 2002 ein Projekt zur Lebensqualitat von Tumorpatienten.

Mitarbeiter des TRM und der Feldstudie (eingeschlossen Halbtagsstellen und im
Jahr 2000 noch tatige und mittlerweile ausgeschiedene Mitarbeiter)

Leitung: Tel. (089) 7095-4480
Prof. Dr. D. Holzel

EDV, Statistik, Epidemiologie, Organisation: Tel. (089) 7095-4752, -4751
Fr. Dr. G. Schubert-FritschIel, Hr. M. Schmidt, Hr. W. Tretter, Fr. Dr. U. Aydemirl,
Hr. M. Wiedemann, Fr. R. Eckel'

Organisationsstelle des TRM: Tel. (089) 7095-4756, -4754
Fr. U. Bierl, Fr. J. Drexler, Fr. B. GalReling, Fr. M. Godicke, Fr. M. Graf,

Fr. D. Kbnigsederl, Fr. Ch. Morgner, Fr. D. MUIIerl, Fr. G. Neher, Fr. S. Pfennigl,

Fr. M. Trombetta

Feldstudie: Tel. (089) 7095-4750, 7002660
Leitung: Fr. Dr. J. Engel (MPH)

Hr. J. Baumertl, Fr. Dr. J. Kerr, Fr. A. Schlesinger-Raab (MPH)l, Fr. E. Liebetruth,

Fr. A. Hucke, Fr. B. Stegmann

Freie Mitarbeiter:
Fr. Dr. P. Duesberg ! halbtags

Fur die epidemiologische Erhebung von Krebserkrankungen in dem bisherigen Einzugs-
gebiet von 2,3 Mio. Einwohnern stehen dem TRM derzeit 9 und 2,5 Mitarbeiter zur Verfu-
gung. Das bisher Erreichte hangt entscheidend von den Synergieeffekten der Drittmittel-
projekte ab.

Die Feldstudie hat fur die Jahre 1996 bis 1998 die Erfassung der Mamma- und Rektum-
karzinom-Patienten getragen und damit das TRM entscheidend unterstitzt. Jetzt sind die
Mitarbeiter mit der Auswertung der Feldstudie beschaftigt, und die Vollz&hligkeit und Voll-
standigkeit der Erhebung von Brust- und Darmkrebs ist wieder gesunken.
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Postanschriften

Tumorregister Minchen Tumorzentrum Minchen

bzw. Feldstudie Miinchen Geschaftsstelle

Klinikum GrolRhadern/IBE Maistr. 11

Marchioninistr. 15 D-80337 Miinchen

D-81377 Munchen Tel. (089) 5160-2238

Fax: (089) 7095-4753 Fax: (089) 5160-4787
mailto:tumor@ibe.med.uni-muenchen.de mailto: TZMuenchen@derma.med.uni-muenchen.de
http://www.krebsinfo.de http://www.med.uni-muenchen.de/TZMuenchen

Geschaftsfuhrender Vorstand des Tumorzentrums Minchen

Vorsitzender: Prof. Dr.med. M. Molls, Vorstand der Klinik fiir Strahlentherapie und
Radiologische Onkologie der TU
Stv. Vorsitzende: Prof. Dr.med. U. Lohrs, Vorstand des Instituts fiir Pathologie der LMU
Prof. Dr.med., Dr. G. Riethmiiller, Vorstand des Instituts fiir Inmunologie der LMU
Sekretar: Prof. Dr.med. Ch. Peschel, Direktor der 3. Med. Klinik der TU
Schatzmeister: Prof. Dr.med. H. Sauer, Medizinische Klinik Ill, Klinikum der LMU GroRhadern
Koordinator: PD Dr.med. V. Nussler, Medizinische Klinik Ill, Klinikum der LMU GroRhadern

Basis aller hier veroffentlichten Ergebnisse ist die sorgféltige Arbeit der Mitarbeiterinnen
der Organisationsstelle und der Feldstudie, die die vielen Dokumente in aussagekraftige
Krankheitsverlaufe umsetzen und damit einen entscheidenden Beitrag fur die Datenqua-
litat leisten. Herr Tretter und Herr Wiedemann haben fir die Funktionsfahigkeit der Daten-
bank gesorgt. Der Jahresbericht ist wiederum process ready von Herrn Schmidt erstellt
worden. Frau Eckel hat die Auswertung mit SAS getragen. Frau Kénigseder, Frau Rieger
und Frau Dauer haben die Diktate und handschriftlichen Aufzeichnungen lesbar gemacht.

Herr Kampe hat die Daten zur Mortalitat in Deutschland (Abb. 9 bis 12) zusammengestellt
und aufbereitet. Frau Dr. Kerr bearbeitet die Lebensqualitdt der Patienten der Feldstudie
Munchen, auf deren wertvolle Ergebnisse Tab. 22 und die Abb. 23a/b verweisen.

Aul3er den Inzidenzdaten des Saarlandes gibt es ja bekanntlich fir Deutschland keine
bevoélkerungsbezogenen Daten zu Krebs, mit denen man beobachtete Tendenzen verglei-
chen und ihre Aussagekraft absichern kdnnte. Schon aus den wenigen zusatzlichen Klini-
schen Daten, die das TRM zu erfassen versucht, ergeben sich Kasuistiken und Unter-
gruppen, die sperrig sind in Bezug auf Definitionen, auf Leitlinien oder auch auf die Fort-
schrittsrhetorik. Bedanken mdchten wir uns bei Kollegen, die Daten mit geordnet haben,
Anregungen gaben und Ergebnisse begrindet und als plausibel gestitzt haben. Frau
Dr. Aust, Dr. Funk, PD Dr. Stabler und Dr. Sittek und den Professoren Altwein, Fink,
Volkenandt und Weil3bach ist zu danken. Dr. Brenner, Dr. Altenhofen und Herr Heuer vom
Zentralinstitut fur die kassendarztliche Versorgung haben uns Interpretationen zur
Friherkennung ermoéglicht. Dr. Hammer und Frau Schelo vom Statistischen Bundesamt
stellten Daten zur Mortalitat zur Verfiigung.
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