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Herbsttagung der AG-NET
und des NET-Registers

25. und 26.11.2016
Mainz
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Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

« Update Datenbank

Monitoring
Ausblick
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Update Datenbank

o aktualisierte Version seit 7. Mai 2016 online

o Die wichtigsten Neuerungen:
v" BIOBANK-Info bei den Stammdaten
v' Loschen falscher Datumsangaben
v Stabile Speicherung der Therapien bei Erstdiagnose
v" Nennung eines zweiten NET-Primartumors moglich
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Update Datenbank

B.i o ba n k I nfo Stammdaten \:diagncse Primartumor Metastasen THM Histologie Funktionalitst Visits T
Allgemein

ereditdrer Hintergrund Iweitmalignom

Patienten-1D:  9999-00010
Behandlung in anderem

Hintergrundinformationen —— EL
zur Organisation und

Vorgehensweise des
Projektes werden in -

Kurze auf der en sehen e gonrele Verfghabt o Samatorl o wiserschfich Kaspratner)

I nte rn etseite des Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

-
NET-Registers abrufbar sein.
2016 © L&B 4

Geschiecht: mannkich

letzter Kontakt, Datumn: @ | 27.11.2015 == bitte regelmdhig aktualisieren: wann fand letzter Kontakt zu

Uberleben: Patient lebt -

J
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Datum loschen -EIIIEEEISTER

# Home B Speichern /\

[ E'in "LésChen_Button" fur das Datum ‘ Stammdaten Erstdiagnc(e Primirt ﬁ)etastasen THM His
des Primartumors ist eingefugt |
kein Eintrag (nicht bearbeitet)

worden.
¢ AC h tU n g : Datum 03.05.2016 il ’

Durch Loschen des Datums und '
anschlieBPendes Speichern werden crote staagscn | e auate -
alle Angaben der Registerkarte

"Primartumor” geloscht! e

hierzu sind KEINE tiefergehenden Angaben moglich (z.B. keine TNM-Klassifi

201 6 © L&B bei "Funktionalitat” bitte "andere” wihlen. i 5

Organ bitte auswahlen
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Therapie bei Erstdiagnose

Einheit Obergrenze

Wenn uber die — - e
Registerkarte

"Erstdiagnose”

eine "Neue
Therapie bei ’
Erstdiagnose”
ausgewahlt wurde, kamen bisher nicht alle

“Datum 03.05.2016

tdatum der Therapie-Serie |}

Datum der aktuelen Therapie / Datum der Medikamentengabe ¥ | 04.03.2016

Y-90
Applizierte Aktivitat in GBq

Trager (Peptid)

Appiikation

LuA77

Applizierte Alitivitat 8 in GBg

Trager (Peptid) DOTA-TOC

Appiikation

Detailangaben

Speichern Abbruch

erforderlichen Felder zur Anzeige.

- Hier konnen jetzt alle Angaben eingetragen und gespeichert werden.
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Update Datenbank

Zweiter NET-Primartumor o
e Nur in seltenen Ausnahmefallen 4 ome | sperchem |
* Detaillierte Eingabe dieser Tumore war  [F0 il i o e e

bisher nicht vorgesehen.

Allgemein ;reditérer HinteMnd I Zweitmalignom

« Bei "Stammdaten” - "Zweitmalignom* | ¢ }{
kann jetzt "anderer NET-Primartumor” w
ausgewidhlt und benannt werden. A —_— P/

4 *Diagnose-Datum Osophagus

Bezeichnung
Lymphom

Bitte auch kiinftig Kontakt zum Register-
Vorstand aufnehmen, um das Procedere ‘J

der Dateneingabe zu besprechen. e
2016 © L&B

Leukdmie

Mierenzel

1 | anderer NET-Primartumor

nicht bekannt

| =
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Zweiter NET-Primartumor
MMM r Histologie r Funktionalitit T Visits Therapieiibersicht .

* Nur in seltenen Ausnahmefallen

« Detaillierte Eingabe dieser Tumore war
bisher nicht vorgesehen.

« Bei "Stammdaten” - "Zweitmalignom”
kann jetzt "anderer NET-Primartumor”
ausgewahlt und benannt werden. Diagnose batum

-

*Organ: anderer MET-Primartumor

Bezeichnung 2. MET: Rektum

25.09.2014

Bitte auch kiinftig Kontakt zum Register-
Vorstand aufnehmen, um das Procedere

der Dateneingabe zu besprechen.
2016 © L&B 8

+ Speichern ¥ Abbrechen




-NET X

REGISTER Lohmann & Birkner

Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

Update Datenbank

* Monitoring
Ausblick
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Monitoring -Termine

seit der Herbsttagung 2015 in Weimar:
2015: Dortmund 10 von 19
Marburg 28 (10% von 281)
Neuperlach 16 (10% von 164)

2016: Amberg 10 von 20 Berlin Buch 10 von 41
Chemnitz 23 (10% von 228) Erlangen 10 von 18
Essen (Chir.) 10 von 25 Frankfurt/Main 10 von 19
Heidelberg 10 von 82 Koln 10 von 100
Magdeburg 10 von 57 Mannheim 10 von 12
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Monitoring-Report:
Bewertung des Zentrums auf
- Vollstandigkeit der Angaben / Datenquantitat

> Vollstandigkeit der Angaben in der Patientenakte
> Vollstandigkeit der Ubertrage in die Datenbank

- Richtigkeit der Angaben / Datenqualitat

2016 © L&B 11



- N ET Stamm- Primar-tumor Funktiona-
daten /Metastasen Histologie litat Therapien

R E G I ST E R Zentrum 1 vorhanden 1 1 1
dokumentiert 2 1
Ubereinstimmend 2 1
Zentrum 2 vorhanden 1 1
dokumentiert | 3 |

Ubereinstimmend

Zentrum 3  vorhanden

. . dokumentiert

Monitoring-Report abereinstimmend

Zentrum 4 vorhanden
dokumentiert
Ubereinstimmend

NP [N|P|W

AR ININIEPIN

|

(S0 SN IS VN [N [N SO ISR VRN VN TN U DN G FR FOVN S (VN PS8 R IS VR SR /2 [N TSN /5 TN I N)

alle Zentren’ Zentrum 5 vorhanden
die 2016 gemonitort wurden dokumentiert

Ubereinstimmend

Zentrum 6 vorhanden
dokumentiert

- Bewertung nach Noten tibereinstimmend

Zentrum 7 vorhanden
dokumentiert
Ubereinstimmend

) E]nte]lung: Zentrum 8 vorhanden
- Daten vorhanden (Zentrum) dokumentiert

Ubereinstimmend

- Dokumentation (Quantitat) Zentrum 9 vorhanden

- .. dokumentiert

- Ubereinstimmung (Qualitat) ibereinstimmend

Zentrum 10 vorhanden
dokumentiert
Ubereinstimmend

I—\NI—‘I—‘NI—‘I—‘NI—‘I—‘I—‘I—‘NII—\I—‘I—\NI—‘ND—‘I—\ND—‘I—‘NI—‘NI—‘I—‘

(S RN (S =9 (S FSN N3 ISS NP5 PN VR (70N BN (RN PSS [N R FRN g (R PG [T PR [ INH P [S I

Rl [R[N]IF[wRrRRIRIN[BIRIN[R RN
RINvIRIR[RIRIR|[wRrRRIRIN[BIRIN[(NIN]N
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10 Monitoring-Zentren 2016
Datenlage - sind die relevanten Daten in der Patientenakte vorhanden?

Monitoring-Report Stammdaten

Bewertung: Primdrtumor / Metastasen

Vollstandigkeit der Histologie 1

Angaben in der

Pat]entenakte Funktionalitat

n=10 Therapien

(Momtormg 201 6) M vollstandig vorhanden meist vorhanden uberwiegend vorhanden
W selten vorhanden W fast nichts zu finden

2016 © L&B 13
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10 Monitoring-Zentren 2016
DokumentationsQUANTITAT - Ubertrag aus Patientenakte in Datenbank

' |
Monitoring-Report Stammdaten 2 2
I
Bewertung: Primartumor / Metastasen 1 1 5
|
|
Vollstandigkeit der Histologie .
Dokumentation in I
der Datenbank Funktionalitat .
| | ‘
n=10 Therapien X
(Monitoring 2016) -
m vollstandig dokumentiert meist vollstandig Uberwiegend vollstandig
selten vollstandig fast nie vollstandig

2016 © L&B 14
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10 Monitoring-Zentren 2016

Stammdaten

Monitoring-

Report

Bewertung. Primdrtumor / Metastasen
Richtigkeit der Histologie
Angaben

(Vergl.Patienten Funktionalitét
-akte und

Datenbank) Therapien
n=10 M iibereinstimmend

(Monitoring 2016) = seiten iibereinstimmend

DokumentationsQUALITAT - Ubertrag aus Patientenakte in Datenbank

B meist Gbereinstimmend
W fast nie iibereinstimmend

X

Lohmann & Birkner

tiberwiegend (ibereinstimmend

2016

© L&B
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Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

Update Datenbank
Monitoring

* Ausblick

2016 © L&B 16



-NET X

REGISTER Lohmann & Birkner

Ausblick

31 Zentren geben regelmalig Daten ein (,,last Login“ nach Mai 2016)

Nachfrage-E-Mails: geplant Ende 2016
» an Lentren mit Userzugang
» aber bisher ohne Dateneingabe - 6 Zentren

» mit langerer Pause in der Dateneingabe
> Letzte Dateneingabe in 2014 - 5 Zentren
> Letzte Dateneingabe in 2015 - 7 Zentren

» an Zentren ohne Userzugang

> aber mit eingeschlossenen Patienten in der Datenbank - 3 Zentren®
2016 © L&B 17
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Ausblick

- Alle Zentren werden gebeten,
« die Patientenlisten durchzugehen und
 alle Patienten, zu denen sich keine aktuelle Behandlungshistorie
mehr findet, als ,,Lost to Follow-up“ zu dokumentieren.
« Die Patienten, um die es geht,
« werden uber eine Datenbankabfrage von L&B ermittelt
« und eine Auflistung an die Zentren gesendet.

2016 © L&B 18
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Fruhjahrstreffen 2017 des NET-Registers in Wurzburg

Vielen Dank fur
lhre Aufmerksamkeit! '(

2016 © L&B 19



