
Herbsttagung der AG-NET 

und des NET-Registers

16. und 17.11.2018

Berlin
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• Register-Statistik

• Datenqualität

• Datenschutz

• Ausblick 2019

Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH
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Register-Statistik
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webbasierte Fallerfassung



Register-Statistik
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• 47 Behandlungszentren

haben Fälle in der 

Datenbank



Register-Statistik
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55 Behandlungszentren
• sind registriert

• haben Online-Zugänge

von diesen 55 Zentren 

haben
• 9 Zentren noch nie 

Daten eingegeben

• 33 Behandlungszentren 

in 2018 Daten erfasst
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Deskriptive Analyse der PRRT-Daten:

PRRT im NET-Register

1875 PRRT-Therapien

bei

624 Patienten
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Deskriptive Analyse der PRRT-Daten:

PRRT im NET-Register
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Deskriptive Analyse der PRRT-Daten:

PRRT im NET-Register
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Deskriptive Analyse der PRRT-Daten:

PRRT im NET-Register



• Register-Statistik

• Datenqualität

• Datenschutz

• Ausblick 2019

Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH
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Kriterien für einen „vollständigen“ Fall:

- Geburtsjahr u. ggf. Sterbedatum

- Erstdiagnosedatum, kompletter ED-Visit, 

- Tumormanifestation u. Organbezeichnung

ggf. Angaben zu Metastasen (bei CUP)

- mindestens je eine Histologie (mit Ki67-Angabe,

CgA oder Synaptophysin) TNM-Klassifikation, Therapie

Bis 09.2017 auch: -mind. je eine Gewichts- und eine Größenangabe 

Datenqualität /Missing Data
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E-Mail mit Excel-Datei an alle Zentren am 19.1.2018

Excel-Tabellenblätter (je nach Zentrum und Datenvollständigkeit):
- leere Datensätze

- ED-Datum fehlt (betrifft nur „Altfälle“)

- kein Geschlecht

- „Letzter Kontakt" nicht aktuell (im Vergleich zum letzten Visit-Datum)

- Tumormanifestation fehlt

- Primärtumor-Organ fehlt

- CUP ohne Metastasen

- Histo-Angaben:

- Nie ein Ki67 

- Nie Synaptophysin oder CgA positiv

Missing-Data-Abfrage 2018
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Kriterien für einen „vollständigen“ Fall:

Stand 09.2017: Stand 11.2018:

(noch mit Gewicht und Größe) Stand 03.2018:

Datenqualität /Missing Data
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Missing-Data-Abfrage 2018
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Kriterien

Datenabfrage 02.01.2018

(n= 2879)

Datenabfrage 03.03.2018

(n= 3082)

Datenabfrage 03.11.2018

(n= 3303) Bewertung

Patienten ohne Geschlechtsangabe 8 (in 4 Zentren) 6 (in 2 Zentren) 6 (in 2 Zentren)

keine Bearbeitung nach 

März 2018

leere Datensätze 33 (in 10 Zentren) 28 (in 8 Zentren) 29 (in 9 Zentren)

wenig Bearbeitung

(5 neu)

Tumormanifestation fehlt 717 (in 32 Zentren) 693 (in 33 Zentren) 569 (in 31 Zentren)

in wenigen Zentren viel 

bearbeitet

Primärtumor-Organ fehlt 284 (in 28 Zentren) 276 (in 28 Zentren) 260 (in 31 Zentren)

wenig Bearbeitung / 

etliche neue Fälle

CUP ohne Metastasen 88 (in 18 Zentren) 85 (in 17 Zentren) 82 (in 18 Zentren) wenig Bearbeitung

Patienten ohne Erstdiagnose-Datum 6 (in 4 Zentren) 6 (in 4 Zentren) 6 (in 4 Zentren) keine Bearbeitung

Patienten mit fehlenden oder nicht 

aktuellen Datumsangaben 611 (in 38 Zentren) 610 (in 40 Zentren) 541 (in 40 Zentren)

viele bearbeitet, viele 

neu

Patienten ohne Histologie bei 

Erstdiagnose 542 (in 28 Zentren) 543 (in 33 Zentren) 436 (in 33 Zentren)

in wenigen Zentren viel 

bearbeitet, viele neu 

nie ein Ki67 797 (in 38 Zentren) 792 (in 40 Zentren) 688 (in 41 Zentren)

in wenigen Zentren viel 

bearbeitet, viele neu 

nie NET-Tumormarker 1167 (in 41 Zentren) 1171 (in 42 Zentren) 1160 (in 41 Zentren) wenig Bearbeitung



E-Mail mit Excel-Datei an alle Zentren im Frühjahr 2019 (geplant)

Excel-Tabellenblätter (je nach Zentrum und Datenvollständigkeit):
- leere Datensätze

- ED-Datum fehlt (betrifft nur „Altfälle“)

- „Letzter Kontakt" nicht aktuell (im Vergleich zum letzten Visit-Datum)

- Tumormanifestation fehlt

- Primärtumor-Organ fehlt

- CUP ohne Metastasen

- Histo-Angaben:

- Nie ein Ki67 / Nie Synaptophysin oder CgA positiv

+ TNM fehlt

+ bisher keine Therapie

Missing-Data-Abfrage 2019
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Letzter Kontakt 

und Überleben-Status 

bitte regelmäßig aktualisieren!

→Bildet Berechnungsgrundlage 

für „over-all-Survival“

Datenqualität
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• Register-Statistik

• Datenqualität

• Datenschutz

• DSGVO / Patientenrechte

• NET-Register-Homepage

• Ausblick 2019

Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH
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Europäische Datenschutzgrundverordnung (EU-DSGVO)

In Kraft getreten am 24. Mai 2018

Auswirkungen auf die Register der DGE:

Gestärkte Patientenrechte 

→ Hinweis 

- in der Patienteninformation

- in einer Ergänzungs-Information an alle Patienten im Register 

- in der Einverständniserklärung

DSGVO / Patientenrechte

2018 © L&B 18



Diskussion: 

Warum braucht ein Krankheitsregister einen Datenschutzbeauftragten?

- die Kerntätigkeit besteht in der umfangreichen Verarbeitung 

besonderer Kategorien von Daten gemäß Artikel 9 DSGVO (Gesundheitsdaten)

→ Das macht eine Datenschutz-Folgeabschätzung erforderlich Art. 35 (3) b) DSGVO

→ Ein Datenschutzbeauftragter muss benannt werden, wenn 

Verarbeitungen erfolgen, die einer Datenschutz-Folgeabschätzung 

unterliegen § 38 (1) BDSG

DSGVO / Patientenrechte
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Auswirkungen der EU-DSGVO

auf die Register der DGE:

→ Nennung des Datenschutzbeauftragten (Name und Kontaktdaten)

- in der Datenschutzerklärung der Net-Register-Homepage

- in den Patienten-Info und Patienteneinwilligung

DSGVO / Patientenrechte
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Auswirkungen der EU-DSGVO

auf die Register der DGE:

Überarbeitung von Verträgen und Richtlinien 

in Zusammenarbeit mit dem Datenschutzbeauftragten:

- Datenschutzkonzepte (Risiko-Analyse, Folgeabschätzung)

- Datenschutzvereinbarung mit Auftragsverarbeitern (DGE-L&B)

DSGVO / Patientenrechte
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Aktuelles DGE-Dilemma:

- die DGE hat keinen Datenschutzbeauftragter für die Register!

Folge:

- Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten fehlen noch

- in den neu formulierten Patienten-Infos und Erklärungen

- in den Datenschutzerklärungen der Homepage 

→ „alte“ Formulare müssen weiter verwendet werden

→ Homepage ist offline

DSGVO / Patientenrechte
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Seit 

24. Mai 2018:

NET-Register-Website
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NET-Register-Website
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NET-Register-Website
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NET-Register-Website
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NET-Register-Website
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NET-Register-Website
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• Register-Statistik

• Datenqualität

• Datenschutz

• Ausblick 2019

• Monitoring

• Aktualisierung der Datenbank

Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH
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Monitoring 2019
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Monitoring –Termin-Planung 2019:

Greifswald Lübeck

Idar-Oberstein Regensburg

Gera Oelsnitz/Stollberg

Mainz 

ggf. 2. Monitoring: 

Bad Berka Jena

Marburg Dortmund

Neuperlach



Neue TNM-Klassifikation nach UICC 2017

Neuerungen für die webbasierte Dateneingabe:

- Hilfe-Menü wird angepasst 

→ Alle Tabellen werden aktualisiert

→ Tabellen für Lunge und Ösophagus werden hinzugefügt

Neue WHO-Einteilung für Pankreas- und Lungen-NET

Neuerungen für die webbasierte Dateneingabe:

- Hilfe-Menü wird angepasst 

- Histologie-Eingabemaske wird erweitert

Aktualisierung der Datenbank
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Herbsttagung der AG-NET und des NET-Registers
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Vielen Dank für 

Ihre Aufmerksamkeit!

& auf ein Wiedersehen      

beim Frühjahrstreffen        

in Göttingen 

(62. Deutscher Kongress für 

Endokrinologie, 20.-22.3.2019)


