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Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

» Register-Statistik

* Duplikate-Check

* Monitoring

« Datenqualitat

. BI-Erweiterung (Uberlebenskurve/Kaplan-Meier)
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Lohmann & Birkner

REGISTER

Register-Statistik

° 58 Behandlungszentren Aufteilung der NET-Zentren (n=42) nach GroRe
haben Online-Zugange 161 Fille
» 42 Behandlungszentren 889 Fille
L 1829 Fille
haben Falle in der

Datenbank
» 40 Behandlungszentren
haben in 2017 Daten erfasst

y/

2017 © L&B 4

19 kleine Zentren (<20 Fille)
17 mittlere Zentren (20-100 Fille)
6 grofRe Zentren (>100 Fille)
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Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

» Register-Statistik

* Duplikate-Check

* Monitoring

« Datenqualitat

* Bl-Erweiterung (over all survival /Kaplan Meier)
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Duplikate-Check

aktualisierte Version der Datenbank seit 17. Februar 2017 online

8 NeT

fi Home | Speichern Patient: 999
Erstdiagnaose Primartumaor Metastasen ) Histologie Funktionalitat Visits Therapielbersicht
i Hereditdrer Hintergrund Tweitmalignom
Patienten-ID:  99%99-00003
Eehan
. risjanr: | 1966
=l Zen tren
" - Org, Klinik):
Geschiecht: mEnmn ¢ 1
|

N i eidung von doppelter Dateneingabe. [Details -» siehe Hilfe)

@ Hilfe-MetRegister - Mozilla Firefox

@&

letzter

hitps:/fwww.dge-register.dejnetregister/faces,/resources/help/help_netregister_1_0.hitm#DuplikateCheck

Unerieben:

Duplikate-Check

Vermeidung bzw. Kennzeichnung von Duplikaten in der HET-Register-Datenbank
Die Datenerhebung von anonymisierten Patientendaten kann zu doppelter Eingabe desselben Patienten in zwei behandelnden Einrichtungen fiihr
Patienten, die bereits wvor mehreren Jahren diagnostiziert und seither mehrfach therapiert wurden, ist die Moglichkeit gegeben, dass die Daten
oo B inri at & af 25 einige Beo g arlaufe on Patiente 5 0 nrtlayfo an Be dlung zing

Biobank-Infg
Angaben st




-NET X

REGISTER Lohmann & Birkner

Duplikate-Check

» Duplikate-Check im Juni 2017
- Datensatze mit identischen bzw. annahernd

gleichen (Datums-)angaben bei
Geburtsjahr und Geschlecht
Erstdiagnose-Datum
Datum der ersten Therapie und der ersten OP
- 20 potentielle Duplikate-Paare wurden identifiziert
- Die Zentren wurden angeschrieben und um Abgleich gebeten
- (ein Zentrum gibt derzeit keine Daten ein/ wurde nicht kontaktiert)

* 4 Duplikate wurden ermittelt und je ein Datensatz geloscht

2017 © L&B 7
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Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

» Register-Statistik

* Duplikate-Check

* Monitoring

« Datenqualitat

* Bl-Erweiterung (over all survival /Kaplan Meier)
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Monitorin g "(E'-R;?;fz;::j;;?ngen el I

Monitoring -Termine in 2017 bisher:

Dusseldorf 10 von 55 Neuss 10 von 40
Hannover 10 von 27 Leer 8 von 10
Kiel 10 von 98 Paderborn 8 von 9

(Rheine 8 von 9)

2. Monitoring: Charité Berlin 23 von 238

2017 oL == et
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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

2017 © L&B 10
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Monitoring-Report

alle Zentren, die bis 08.2017
gemonitort wurden

- Bewertung nach Noten

- Einteilung:
- Daten vorhanden (Zentrum)
- Dokumentation (Quantitat)
- Ubereinstimmung (Qualitat)

Primartumor /

2017 Stammdaten Metastasen Histologie Funktionalitdt Therapien
Daten
vorhanden & i i 2 1
Dokumen-
Zentruml . 3 4 3 1 3
tation
Uberein-
stimmung 2 2 2 2 1
Daten
vorhanden Z 2 2 2 2
Dokumen-
Zentrum?2 R 1 2 1 1 2
tation
Uberein-
stimmung 1 2 1 1 2
Daten
vorhanden 1 1 1 1 i
Dokumen-
tation
Uberein-
stimmung 1 1 1 2 2
Daten
vorhanden 1 1 1 1 s
Dokumen-
Zentrum4 . 1 1 1 1 1
tation
Uberein-
stimmung 1 2 1 1 1
Paten 1 1 2 2 1
vorhanden
Dokumen-
Zentrumb5 . 1 1 2 2 1
tation
Uberein-
stimmung 1 2 1 1 1
Daten 1 1 1 1 1
vorhanden
Dokumen-
Zentrum6 R 1 2 2 1 1
tation
Uberein-
stimmung 1 1 1 1 1
Daten
vorhanden 2 i 1 1 1
Dokumen-
Zentrum7 R 1 2 3 1 2
tation
Uberein-
2 1 1 2 1

stimmung




-NET

REGISTER

Monitoring-Report
Bewertung:
Vollstandigkeit der
Angaben in der

Patientenakte

n=7
(Monitoring 2017)

2017

X

Lohmann & Birkner

7 Monitoring-Zentren 2017
Datenlage - sind die relevanten Daten in der Patientenakte vorhanden?

Stammdaten

Primdrtumor / Metastasen

Histologie

Funktionalitat

Therapien
m vollstandig vorhanden ® meist vorhanden B (iberwiegend vorhanden
selten vorhanden fast nichts zu finden

© L&B 12
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Monitoring-Report
Bewertung:
Vollstandigkeit der
Dokumentation in

der Datenbank

n=7/
(Monitoring 2017)

2017

X

Lohmann & Birkner

7 Monitoring-Zentren 2017
DokumentationsQUANTITAT - Ubertrag aus Patientenakte in Datenbank

Stammdaten

Primartumor / Metastasen

Histologie

Funktionalitat

Therapien

B vollstandig dokumentiert ™ meist vollstandig uberwiegend vollstandig

selten vollstandig fast nie vollstandig

© L&B

13
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REGISTER Lohmann & Birkner
7 Monitoring-Zentren 2017
DokumentationsQUALITAT - Ubertrag aus Patientenakte in Datenbank
Stammdaten
Monitoring-
Report Primartumor /
Metastasen
Bewertung:
Histologie

Richtigkeit der

Angaben
(Vergleich Patienten-
akte und Datenbank)

Funktionalitat

Therapien
n=7/
(Monitoring 2017) W iibereinstimmend ¥ meist iibereinstimmend
W liberwiegend (ibereinstimmend selten iibereinstimmend

2017 © L&B 14
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Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

» Register-Statistik

* Duplikate-Check

* Monitoring

« Datenqualitat

* Bl-Erweiterung (over all survival /Kaplan Meier)
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REGISTER

Datenqualitat

Datenabfrage September 2017: 2879 Falle in der Datenbank
- 701 Falle sind ,,vollstandig“

- Geburtsjahr u. ggf. Sterbedatum
- Erstdiagnosedatum, kompletter ED-Visit,
- Tumormanifestation u. Organbezeichnung
ggf. Angaben zu Metastasen
- mindestens je eine Gewichts- und GroRenangabe
- mindestens je eine Therapie, Histologie, Ki6é7-Angabe,
TNM-Klassifikation

2017 © L&B 16




W e b 4
REGISTER

Lohmann & Birkner

Datenqualitat
Letzter Kontakt <’T d\\tdg Primirtumor | Netastsen | TNA | Hitologe

u n d Uberleb en ) Stat u S Allgemein Hereditdrer Hintergrund Zweitmalignom

Patienten-1D:  9999-00010

*Geburtsjahr: | 1977 Behandl

bitte regelmahig aktualisieren! — =

Geschiecht: mannlic

9 B'i ld et Be rec h Nnu ngsgru N d lage [ letzter Kontakt, Datum: )  27.11.2015 >> bitte regelmibig aktualisieren:
fur ,,over-all-Survival“ :

J

Biobank-Info 8 HET-Register-Homepage (intern/Biobank])

{Angaben stehen fiir generelle Verfigbarkeit von Biomaterial fiir wissenschaftliche K

Gewebeproben vorhanden

Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

2017 © L&B 17
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Datenqualitat

Komplett leere Datensatze
* (quasi das Gegenteil von ,,vollstandig ausgefullt®)
- Keine Angaben aulier Geburts- und Erstdiagnosedatum
« 65 Falle wurden ermittelt
« Die Zentren wurden im August 2017 angeschrieben
—> Die Zahl ist zum 6.9.17 bereits auf 40 Falle reduziert

2017 © L&B 18
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Bericht der Lohmann & Birkner HCC GmbH

» Register-Statistik

* Duplikate-Check

* Monitoring

« Datenqualitat

- Bl-Erweiterung (over-all-survival /Kaplan Meier)

2017 © L&B 19



NET X

REGISTER Lohmann & Birkner
Bl-Erweiterung

> Seit langem gewunscht,

> bei der letzten Herbsttagung beschlossen,

» zum Ende 2017 am Start:
zentrumsbezogene Berechnungen
der Uberlebenskurven nach Kaplan-Meier
im BI-Modul der Register-Datenbank

2017 © L&B 20
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Bl-Erweiterung

Uberlebenskurven nach Kaplan-Meier
im BI-Modul der Register-Datenbank

- Benutzer: Dr. med. Mastermann Kenevwort indern
N ET Zuteezt angemetdet: 19.09.2017 11:4%
REGISTER Abteilng: Med. Hinik 1

S000-00001

F000-00002

S000-00003

2017 © L&B 21
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Benutzer: Dr. med. Mustermann
N ET Tuletzt angemeldet: 1509 2017 11:49

REGISTER Abteilung: Med._ Klinik 1

# Zuriick zur Patientenliste

@

Patienten-Geschlechter-
Verteilung

)

Tumormanifestation
(Primértumor)

)

Mortalitat
(Anzahl der verstorbenen Fille)

b

Alter bei ED
(mit Geschlechter-Verteilung)

b

Histologie
(WHO0-2010-Klassifikation)

=

Letzter Visit seit ...

@

Primartumor/Metastasen/CUP
(bei ED)

)

TNM

*

Uberleben
(Kaplan-Meier-Auswertung) @

@

Funktionalitat und Syndrom
(bei ED)

)

Letzter Visit
(Statusbewertung)

22
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Bl-Erweiterung

- Benutzer: Kruckow
N ET Zuletzt angemeldet: 20.09.2017 12:02
REGISTER Aorsituns; Entwicklung

# Zuriick zum Bl-Menu

— ) "
= % % %
Kaplan Meier Kaplan Meier Kaplan Meier Kaplan Meier
(Ausgangsdaten) @ (Gesamt) (Geschlecht) (Manifestation)
Kaplan Meier Kaplan Meier Kaplan Meier

(Primdrtumor) (Funktionalitat) (Grading)

23
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»

- NET Benutzer: Kruckow 3
Zuletzt angemeldet: 20.09.2017 12:02 h & B . k
REGISTER e — Lohmann irkner
# Zuriick zum Kaplan-Meier-Menu =)
‘ - = sz |
Patient_|d Diagnose Last_used Month_Calculated Ereignis | Tumormani Offnen von KaplanMeier InitialData.xls =) handen_txt klinfunksyndrom Klinfunksyndrom_txt
0001-00440 = 2013-10-01 | 2013-11-22 v 0 T | St e U s fabe 14 bitte auswahlen
E] KaplanMeier InitialData.xls
0001-00398  2014-01-08  2014-04-15 3 0 104 L e e Eeed Sy BRI D 14 bitte auswahien
Von: http://localhost
‘Wie <oll Firefox mit dieser Datei verfahren?
0001-00390 2013-08-01 2013-11-20 4 [} 104 14 bitte auswahlen
Offnen mit | Microsoft Excel (Standard) hd
000100421 20130123 | 2013-05-31 4 [ 104 ) 18 Gastrinom (Zokinger-
Datei speichern Elisson-Syndrom)
0001-00370  2010-02-15  2010-07-15 5 0 104 ["] Far Dateien dieses Typs immer diese Aktion ausfihren 18 Gastrinom (Zolinger-
Elisson-Syndrom)
0001-00413 2014-08-19 2015-02-12 6 [} 104 oK 14 bitte auswahlen
0001-00419 2014-07-14  2015-02-06 7 0 106 Metastasen: nein (kein 3 nicht sicher 14 bitte auswahlen
Primartumor: ja ---
0001-00355 2009-06-15 2010-03-03 9 [} 106 Metastasen: nein (kein 2 nein 14 bitte auswahlen
CUP)
Primartumor: ja ---
0001-00322 2008-03-01 2009-01-06 10 [} 106 Metastasen: nein (kein 4 keine Angabe 14 bitte auswahlen
CUP)
Primartumor: ja ---
0001-00389 2012-11-22 2013-12-03 12 1 105 Metastasen: ja (kein 1 ja 14 bitte auswahlen

CUp)

0001-00430  2012-07-26  2013-07-22 12 0 108 e 2 nein 14 bitte auswahlen
Metastasen: ja (= CUP)
Primartumaor: ja ---
0001-00394 2012-07-27 2013-10-02 14 0 105 Metastasen: ja (kein 2 nein 14 bitte auswahlen
CUP)

Primartumaor: ja ---
0001-00442 2013-02-18 2014-04-09 14 0 105 Metastasen: ja (kein 4 keine Angabe 14 bitte auswahlen
CUP)

Primartumaor: ja ---
0001-003% = 2012-11-15 2014-02-12 15 0 106 Metastasen: nein (kein 2 nein 14 bitte auswahlen
CUP)

Primartumar: ja --- 24
0001-00409 2012-08-15 2014-01-02 17 0 105 Metastasen: ja (kein 5 bitte auswahien 14 bitte auswahlen
CUP) -
4 [ ] b
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Bl-Erweiterung

- Benutzer: Kruckow
N ET Zuletzt angemeldet: 20.09.2017 12:02
REGISTER Aorsituns; Entwicklung

# Zuriick zum Bl-Menu

— ) "
= M % t
Kaplan Meier Kaplan Meier Kaplan Meier Kaplan Meier
(Ausgangsdaten) (Gesamt) @ (Geschlecht) é (Manifestation) @
Kaplan Meier Kaplan Meier Kaplan Meier

(Primdrtumor) (Funktionalitat) (Grading)

25
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IIII Benutzer: Kruckow
NET Zuetzt sngemeidet: 20.09.2017 12:02
REGISTER Aateihung: Entwickung

# Zurlick zum Kaplan-Meier-Menu

Kaplan-Meier-Uberlebenskurve (Zentrum: Lohmann & Birkner)

R \‘ M| Patienten
0-91 M&w
bl

0.8 -

0.7 1

0.6 1

0.5

Ueberlebensrate

0.3

0.2 1

0.1

0.0
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 110 120 130 140 150 160 170 180 190 200 210 220 230 240 250 260

Ueberlebenszeit in Monaten

..-'S"‘-‘
‘\5 1 $ 209 44|19
26

davon verstorben

Min: 2 Max: 228 Mittelw: 79.36 StdAbw: 44.87 Median: 74
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Lohmann & Birkner

I S
NET Zuletzt angemeldst: 20.09.2017 12:02
REGISTER Abtetung:Envickung

# Zurlick zum Kaplan-Meier-Menu

Kaplan-Meier-Uberlebenskurve (Zentrum: Lohmann & Birkner)

1.0 R e s e T -,
My -

il £ M Frauen
0.94 e - “"“‘“"""‘I Manner
prlele i e

0.8
0.7 %
0.6

0.5

Ueberlebensrate

0.4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 110 120 130 140 150 160 170 180 190 200 210 220 230 240 250 260
Ueberlebenszeit in Monaten

,__.

W
?
3

g>

7
101 a 108 19
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- Benutzer: Kruckow
NET Zuletrt angemeldet: 20.09.2017 12:02
REGISTER Abeiiung: Entwickiung

4 Zurlick zum Kaplan-Meier-Menu

Kaplan-Meier-Manifestation (Zentrum: Lohmann & Birkner)

1.0 il hid L8 T T T P T - R -
Ratal S T
0.9 4
-
0.8 1 MI
0.7 4 1
Lit)
B 0.6 1
g
B 0.5
3
K]
4 0.4
0.3
0.2 4 ] Primértumor: ja | Metastasen: ja | kein CUP
Prim@rtumor: ja | Metastasen: nein | kein CUP
0.1 Primdrtumor: ja | Metastasen: nicht sicher | kein CUP
[ | Primértumor: nein | Metastasen: ja | CUP)
0.0

] 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 110 120 130 140 150 160 170 180 190 200 210 220 230 240 250 260
Ueberlebenszeit in Monaten
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Herbsttagung der AG-NET und des NET-Registers

Vielen Dank fiir
lhre Aufmerksamkeit!

& auf ein Wiedersehen beim
Friihjahrstreffen in Bonn

(61. Deutscher Kongress fiir
Endokrinologie, 14.-16.3.2018)

2017 © L&B 29



