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Historie des NET-Registers

Start des Projektes: 2003704

Akquise, Vernetzung, Kontaktaufnahme
Entwicklung des Datenmodells
Festlegung des Erhebungskonzept
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MS Access

2017

Microsoft Access - [Formular_Patient]
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Frage hier eingeben - o8 X

patient data

b e

patient 1D recent

center; sample

01-0012-01

patient: patient |D: 01-0012-0150
date of bith 19.06.1986 date of death 16.07.2007 tumonelated: =
6K female > cause of death progress certified. =
™ Eirwiligung
data: first data entry 14.04 2006
fist Follow Up: | data: | =1 ife |
second Folow Up: | data [ <] info |
other centers: || from: | until: [ center:
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MAIN DIAGNOSES

Di “ '
ie ,alte“ Datenban B
” crgamn
THERAPY  (medical: indicate substance 1.e. 554, IFN, ﬂ_iﬁkﬁxltj. -:|-_vgm!atrr|. S-FU ete.) i
medical: start end : contmued: y/m /7
mcdical: stast el 2 contrued. win /P
miedical: start end 2 conbrued: yin /P
*Result of therupy status: O remtzrion, O partial remizsion, O stoble diorse, Oprogresion  |————
Okng Ocwry Ohmphoss Oother
- FRETY date “ype: O cunninve. O pallivine, O emergency
Dokumentations- et
“result primary: O R0 O&L 052 08 ‘reultmets: OFA00RL O 08
metastant liver: ¥ fRS2 metactiis other rhast end
e I I I pfe h I u n g e n ablative '_I]'.IH.: date susbes of pene Bype pat eod
*Reult of therapy status: or 0 partial 0 zizbile dioeare, 0 progression
PRRT dun munben of peries
mode (ligand) dose (cumedative) O ELE OSRE OFET OPETCT, Ofan OMIBG
“Rasilt of th ~ tatas o seeion. O partal, sk O bl dwise. 00 R 08U OSRS OFET, OFPET-CT, OSien OMIBCD
HISTOLONGY
i : d aaterial s, y pimi?
pramary e material segpery /£ bapy HET: »/n l phai? pahological results. yfnf?
mutobic mdex: [ Kl 67 =vamon-yinf? chromogranm + -/ 7 synaptophoysin; +/- /2 ylai? pathological rendts: y/n /2
*who classification: Dl ghdf remor 18, beght A canemnoma Dilowdfeaemoma  |,op  yrni? pathological rendes wim/?
metastasis; date: O lymphrode £ O frver § O cther matertal s pery £ bsopay HET yinmi?
mmtobc mdex | KI 67 chromogranimn +7 -4 7 synaptophymin 40~ 7 |alresizren, O ssbledisare, O progresson
*who chasifiention: Dia mghdif hemer DB, bagh Aiff carevioma 02 fow dif carcinoems
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Die ,,alte“ Datenbank

Vor- und Nachteile des ,,alten“ Erhebungskonzeptes:
- Einheitlichkeit der Erhebung
- verhaltnismagig geringer Arbeitsaufwand fur Zentren

- Oftmals fehlender Zugang zu Dokumenten und Inhalten
- Konsequenz: Unvollstandigkeit der erhobenen Daten

2017 © L&B 7
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Die Entwicklung der webbasierten Version

Vor- und Nachteile des ,,neuen® Erhebungskonzeptes:

zeitnahe Dokumentation der Behandlungsverlaufe
- Dokumentation unabhangig von Terminvereinbarungen

direkter Zugang der Dokumentare zu allen Akten und Inhalten
mehr Inhalte werden abgebildet

Erhebung wird komplexer und bleibt zeitintensiv
- Deutlich hoherer Arbeits- und Zeitaufwand fur Zentren

- Konsequenz: u.U. Unvollstandigkeit der erhobenen Daten
2017 © L&B 8
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* Die heutige Dateneingabe
-NET

REGISTER pY
£ Deutsche Gesellschaft fiir Endokrinologie
Hormone und Stoffwechsel
bei den Web-Projekten der DGE!
Sie haben van hier aus Zugriff auf die beiden genannten Web-Register
Sofer Sie bereits als Nutzer registriert sind, kannen Sie wahlen-
DEUTSCHES
EMPFOHLENER BROWSER AKROMEGALIE
(MINDESTANFORDERUNG): R EG I STER
ii Benutzername
Kennwort
Firefox version12 - NET
Anmelden REGISTER
e EIN PROJEKT DER ENTWICKELT VON
2 internet -
Explorerd
RELEASEBD.6001. 187012 -
WINDOWS XP, 5P3 Geutsche Bcselschatt for Endekrinciogie l-nhma‘rm & Birkner Entwickelt von:
btk = Wesk Cae Camuing Gt
WINDOWS 7,51
Impressum Passwart ver,

Lohmann & Birkner
Health Gare Consulting GmbH

Impressum
\ 4
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Wenn der Patient verstorben ist, werden weitere Angaben abgefragt.

* Die heutige Dateneingabe — e

Sterbedatun
bekannt: )

Sterbeursache:  bitte auswahien

Obauktion: bitte auswahien

- -
[ ] Bed I e n u n gsan I e I tu n g Sollte der Kontakt zum Patienten abgebrochen sein, ist auch dies hier mit

der Angabe “Lost to follow-up” einzutragen.

Duplikate-Check:

Um zu verhindern, dass Patienten, die in mehreren Einrichtungen
behandelt werden oder wurden, in Datenanalysen des Registers doppelt
gezahlt werden, gibt es die Méglichkeit hierzu Angaben zu machen.

txter kontast, Dotum | G015

c) Stammdaten - heriditdrer Hintergrund
In dieser Registerkarte werden nur Eingaben erforderlich, wenn entspre-
chende Untersuchungen stattgefunden haben. Dann wird “Bekannt” auf
"ja" gesetzt. Erst danach kénnen Angaben zu den jeweiligen Testungen ge-
macht werden.

Allgemein | Heridirer Historgrund | ZweAmalignom
Bekannt »

nowt »

Mippellindau  kee Angate

Carney Complex.  kene Angsse

Tuveriie -

2017 © L&B — ' 11
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* Die heutige Dateneingabe

E i n g abe _ H i Ife keine giiltige Einheit .. D Bitte Obergrenze angebps D

pg/l ¥ Obergrenze Bitte geben Sie nach Maglichkeit zu jedem dokumentierten Laborwert die dazugeharige
Obergrenze an, damit die Auswertbarkeit der Daten gewihrleistet werden kann,

e Mouse-over-Text |wwe - e e

pmol/ d = Obergrenze keine Angabe
pefml e Obergrenze keine Angabe
pe/ml X Obergrenze leine Angabe

2017 © L&B 12
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* Die heutige Dateneingabe

Eingabe-Hilfe

* Hilfe-Dokument

Karnofski-lndex (0-100) L 7]
WHO-Score bitke auswdhien | ~ w Rauchen bei ED | keine Angabe
Grafie (in m) Pack Years

Gewicht (in kg}

ASA-Klassifikation bitte auswahlen | T | i

klinische Funktionalitat nein

" Hilfe-MNetRegister - Mozilla Firefox — |
g

rw.dge-register.de/netreqgister/faces/resources/help/help_netregister_1_0.htmi#DuplikateCheck

WHO-Score

(Oken et al, Toxicity and response criteria of the Eastern Cooperative Oncology Group, Am J Clin Oncol 1982 Dec;5(6):649-55.)

0 Asymptormatisch, jegliche Aktivitat ohne Einschrénkung mdglich
1 Leichte Einschriankung bei physisch anstrengender Aktivitdten, leichte Arbeiten
mdoglich
2 Gehfahig, Selbstversorgung mdglich, nicht arbeitsfihig, >50% der Tageszeit mobil
3 Selbstversorgung eingeschrankt maoglich, >50% der Tageszeit im Bett oder Stuhl
4 Behinderung, Selbstversorgung unmaéglich, Bettlagerigkeit
5} Tod
ASA-Score

(Radle J et al, operatives Risiko bei hepatolog. u. gastroenterol. Erkrankungen, Dtsch Arztebl 2007; 104(26): A 1914-21)
| Gruppe | Kriterien ‘ Allgemeinerkrankungen (Beispiele) ‘
[ aca I = der Doeg I |

2017

© L&B
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 welche Daten sind ,,neu“?

Hinweis zum Offnen und Bearbeiten von Datensatzen, die bereits
vor 2013 erfasst wurden:

Die Datenerfassung vor 2013 erfolgte in eine “alte” Datenbank, der ein anderes
Datenmodell zugrunde lag. Alle vorhandenen Daten sind in die aktuelle
webbasierte Datenbank Uberfuhrt worden. Allerdings bietet die aktuelle
Datenbank mehr Funktionalitdt und detailliertere Angabemdglichkeiten -
demzufolge sind beim Importieren der Datenbestande einige Verknupfungen im
Behandlungsverlauf vor 2013 nicht mdglich gewesen und Angaben, die vor
2013 nicht abgefragt wurden, fehlen naturgemal.

2017 © L&B 14
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e welche Daten sind ”neu“ ? <4’ Sammsten | Nysidognose | primirtumor | etastasen | Tt | istloge

]

Hereditdrer Hintergrund Iweitmalignom

Bei Fallen, die vor 2013 angelegt
wurden, gibt es daher viele e -
,bitte auswahlen“-Angaben. Gesciant: | aaich

Bel den Stammdaten SOI Ite daS [ letzter Kontakt, Datum: g  27.11.2015 => bitte regelmibig aktualisieren:
korrigiert werden: R :
Letzter Kontakt und Uberleben- o -

Status b|tte I’ege|maBIg aktua||S|eren! t,;:gagenZch::furgene:eueveﬁngpari;tm: EI;:Iat::'il‘allﬁ.l'r\-\rissenschaftljcheK

9 B i I d et Be reC h n u n gsg ru nd I age Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

fur ,,over-all-Survival“
2017 © L&B 15
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 welche Daten sind ,,neu*?
- Stammdaten:
- Angabe zum letzten Kontakt und zum Uberleben

- Erstdiagnose und Visits:
- Tumormanifestation bei Erstdiagnose

- gesamter Bereich ,,Performance und Ernahrungsstatus®
—> einige Parameter beim Tumorlabor
und alle Obergrenzen-Angaben
—> Einteilung der statusdefinierenden Methodik bei den Folgevisits

2017 © L&B 16
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 welche Daten sind ,,neu*?
- Priméartumor:
- Angabe zum Nachweisverfahren
- Metastasen:
—> eigenstandiges Diagnosedatum
—> detailliertere Organspezifikationen
- TNM: —>komplett neu
- Histologie:
-> WHO 2010

- viele neuroendokrinen I(}D/ILa}&erer neu

2017 17
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 welche Daten sind ,,neu“?
- Funktionalitat:
- Bewertung
- Therapien:
- einige Chemotherapie-Substanzen neu
- OP-Modul sehr viel differenzierter
- Temozolomid, Everolimus und Sunitinib komplett neu
- Unterteilung der Lokoregionaren und Lokalablativen Therapien

2017 © L&B 18
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 welche Daten sind ,,neu“?
- PRRT-bezogene Angaben:
Visit: - Allgemeines Labor komplett
- Nieren-Clearance
Therapie:
- PRRT-Modul mit Therapie-Details
- Pneu-NET-bezogene Angaben:
Stammdaten:
- Rauchen / Pack Years
Primartumor:

—> Differenzierung der Lokalisation bei Lungentumoren
2017 © L&B 19
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Status-Beschreibung

* wenn , mixed response*
beschrieben ist

- In Absprache mit status, bidgebend s '|©@
dem Behandler Entscheidung R v
je nach Therapie-Regime:
>wenn keine Therapieanderung: | | - [ 1

]
1 Fernrezidiv nach Resektion

« Speichern % Abbrechen

PRRT-assoziiert angelegter Visit

CR - complete remission
ini 7
Klinischer Progress? PIt el bemicin

*Datum des Visits 5D - stable disease

Stable disease it R ) ]!Lc:kal-unl:[FernrezidT'-'nachRes-ektion
- WHO-Scare bitte au keine Angabe

- wenn neue Therapie: o ;

progressive disease Gewicht inkg) | 100,0

2017 © L&B 21



NET X

REGISTER Lohmann & Birkner

Das NET-Register

klinische Funktionalitat

« wenn Blutwerte auf Funktionalitat hinweisen inische Funktionaiitat bitte auswahlen
aber kein Syndrom beschrieben ist: e s ) Vs
ja
9 RUCkSpraChe mlt Behandler B kiinische Funktionalitat, Bewertung m.ei:t i
« wenn Funktionalitat bei Erstdiagnose Atiselretorische mec. Therapie |~ o |

beschrieben ist, aber im Verlauf keine
Angaben mehr gemacht werden

- einmal beschrieben Funktionalitat besteht normalerweise fort

ggf. therapiebedingt "non-funktionell"
2017 © L&B 22
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kl i ﬂ iSChe Fu n kti Onal itat Kinische Funktionalitat ia -

Kinische Funktienalitat, Syndrom bitte auswihlen

bitte auswihien
klinische Funktionalitat, Bewertung
Klass. Karzinoidsyndrom - unbekannt ob mit Hedinger-Syndrom

Klass. Karzinoidsyndrom ohne Hedinger-Syndrom
= Antisekretorische me 3
- Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom
- - Atypisches Karzinoidsyndrom
Unterscheidung zwischen TRy |
Gastrinom (Zollinger-Eisson-Syndrom)

»atypischem Karzinoid“ oy 5

VIPom (Verner-Morrison-Syndrom, WDHA-Syndrom) W
u n d Erythrozyten ——

yatypischem Karzinoidsyndrom®

2017 © L&B 23
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Histologie-Eintrage: j ————

Lokatisation Metastase i Organ Leber, unifokal

WHO-Klassifikation eintragen, ! oom@ ononaon

auch wenn sonst keine

verwertbaren Angaben o e s
zur Histologie vorliegen -

WHO-2000 (GEP-NET}) bitte auswahien ¥
WHO-2004 (Lunge) bitte suswihien s

WHO-2010 (GEP-NET) bitte auswahien

bitte auswahien i
4] NET-G1 [
Lymphinvasion NET-GZ | L1 keine Angabe
NEC-G3 Zelmorphoiogie grofizelig !
NEC-G3 Zelmorphologie Meinzelig
5;@,3,;“:1-..3;,5,- NEC-G3 Zeimorphologie nicht belannt
§ NET-G3

2017 . o ManEC [ 24

keine Angabe =
CgA | nein nicht sicher keine Angabe

Gradtie in mm

Vi ketne Angabe

Pn1 keine Angabe
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TNM

ationstabellen
« wenn ein Wert fehlt: -PLT?JTEMU
- X eintragen |

cN nach UICC und ENETS:

ch nach WICC und ENETS:

pT: |1 {'—;ymphhnuten Anzahl
ph: | 1 -< positive LK: 3

pM: | % L gezahite LK:

2017 e 25
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Lymphknoten-Metastasen

Alle erwahnten LK-Metastasen werden bei ,,Metastasen“ dokumentiert.
Gezahlte positive N werden bei ,,TNM“ zusatzlich dokumentiert.

TNM bei Erstdiagnose mit N1Mx und 3 von 10 positiven LK

TNM mit NIM1 und 3 von 10 positiven LK LK werden in der TNM-Rubrik dokumentiert und bei
(ohne Angabe, wo eine Metastase gefunden wurde) Metastasen als ,,lokoregionare Metastasen“ eingegeben
TNM In der Tumormanifestation bei Erstdiagnose wird

mit zusatzlicher direkter Angabe ,,lokoregionare LK-Metastasen“ PTUTEIEAMEGT [J2l - i @ RATEEEEE 12l (edn Bulr)® SLeyesilt

TNM andert sich Eintrag in der Metastasen-Rubrik je nach dem Befund als

oder radiologischer LK-Befall-Befund tritt im weiteren ,Lymphknoten, lokoregionar*

Behandlungsverlauf auf oder ,,Lymphknoten, Fernmetastasen“

(egal, ob der Primartumor behandelt /entfernt wurde oder In der Tumormanifestation bei Erstdiagnose wird nichts geandert,
nicht) denn der LK-Befall tritt erst im Verlauf auf

2017 © L&B 26
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Therapie bel Erstdiagnose =g
Auf der Registerkarte "Erstdiagnose”

ganz unten: Sekretin-Test positivl | nein s

"Neue Therapie bei Erstdiagnosen Fasten-Test positivi | keine Angabe X

9 NUI’ fur Therapien A | e rapie bei Erstdiagnose .

die im direkten Zusammenhang mit
dem Erstdiagnosezeitpunkt stehen.

2017 © L&B 27
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Eingabe von PRRT-bezogenen Angaben im Visit

Explizit fur die Verlaufsbegutachtung bei PRRT-Patienten gibt es
zusatzlich

- allgemeine Labor-Daten und
- die Nieren-Clearance

—> lassen sich erst eingeben, wenn
,PRRT-assoziiert angelegter Visit*

ange klickt wurde Status, bildgebend bitte auswahlen

« Speichern ¥ Abbrechen

» PRRT-assoziiert angelegter Visit
I'

2017 © L&B 28
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Ubersicht Uber den gesamten Verlauf eines Patienten

8 et -

Tuderz angeenaicier- 1,10 2004 1180

REGISTER Fowlang: Propemsemgreen

B e

! Apaeide REGISTER
9900001 (L] 3 .
999900001 1945 B - i
Theraple  Crerurgie
ove-0000 1564 i »
wisit Erstaiagnase
00004 1450 ; wisit
Theray
005 95
Thera
....... Thera
— i tus: 50 - stabie disease, Kin. Progress: mcht sicher, Iaulende med. Therapien: Temozolomid, Somatastatin

2017 © L&B 29
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 Ausblick
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Zentrumsbezogenes Bl

~
- Benutzer: Thyroke Kenmwart sndern
NET Zuletzt angemeldet: 31.10.2016 11:50
REGISTER Abteing: Projektmanagement

Offne NetRegister Bl-ienu

Bearbeiten Ldschen

9999-00002
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Benutzer: Dr. med. Mustermann
N ET Tuletrt angemeldet: 15.09 2017 11:49

REGISTER Abteilung: Med. Kiinik 1

# Zuriick zur Patientenliste

Q

Patienten-Geschlechter-
Verteilung

)

Tumormanifestation
(Primértumor)

L

Mortalitdt
(Anzahl der verstorbenen Fille)

b

Alter bei ED
(mit Geschlechter-Verteilung)

b

Histologie
(WHO-2010-Klassifikation)

Letzter Visit seit ...

&

Prlm'artumor/Métastasen/CUP
(bei ED)

)

TNM

4

Funktionalitat und Syndrom
(bei ED)

)

Letzter Visit
(Statusbewertung)
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anschlieRend: Herbsttagung der AG-NET und des NET-Registers

3 =

e

1

Aufmerksamkeit!"
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