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• Historie des NET-Registers

Start des Projektes: 2003/04

Akquise, Vernetzung, Kontaktaufnahme 

Entwicklung des Datenmodells

Festlegung des Erhebungskonzept
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• Die „alte“ Datenbank

Erhebungsbögen 
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• Die „alte“ Datenbank

MS Access
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• Die „alte“ Datenbank

Dokumentationsempfehlungen
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• Die „alte“ Datenbank

Vor- und Nachteile des „alten“ Erhebungskonzeptes:

- Einheitlichkeit der Erhebung

- verhältnismäßig geringer Arbeitsaufwand für Zentren

- Oftmals fehlender Zugang zu Dokumenten und Inhalten

- Konsequenz: Unvollständigkeit der erhobenen Daten
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• Die Entwicklung der webbasierten Version

Vor- und Nachteile des „neuen“ Erhebungskonzeptes:

- Zeitnahe Dokumentation der Behandlungsverläufe
- Dokumentation unabhängig von Terminvereinbarungen

- Direkter Zugang der Dokumentare zu allen Akten und Inhalten

- Mehr Inhalte werden abgebildet

- Erhebung wird komplexer und bleibt zeitintensiv
- Deutlich höherer Arbeits- und Zeitaufwand für Zentren

- Konsequenz: u.U. Unvollständigkeit der erhobenen Daten
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• Die heutige Dateneingabe

• DGE-Server

• Startseite NET-Register
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• Die heutige Dateneingabe

• Bedienungsanleitung
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• Die heutige Dateneingabe

• Eingabe-Hilfe

 Mouse-over-Text
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• Die heutige Dateneingabe

• Eingabe-Hilfe

 Hilfe-Dokument
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• welche Daten sind „neu“?

Dazu in der Bedienungsanleitung:
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Hinweis zum Öffnen und Bearbeiten von Datensätzen, 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 überführt

worden. Allerdings bietet die aktuelle Datenbank mehr Funktionalität und detailliertere

Angabemöglichkeiten – demzufolge sind beim Importieren der Datenbestände einige

Verknüpfungen im Behandlungsverlauf vor 2013 nicht möglich gewesen und Angaben, die vor

2013 nicht abgefragt wurden, fehlen naturgemäß.
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Das NET-Register

• welche Daten sind „neu“? (wurden vor 2013 nicht erhoben)

- Stammdaten:

 Angabe zum letzten Kontakt und zum Überleben

- Erstdiagnose und Visits:
 Tumormanifestation bei Erstdiagnose

 gesamter Bereich „Performance und Ernährungsstatus“

 einige Parameter beim Tumorlabor 

und alle Obergrenzen-Angaben

 Einteilung der statusdefinierenden Methodik bei den Folgevisits



• welche Daten sind „neu“? (wurden vor 2013 nicht erhoben)

- Primärtumor:

 Angabe zum Nachweisverfahren

- Metastasen:

 eigenständiges Diagnosedatum

 detailliertere Organspezifikationen 

- TNM: komplett neu

- Histologie:

 WHO 2010

 viele neuroendokrinen Marker neu
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• welche Daten sind „neu“? (wurden vor 2013 nicht erhoben)

- Funktionalität:

 Bewertung

- Therapien:

 einige Chemotherapie-Substanzen neu

 OP-Modul sehr viel differenzierter

 Temozolomid, Everolimus und Sunitinib komplett neu

 Unterteilung der Lokoregionären und Lokalablativen Therapien
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• welche Daten sind „neu“? (wurden vor 2013 nicht erhoben)

- PRRT-bezogene Angaben:

Visit:  Allgemeines Labor komplett

 Nieren-Clearance

Therapie: 

 PRRT-Modul mit Therapie-Details

- Pneu-NET-bezogene Angaben:

Stammdaten:

 Rauchen / Pack Years

Primärtumor:

 Differenzierung der Lokalisation bei Lungentumoren
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• welche Daten sind „neu“?

Bei Fällen, die vor 2013 angelegt 

wurden, gibt es daher viele 

„bitte auswählen“-Angaben.

Bei den Stammdaten sollte das 

korrigiert werden: 

Letzter Kontakt und Überleben-

Status bitte regelmäßig aktualisieren! 

 Bildet Berechnungsgrundlage 

für „over-all-Survival“
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• Neuerungen /letztes Update

 aktualisierte Version seit 7. Mai 2016 online

 Die wichtigsten Neuerungen:

 BIOBANK-Info bei den Stammdaten 

 Löschen falscher Datumsangaben

 Stabile Speicherung der Therapien bei Erstdiagnose

 Nennung eines zweiten NET-Primärtumors möglich
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Biobank-Info

Hintergrundinformationen 

zur Organisation und 

Vorgehensweise des 

Projektes werden in 

Kürze auf der 

Internetseite des 

NET-Registers abrufbar sein.
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Zweiter NET-Primärtumor

• Nur in seltenen Ausnahmefällen 

• Detaillierte Eingabe dieser Tumore war 

bisher nicht vorgesehen. 

• Bei "Stammdaten" - "Zweitmalignom" 

kann jetzt "anderer NET-Primärtumor" 

ausgewählt werden. 
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Zweiter NET-Primärtumor

• anschließend kann der "andere NET-

Primärtumor" benannt werden. 

Bitte auch künftig Kontakt zum Register-

Vorstand aufnehmen, um das Procedere 

der Dateneingabe zu besprechen.
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Lymphknoten-Metastasen
Alle erwähnten LK-Metastasen werden bei „Metastasen“ dokumentiert. 

Gezählte positive N werden bei „TNM“ zusätzlich dokumentiert.
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Beispiele Eingabe in Datenbank

TNM bei Erstdiagnose mit N1Mx und 3 von 10 positiven LK

LK werden in der TNM-Rubrik dokumentiert und bei 

Metastasen als „lokoregionäre Metastasen“ eingegeben

In der Tumormanifestation bei Erstdiagnose wird 

„Primärtumor: ja - Metastasen: ja (kein CUP)“ ausgewählt

TNM mit N1M1 und 3 von 10 positiven LK 

(ohne Angabe, wo eine Metastase gefunden wurde)

TNM 

mit zusätzlicher direkter Angabe „lokoregionäre LK-Metastasen“ 

TNM ändert sich 

oder radiologischer LK-Befall-Befund tritt im weiteren 

Behandlungsverlauf auf 

(egal, ob der Primärtumor behandelt /entfernt wurde oder 

nicht) 

Eintrag in der Metastasen-Rubrik je nach dem Befund als 

„Lymphknoten, lokoregionär“ 

oder „Lymphknoten, Fernmetastasen“ 

In der Tumormanifestation bei Erstdiagnose wird nichts geändert, 

denn der LK-Befall tritt erst im Verlauf auf
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Eingeben einer Therapie 

Therapien werden im Zuge eines Visits angelegt

 In der Übersichtstabelle der Registerkarte 

“Visits” in der Spalte „Therapien“ 

„anzeigen bzw. neu“ auswählen.

 Es erscheint eine Liste mit allen 

Therapien, die zum Zeitpunkt des 

Visits bereits laufen.

 bestehende Therapie bearbeiten

 neue Therapie anlegen 
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Eingeben einer Therapie 
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Eingeben einer Therapie 

CAVE: nach dem Ändern der Angaben einer Therapie “verschwindet” die-

se zunächst aus der Liste der Therapien – erst wenn die Liste geschlossen 

und erneut geöffnet wurde, ist sie als “laufende Therapie” wieder zu 

sehen.

Weitere Änderungen in der Therapie lassen sich auch in der Registerkarte 

“Therapieübersicht” vornehmen.
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Eingeben einer Therapie 

Über “Therapiedetails” “bearbeiten” können Angaben zu einer 

Therapie ergänzt oder geändert werden.
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Therapie bei Erstdiagnose

Auf der Registerkarte "Erstdiagnose" 

ganz unten: 

"Neue Therapie bei Erstdiagnose" 

 Nur für Therapien, 

die im direkten Zusammenhang mit 

dem Erstdiagnosezeitpunkt stehen.
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Eingabe von PRRT-bezogenen Angaben im Visit

Explizit für die Verlaufsbegutachtung bei PRRT-Patienten gibt es 

zusätzlich

- allgemeine Labor-Daten und 

- die Nieren-Clearance

 lassen sich erst eingeben, wenn 

„PRRT-assoziiert angelegter Visit“

angeklickt wurde 
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Übersicht über den gesamten Verlauf eines Patienten
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Zentrumsbezogenes BI
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 Alle Zentren werden gebeten, 

• die Patientenlisten durchzugehen und 

• alle Patienten ohne aktuelle Behandlungshistorie 

als „Lost to Follow-up“ zu dokumentieren.

• Die Patienten, um die es geht, 

• werden über eine Datenbankabfrage von L&B ermittelt 

• und eine Auflistung an die Zentren gesendet.
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anschließend: Herbsttagung der AG-NET und des NET-Registers
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Vielen Dank für 

Ihre Aufmerksamkeit!


