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Das NET-Register

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
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MS Access
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patient patient |0 01-0012-0150 patient 1D recent: center. sample : 01-0012-01
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sex: female - cause of death progress certified: -
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Das NET-Register

Die ,,alte“ Datenbank

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

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

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
2019 © L&B 7
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* Die heutige Dateneingabe
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EMPFOHLENER BROWSER
{MINDESTANFORDERUNG]:

e;.

o
Firefox wversion12

(A Internet
& Explorerd

RELEASE BO6001.187012 -
WINDOWS XP, 5P3
RELEASE BO7E01.17514~
WINDOWS 7,591

Benutzername

Kennwort

Anmelden
EIN PROJEKT DER ENTWICKELT VON
D
Dcutshe Geselschaft for Endokriciogie Lohmann & Birkner
Health Care Conulting Gt
Bedienungsanleitung Impressum Passwort vergessen?

CESPONSERT VON

U nOVARTIS

SIPSEN

rinologie
fwechsel

DGE!
Web-Register

Sie wahlen:

© L&B




NET
REGISTER

Lohmann & Birkner

Das NET-Register

Wenn der Patient verstorben ist, werden weitere Angaben abgefragt.

* Die heutige Dateneingabe e

Sterbedatun
bekannt:

Sterbeursache:  bitte suswahien

Obauktion: bitte auswsien

[ ] DG E - Se rve r 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
Y behandelt werden oder wurden, in Datenanalysen des Registers doppelt
a r Se] e = e ] S e r gezahlt werden, gibt es die Moglichkeit hierzu Angaben zu machen.
. . S -
° Bedlenungsanleltung ==

“Geburtiahe: Zemires ! anceren Eertren
ot ks

fetrterRantast, Catumc G | 02012913 hemes e —

- Eingabe-Hilfe

[

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.

Aigemein | Heria fintererund | Zwedmolignam
Bekannt »

newt » =
Mippellindau  keine Angste

Carney Complex  kens Angste

Tuverise
Swierose. il

2019 © L&B ' 10
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@ Hilfe-NetRegister - Mozilla Firefox — O b
D @ | https:// w.dge-register.de/netregister/faces/resources/help/help_netregister_1_0.html#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 Asymptomatisch, jegliche Aktivitat ohne Einschriankung moglich
1 Leichte Einschriankung bei physisch anstrengender Aktivitaten, leichte Arbeiten
Keine gultige Einheit A7 Bitte Obergrenze angeben 7 mBgllCh
/ - 2 Gehfahig, Selbstversorgung méglich, nicht arbeitsfahig, =50% der Tageszeit mobil
pel - Obergrenze Bitte gebg 2. rgung mogtich, 2, 2
Obergren| | 3 Selbstversorgung eingeschriankt moglich, >50% der Tageszeit im Bett oder Stuhl
pmolfd A Obergrenze kd | 4 Behinderung, Selbstversorgung unméglich, Bettlagerigkeit
— 5 Tod
umol/d - Obergrenze kd
pe/ml - Obergrenze kqd ASA-Score
il = Obe K (R&dle J et al, operatives Risiko bei hepatolog. u. gastroenterol. Erkrankungen, Dtsch Arztebl 2007; 104(26): A 1914-21)
Fe REICHAE : Gruppe Kriterien Allgemeinerkrankungen (Beispiele)
ASA| Gesunder Patient -
PY E-i n a be - H -i lfe ASA I Patient mit leichter Einschrankung, Mahige Hypertonie; mabiger, nicht
ohne Leistungseinschrankung insulinpflichtiger Diabetes mellitus
ASA N Patient mit schwerer Kompensierte und dekompensierte
_ Mouse - Over_Text Allgemeinerkrankung mit Herzinsuffizienz; chron. Respiratorische
Leistungseinschriankung Insuffizienz; schwerer Diabetes mellitus
mit Komplikationen, Leberzirrhose; chron.
o
_ H-I lfe_ Doku ment Niereninsuffzienz
ASA IV Patient mit schwerer Ausgepragte dekompensierte
Allgemeinerkrankung, die mit oder Herzinsuffizienz; schwere maligne
ohne Operation lebensbedrohlich ist Hypertonie; Schock u. Koma
unterschiedlicher Genese;
fortgeschrittene Leber- u.
Niereninsuffizienz
201 9 ASAV Moribunder Patient, der mit oder ochne | Schwere Allgemeinerkrankung mit 1 1
Operation die nachsten 24h unmittelbarem Todesrisiko o
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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.

2019 © L&B 12
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Das NET-Register

o We lCh e Date n Si n d ’ n e u ¢ ? < ‘ Stammdaten )stdiagncse Primartumor Metastasen THM Histologie

| Allgemein Hereditdrer Hintergrund Zweitmalignom

- Stammdaten: |
- Angabe zum letzten Kontakt |  ceousen on =

Geschlecht: mannlich - (et A

> Angabe zum Uberleben o —

letzter Kontakt, Datum: i | 27.11.2015 => bitte regelmabig a<m>
Letzter Kontakt und Uberleben- ettt M

Status bitte regelméﬁig aktualiSieren ! Biobank-Info 8 MET-Register-Homepage (intern/Biobank)
9 b'i ldet Berec h n u n gsg ru nd lage Mng;ben ;tehe:fﬁr ge:er:lle Verfligharkeit von Biomaterial fir wissenschaftliche K
fUr ’,over_all_Survival“ Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

2019 © L&B 13
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Das NET-Register

« welche Daten sind ,,neu?
- 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

2019 © L&B 14
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 welche Daten sind ,,neu*?
- Primartumor:
- Angabe zum Nachweisverfahren
- Metastasen:
- eigenstandiges Diagnosedatum
—> detailliertere Organspezifikationen
- TNM: —>komplett neu
- Histologie:
- WHO 2010

- viele neuroendokrinen Ig\&%ker neu

2019 15
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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

2019 © L&B 16
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 welche Daten sind ,,neu“?
- PRRT-bezogene Angaben:
Visit: > Allgemeines Labor komplett neu
- Nieren-Clearance
Therapie:
- PRRT-Modul mit Therapie-Details
- Pneu-NET-bezogene Angaben:
Stammdaten:
- Rauchen / Pack Years
Primartumor:

o - Differenzierung@EIE%r Lokalisation bei Lungentumoren17
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* Das Chirurgie-Modul
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* Chirurgie-
Modul

- Deskriptive
Analyse

Stand: 09.2019

2019

vor web-DB
dokumentiert; 827

dokumentierte

Operationen

webbasiert
dokumentiert;
3038

19



-NET

REGISTER

X

Lohmann & Birkner

« Chirurgie-
Modul

—> Deskriptive
Analyse

Stand: 09.2019

2019

vor web-DB
dokumentiert
(Bestand); 290

vor web-DB
dokumentiert/ in web-
DB aktualisiert; 537

webbasiert
dokumentiert;

3038
3865

dokumentierte
Operationen
20
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* Chirurgie-
Modul

- Deskriptive
Analyse

Stand: 09.2019

2019

kurativ
1840

OP-Intention (n=3865)

k.A./bitte auswihlen/nicht sicher

palliativ (in untersch. Auspragungen) I
264

diagnostische OP
184

reine
Komplikationsbehandlung
69
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« Chirurgie-
Modul

—> Deskriptive
Analyse

Stand: 09.2019

2019

systematische LK-Dissektion

Lebermetastasen-Dissektion...

Cholezystektomie
Simultane Metastasen-OP
Nebeneingriff
Splenektomie
Kombinierter Eingriff
Debulking-OP
Multiviscerale OP

Mediastinoskopie

500 1000
1033
490
488
310
286

230

Zusatz-
informationen
105 zur OP
97 (Mehrfach-
nennung moglich)

232

13

h -

22
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Angaben zum postoperativen Verlauf (n=3865) Lohmann & Birkner

k.A./nicht sicher

Angaben zur postoperativen W

Mortalitat Eintrage 2140
(lebt:2138/ist verstorben:8)

¢ C h i rU rgi e = k.A./nicht sicher

Angaben zu allgemeinen
ohne Eintrag

MOd u l Komplikationen Eintrage 1659 .
(ja: 1659/nein: 573)

—> Deskriptive sl

Angaben zu chirurgischen

Analyse ot [ s
Stand : 090201 9 k.A./nicht sicher

Angaben zur postoperativen

ohne Eintrag
1678

ohne Eintrag
1609

IST-Versorgung Eintrage ohne Eintrag
. . 1406 1683
(ja: 716/nein: 690)
Krankenhausverweildauer Eintrage ohne Eintrag
(zwischen 0 und 105 Tage) 1154 2711

201 9 0 1000 2000 3000 4000 23
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Chirurgie im NET-Register

Eingabe von
OP-bezogenen Angaben bei den Therapien

+ Speichern ® Abbruch

Hach 'OK" und 'Schliessen’ des Dialoges ‘Therapien’, befindet sich die soebend angelegte Therapie in der
Therapieiibersicht. Eine nachtragliche Bearbeitung der Therapiedetails ist in der Therapielibersicht mit der
'bearbeiten’-Funktion mn':igl.ich.u

*Entscheidungsvisit-

Datum: 15.01.2018

*Ark der Therapie: Chirurgie

*0P Datum &Y 11.09.2019

+ Speichern *® Abbruch

2019 24
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N ET rhscheldungsYiSit  15.01.2018
REGISTER B - -

*OP Datum & 11.09.201%

Lohmann & Birkner

Schitt-Haht- Eingrier, . .
Zeitfin min) zcitfich pitte auswahien
Eingriff, . - « | praop. NET- . = -
Dringtichkeit bitte auswihien Verdacht bitte auswihlen
Vorgehen bitte auswanien T Intention bitte auswahisn -
Primarius-0F
Organ

I . Radikatitat,
Radikalitat, chir. pathdl,
Methade,
Freftext
Debulking-OP bitte puswEhien T | Kombi.Eingriff Bitke auswihien N
Cholez ystektomie bitte auswahisn - Simatt. Met-Chir bitte auswahien -
Splenektomie bitte auswahlen - syst. LK-Diss bitte auswihien -
Mediastinoskopie bitte auswihien -

2019 D : liclias 25
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Chirurgie im NET-Register

*Entscheidungsvisit-

Datum: 15.01.2018
*irt der Therapie: Chirurgie
*OP Datum 11.09.2019

Schnitt-Naht- Eingriff,
Zeit (in min) zeitlich bitte auswahien
Eingriff, itte auswihien - | praop. NET- . ._
Dringhichkeit bitte a Verdacht bitte auswahien
bitte auswahien
¥ | Intention bitte auswahien
Hotfalleingriff
Blekkiveingriff
nicht sicher I
keine Angabe )

Radikalitat,

il 3
Radikalitat, chir. pathol.

2019 © L&B 26
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Chirurgie im NET-Register

- praop. NET-

bitte auswahlen T
Schnitt-Naht- Eingrit, Verdacnt
Teit{in min) zeitlich I
i o e \ Intention bitte auswihlen -
ngriff, -» praop. NET- ngrift, A o -
Dringlichkeit bitte auswahien Verdacht zeitlich DIRLE Mrmines : ;
bitte auswahlen
: bitte auswahien .
Vorgehen (m’t te auswanien - m ntion vrm- 20 [ N furatiy
lerdacht Ersteingriff
er palliativ, Primarresektion
bitte auswahlen v | intention Re-Eingriff v palliativ, Debulking (Tumormassenred. =90%)
minimalinvasiv nicht sicher palliativ, Met.-Resektion (Tumormassered. <90%)
R offen keine Angabe reine Komplikationsbehandlung
marius-
Konversion 5 .
B Radikalitat, diagnostische OP
Organ nicht sicher pathal. nicht sicher
keine Angabe \ keine Angabe

Radikalitz

o _ane s

2019 © L&B 27



-NET

REGISTER

Lohmann & Birkner

Chirurgie im NET-Register

Vo] n bitte auswahien T | Intention bitte auswahien -
o wrea TS U
Primarius-OP o
Organ bitte auswahien N ‘
Primarius-OF +
Radikalitat, chir.  bitte auswahien N ::::x“ut' bitte auswdhien
Organ Magen ¥ | Methode bitte auswihlen -
Methode, ikalits bitte auswahien
Freitext 5 bitte auswahlen — Rat:ihl;amat
pal B lokale Exzision und Wedge-Resektion
Bilroth-1-Resektion
Methode, Bilroth-11-Resektion
J Freitext
endoskopische Mukosaresektion
Nehudling-NB hitte anwihien * | Mamhi Finariff hitte ancwihien — endoskopische Abtragung
[ Gastrektomie
andere Operationen
Debulking-OP bitte auswahien ~ | Kombi.Efgriff| Micht sicher
keine Angabe
Cholezy tomit bitte auswahlen - simut.Met-bhm

2019 © L&B 28
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Chirurgie im NET-Register

vurgoiren UILLT guswainen L Intention bitte auswihlen

Primarius-0OP v
Organ Magen T Methode Methode bitte auswahlen =
I . . . Radikalit. it ’ ‘
Radikalitat, chir. - ) ~ | Radikalitat, bitte auswihien | ©
pathol.
bitte auswahien I " bitte auswihien
Methode,
RO/R1
Freitext RO
R2 R
nichi sicher RZ
keine Angabe K
J
A = nicht sicher
- . . = ] )
Debulking-OP bitte auswahlen Komibi - Kombi. Einrife keine Angabe -
\—)
] . . = .
Cholezystektomie bitte auswahlen simult = simuit Met-Chir bitte auswihien =

2019 © L&B 29
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2019

Debulking-0OF

Chaolez ystektomie

Splenektomie

Mediastinoskopie

Lebermetastasen-
op

Multivisceral-OP

bitte auswahlen - Kombi.Eingriff bitte auswahlen
bitte auswahlen ¥ | simult.Met-Chir bitte auswahlen
bitte auswahlen - syst. LK-Diss bitte auswahlen
bitte auswihlen T
ﬁte auswiahlen - Mel.hude, \
Freitext
Ll

atypische Resektion

Segmentresektion rechts
Segmentresektion links
Hemihepatektomie links (Segment 2, 3, 4)

Mebeneingriff
Hemihepatektomie rechts (4a, 4b, 5, 6, 7, {
Radicfreguenzablation interventicnel
Radiofreguenzablation intracperativ
Lebertransplantation vl
TS & ppra—— — /
_
ﬁgimnplikalion bitte auswihlen iign;pﬁkaliunen bitte auswihlen

30
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Chirurgie im NET-Reg

ITS bitte auswahlen - KH-Vwd(Tage)

ITS bitte auswahlen EH-V'wd(Tage)

30 Tage postop) bitte auswihlen

Mortalitat

keine Komplikation

Anastomoseninsuffizienz

Nachblutung

+ Speichern

Re-OF

nicht sicher

keine Angabe

2019

chir. " . - | alg. \ . - -
Komplikation ﬂte auswihlen Kompiikatioe bitte auswihlen

‘Wundheilungsstérung/ Mahtinsuffizienz

Ciflz bitte auswal 5

-]

30 Tage postop.

: 5 v
Mortalitat bitte auswihlen

Komplikation Komplikationen

ﬂ.te auswihlen N \

bitte auswahlen

keine Komplikation

Herz-Kreislauf

Thromboembolie

+ Speichern »* Abbruch

ITS

bitte auswahlen KH-Vwd(Tage)

chir
Komplikation

allg.

; = -
bitte auswahlen Komplikationen

bitte auswahlen -

30 Tage postop.
Mortalitat

bitte auswahlen

bitte auswdhien

am Leben

verstorben

+ Speichern

nicht sicher

keine Angabe

andere
nicht sicher

keine Angabe

31
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ab 13:30: Herbsttagung der AG-NET und des NET-Registers
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