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Historie des NET-Registers

Start des Projektes: 2003/04

- Akquise, Vernetzung, Kontaktaufnahme
- Entwicklung des Datenmodells

- Festlegung des Erhebungskonzepts
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Die ,,alte“ Datenbank
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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
2020 © L&B 5
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* Die heutige Dateneingabe - welche Daten sind ,,neu
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« Die heutige Dateneingabe

Deutsche Gesellschaft fiir Endokrinologie
I S vechsel
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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
] - ] gezahlt werden, gibt es die Méglichkeit hierzu Angaben zu machen.
° ° S -
- Bedienungsanleitung

“Geburtiahe: Zemires ! anceren Eertren
ot ks

« Eingabe-Hilfe e == =

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 | Herid: fintererund | Zwedmolignam
Bekannt »

newt » =
Mippellindau  keine Angste

Carney Complex  hews Angise

Tuverise
Swierose. il
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Keine gultige Einheit U Bitte Obergrenze angeben U
pe/l hd Dbergrenze / Bitte geben Sie nach Maglichkeit zu jedemn dokumentierten Laborwert die dazugeharige
Obergrenze an, damit die Auswertbarkeit der Daten gewdhrleistet werden kann,

umol/d v Obergrenze keine Angabe

umol/d - Obergrenze keine Angabe

pe/ml N Obergrenze keine Angabe

pe/mi - Obergrenze keine Angabe

v

- Eingabe-Hilfe

— Mouse-over-Text
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@ Hilfe-NetRegister - Mozilla Firefox

* Die heutige Dateneingabe

2020

bei Erstdiagnose
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T (R COP]
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Karnofski-Index (0-100)
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v

bitte auswihlen | 7 | Y

Rauchen bei ED' | keine Angabe

WiCk Years

« Eingabe-Hilfe

— Hilfe-Dokument
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D & | httpsy/,
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.)

dge-register.de/netregisterffaces/resources/help/help_netregister_1_0.htmi#DuplikateCheck

0 Asymptomatisch, jegliche Aktivitat ohne Einschrinkung méglich

Leichte Einschrankung bei physisch anstrengender Aktivitaten, leichte Arbeiten
mdglich

Gehfahig, Selbstversorgung mdglich, nicht arbeitsfahig, >50% der Tageszeit mobil

Selbstversorgung eingeschrankt méglich, >50% der Tageszeit im Bett oder Stuhl

Behinderung, Selbstversorgung unmoglich, Bettlagerigkeit

vl & w| N

Tod

ASA-Score

(Radle J et al, operatives Risiko bei hepatolog. u. gastroenterol.

rkrankungen, Dtsch Arztebl 2007; 104(26): A 1914-21)

Gruppe Kriterien Allgemeinerkrankungen (Beispiele)
ASAL Gesunder Patient -
ASA I Patient mit leichter Einschriankung, MaBige Hypertonie; maBiger, nicht
ohne Leistungseinschrankung insulinpflichtiger Diabetes mellitus
ASA N Patient mit schwerer Kompensierte und dekompensierte
Allgemeinerkrankung mit Herzinsuffizienz; chron. Respiratorische
Leistungseinschrankung Insuffizienz; schwerer Diabetes mellitus
mit Komplikationen, Leberzirrhose; chron.
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
ASA V Moribunder Patient, der mit oder ohne | Schwere Allgemeinerkrankung mit
Operation die nachsten 24h unmittelbarem Todesrisiko
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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.

2020 © L&B 11



NET X

REGISTER Lohmann & Birkner

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

2020 © L&B 12




-NET X

REGISTER Lohmann & Birkner

Das NET-Register

 welche Daten sind ,,neu“?
- Erstdiagnose und Visits:
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 welche Daten sind ,,neu“?
- Primartumor:

- Metastasen:

- TNM:
- Histologie:
- WHO 2010 /2017
- viele neuroendokrine Marker neu

2026 o t&B 14
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 welche Daten sind ,,neu“?
- Funktionalitat:

- Therapien:

2020 © L&B 15
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 welche Daten sind ,,neu“?
- PRRT-bezogene Angaben:

- Pneu-NET-bezogene Angaben:

2020 © L&B 16
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* Das Histologie-Modul
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Analyse Dateneingabe

In der NET-Datenbank aktuell
- 3887 Patienten
- insg. uber 6500 Histo-Eintrage

- aber nur 3331 Patienten haben
mind. eine Histo mit
Ki67 und/oder NET-Markern

97
- 556 Patienten ohne

516
—
ﬁ '
relevante Histo-Angaben -

9 41 1 Pat ganZ Ohne HiStO' ® Patienten mit Ki67 und NET-Markern

Patienten nur mit NET-Marker

Patienten nur mit Ki67

2020 | ® Patienten ohne relevante Histo-Angaben n=3887
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Analyse Dateneingabe

Grundvoraussetzung fur jede aa

NET-Register-Datenauswertung: /97
516
- |

mindestens ein NET-Marker 556
(Synaptophaysin od. CgA)
ist jemals positiv

= Patienten mit Ki67 und NET-Markern 70%
Patienten nur mit NET-Marker 3%
Patienten nur mit Ki67 13%
Patienten ohne relevante Histo-Angaben 14%

2020
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Histologie im NET-Register

# Home B Speichern

| Stammdaten Erstdiagnose Primdrtumor Metastasen M Histologie Fqutionah'th Visits Therapieiibersicht
! J
\ |
Diagnose-Datum Lokalisation Organ (Metastase) Heue Histologie
08.09.2020 Primartumor # bearbeiten
08.09.2020 Metastase Leber, unifokal # bearbeiten

2020 © L&B 20
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B

+ Speichern ® Abbruch
+ Speichern ® Abbruch A
Lokalisation Prim&rtumor -
Lokalisation Metastase -
*Datum Y 08.09.2020
| 4 *Datum ) 08.09.2020
Grobe in mm n
[ Organ bitte auswihien = ] ’ |
Ki67 in % 2 - |3
~
Grife in mm bitte auswahlen
Vit T £uondine fie CRIETCH e e - — - e
Leber, nicht spezifiziert
Ki67 in % )
Leber, unifokal
Ki67-Grading (u. ENETS) Leber, multifokal, ein Leberlappen 61 G2 63 keine Angabe
Leber, multifokal, beide Leberlappe
Mitoseratey Leber, multifokal, nicht spezifizier T
Lymphknoten, nicht spezifiziert
'WHO-2000 (GEP-MET) ur noch fiir Nachtrage von "alten” Angaben nutzen!
Lymphknoten, lokoregionar v
>
‘WHO-2004 / 2017 (Lunge)
WHO-2010 / 201 bitte auswahlen -

|'
2020 © L&B 21
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+ Speichern * Abbruch
— e
ez i Frimartumor @ & https;//www.dge-register.de/netregister/faces/resources /help/help_netregister_2_0.html#Histologie B -3
*Datum @ 08.09.2020 = = e
! Histologie

Groise in mm 21

Ki67-Grading (u. ENETS)
Ki67 in % 2 - |3

Histopathologisches Grading
Ki67-Grading (u. ENETS) Feld unbearbeitet e Gl G2 63 keine Angabe

fiir gastrointestinale neuroendokrine Tumore
Mitoseratel(y < - 1 pro 10 HPF " 1 - 2

Grad Mitrosezahl (pro 10 HPF): Ki-67-Index (%)
WHO-2000 (GEP-NET) tte auswihien ~ | Bitte nur noch fiir Nachtrige von “alten” Angaben nutzen| Gl <2 <3
G2 2-20 3-20

WHO-2004 / 2017 (Lunge)  bitte auswahlen - G3 =20 =20
WHO-2010 / 2017 NET-G1 -

Anmerkung

110 HPF: high power field = 2 mmZ, wenigstens 40 Felder (bei 40x VergraBerung) ausgewertet in der Region hiichster Mitosedichte.
Lymphinvasion F e i * 0 L1 keine Angabe 2 MIB1 Antikérper; % von 500-2000 Tumorzellen in der Region hichster Kernanfarbung.
Vaseinvasion Feld unbearbeitet . Vo v keine Angabe
Perineural Mitoserate - wird im NetRegister mit der Bezuggrife "10 HPF' erfasst. Sollten Sie eine andere Bezuggrife verwenden, miissen diesen Wert auf 10 HPF
TSI RS TT Feld unbearbeitet Pnd Pn1  ® keine Angabe umrechnen.

Seitenanfang
CgA Feld unbearbeitet ja @ nein nicht sicher keine Angabe
Synaptophysin Feld unbearbeitet e ja nein nicht sicher keine Angabe L& B 22
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MitoseratelQd < - ([ pro 10 HPF
[ WHO-2000 (GEP-MNET) bitte auswihlen ¥ | Bitte nur noch fiir Nachtrdge von "alten” Angaben nutzen!
WHO-2004 / 2017 (Lunge) | bitte auswdhlen -
WHO-2010 7 2017 NET-G1 N
Mitoseratei{(J) = > pro 10 HPF Mitoserate'Q) = 2 pro 10 HPF
‘WHO-2000 (GEP-NET) bitte auswihlen ¥ | Bitte nur noch fiir Nachtrdge von "alten" Angaben nutzen! 'WHO-2000 (GEP-MET) bitte auswihlen ¥ | Bitte nur noch fiir Nachtrige von "alten” Angaben nutzen!
'WHO-2004 / 2017 (Lunge) | bitte auswihlen - WHO-2004 / 2017 (Lunge) | bitte auswihlen -
WHO-2010 / 2017 bitte auswahlen bitte auswihlen -
typisch
atypisch | | bitte auswihlen
LCHEC ) MET-G1
Lymphinvasion DIPNECH (nur WHO-2004) Lo L1 keine Angabe Lymphinvasion MET-GZ L1 keine Angabe
= = - NEC-G3 Zellmorphologie grofizeli
Vasoinvasion Thymus Vo V1 keine Angabe Vasoinvasion P Dg_ € ) .g V1 keine Angabe
Perineural keine Angabe ) S NEC-G3 Zellmorphologie kleinzellig
scheideninvasion e 0] R e scheideninvasion NEC-G3 Zelmarphologie nicht bekannt P01 keine Angabe
- . NET-G3
|. | | MANEC /MiNEN
keine Angabe
2020 © L&B CeA nein nicht sicher keine Angabe
Synaptophysin @ Feld inhearheitet ia nein nicht <icher keine Anpahe
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Lymphinvasion Feld unbearbeitet e L0 L1 keine Angabe

Vaspinvasion Feld unbearbeitet & V0 V1 keine Angabe

Perineural

SETTiLTEETT Feld unbearbeitet Pnd

Pn1  ® keine Angabe

CgA Feld unbearbeitet ja @ nein nicht sicher keine Angabe

Synaptophysin Feld unbearbeitet ® ja nein nicht sicher keine Angabe

© L&B
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scheideninvasion AR ER NG TR o o TS AIEaDE
- NET |
CegA Feld unbearbeitet e ja nein nicht sicher keine Angabe
R E G I S T E R Synaptophysin Feld unbearbeitet e ja nein nicht sn:& keine Angabe Lohmann & Birkner
[ N\
. )—I.

Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher ®  keine Angabe
Calcitonin Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher @ keine Angabe
CD 56 Feld unbearbeitet ® ja nein nicht sicher keine Angabe
DX 2 Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher #  keine Angabe
Gastrin Feld unbearbeitet ja @ nein nicht sicher keine Angabe
Glucagen Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher ® keine Angabe
Insulin Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher @ keine Angabe
Islet 1 Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher #  keine Angabe
NSE Feld unbearbeitet ® ja nein nicht sicher keine Angabe
Panzytokeratin (z.B AE . . . -
173) Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher ® | keine Angabe
Parathormon Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher @ keine Angabe
PP Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher #  keine Angabe
Serotonin Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher ®  keine Angabe
Somatestatin Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher @ keine Angabe
Somatostatinrezeptor 2 Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher & keine Angabe
Somatestatinrezeptor 5 Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher # keine Angabe
TTF-1 Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher #  keine Angabe
VAT Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher @ keine Angabe
VMATZ Feld unbearbeitet ja nein nicht sicher @ keine Angabe

2020 + Speichern * Abbruch 25
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ab 15:00 Uhr: Herbsttagung ONLINE des NET-Registers

2020 © L&B 26



