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Das NET-Register

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

Erhebungsbogen
MS Access

2021

[ Microsoft Access - [Formul
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Extras Fenster ?

Frage hier eingeben -8 X
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patient data
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01-0012-01

patient paien D 01-0012-0150 patientIDrecert [ center sample:
date of bith 19.06.1966 date of death TE.07.2007 turnoirelated <
sex: female - cause of death progress certified: -
™ Einwiligung
data: first data entry: 14.04.2006
fist Folow Up: | data[ = info: |
secand Follow Up: | data [ =1 infe: |

other centers | | from: ‘ until: |

center:

admin centers:
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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
2021 © L&B 6
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- Die heutige Dateneingabe - ein Uberblick
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* Die heutige Dateneingabe

[ J DG E - Se rve r Deutsche Gesellschaft fiir Endokrinologie

Hormone und Stoffwechsel

« Startseite NET-Register

Sie haben von hier aus Zugriff auf die beiden genannten Web-Register

Sofern Sie bereits als Nutzer registriert sind, konnen Sie wahlen:
I er
REGISTER
DEUTSCHES
AKROMEGALIE
REGISTER

-NET

REGISTER

EMPFOMLENER EROWSER
(MINDESTANFORDERUNG}

i Entwickelt von:
Kenmwort
i~ EIN PROJEKT DER Anmelden ENTWICKELT VON Lohmann & Birkner
#Z2 Intemet ) Heakh Care Consuling Grabt
& Explorer& [
== Impressum
neLEasE s0sco1. 187012 -
[ [ — Lohmann & Birkner
ReLEASE B0 76O 17514

[ ———"
WINDOWS 7,5F1

202 1 Bedienungsanleitung Impressum Pass, B
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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

2021 © L&B ' 9
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@ Hilfe-NetRegister - Mozilla Firefox

D @ | https dge-register.de/netregister/faces/resources/help/help_netregister_1_0.htmi#DuplikateCheck

* Die heutige Dateneingabe |~ *

(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 Aktivitdt ohne Einschrankung maglich

1 Leichte Einschrankung bei physisch anstrengender Aktivitaten, leichte Arbeiten
moglich

« DGE-Server
Gehfihig, Selbstversorgung moglich, nicht arbeitsfahig, »50% der Tageszeit mobil
Selbstversorgung eingeschrinkt méglich, >50% der Tageszeit im Bett oder Stuhl

° S t t : t N E R . t Behinderung, Selbstversorgung unméglich, Bettlagerigkeit

artseite | egister Tod
. .
« Bedienungsanleitung

(Réidle J et al, operatives Risiko bei hepatolog. u. gastroenterol. Erkrankungen, Dtsch Arztebl 2007; 104(26): A 1914-21)

° ° Gruppe Kriterien Allgemeinerkrankungen (Beispiele)
i ] n ga e = l e ASA | Gesunder Patient -

g A w| N

ASA I Patient mit leichter Einschrinkung, MaBRige Hypertonie; maBiger, nicht
chne Leistungseinschrankung insulinpflichtiger Diabetes mellitus
ASA I 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
chne Operation lebensbedrohlich ist Hypertonie; Schock u. Koma

unterschiedlicher Genese;
fortgeschrittene Leber- u.
Niereninsuffizienz

2021 © L&B

ASA V Moribunder Patient, der mit oder ohne | Schwere Allgemeinerkrankung mit
Operation die nachsten 24h unmittelbarem Todesrisiko
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( ‘ Stammdaten )stdiagncse Primdrtumor Metastasen THM Histologie

. v
Letzter Kontakt und Uberleben_ | Allgemein Hereditarer Hintergrund Zweitmalignom
Status bitte regelmaRig aktualisieren! ottt |57 =
- bildet Berechnungsgrundlage |

fur ,,over-all-Survival“

Geschlecht: mannlich

letzter Kontakt, Datum: i | 27.11.2015 »> bitte regelmiBig aktualisieren?
Patient lebt /

Biobank-Info 8 MET-Register-Homepage (intern/Biobank)

{Angaben stehen fiir generelle Verfligbarkeit von Biomaterial fiir wissenschaftliche Ki

D

[Iberleben:

Gewebeproben vorhanden

Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

2021 © L&B 11
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* Fokus , Funktionalitat* und ,,Visit“
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l Stammdate Erstdiagnose

Primdrtumor

Metastasen TNM Histologie

Funktionalitat

Visits

Therapieiibersicht

Erstdiagnose-Datum&Jy)

Erstsymptome-Datum&J/

Tumormanisfestation/en
bei Erstdiagnose

28.09.2021

01.07.2013

Primdrtumor: ja --- Metastasen: ja (kein CUP)

¥ | >> bitte Primartumorlokalisation unter 'Primartumo

Karnofski-Index (0-100)

WHO-Score

Grabe (in m)
Gewicht (in kg)

ASA-Klassifikation

70

WHO-Score-2

ASA-I

v
M 7 ) Rauchen bei ED Nichtraucher (inkl. Exraucher >= 15 J)
Pack Years &
T

klinische Funktionalitat

klinische Funktionalitat,

, Syndrom

Datum &

Chromogranin

5-HIES

Serotonin

Gastrin

Glucagon

vip

NSE

16.09.2

59200,0

31,5

Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom

bitte auswahlen

Klass. Karzinoidsyndrom - unbekannt ob mit Hedinger-Syndrom

Klass. Karzinoidsyndrom ohne Hedinger-Syndrom
Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom
Atypisches Karzinoidsyndrom

Insulinom (Whipple-Trias)

Gastrinom (Zollinger-Elisson-Syndrom)
Glukagonom

VIPom (Verner-Morrison-Syndrom, WDHA-Syndrom)
Somatostatinom

GHRom

ACTHom

andere

nicht bekannt

|

irenze

jrenze

renze

renze

wrenze

srenze

renze

Lohmann & Birkner
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Funktionalitat im NET-Register

Stammdaten Erstdiagnose Primartumor Metastasen TNM Histologie Funktionalitat isits Therapieiibersicht

ja, Syndrom -> Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom

>
| ‘ r/;
—
Datum klinische Funktionalitdt Syndrom Bewertung + Neue Funktionalitdt im Verlauf |
21.09.2021 ja Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom bitte auswahlen #" bearbeiten
13.10.2021 ja Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom gleichbleibend #" bearbeiten

| |

2021 © L&B 14
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Funktionalitat im NET-Register

bitte auswahlen

Stammdaten

gleichbleibend

zunehmend

klinische Funktionalitat
abnehmend

neu aufgetreten

klinische Funktionalitdt, Syndrom asymptomsatisch mit Hedinger-Syndrom

keine Angabe

klinische Funktionalitdt, Bewertung | bitte auswahlen s '

Antisekretorische med. Therapie ] bitte auswihlen

ja, Syndrom -> Kl

21.09.2021

Interferon

PPI

13.10.2021

*Datum &/

Diazoxid

Somatostatin-Analogon

Everolimus

Ketoconazol

« Speichern % Abbruch
andere

keine

keine Angabe
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+ Speichern

% Abbrechen

PRRT-assoziiert angelegter Visit

Status, bildgebend

Statusdefinierende Methodik | keine Angabe

Klinischer Progress?

*Datum des Visits &

keine Angabe (7]

nicht sicher

01.12.2021

Karnofski-Index (0-100)
WHO-Score

Graie (in m)

Gewicht (in ke)

ASA-Klassifikation

100

bitte auswahle

1,69

keine Angabe

o
" @
"o

klinische Funktionalitdt

klinische Funktionalitst,

, Syndrom

Kinische Funktionalitat, Bewertung

Antisekretorische med. Therapie

Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom

bitte auswahlen

bitte auswahlen

J

Datum

Erythrozyten

Keine giltige Einheit ... @ Bitt= Untergrenze angsben .

Einheit Untergrenze

&P eitte Obergrenze angeben

Obergrenze

87

keine Angabe

S

-

Lohmann & Birkner
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* Funktionalitat und funktionelle Syndrome
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Analyse Dateneingabe

In der NET-Datenbank aktuell nicht sicher
4085 Patienten 1

nein
2257

keine Angabe

663 Patienten mit funktionellem 525

Syndrom bei Erstdiagnose (16%)

unbearbeitet

498

- 2257 sind nicht funktionell (35%)
- 498 Patienten ohne Eintrag (12%)  beifrtdisgnose

n=4085

2021 © L&B 18
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Klass. Karzinoidsyndrom - unbekannt ob mit Hedinger-
Syndrom

Klass. Karzinoidsyndrom ohne Hedinger-Syndrom

Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom

Ubel’ 50% del’ Atypisches Karzinoidsyndrom 16

funktlonellen Syndrome Insulinom (Whipple-Trias) 92

S]nd klaSS]SChe Gastrinom (Zollinger-Elisson-Syndrom) 57

Karzinoidsyndrome Funktionelle Syndrome
Glukagonom 12

bei Erstdiagnose

VIPom (Verner-Morrison-Syndrom, WDHA-Syndrom) 8 n=663

Somatostatinom 4
ACTHom 3
andere 62
nicht bekannt 43

2021 unbearbeitet 15
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Analyse Dateneingabe

Von den 4085 Patienten nicht sicher
haben 3616 mindestens >1

heéin keine Angabe

einen Follow-up-Visits 2110 275

N

- 2110 sind nicht funktionell (58%) .
- 714 Patienten ohne Eintrag (20%) beim letzten visit

n=3616
2021 © L&B 20

Beim letzten Visit:
466 Patienten mit funktionellem
Syndrom (13%)
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Beim letzten

Analyse Dateneingabe

Klass. Karzinoidsyndrom - unbekannt ob mit Hedinger-Syndrom

Klass. Karzinoidsyndrom ohne Hedinger-Syndrom

Klass. Karzinoidsyndrom mit Hedinger-Syndrom

49

X

Lohmann & Birkner

92

162

dokumentierten Visit
sind 65% der
funktionellen Syndrome
klassische
Karzinoidsyndrome

2021

Atypisches Karzinoidsyndrom

Insulinom (Whipple-Trias)

Gastrinom (Zollinger-Elisson-Syndrom)

Glukagonom

VIPom (Verner-Morrison-Syndrom, WDHA-Syndrom)
Somatostatinom

ACTHom

andere

nicht bekannt

unbearbeitet

14

27

32

54

18

Funktionelle Syndrome
beim letzten dokumentierten Visit
n=466
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ab 14:00 Uhr: Herbsttagung ONLINE des NET-Registers
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