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Registerdaten am Beispiel Krebsregister

Session: Welcher zusätzliche Nutzen kann durch die Verwendung 
weiterer Datenquellen für QS-Verfahren erschlossen werden?
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INTERESSENKONFLIKTE (AB 2018)

Beteiligung am „Gutachten zur Weiterentwicklung der Bedarfsplanung i.S.d. §§ 99 ff. SGB V zur Sicherung der 
vertragsärztlichen Versorgung“. Auftraggeber: G-BA, 2018
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Art der Beziehung/ 
Tätigkeit

Name des/der Geldgeber:in Zeitraum der 
Beziehung / 
Tätigkeit

Thema Höhe der 
Zuwendung1

Berater:innen- bzw. 
Gutachter:innentätig-
keit

Landessozialgericht NRW 31.5.2019 –
10.2.2020

Gerichtliches Sachverständigen-Gutachten in einem 
berufsgenossenschaftlichen Verfahren

2515,50 €

Berater:innen- bzw. 
Gutachter:innentätig-
keit

Landessozialgericht NRW 14.9.2020 –
11.10.2020

Gerichtliches Sachverständigen-Gutachten in einem 
berufsgenossenschaftlichen Verfahren (Beantwortung 
eines Kataloges von Nachfragen)

343,50 €

Berater:innen- bzw. 
Gutachter:innentätig-
keit

AOK Nordost Jan-Feb. 2020 Mitglied der Jury zur Auswahl der Preisträger für den 
Gesundheitspreis M-V 2020 in Koop. mit der 
Ärztekammer M-V

100 €

Mitarbeit in einem 
wissen. Beirat 
(advisory board)

EpiConsult, Prof. Dr. Eberhard Greiser Seit Jan. 2018 
(dauert an)

Wissenschaftlicher Beirat einer Studie zu den 
gesundheitlichen Wirkungen des Flug-, Schienen-, und 
Strassenlärms

3570 €

Vortrags- / oder 
Schulungstätigkeit

Hamburgische Arbeitsgemeinschaft für 
Gesundheitsförderung (HAG)

20.6.2019 Moderation der Jahrestagung, inkl. Vorbereitung 550 €

Vortrags- / oder 
Schulungstätigkeit

Akademie für Sozialmedizin M-V 20.2.2019 Kursmodul Epidemiologie, Demographie, 
Versorgungsforschung

230 €

Vortrags- / oder 
Schulungstätigkeit

Akademie für Sozialmedizin 
Brandenburg

23.5.2018, 
21.12.2018

Kursmodul Versorgungsforschung 720 €

Vortrags- / oder 
Schulungstätigkeit

Roche Jan. 2018 Beteiligung bei der Konzeption, Vortrag und Diskussion 
auf Veranstaltung zur individualisierten Therapie

1200 €

Vortrags- / oder 
Schulungstätigkeit

Ärztekammer Baden-Württemberg 3.2.2018 Vortrag auf Fortbildungsveranstaltung zur schadlosen 
Entsorgung von schwach radioaktiven Abfällen aus 
Nuklearanlagen 

250 €

Autor:innen- / oder 
Koautor:innenschaft

Janssen-Cilag 2018 Kapitel in Buchveröffentlichung zu Disease 
Interception

1500 €



NATIONALER KREBSPLAN 2012
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4 Handlungsfelder

1. Weiterentwicklung der Krebsfrüherkennung
2. Weiterentwicklung der onkologischen 

Versorgungsstrukturen und der Qualitätssicherung
3. Sicherstellung einer effizienten onkologischen Behandlung 

(Schwerpunkt zunächst auf onkologischer 
Arzneimitteltherapie) 

4. Stärkung der Patientenorientierung



KLINISCHE KREBSREGISTER
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Copyright © ADT Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V. 2014
Letzte Aktualisierung am 09.11.2016

Vorher … … KFRG
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AUFGABEN NACH § 65C SGB V ABS. 1 SATZ 2

1. Erfassung der Erstdiagnose, Therapie und Verlauf in einem einheitl. Onkologischer Basisdatensatz

2. Onkolog. Qualitätsberichterstattung und Rückmeldung der Auswertungsergebnisse an die Leistungserbringer

3. Datenaustausch mit anderen KKR bei Patientenmigration sowie mit Auswertungsstellen der klin. 
Krebsregistrierung auf Landesebene 

4. Förderung der interdisziplinären, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit bei der Krebsbehandlung

5. Beteiligung an der einrichtungs- und sektorenübergreifenden Qualitätssicherung des G-BA (§137 Abs. 1 
Nr.1 in Verb. mit §135a Abs.2 Nr.1) 

6. Zusammenarbeit mit Organkrebszentren und Onkolog. Zentren zur Darstellung der Prozess- und 
Ergebnisqualität

7. Erfassung von Daten für die Epidemiologischen Krebsregister 

8. Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von Versorgungstransparenz und zu Zwecken der 
Versorgungsforschung



GESETZGEBUNG
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20122011

Mecklenburg-Vorpommern
(Klin KrebsRG)
06.07.2011



GESETZGEBUNG
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20122011

Mecklenburg-
Vorpommern
(Klin KrebsRG)
06.07.2011

2019 2020 2021

BUND
Bundeskrebsregisterdatengesetz
(Gesetz zur Zusammenführung 
von Krebsregisterdaten)
18.08.2021

Änderungen in 
Sozialgesetzbuch V

a. §25a (Organisierte 
Früherkennungsprogramme)

b. §65c (KFRG)



GESETZ ZUR ZUSAMMENFÜHRUNG VON KREBSREGISTERDATEN
- WICHTIGE ÄNDERUNGEN-

• Zusammenführung der klinischer und epidemiologischer Krebsregisterdaten am ZfKD und 
Bereitstellung für externe Datennutzer (auf Antrag) 

• Mitwirkung an dem Datenabgleich nach § 25a (Organisierte Früherkennung)

• Erarbeitung eines Konzepts für Datenabgleiche zur Feststellung vergleichbarer 
Erkrankungsfälle auf Anfrage eines behandelnden Arztes 

• Erarbeitung eines Konzepts zur systematischen Erfassung von Spät- und Langzeitfolgen von 
Krebserkrankungen und zur Integration der Daten zu Spät- und Langzeitfolgen in die 
Krebsregistrierung

• Aufnahme von prognostisch ungünstigen nicht-melanotischen Hautkrebsarten und ihrer 
Frühstadien
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• Meldung (12) 
• Meldedatum

• Zentrum (1)
• Zertifizierung

• Patienten Stammdaten (15)
• Melder Stammdaten (119)

• Melder Meldedatum
• Melder Bankname

• Diagnose (9)
• Histologie (10)
• Einsender (5)

• Name des einsendenden Arztes 
• Name Einrichtung
• Name der Fachabteilung
• IKNR/BSNR/LANR
• Adresse der Einrichtung

• TNM-Klassifikation (1617)
• UICC Stadium

• Weitere Klassifikationen (3)
• Residualstatus (2)
• Fernmetastasen (2)

• Allgemeiner Leistungszustand (1)
• OP (5)
• Strahlentherapie (1013)

• Strahlenart
• Strahlentherapie Einheit
• Boost

• Nebenwirkungen (3)
• Systemische Therapie (8)
• Syst. Ther. Nebenwirkungen (3)
• Verlauf (5)
• Tumorkonferenz (2)
• Therapieempfehlung (2)

• Tumorkonferenz Therapieempfehlung Typ
• Tumorkonferenz/Therapieempfehlung 

Therapieabweichung auf Wunsch des 
Patienten

• Tod (34)
• Todesursache ICD-Version

• Anmerkung (1)
• Operateur(1)

ONKOLOGISCHER BASISDATENSATZ UND ZUSATZMODULE
(MÄRZ 2014  NEU: MAI 2021)

05.11.2021

• Zusatzmodule:
o Kolorektales Karzinom (12)
o Mammakarzinom (10)
o Prostatakarzinom (9)
o Malignes Melanom (4)

• Genetische Variante (2)
• Genetische Variante Name
• Genetische Variante Ausprägung

• Studienteilnahme (2)
• Studienteilnahme Status
• Studienteilnahme Datum

• Zusätzliche Kontakte (3)
• Kontakt Art
• Kontakt Status
• Kontakt Datum

12. Jährliche Qualitätssicherungskonferenz des G-BA in Klammern: Anzahl der Items



ELEKTRONISCHES MELDERPORTAL: PRÜFUNG DER BEFÜLLUNG DER
PFLICHTFELDER BEI EINGABE, BEISPIEL OPERATION
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ELEKTRONISCHES MELDERPORTAL: PRÜFUNG DER BEFÜLLUNG DER
PFLICHTFELDER BEI EINGABE, BEISPIEL OPERATION
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BEISPIELE FÜR PRÜFTEXTE AUS PLAUSIBILTÄTSRÜCKFRAGEN
(CA. 200 UNTERSCHIEDLICHE PRÜFUNGEN)
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DIAGNOSEDATEN (KURZFASSUNG): Histologiedatum fehlt
DIAGNOSEDATEN (KURZFASSUNG): Grading fehlt
DIAGNOSEDATEN (KURZFASSUNG)- ANGABEN ZUR DIAGNOSESICHERUNG: Angaben zur Diagnosesicherung fehlen
STRAHLENTHERAPIE: Angabe zur Stellung der Strahlentherapie fehlt
OPERATIONSDATEN - LYMPHKNOTENBEFALL: Angabe zu untersuchten Lymphknoten oder untersuchten Sentinellymphknoten
fehlt, obwohl OP-Ziel Lymphknoten=Ja
DIAGNOSEDATEN (KURZFASSUNG) - METASTASENÜBERSICHT: Datum des Auftretens der Metastase liegt nach dem Sterbedatum
OPERATIONSDATEN: Angabe zur OP-Intention fehlt
STRAHLENTHERAPIE: Angabe zum Grund des Endes der Strahlentherapie fehlt
DIAGNOSEDATEN (KURZFASSUNG): Histologiedatum liegt nach dem Sterbedatum
OPERATIONSDATEN: Angabe des OP-Schlüssel fehlt
DIAGNOSEDATEN (Kurzfassung)/VERLAUFSDATEN (Kurzfassung) : Angabe des N in der TNM- Klassifikation entspricht nicht den 
geltenden Kategorien (TNM 7., 8. Auflage)
SYSTEMISCHE/INTERNISTISCHE THERAPIE: Angabe zu Nebenwirkungen fehlt, obwohl Nebenwirkungen=Ja
ABSCHLUSSDATEN: Angabe des ICD10-Codes der Todesursache fehlt, obwohl ein Sterbedatum dokumentiert ist
STRAHLENTHERAPIE: Angabe zur Seite des Zielgebietes fehlt, obwohl ein Zielgebietsschlüssel angegeben ist
DIAGNOSEDATEN (KURZFASSUNG): Histologieschlüssel entspricht nicht der geltenden Version (Auflage: 3D, 3G, 3I, 7, 8)
ABSCHLUSSDATEN: Angabe des Sterbedatums fehlt, obwohl eine Todesursache nach ICD dokumentiert ist



MELDERSCHULUNGEN
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Termin Thema

16.06.2021 Starterworkshop

25.08.2021 Einführung Melderportal (Einsteiger)

13.10.2021 Melderportal: Verdauungsorgane (C15-C21 + Vorstufen)

13.10.2021 Melderportal: Atmungsorgane und sonst. Intrathorakale Organe (C30-C39 + Vorstufen, außer C32)

20.10.2021 Melderportal: Mamma + Gyn. (C50-C58 + Vorstufen)

27.10.2021 Melderportal: Urologie (C60-C68 + Vorstufen)

27.10.2021 Melderportal: Dermatologie (C43-C44 + Vorstufen)-> Schulungsunterlagen:

03.11.2021 Melderportal: Lymphatisches, blutbildendes und verwandtes Gewebe (C81-C96 + Vorstufen)

10.11.2021 Melderportal: Kopf-Hals-Tumoren (C00-C14, C32 + Vorstufen)

10.11.2021 Melderportal: andere Organe (z.B. Schilddrüse)

https://www.kkr-mv.de/melder/melderschulungen/



JAHRESBERICHT
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https://www.kkr-mv.de/veroeffentlichungen/



RÜCKMELDEBERICHTE: 3 ARTEN VON BERICHTEN

1. Leistungen zu mindestens 30 Neuerkrankungen in 
dem Leistungszeitraum 2017 bis 2020 gemeldet
• Analyse der Meldungen
• Vollständigkeit der Meldungen
• Beschreibung der Patientencharakteristika
• Auswertung der Tumorentitäten

2. Leistungen zu 5-29 Neuerkrankungen in dem 
Leistungszeitraum 2017 bis 2020 
• Analyse der Meldungen
• Vollständigkeit der Meldungen
• Beschreibung der Patientencharakteristika

3. Leistungen zu weniger als 5 Neuerkrankungen in 
dem Leistungszeitraum 2017 bis 2020 

29.09.2021 Qualitätskonferenz Prostata (Online-Veranstaltung)



FK 3.01 PATIENTENBEZOGENE RÜCKMELDUNGEN
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Bisher nur händisch;
Ziel: elektronisch über Melderportal



RÜCKMELDEBERICHT: VOLLSTÄNDIGKEIT DER MELDUNGEN EINES
MELDERS NACH MELDEANLASS, BEISPIEL C61 (2017-2020)
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Meldeanlass: Operation



RÜCKMELDEBERICHT: VOLLSTÄNDIGKEIT DER MELDUNGEN EINES
MELDERS NACH MELDEANLASS, BEISPIEL C61 (2017-2020)
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Meldeanlass: Strahlentherapie



BENCHMARKING: QUALITÄT DER MELDUNGEN IM VERGLEICH
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KH1 KH2 MV (KH)
Prozentualer Anteil der Neuerkrankungen nach Tumorgröße (T): Unterschied in der Qualität der Meldungen

Prozentualer Anteil der UICC-Stadien

Missings führen z.B. 
dazu, dass keine 
aussagekräftigen 
Analysen des UICC-
Stadiums erstellt 
werden können



CHANCEN: UNTERSTÜTZUNG BEI DER ZERTIFIZIERUNG
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https://www.krebsgesellschaft.de/klinische-krebsregister.html



MUSTER-KOOPERATIONSVEREINBARUNG: ONKOLOGISCHES ZENTRUM UND
KLINISCHEM KREBSREGISTER
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VARIABLENUMFANG ONKOL. BASISDATENSATZ
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Quelle: Gebauer A, et al. [Evaluation of Quality Indicators of Evidence-Based 
Guidelines Using ADT/GEKID Base Dataset and its Organ-Specific Modules].
Gesundheitswesen. 2019 Dec 16



ARBEITSGRUPPE QUALITÄTSINDIKATOREN DER PLATTFORM §65C
QI 3: ACTIVE SURVEILLANCE (SEIT 2014) 
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Qualitätsziel: Möglichst häufig Vorliegen der aufgeführten 
Parameter bei Beginn einer Active Surveillance 

7/38

9/38

12/41

20/43
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Forderung im Erhebungsbogen für Darmzentren der DKG, Kennzahl 28:
Bei Rektumresektionen sollen >70% der TME-Rektumpräparate eine gute oder moderate 

Qualität (Grad 1: mesorektale Faszie erhalten; Grad 2: intramesorektale Einrisse) haben.

TME = Totale 
Mesorektumexzision

Bildquelle: 
http://www.mysurgery.de/viszeralchirurgie/unte
rer-gi-trakt/rektum-ca/

Nur mittleres/unteres
Drittel des Rektums



DATENNUTZUNGSANTRAG „NAKO“

Abgleich der NAKO Gesundheitsstudie mit den Daten des Klinischen Krebsregisters 
Mecklenburg-Vorpommern, Kohortenabgleich

Wissenschaftlicher Hintergrund, Fragestellungen, Ziele
Morbiditäts-Follow-up der größten bundesweit repräsentativen Bevölkerungskohorte hinsichtlich Risikofaktoren, 
Früherkennungsmarker und therapeutischen Maßnahmen von inzidenten Krebsfällen. Abgleich von TeilnehmerInnen mit 
dem Datenbestand des KKR M-V auf der Basis eines individuellen Informed Consent. 
Die Abgleiche sollen in ca. 1,5jährigen Abständen erfolgen. 

26.06.2019:
Festakt zum Erreichen von 
200.000 Studien-
teilnehmern
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BEISPIELE: KLINISCHE RELEVANTE ERGEBNISSE
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Quelle: Völkel V et al. Gesundheitswesen 2019; 81: 801–807

3-Jahres-Überleben, Kaplan-Meier-Kurven

Die Behandlung an zertifizierten 
Darmkrebszentren ist im Vergleich zur Therapie 
an anderen Krankenhäusern mit besseren 
Überlebensraten assoziiert



SOCIOECONOMIC DEPRIVATION AND CANCER SURVIVAL IN A METROPOLITAN
AREA: AN ANALYSIS OF CANCER REGISTRY DATA FROM HAMBURG, GERMANY
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One- to five-year age-standardized 
relative survival (and standard error) 
in 2014-2018 
by socioeconomic deprivation quintile 
(Q1  least deprived; Q5  most deprived)

 Unterschiede zwischen den 
Sozioökon. Schichten erhöhen sich 
im Laufe der Zeit nach der Diagnose

11% 2,5%

8% 15%



BEISPIELE: KLINISCHE RELEVANTE ERGEBNISSE
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Quelle: Piontek D, Klagges S, Schubotz B, Werner C, Wulff J: Documented new cases of cancer in the clinical 
cancer registries of the German state of Saxony during the COVID-19 pandemic. Dtsch Arztebl Int 2021; 118: 
328–9. DOI: 10.3238/arztebl.m2021.0216
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Quelle: https://www.iqwig.de/de/presse/pressemitteilungen/2020/registerdaten-
eignen-sich-bei-entsprechender-qualitaet-fuer-die-erweiterte-nutzenbewertung-
von-arzneimitteln.12795.html
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Themenbereiche für die Nutzung versorgungsnaher Daten (z.B. 
Registerdaten):

− Messung von Interventionseffekten (z.B. mit registerbasierten 
RCTs)

− Versorgungsanalysen (z.B. Wirksamkeit zertifizierter Zentren in 
der Onkologie)
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Rahmenbedingungen für die Anwendung von 
versorgungsnahen Daten zur Evaluation von 
Interventionseffekten:

− Doppelte Komplexität (Komplexe Interventionen im 
komplexen Kontext)

− Fragestellung, Planung, Datenerhebung, 
Auswertung, Interpretation, Bewertung

− Beurteilung der Eignung und Qualität der Daten auf 
der Basis von Qualitätskriterien



AUSBLICK: NUTZUNG VON KREBSREGISTERDATEN
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Folgende Themenbereiche können beispielsweise vertieft bearbeitet werden: 

• Personenmatching in den Krebsregistern mittels KI,
• Strukturierung der Pathologie-Befundungen durch KI-gestützte Texterkennungsprozesse,
• KI-Methoden zu Vorhersagen zum Überleben von an Krebs Erkrankten, 
• Sicherstellung der Interoperabilität durch die Weiterentwicklung bzw. Entwicklung einheitlicher Standards (u. a. SNOMED, FHIR HL7) für den 

neuen onkologischen Basisdatensatz unter Berücksichtigung existierender Bestrebungen und regulatorischer Rahmenbedingungen, 
• Förderung von Best-Practice für einen strukturierten Datenaustausch zwischen Registern und Meldern, zwischen Registern sowie zur 

Verknüpfung mit anderen Datenquellen mit dem Ziel, zur Definition einheitlicher Standards bei-zutragen, 
• KI-Methoden zur Datenvalidierung in den Krebsregistern, 
• Automatisierung der Erstellung von „Best-Of-Datensätzen“ mittels KI, 
• KI-gestützte Standardisierung und Strukturierung der Dokumentation der Ergebnisse der Tumorkonferenzen und der Angaben zu 

Nebenbefundungen, 
• KI-gestützte standardisierte Erfassung und Strukturierung von Chemotherapien, 
• anlassbezogenes automatisiertes Data Linkage on Demand mit Daten klinischer Krebsregister und Krankenkassen zur Bewertung neuartiger 

auch nicht-pharmakologischer Therapieoptionen in der Onkologie (z.B. robotische Verfahren in der Chirurgie) sowie 
• Entwicklung von vertieften Datenreports der Krebsregister der Länder an die meldenden Einrichtungen, die den Auswertungs- und 

Erkenntnisbedarfen der meldenden Einrichtungen z. B. im Hinblick auf das Follow-Up ihrer Patientinnen und Patienten entspricht. 

Antragsverfahren: AI-Care



VISION ZERO

05.11.2021 12. Jährliche Qualitätssicherungskonferenz des G-BA 



AUSBLICK: ZUKÜNFTIGE ROLLE DER KLINISCHEN KREBSREGISTER

Qualitätssicherung

Querschnittsarbeitsgruppe „Qualität in der onkologischen Versorgung durch stärkere Vernetzung des NKP und 
Daten klinischer Krebsregister“,  

– Übergreifende Bearbeitung der Ziele: Zertifizierung (Ziel 5), Onkologische Leitlinien (Ziel 6), KKKR (Ziel 8)
– Weiterentwicklung der Vernetzung und Qualität in der onkologischen Versorgung

Forschung
Nationale Dekade gegen Krebs (Jan 2019) 
 Stärkung der Krebsforschung: Prävention und Transfer wiss. Erkenntnisse in die Versorgungspraxis

3 Arbeitsgruppen: 
- Fragen der Krebsforschung
- Prävention
- Wissensgenerierung durch Vernetzung von Forschung und Versorgung

 KKR: Datenbasis/Schnittstelle für Qualitätssicherung in der onkologischen Versorgung
 KKR: Datenbasis/Ressource für die onkologische Spitzenforschung
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WISSEN GENERIEREN DURCH VERNETZEN VON FORSCHUNG UND VERSORGUNG
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FORDERUNGEN AN NOVELLE BUNDESGESETZ/LANDESGESETZE

• Dynamische Anpassung des onkologischen Basisdatensatzes, Z.B. Anpassung an Leitlinien
• Aktive Rolle in der Evaluation der organisierten Krebsfrüherkennungsprogramme
• Erweiterung  der meldepflichtigen Entitäten: prognostisch relevante nicht-melanotische

Hauttumoren 
• Berechtigung der KKR, zusätzliche Daten zu erheben und zu halten (z.B. Zertifizierung 

onkologischer Zentren, Erprobungsstudien des G-BA)
• Anfrage bei geeigneten Patient:innen zur Teilnahme an klinischen Studien
• Einbindung in die E-Health-Struktur / Telematikinfrastruktur: Verpflichtung aller Hersteller 

von Praxisverwaltungs- und Krankenhausinformationssystemen, die notwendigen 
Schnittstellen zur Erfüllung der gesetzlichen Verpflichtungen bereitstellen 
(Vermeidung Mehrfach-Meldung, Mehrfach-Dokumentation) 
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Danke für Ihre Aufmerksamkeit! 
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