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Gemeinsame Erklarung

Nationale Dekade gegen Krebs
2019 - 2029

Unsere Mission:

Wir wollen die Ergebnisse der Forschung rasch zu den
Menschen bringen und die Erfahrung und Erkenntnisse aus der
onkologischen Versorgung der Krebskranken fur die Forschung
nutzen, um damit letztlich die Versorgung weiter zu

verbessern.
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Start der Nationalen Dekade gegen Krebs im Jahr 2019
Strategiekreis und Arbeitsgruppen

Strategie-
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Arbeitsgruppe
,GroRe ungeldste Fragen
der Krebsforschung”
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Arbeitsgruppe
,Pravention”

Arbeitsgruppe
»Wissen generieren durch
Vernetzung von Forschung

und Versorgung”
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https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/home/home_node.html

-
Handlungsfelder

1. Krebsforschung ausbauen
* ... personalisierte Behandlungsmethoden ...
» ... Vernetzung der beteiligten Akteure/innen ...

» ... drangende Forschungsfragen multidisziplinar und sektoren-
Ubergreifend adressieren

2. Fortschritte der Krebsforschung aktiv umsetzen

* ... Krebsforschungsstrukturen in Deutschland weiter starken und
ausbauen ... NCTs ... CCCs ... Vernetzung mit regionalen und
Uberregionalen Versorgungseinrichtungen

e ... Daten aus Klinik und Praxis vermehrt in wissenschaftliche
Projekte ...

www.Die Nationale Dekade gegen Krebs (dekade-gegen-krebs.de)
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.,
Die Nationale Dekade gegen Krebs als Akteurin
wissenschaftlicher Politikberatung
Das Verhaltnis von Wissenschaft und Politik

% E}J”Egﬁfminis'ferium = Primare politische Gestaltung durch die Erstellung
uunrd Eorgzﬂung von Richtlinien zur Forschungsférderung

=  Fokus auf Forschung

fiir Gesundheit . .
Erarbeitung von Gesetzesentwiirfen

% ‘ Bundesministerium = Primare politische Gestaltung durch die
= Fokus auf Versorgung

Vereinigung politischer Gestaltungskompetenz fir ‘ NATIONALE
die Krebsforschung und —versorgung in der DEKADE

Nationalen Dekade gegen Krebs GEGEN KREBS

www.Die Nationale Dekade gegen Krebs (dekade-gegen-krebs.de)
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‘ NATIONALE % Bundesministerium
o fur Bild
DEKADE ul:lrd Flzorusgﬁung

GEGEN KREBS

WIR UBERUNS  KREBSFORSCHUNG  PATIENTENBETEILIGUNG  SERVICE [

Patienten zur Beteiligung befihigen

Patientenbeteiligung ist ein Kernthema der Dekade gegen Krebs. Aber wie werden Betroffene zur
praktischen Mitarbeit befahigt, die bereits in der Forschungsphase beginnt? Patientenschulungen, -
akademien, -beirdte und -fiirsprechende helfen, die Patientenperspektive in die Forschung einzubringen.

Um den Patientennutzen mehr in den Fokus der Forschung zu riicken, unterstiitzt die Nationale Dekade
gegen Krebs die > Patientenbeteiligung_in der Forschung (partizipative Forschung). Mit Hedy Kerek-
Bodden vom Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e.V. und Jan Geilller von EUPATI/Patvocates

Deutschland sitzen zwei Patientenvertretende im Strategiekreis der Nationalen Dekade gegen Krebs, die

flr eine Einbindung der Patientensicht in die Krebsforschung eintreten und ihre Erfahrungen damit in die

Dekade gegen Krebs einbringen.
Patienten fit machen fiir die Beteiligung auf Augenhdhe

Die Tatigkeit ist ehrenamtlich und erfordert verschiedene Kompetenzen und Sachkunde. Daher ist eine
angemessene Vorbereitung wichtig, dazu gehdren Zugang zu relevanten Informationen sowie

Weiterbildungen.

www.Die Nationale Dekade gegen Krebs (dekade-gegen-krebs.de)
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Was niitzt partizipative Forschung den
Patienten?

Aufgrund ihrer detaillierten Kenntnisse Giber das Leben mit

der Krankheit kann die Beteiligung von Patientinnen und
Patienten in frithesten Stadien die Priorisierung der
Arzneimittelforschung und -entwicklung auf Aspekte mit

einem hohen Nutzen fur die Betroffenen sicherstellen.

Das ist der Fall, wenn das Erfahrungswissen der
Betroffenen in Entscheidungen einbezogen wird und sich
durch die Forschung z.B. so genannte patientenrelevante

Endpunkte splirbar verbessern, wie:

» die Lebensqualitat (wie fihlt er/sie sich, wird das Leben

noch als lebenswert empfunden)

» die Morbiditat (wie stark ist sie/er gehindert, im Alltag zu

funktionieren)
» die Mortalitat (wie groR ist der Gewinn an

Uberlebenszeit).

Mehrwert fiir die Forschung und
Entwicklung

* Mehr Relevanz

Erst durch Einbezug von Betroffenen wird Forschung
bedarfs- und bedirfnisgerecht. Das erh6ht die Relevanz,
Qualitat und Glaubwdrdigkeit von Forschung.

* Mehr Demokratie

Der Forschungsprozess wird demokratischer, durch
gleichberechtigte Teilhabe, Rechenschafts-pflicht und
Transparenz gegentiber der Bevélkerung. Das sorgt fiir
mehr Akzeptanz.

» Bessere Daten

Erhebungsinstrumente wie etwa Interviewleitfaden oder
Fragebogen kénnen patientenfreundlicher gestaltet und
damit die Mitarbeit verbessert werden. Der Einbezug der
Patientensicht- und Erfahrung hilft, die richtigen Fragen zu
stellen. Das bringt neue und bessere Erkenntnisse und
Ergebnisse.

* Weniger Studienabbrecher

Partizipation kann helfen, Probanden - auch solche aus
vulnerablen und schwer erreichbaren Gruppen - zu
gewinnen. Die Forschungsmethoden kénnen auf die
Méglichkeiten der Erkrankten abgestimmt werden, so dass

diese weniger haufig abbrechen.

www.Die Nationale Dekade gegen Krebs (dekade-gegen-krebs.de)
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WEITERE INFORMATIONEN

¥ Die Prinzipien fiir eine erfolgreiche Patientenbeteiligung in der Krebsforschung (PDF, 502KB,
Datei ist barrierefrei/barrierearm)

< 5 Fragen an Jan Geil3ler
< Patientenbeteiligung in der Versorgung

v Entwicklung eines Leitfadens zur Beteiligung dlterer Menschen an klinischen Studien mithilfe von
Patientenfiirsprechern (BMBF-gefordertes Projekt an der Uni Bremen)

4 Was ist Evidenz und wie wird sie generiert (IQWIG)

PARTNER UND UNTERSTUTZER

Die KrebsSpezialisten. % Bundesinstitut % Bundesministerium % Bundesministerium

Weil Kompetenz und Engagement zéihlen. AR flir Arzneimittel fu[ Blldung fiir Gesundheit 2 CLUSTER FOR

NHO und Medizinprodukte und Forschung I INDIVIDUALIZED )
T IMMUNEINTERVENTION

<

www.Die Nationale Dekade gegen Krebs (dekade-gegen-krebs.de)

26.09.2023 25. Informationstagung Tumordokumentation und Krebsregistrierung WWW. A D I - netzwerk.de



https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/home/home_node.html

10

Wissen generieren durch Vernetzung
von Forschung und Versorgung

Krebszentren Krebsregister

f setzen Leitlinien um erfassen und prifen

% Forschungsinstitut

Krebsregister

Krebsforschung
CCC, NCT, Universitare CC

Krebszentren
behandeln registrieren
NATIONALE analysieren analysieren

DEKADE
GEGEN KREBS
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9. Bundeswelte Onkologische Qualitatskonferenz 2022

Bremen
Bremer Krebsregister

Hamburg
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© Bundesamt fiir Kartographie und Geoddsie (2020), Datenquellen: Statistisches Bundesamt (Destatis),

Bundesinstitut fiir Bau-, Stadt- und Raumforschung (BBSR)
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Bundesweite Onkologische Qualitatskonferenz

Qualitatskonferenz 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020 2022

Mammakarzinom

Kolonkarzinom/
Rektumkarzinom

Lungenkarzinom
Prostatakarzinom
Malignes Melanom
Nierenzellkarzinom

Osophagus-/
Magenkarzinom

Zervixkarzinom
Endometriumkarzinom
Sarkome
Pankreaskarzinom
Gallengangskarzinom
Vaginalkarzinom

Vulvakarzinom

26.09.2023
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Arbeitsgemeinschaft
I Deutscher Tumorzentren

ADT

9. Bundesweite Onkologische
Qualitatskonferenz 2022
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3.330.640

3.712.351

o ADT *

Auswerteteams
Entitaten
Patienten

Datensatze
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Aktuelle Auswertung — Vulvakarzinom

Uberleben nach Operationsart bei

Patientinnen mit T1aNOMO Tumoren
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Patienten- und Tumorcharakteristika nach Operationsart
(520 Patientinnen mit Vulvakarzinom T1aNOMO, OP: Vulvektomie und lokale Exzisison/Destruktion, RO)

5714 Vulvektomie

Operation Vulva
5712/3 Lokale OP
Vulva/Klitoris

N %

Operation Vulva 5714

358 68,8%

Vulvektomie
5712/3 Lokale 162 31,2%

OoP

Vulva/Klitoris
Gesamt 520 100,0

%

‘ N % N % %
Alter bei 0- 49 41 11,5% 40 24,7% 81 15,6%
Diagnose 50-59 61 17,0% 33 20,4% 94 18,1%

60-69 79 22,1% 31 19,1% 110 21,2%
70-79 114 31,8% 40 24,7% 154 29,6%

‘ 80+ 63 17,6% 18 11,1% 81 15,6%
Lokalisation C51.0 Labium majus 61 17,0% 29 17,9% 90 17,3%
ICDO-3 C51.1 Labium minus 68 19,0% 38 23,5% 106 20,4%

C51.2 Klitoris 26 7,3% 12 7,4% 38 7,3%
C51.8 Vulva 68 19,0% 15 9,3% 83 16,0%
Uberlappd.

‘ C51.9 Vulva nnb 135 37,7% 68 42,0% 203 39,0%

Histolog. Typ Plattenepithel-Ca 353 98,6% 160 98,8% 513 98,7%
Adeno- Ca 2 0,6% 1 0,6% 3 0,6%

‘ Andere epithel. Ca 3 0,8% 1 0,6% 4 0,8%

Grading Gl 95 26,5% 60 37,0% 155 29,8%
G2 208 58,1% 84 51,9% 292 56,2%
G3/4 22 6,1% 9 5,6% 31 6,0%

‘ GX/kA 33 9,2% 9 5,6% 42 8,1%
Lymphgefaessinv 0 256 71,5% 124 76,5% 380 73,1%
asion L 1 7 2,0% 1 0,6% 8 1,5%

‘ X/kA 95 26,5% 37 22,8% 132 25,4%
VeneninvasionV 0 264 73,7% 121 74,7% 385 74,0%

1 1 0,3% 1 0,6% 2 0,4%
X/kA 93 26,0% 40 24,7% 133 25,6%
Gesamt 358 100,0% 162 100,0% 520 100,0%

I 26.09.2023

Patientinnen mit Vulvektomie hatten

25. Informationstagung Tumordokumentation und Krebsregistrierung

hoheres Alter

haufiger mehrere Teilbereiche
uberlappende Tumore

hoheres Grading

etwas haufiger Lymphgefallinvasion
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Kumulatives Uberleben
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Gesamtiiberleben und rezidivfreies Uberleben nach Operationsart
Kaplan-Meier (Mittlerer Follow-up 6,7 Jahre, 520 Patientinnen mit Vulvakarzinom T1aNOMO, OP: Vulvektomie und lokale
Exzisison/Destruktion, RO
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04 S5 04
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03 15714 Vulvektomie X 03 15714 Vulvektomie
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02 02
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oo oo
0 1 2 3 4 5 B 7 g 9 10 0 1 2 3 4 5 B 7 g 9 10
Zeit nach Diagnose (Jahre) Rezidivfreie Uberlebenszeit (Jahre)
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Datengrundlage

#» AOK-Routinedaten
(= 20 Mio. Versicherte ab 18 J.) WIdO | e
Daten regionaler klinischer Krebsregister Erfurt,
Dresden, Regensburg, Berlin/Brandenburg (KKR)

* Gelinkte Daten AOK und KKR

TECHNISCHE
@ UNIVERSITAT
DRESDEN

Wirksamkeit der Versorgung in onkologischen Zentren (WiZen) -
Erkenntnisse zur Ergebnisqualitat und Erfolg des Datenlinkage

Erof, Dr. J, Schmitt', Dr. O, Schoffer’, Prof, Dr. M. Klinkhammer-Schalke?*
C. Bobeth', Dr. M. Roessler?, Dr. V. Bierbaum', Dr. M. Gerken?, K. Kleihues van Tol*, P. Drége?, C. Gunster*
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Gefordert durch
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2
~ Gemeinsamer
7" Bundesausschuss

Forderkennzeichen:
01VSF17020

I Ziel: Informationen Uber ,,das Beste aus beiden Welten*

DaiversitatsCentrom
fvidenzbasierts
Gesundheitsversorgung
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— Starken der GKV-Daten

Mehr als 1000 Krankenh&auser, hohe Fallzahlen
Viele Confounder: Komorbiditaten, Klinikmerkmale...
Langsschnittdaten: komplette Krankheitsverlaufe
abrechnungsrelevante Daten vollstandig

25. Informationstagung Tumordokumentation und Krebsregistrierung

— Starken der KKR-Daten

+ Erkrankungsspezifische prognoserelevante Faktoren
+ Pathologischer Befund, Stadium (TNM), Rezidive

+ Allgemeinzustand des Patienten: ECOG, Karnofsky

N
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-
1. Stufe: Datenpoolung am ZfKD

- Zusammenflihrung von Daten beim Zentrum fur
Krebsregisterdaten

(ZfKD) am RKI:

Erweiterter Datensatz mit klinischen Angaben zu Therapie und Verlauf

Gesetz zur - Aktuellerer Datenbestand durch Verkiirzung der Ubermittlungsfrist um 1
Zusammenflhrung Jahr
von - Zusammenfihrung und Prifung der Daten - Bundesweit einheitlicher
Krebsregisterdaten Datensatz

Ruckmeldung an die Krebsregister
« Analysen zur Qualitat und Vergleichbarkeit der Daten zwischen den

Krebsregistern

- Bereitstellung des ZfKD-Datensatzes zu Forschungszwecken:

« Antragsverfahren
« Wissenschaftlicher Ausschuss, Risikobewertung

B | R - Einstieg in interoperable Prozessketten
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2. Stufe: Kooperativer Datenverbund

Gesetz zur
Zusammenfihrung
von
Krebsregisterdaten

% Bundesministerium
“BF N fir Gesundheit

26.09.2023

Krebs-
register Plattform zur
Daten-

integration und
Analyse

Onkolg.
Zentren
LL-

Gruppen

Forschung

. Andere

Daten-
halter

Plato 2

Plattform der Stufe 2

 Bundesweite anlassbezogene Datenzusammenfihrung und
Analyse

« Verkntpfung von Krebsregisterdaten mit anderen Daten (z.B.
Studien, Krankenkassendaten)

« Gesetzlicher Auftrag zur Konzepterstellung:
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren, Deutsche
Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, ZfKD und
Krebsregister bis 31.12.2024 (gefordert vom BMG)
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Konzeption: |ato

Plattform der Stufe 2
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Fazit

Deutschland verfligt Gber hervorragende Strukturen in der Krebsforschung und
leistungsfahige onkologische Versorgungsstrukturen.

Es bestenht ein erheblicher Entwicklungsbedarf hinsichtlich des Aufbaus von
Vernetzungsstrukturen und Starkung der versorgungsnahen Krebsforschung.

Einigung auf gemeinsam getragene belastbare Vernetzungskonzepte fur
verstarkten Erkenntnisgewinn und Verbesserung der Versorgung.
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