Ubersicht

Rationale Tumordokumentation und Qualitats-
sicherung zur Verbesserung der Versorgungsqualitat
fiir Lungenkrebspatienten’

Rational Tumour Documentation and Quality Assurance to Improve the

Standard of Medical Care for Lung Cancer Patients

Autoren

Institut

eingereicht 14.2.2012
akzeptiert nach Revision
25.2.2012

Bibliografie

DOI http://dx.doi.org/
10.1055/5-0032-1308902
Pneumologie 2012; 66: 224-230
© Georg Thieme Verlag KG
Stuttgart - New York

ISSN 0934-8387

Korrespondenzadresse

Dr. med. Torsten Blum, M.B.A.
Klinik fiir Pneumologie
Lungenklinik Heckeshorn

HELIOS Klinikum Emil von Behring
Walterhoferstr. 11

14165 Berlin
torsten-gerriet.blum@helios-
kliniken.de

T. Blum, N. Schénfeld, ]. Kollmeier, W. Ammenwerth, S. Delis, W. Griining, W. Nehls, S. Thiel, T. T. Bauer’

Klinik fiir Pneumologie, Lungenklinik Heckeshorn, HELIOS Klinikum Emil von Behring, Berlin (Leiter: Prof. Dr. Torsten T. Bauer)

Zusammenfassung

v

Die Datenlage zur Versorgungsqualitit von Pa-
tienten mit Lungenkrebs in Deutschland ist un-
zureichend. Zwar existiert mit der S3-Leitlinie
Lungenkarzinom aus dem Jahr 2010 eine gute
wissenschaftliche Handlungsgrundlage fiir die
mitunter komplexen Behandlungspfade, jedoch
ist nicht belegt, inwieweit die entsprechenden
Leitlinienempfehlungen bundesweit umgesetzt
werden oder welche Therapien iiberhaupt bei
einer der prognostisch schlechtesten Tumorenti-
taten zur Anwendung kommen. Im Rahmen des
Nationalen Krebsplans aus dem Jahr 2008 wur-
den konkrete Handlungsziele zur systematischen
Verbesserung der onkologischen Versorgung in
Deutschland formuliert. Als ein wesentliches Ziel
wird eine bundesweite Neugestaltung und Ver-
einheitlichung von Tumordokumentation und
Qualitdtssicherung zur nachhaltigen Steigerung
der Versorgungsqualitit gefordert. Dieser Uber-
sichtsartikel erldutert die zentralen Begrifflich-
keiten und untersucht, inwieweit die Handlungs-
ziele des Nationalen Krebsplanes beim Lungen-
karzinom bislang umgesetzt wurden.

Abstract

v

The data on the quality of care of patients with
lung cancer in Germany are insufficient. Although
the National Lung Cancer Guideline from 2010
provides a good scientific basis for the manage-
ment of the frequently complex pathways, no evi-
dence exists showing how the relevant guideline
recommendations are implemented nationwide
or which treatment options generally are chosen
in a tumour entity with one of the poorest prog-
noses. As part of the National Cancer Plan 2008,
specific targets have been formulated for the sys-
tematic improvement of cancer care in Germany.
As a main goal, the national re-organisation and
harmonisation of tumor documentation and
quality assurance are required for a sustainable
improvement in the quality of care. This review
article first describes the relevant terms and then
examines how the specific targets of the National
Cancer Plan have been implemented so far with
regard to lung cancer care.

Einleitung

v

Die Behandlung von Lungenkrebskranken ist ein
komplexer und im Einzelfall sehr variabler Pro-
zess. Die S3-Leitlinie Lungenkarzinom von 2010
bildet die hierzulande giiltige, systematische, evi-
denz- und konsensbasierte Handlungsempfeh-
lung [1]. Zu dem Grad der Verbreitung und Imple-
mentierung der S3-Leitlinie Lungenkarzinom in
Deutschland existieren aber zurzeit keine syste-
matischen Untersuchungen. Zahlreiche Fachdis-
ziplinen unterschiedlicher sektoraler Zugehorig-
keiten sowie nicht-drztliche Professionen sind in
Abhdngigkeit von den individuellen Krankheits-
verldufen in den Prozess der Lungenkrebsversor-
gung involviert. Zwar liegt der Behandlungs-

schwerpunkt in Lungenkliniken bzw. entspre-
chend spezialisierten stationdren Abteilungen,
dennoch ist die publizierte Datenlage zur Versor-
gung von Lungenkrebspatienten in Deutschland
insgesamt unzureichend und erlaubt insbesonde-
re keine umfassenden Riickschliisse auf die regio-
nale bzw. nationale Versorgungsqualitdt [2].

Es ergibt sich somit bei der in Deutschland dritt-
hdufigsten Krebsneuerkrankung mit der hochsten
Zahl der Sterbefdlle [3] eine Diskrepanz zwischen
der Tatsache, dass wir zwar auf gute wissen-
schaftliche Handlungsempfehlungen zuriickgrei-

* Die Erstellung, Pflege und Auswertung der Tumordaten-
bank der Lungenklinik Heckeshorn wurde durch die Stif-
tung Oskar-Helene-Heim, Berlin, unterstiitzt.
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Handlungsfeld 1: Weiterentwicklung der Krebsfriiherkennung

Handlungsfeld 3: Sicherstellung einer effizienten onkologischen
Behandlung

Abb.1 Zielmatrix des Nationalen Krebsplans (adaptiert nach [5]).

fen konnen, aber die tatsdchliche Versorgungsqualitdt der Patien-
ten nahezu unbekannt ist. Das von Ollenschldger bereits 2001
skizzierte Spannungsfeld ,zwischen steigenden Kosten infolge
erhohter Nachfrage nach Gesundheitsdienstleistungen, immer
teurer werdenden Technologien, alternden Bevolkerungen, Qua-
litdtsschwankungen mit zum Teil inaddquater Gesundheitsver-
sorgung (Uber- und Unterversorgung) und dem selbstverstindli-
chen Wunsch der Leistungsanbieter bzw. der Patienten nach
bestmoglicher Versorgung* [4] ist eine Verpflichtung, diese Fra-
gestellungen beim Lungenkarzinom systematisch wissenschaft-
lich zu untersuchen.

Mit dem Nationalen Krebsplan wurde schon 2008 unter Beteili-
gung relevanter Interessengruppen eine {ibergeordnete Ziel-
matrix fiir Deutschland postuliert (© Abb.1) [5]. Mittlerweile
wurden eine systematische Bestandsaufnahme und detaillierte
Problemerfassung durchgefiihrt und daraus Handlungsempfeh-
lungen abgeleitet [6].

Dieser Ubersichtsartikel widmet sich vor dem Hintergrund der
aktuellen Thematik zwei etablierten Verfahren, der Tumordoku-
mentation und der Qualitédtssicherung, welche beide methodisch
geeignet sind, die Versorgungsqualitit beim Lungenkarzinom
umfassend abzubilden. Als zwei Seiten einer Medaille sollen die-
se beiden Verfahren nach einer allgemeinen Betrachtung dahin-
gehend ndher beleuchtet werden, wie sie, sinnvoll kombiniert
und rational eingesetzt, beim Lungenkarzinom spezifisch An-
wendung finden kénnen.

Definitionen und Begriffserlduterungen

v

»Alle reden von Qualitdt und Qualititsmanagement - aber mei-
nen wir das Gleiche?“ Mit dieser provokativen Frage leitet das
Glossar der Arbeitsgruppe ,Qualititsmanagement in der Medi-
zin“ der Deutschen Gesellschaft fiir Medizinische Informatik,
Biometrie und Epidemiologie (GMDS) ein [7]. Angesichts unter-
schiedlicher Anspruchsgruppen mit z.T. differierenden Interes-
senlagen im Bereich der Lungenkrebsversorgung [8] sollen daher
zundchst die Begriffe Qualitdit, Qualitdtssicherung, Tumordoku-
mentation definiert und weitergehend erldutert werden.

Qualitat

In der Literatur finden sich zahlreiche Definitionen von Qualitit,

welche im GMDS-Glossar umfassend gelistet und kommentiert

wurden. Speziell fiir den Gesundheitsbereich haben zwei Defini-
tionen von Qualitdt Anerkennung und Verwendung gefunden

[7]:

» “Quality of care is the extent to which actual care is in con-
formity with preset criteria for good care.” Diese Definition
von Donabedian enthilt den Ubereinstimmungsgrad der
medizinischen Dienstleistung mit den zuvor definierten
Anforderungen. Donabedian formulierte zudem in seiner
Pionierarbeit fiir den Gesundheitssektor die auch heute noch
gebrduchliche Unterteilung von Qualitat in Struktur-, Prozess-
und Ergebnisqualitdt [9].
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Ubersicht

» ,Qualitat im Gesundheitswesen bedeutet eine ausreichende
und zweckmafRige, d. h. patienten- und bedarfsgerechte, an
der Lebensqualitdt orientierte, fachlich qualifizierte, aber auch
wirtschaftliche medizinische Versorgung mit dem Ziel, die
Wahrscheinlichkeit erwiinschter Behandlungsergebnisse bei
Individuen und in der Gesamtbevélkerung zu erhéhen.” Diese
neuere, konkretere Definition von Ruprecht bezieht die Anfor-
derung der sozialen Gesetzgebung sowie der drztlichen Be-
rufsordnung ein [10].

Qualitatssicherung

Qualitdtssicherung hielt urspriinglich in den 60er-Jahren in Pro-
zesse der industriellen Produktion im Rahmen einer angestreb-
ten Qualitdtsverbesserung Einzug, damit sich Unternehmen von
der Konkurrenz abheben und dadurch eigene Absatzchancen
von Produkten bei zunehmend gesittigten Madrkten steigern
konnten. Die DIN-EN-ISO-9000-Norm definiert Qualitdtssiche-
rung als ,Teil des Qualititsmanagements, der auf das Erzeugen
von Vertrauen darauf gerichtet ist, dass Qualitdtsanforderungen
erfiillt werden [11]“. Qualitdtssicherung hat in der Folge im
Dienstleistungssektor und hieriiber auch im Gesundheitswesen
FuR gefasst. Das Grundprinzip der Qualitdtssicherung beruht auf
der systematischen Dokumentation und Analyse qualitdts-
relevanter Daten, um in der retrospektiven Betrachtung Riick-
schliisse auf zukiinftige Optimierungspotenziale der eigenen
Leistungserbringung zu ziehen. Dariiber hinaus erlaubt Quali-
tdtssicherung, eigene Strukturen, Prozesse und Ergebnisse nach
innen und auRen transparent und somit nachpriifbar zu machen,
und ferner den Vergleich korrespondierender Qualitdtskatego-
rien zwischen verschiedenen Leistungserbringern. In Abhdngig-
keit davon, ob Qualitdtssicherung durch den Leistungserbringer
selbst oder durch externe Institutionen veranlasst wird, findet
die Unterscheidung zwischen interner und externer Qualitdits-
sicherung Anwendung. Der Gesetzgeber hat die Verpflichtung
medizinischer Leistungserbringer zur Qualitdtssicherung in den
Sozialgesetzbiichern V und XI verankert [7].

Tumordokumentation
Die Tumordokumentation wird von deutschen Institutionen
nicht explizit definiert, meint aber nach gangiger Auffassung die
systematische Datenerfassung bei Tumorerkrankungen. Die
iibergeordneten Ziele von Tumordokumentation sind:
» Epidemiologie von Tumorerkrankungen
» Qualitdtssicherung und kontinuierliche Verbesserung

der onkologischen Versorgung
» Tumorforschung
In Deutschland hat sich mit der Ausbildung von epidemiologi-
schen und klinischen Krebsregistern eine Doppelstruktur der sys-
tematischen Tumordokumentation mit unterschiedlichen Ziel-
setzungen entwickelt.

Epidemiologische Krebsregister

Das 1926 gegriindete Hamburgische Krebsregister gilt als welt-

weit erster Prototyp eines epidemiologischen Krebsregisters [12].

Heutzutage fokussieren epidemiologische Krebsregister bei ihrer

Tumordokumentation auf folgende Schwerpunkte [13]:

» Gesundheitsberichterstattung von epidemiologischen Krebs-
daten (u.a. Inzidenz, Pravalenz, Mortalitdt) in Quer- und
Langsschnittanalysen bzw. im regionalen Vergleich

» epidemiologische Forschung

» Planung von Pravention und Fritherkennung

Um diesen Aufgaben gerecht zu werden, ist eine vollstindige Er-
fassung aller Krebserkrankungsfélle in der zugehérigen Region
eines epidemiologischen Krebsregisters eine Voraussetzung [14].
Die aktuell bestehenden Strukturen, aber auch Probleme der epi-
demiologischen Tumordokumentation lassen sich durch die His-
torie Deutschlands mit voriibergehender Teilung und dem nach-
folgenden Ausbau foderaler Strukturen erkldaren. In der DDR war
das Nationale Krebsregister der Wegbereiter fiir das 1993 neu
formierte Gemeinsame Krebsregister (GKR) der Bundesldnder
Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen-An-
halt, Sachsen und Thiiringen. In der alten Bundesrepublik wurde
1967 (erstmals in einem Fldchenstaat) das Epidemiologische
Krebsregister Saarland gegriindet. Das Gesetz iiber Krebsregister
(KRG), das von 1995 bis 1999 Giiltigkeit besaf3, verpflichtete alle
Bundeslander, eigene epidemiologische Krebsregister zu instal-
lieren. Ausnahmeregelungen fiihrten jedoch zunachst zu Paral-
lelentwicklungen in Bundeslindern mit inkongruenten Syste-
men. Folgerichtig konstituierte sich 2004 die Gesellschaft der
epidemiologischen Krebsregister in Deutschland (GEKID) mit der
vorrangigen Zielsetzung, bestehende Ungleichheiten zu harmo-
nisieren. Ein weiterer Schritt war die Einfithrung des Bundes-
krebsregisterdatengesetzes (BKRG) 2009, das von den epidemiolo-
gischen Krebsregistern der Bundeslinder eine Zusammen-
fiihrung ihrer anonymisierten Daten zu einem einheitlichen Da-
tensatz fiir Deutschland einfordert. Fiir die statistischen Analysen
auf Bundesebene autorisierte das BKRG das Zentrum fiir Krebsre-
gisterdaten (ZfKD) am Robert-Koch-Institut (RKI) als Nachfolger
der Dachdokumentation Krebs am RKI[12,13,15-18].

Im Hinblick auf die Vollstindigkeit der einzelnen epidemiologi-
schen Krebsregister, d.h. die Erfassung aller drztlich diagnosti-
zierten Krebserkrankungen der Einwohner im Einzugsgebiet des
Krebsregisters, konnten ZfKD und GEKID zuletzt einen positiven
Trend verzeichnen. In der aktuellen Berichterstattung 2010 wird
eine vollzdhlige Erfassung in sieben Bundesldndern (Bayern, Bre-
men, Hamburg, Niedersachsen, Saarland, Sachsen, Schleswig-
Holstein) genannt, legt man den international hierfiir etablierten
Cut-off von 90% und mehr fiir die Erfassungsquote bei beiden Ge-
schlechtern zugrunde. In drei Bundeslindern (Baden-Wiirttem-
berg, Hessen, Nordrhein-Westfalen) lagen keine flichendecken-
den Daten vor [3].

Klinische Krebsregister

,Ein klinisches Krebsregister strebt die Erfassung aller Krebspa-
tientinnen und Krebspatienten an, die an einer bestimmten Ein-
richtung bzw. einem Einrichtungsverbund oder (idealerweise) in
einem definierten Einzugsgebiet behandelt wurden. Hauptziele
dieser Erfassung sind die Qualitdtssicherung und die Darstellung
der Ergebnisqualitdt der gesamten Behandlung von Krebspatien-
ten.“ So lautet die Definition des Kooperationsverbunds Quali-
tatssicherung durch Klinische Krebsregister (KoQK), einem
Zusammenschluss von Personen aus Politik, Selbstverwaltung,
Wissenschaft, Tumorzentren und anderen fiir Krebskranke enga-
gierten Institutionen [19]. Klinische Krebsregister versuchen da-
her, komplette Behandlungsketten von Krebspatienten abzu-
bilden, angefangen von Diagnostik iiber standardisierte Thera-
piemodalitdten bis hin zu Nachsorgemafdnahmen. Dabei macht
klinische Tumordokumentation idealerweise nicht vor Sektoren-
grenzen halt, sondern erfasst die ambulante, stationdre und
rehabilitative Versorgung von Tumorpatienten gleichermafen.
Nachfolgend sind die wesentlichen Zielsetzungen Kklinischer
Krebsregister gelistet [14,19,20]:
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» Darstellung und Qualitdtssicherung onkologischer Versorgung
Strukturqualitdt
Prozessqualitat (z.B. Befolgen der Empfehlungen von inter-
disziplindren Tumorkonferenzen oder Leitlinien)
Ergebnisqualitit (z.B. Uberlebenszeiten verschiedener
Therapieformen im Vergleich)
» Benchmarking von unterschiedlichen Leistungserbringern bei
Teilaspekten der onkologischen Versorgung
» Riickmeldung der aggregierten klinischen Registerdaten an
Leistungserbringer mit dem Ziel der kontinuierlichen Verbes-
serung der onkologischen Versorgung (z.B. strukturierter
Dialog im Rahmen von Qualitdtskonferenzen)
» Kooperation mit epidemiologischen Krebsregistern
(bidirektionaler Datenfluss)
» klinische und Versorgungsforschung
Klinische Krebsregister in Deutschland sind - sieht man von iso-
lierter onkologischer Dokumentation einzelner Leistungserbrin-
ger ab - traditionell an Tumorzentren gekoppelt. Gemadl3 der Defi-
nition der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren (ADT) ist
ein Tumorzentrum ,das organisatorische Dach, unter dem inter-
disziplindr und sektoral koordinierte Aktivitdten gebiindelt sind.
Ein Tumorzentrum vernetzt stationdre Einrichtungen aller Ver-
sorgungsstufen einschlieBlich Comprehensive Cancer Center
und organspezifischer interdisziplindrer Zentren und ambulante
Einrichtungen und Leistungserbringer in einer definierten
Region. Es fiihrt ein klinisches Krebsregister.“ Aktuell haben sich
deutschlandweit 49 Tumorzentren in der ADT zusammenge-
schlossen [21].

Der Umsetzungsstand des Nationalen Krebsplan beim
Lungenkarzinom

v

Die Weiterentwicklung onkologischer Versorgungsstrukturen
und deren Qualitdtssicherung ist im Nationalen Krebsplan
Deutschlands als eines von insgesamt vier Handlungsfeldern ver-
ankert (© Abb.1). Der gemeinsame Masterplan des Bundesmi-
nisteriums fiir Gesundheit (BMG), der Deutschen Krebsgesell-
schaft (DKG), der Deutschen Krebshilfe und der ADT formulierte
2008 fiir dieses Handlungsfeld sechs {ibergeordnete Ziele, u.a. die
Forderungen nach Erstellung und Umsetzung von S3-Behand-
lungsleitlinien fiir alle hdufigen Tumorarten, einheitlicher Quali-
tatssicherung und Zertifizierung onkologischer Behandlungsein-
richtungen sowie aussagekraftiger onkologischer Qualitdtsbe-
richterstattung [5]. Laut dem aktuellen Informationspapier des
BMG vom Januar 2012 befinden sich die genannten Teilprojekte
des Nationalen Krebsplans noch in Planungs- bzw. erst frithen
Durchfiihrungsstadien. Das Zwischenresiimee ist aber mit Aus-
nahme des Lungenkarzinoms positiv ausfallen, ist es doch gelun-
gen, einerseits alle relevanten Interessengruppen fiir die anderen
ausgesuchten Tumorentitdten einzubinden und andererseits den
Istzustand mit seinen z.T. hochkomplexen Problemen detailliert
zu beschreiben und daraus klar definierte Handlungsempfehlun-
gen abzuleiten [6]. Fiir den Lungenkrebs wurde jedoch nichts er-
reicht, insbesondere nicht im Hinblick auf den zentralen Vor-
schlag fiir politisches Handeln, der im Vorfeld der Erstellung des
Nationalen Krebsplans gemacht wurde, die Tabakprdvention
[22].

Mit der Veroffentlichung der S3-Leitlinie zum Lungenkarzinom
2010 wurde ein Teilziel realisiert, auch wenn bis dato keine sys-
tematischen Untersuchungen im Hinblick auf deren Umsetzung
auf regionaler oder nationaler Ebene publiziert wurden [1]. Eine

Ubersicht

Tab.1 Handlungsempfehlungen der ,Aufwand-Nutzen-Abschatzung zum

«

Ausbau und Betrieb bundesweit flichendeckender klinischer Krebsregister*
durch die Fa. Prognos [28].
Gesetzliche Verbindlichkeit herstellen
Aufgabenprofil gemeinsam mit Datennutzern definieren
Standards definieren
Datenschutzrechtliche Vorgaben vereinheitlichen
Regionale Einzugsgebiete definieren
Dezentrale und zentrale Dokumentationsstrukturen etablieren
Neutralitdt und Unabhangigkeit der Register sicherstellen
Meldeweg tiber die klinischen Krebsregister festschreiben
Follow-Up-Ermittlung erleichtern
Meldeaufwand vereinfachen
RegelméRige Riickmeldungen etablieren
Zur Kooperation mit Organkrebszentren verpflichten
Meldevergiitungen harmonisieren
Doppeldokumentationsstrukturen abbauen
Finanzierung

einheitliche Qualitdtssicherung und Zertifizierung onkologischer
Einrichtungen zur Lungenkrebsbehandlung ist hingegen nicht
absehbar, stattdessen konkurrieren etablierte Verfahren ver-
schiedener medizinischer Fachgesellschaften bzw. der Kostentra-
ger/Kassendrztlichen Vereinigungen miteinander [23-26]. Im
Hinblick auf eine valide nationale Qualititsberichterstattung fiir
das Lungenkarzinom existieren zwar relativ robuste epidemiolo-
gische Zahlen durch ZfKD und GEKID [3], jedoch keine flichen-
deckenden Auswertungen klinischer Krebsregistrierung auf
Bundesebene. Unter Federfithrung des Tumorzentrums Berlin
prasentierte die ADT anldsslich der 3.Bundesweiten Onkologi-
schen Qualitdtskonferenz des KoQK wdhrend des 29. Deutschen
Krebskongresses in Berlin 2010 immerhin Ergebniszahlen von
28 klinischen Krebsregistern zum Lungenkarzinom. In dieser re-
trospektiven Beobachtungsstudie wurden in dem Diagnosezeit-
raum von 1998 bis 2005 rund 30% aller prognostizierten neu di-
agnostizierten Lungenkarzinomfalle in Deutschland erfasst [27].
Der Nationale Krebsplan schreibt den klinischen Krebsregistern
eine Schliisselstellung in der Neugestaltung der onkologischen
Versorgungslandschaft zu, indem sie durch eine sektoreniiber-
greifende Dokumentation der onkologischen Behandlungsabldu-
fe eine transparente Darstellung und Berichterstattung onkologi-
scher Versorgungsqualitit sowie damit letztendlich auch eine
Steuerung der zugrunde liegenden Versorgungsstrukturen er-
moglichen [5]. Das BMG gab hierzu ein Gutachten zur ,Auf-
wand-Nutzen-Abschdtzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit
flichendeckender klinischer Krebsregister in Auftrag, das im
Oktober 2010 veroffentlicht wurde [28]. Das Gutachten spricht
sich klar fiir den Ausbau einer bundesweit flachendeckenden Tu-
mordokumentation durch klinische Krebsregister mit dem Ziel
einer gebiindelten onkologischen Qualitdtssicherung aus, sieht
aber bundesweit hierzu noch einen erheblichen Handlungsbe-
darf. Als Positivbeispiele werden die klinischen Krebsregister
Bayerns und Brandenburgs genannt. Die laufenden jdhrlichen Er-
haltungskosten fiir eine flichendeckende klinische Tumordoku-
mentation werden in dem Gutachten in Abhdngigkeit vom Ein-

zugsgebiet mit 0,63€ bis 0,81€ pro Einwohner prognostiziert.

© Tab.1 nennt die in dem Gutachten aufgestellten Handlungs-
empfehlungen als Grundvoraussetzungen einer bundesweit
funktionierenden Kklinischen Tumordokumentationsstruktur,
von denen einzelne Punkte in den ndchsten Abschnitten mit
Fokussierung auf das Lungenkarzinom detaillierter betrachtet
werden sollen [28].
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pyIW Ubersicht

Wege zur rationalen Tumordokumentation

und Qualitétssicherung

v

Abbau von Doppel- und Mehrfachdokumentations-
strukturen

Eine Datendkonomie (Mehrfachnutzung von Daten) und Daten-
sparsamkeit (Erfassung ausschlieBlich relevanter Daten) muss
angesichts knapper personeller Ressourcen im Gesundheitswe-
sen hochste Prioritdt besitzen. Jeder erfasste Parameter sollte
einen Nutzen besitzen, und dieser Nutzen sollte den entspre-
chenden Dokumentationsaufwand fiir einen Parameter {iber-
wiegen. Eine von der Lenkungsgruppe des Nationalen Krebsplans
beauftragte AG Dokumentation stellte in einem Arbeitspapier am
Beispiel des Mammakarzinoms aktuell bestehende, ressourcen-
verbrauchende Fehlentwicklungen bzw. Parallelstrukturen so-
wie Losungswege zu deren Abbau dar. Hiernach iiberschreiten
Dokumentationsanforderungen oft bei weitem das eigentliche
Mag, das tatsdchlich fiir Transparenz, Organisation und Optimie-
rung selbst komplexer onkologischer Versorgung notwendig
wadre. Redundanz in den unterschiedlichen Dokumentationsan-
forderungen wird als wesentliches Problem angefiihrt und mit
einer Untersuchung untermauert, wonach beim Mammakarzi-
nom rund zwei Drittel der Parameter zwei- bis vierfach erfasst
werden miissen. Zumeist stehen nur divergente Datenerfas-
sungs- und Meldewege fiir die jeweiligen Dokumentations-
systeme zur Verfiigung. Schnittstellenlésungen zwischen den
verschiedenen Erfassungssystemen fehlen oft. Mitunter liegen
unterschiedliche Wertedefinitionen bei gleichen Parametern vor
[29]. Die derzeitige Situation bei der Tumordokumentation des
Lungenkarzinoms unterscheidet sich nicht hinsichtlich der ge-
nannten Probleme. Exemplarisch sei auf die verschiedenen
Dokumentationsanforderungen beim Lungenkarzinom verwie-
sen, die erhebliche Redundanzen aufweisen (© Tab.2).

Definition von Dokumentationsstandards

Bei der Definition von Standards im Hinblick auf Mindestinhalte
und Kompatibilitdt der Datenstrukturen von Krebsregistern hat
der KoQK 2008 in Zusammenarbeit mit den epidemiologischen
Krebsregistern und der DKG den einheitlichen onkologischen
Basisdatensatz fiir alle Krebsarten legitimiert, der bundesweit
Mehrfachdokumentationen bei epidemiologischer und Kklini-
scher Tumordokumentation, aber auch bei der Qualitdtssiche-
rung im Rahmen der Zertifizierung von Organkrebszentren bzw.
der Evaluation bzgl. der Adhdrenz von Leitlinienempfehlungen
verhindern soll. Der einheitliche onkologische Basisdatensatz ist
modular aufgebaut (© Tab.3) und kann von den gingigen elek-

Therapie

tumorspezifische
Therapie:

= Operation

= Chemotherapie
= Strahlentherapie

Diagnostik

Palliativtherapie

Nachsorge

Tab.2 Anforderungen anTumordokumentation und Qualitatssicherung
beim Lungenkarzinom.

Tumordokumentation

interne klinische Tumordokumentation

epidemiologisches Krebsregister

klinisches Krebsregister

Studien

Qualitdtssicherung

interne Qualitdtssicherung

Abrechnung und DRG-Kodierung

Vorgaben Lungenkrebszentrum (DKG, DGP, DGT)

onkologische Zentren (DKG)

Vorgaben Thoraxzentren (DGT)

onkologische Zentren (DGHO)

onkologische Vereinbarung (Kostentrager/KV)

ambulante Behandlung im Krankenhaus nach § 116b SGB V

Qualitatssicherung ambulante Leistungen

Qualitatsindikatoren S3-Leitlinie

Tab.3 Module des einheitlichen onkologischen Basisdatensatzes [30].
Diagnosedaten
Operative Therapie
Strahlentherapie
Systemische Therapie
Verlaufsdaten
Abschlussdaten
Autopsiedaten

tronischen Tumordokumentationssystemen entsprechend struk-
turiert erfasst werden [30].

Fiir das Lungenkarzinom wurde im November 2011 zusitzlich
der organspezifische Datensatz Lunge verabschiedet, der mit dem
EGFR-Mutationsstatus nur einen einzigen weiteren evidenzba-
sierten Parameter enthdlt [30]. Die Behandlungskette fiir Patien-
ten mit Lungenkarzinom, schematisch dargestellt in © Abb.2,
ldsst sich mithilfe des einheitlichen onkologischen Basisdaten-
satzes bzw. des organspezifischen Datensatzes Lungenkarzinom
bereits gut im Rahmen der klinischen Tumordokumentation fiir
regionale bzw. nationale Vergleiche abbilden, da die wesentli-
chen prognosebestimmenden bzw. generell relevanten Doku-
mentationsparameter enthalten sind (© Tab.4).

Follow-Up-Erfassung

Die Erfassung des Vitalstatus von erfassten Tumorpatienten ist
essenziell fiir Analysen des Uberlebens, dem letztendlich aussa-
gekraftigsten Outcome-Parameter beim Lungenkarzinom. Aller-

Abb.2 Schematische Darstellung der Versorgung
von Lungenkarzinompatienten.
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Tab.4 Wesentliche prognosebestimmende bzw. generell relevante Doku-
mentationsparameter beim Lungenkarzinom.

Diagnostik

Histologie

Molekularpathologie

Staging

Tumorkonferenz

Therapieintention

Konformitat der Therapieentscheidung mit S3-Leitlinienempfehlung

Therapie

Operative Therapie

Systemische Therapie

Strahlentherapie

Nachsorge

Uberlebensdaten

Abschlussdaten

dings wird die regelmiRige Erhebung der Uberlebensdaten durch
die heterogene Landeskrebsregister- bzw. Landesdatenschutzge-
setzgebung in einzelnen Bundeslindern erschwert. Die prinzi-
piellen Moglichkeiten der Bestimmung des Vitalstatus aus der
umfassenden Ubersicht von Gumpp vom Klinischen Krebsregis-
ter des Tumorzentrums Freiburg gibt © Tab.5 wieder [31].

Ausblick

v

Der Nationale Krebsplan enthdlt einen systematischen Aktions-
plan zum Aufbau einer rationalen Tumordokumentation und
Qualitdtssicherung onkologischer Versorgung in Deutschland,
basierend auf einer sorgfiltigen Analyse und Problembeschrei-
bung derzeitiger Tumordokumentationsstrukturen [5]. Die Kern-
probleme uneinheitlicher gesetzlicher Regelungen, nicht auf-
einander abgestimmter Dokumentationssysteme, einer Redun-
danz, fehlender Standardisierung und fragwiirdiger Sinnhaftig-
keit zu erfassender Parameter, des Datenschutzes, unzureichen-
der zentraler und dezentraler Strukturen sowie der Finanzierung
der Dokumentationsleistungen finden sich auch bei der Erfas-
sung der Krankheitsdaten von Patienten mit Lungenkarzinom
wieder. Die skizzierten Handlungsempfehlungen lassen sich glei-
chermaflen anwenden. Der einheitliche onkologische Basis-
datensatz ermoglicht zusammen mit dem organspezifischen
Datensatz Lungenkarzinom prinzipiell eine hinreichende Abbil-
dung der Behandlung von Patienten mit Lungenkarzinom, in der
Praxis findet er jedoch aufgrund der genannten Probleme keine
flichendeckende Anwendung.

Speziell beim Lungenkarzinom sollten zusdtzlich standardisierte
Parameter mit entsprechender Methodik zur zukiinftigen Erfas-
sung von Lebensqualitdt, soziodkonomischen Daten, Komorbi-
ditditen und spezifischen Bereichen der Palliativversorgung
erarbeitet werden, da diese wesentlichen Aspekte der Patienten-
versorgung bislang nicht bzw. nur unzureichend durch die bishe-
rigen Erfassungssysteme abgebildet werden, jedoch evidenzba-
sierte prognostische Relevanz besitzen [32,33].

Die Autoren dieser Arbeit sind iiberzeugt, dass Patienten mit Lun-
genkarzinom gerade wegen der schlechten Prognose einer voll-
standigen leitliniengerechten Betreuung bediirfen, welche auch
tumorspezifische Behandlungsmanahmen in den fortgeschrit-
tenen Tumorstadien bzw. bei Rezidivsituationen einschlief3t [1].
Hieraus resultiert aber der eindeutige Handlungsauftrag an die
klinische Tumordokumentation beim Lungenkarzinom, die Ef-
fekte der Umsetzung von Leitlinienempfehlungen auch unter

Tab.5 Maglichkeiten zur Erhebung des Vitalstatus nach Gumpp, Klinisches
Krebsregister des Tumorzentrums Freiburg [31].
Anfragen bei den ehemaligen Patienten bzw. deren Angehérigen
Anfragen bei weiterbehandelnden Einrichtungen oder niedergelassenen
Arzten
Durchsicht der Todesanzeigen und Standesamtverdffentlichungen
in der Presse oder im Internet
Bezug von Leichenschauscheinen bzw. -daten von den Gesundheits-
amtern
Bezug von Leichenschauscheindaten von den Epidemiologischen
Krebsregistern
Personenbezogene Anfragen bei Einwohnermeldedmtern per Brief oder
perInternet
Elektronische Anfragen bei Einwohnermeldedmtern oder kommunalen
Rechenzentren per Datei
Pauschale elektronische Ubermittlung von Sterbedaten oder Wegzugs-
daten an Krebsregister
Bezug von Sterbedaten von der Deutschen Post AG
Bezug von Vitalstatusdaten aus Krankenhausinformationssystemen
Bezug von Vitalstatusdaten aus sonstigen behandlungsbegleitenden
Systemen
Recherchen in Internet-Telefonauskunftsseiten oder Telefon-
verzeichnissen auf Datentragern

Einschluss einer Risikoadjustierung durch Hinzunahme der o.g.
Faktoren wie z.B. Komorbidititen zu untersuchen. Neben Uberle-
benszeitanalysen sollte hierbei auch die bislang vernachldssigte
Betrachtung der Lebensqualitit in den Mittelpunkt riicken.

Der generelle langfristige Nutzen von Tumordokumentation und
Qualitdtssicherung im Hinblick auf die Prognose von Lungen-
krebspatienten wurde bislang noch nicht untersucht. Unseres Er-
achtens bedarfes aber unbedingt der Klarung dieser elementaren
Frage nach der Legitimation ressourcenintensiver Dokumenta-
tionssysteme.

Im europdischen Vergleich rangiert Deutschland mit seiner hete-
rogenen Tumordokumentation und Qualitdtssicherung nur im
Mittelfeld. Vorbilder kénnen die gut aufeinander abgestimmten
Systeme in GroRbritannien [34] und Ddnemark [35] sein, die
beide eine ressourcensparende epidemiologische und klinische
Tumordokumentation beim Lungenkarzinom unter Einbezie-
hung eines intelligenten Datenmanagements integrieren.

Zusammenfassung

v

Angesichts der hohen Sterblichkeit und allenfalls mittelfristig zu
erwartender messbarer Verbesserungen in der Therapie profitie-
ren Lungenkrebspatienten am ehesten von einer flichendecken-
den Implementierung der S3-Leitlinie und einer konsequenten
Umsetzung der darin enthaltenen Behandlungsempfehlungen.
Diese Hypothese gilt es, wissenschaftlich zu belegen, z.B. durch
longitudinale Messung der Qualitdtsindikatoren der S3-Leitlinie
in Verbindung mit den Krebsregisterdaten. Es liegt jetzt an allen
Akteuren, im Rahmen der zweiten Stufe des Nationalen Krebs-
plans Tumordokumentation und Qualitdtssicherung konsequent
zu entwickeln. Bei der konkreten Umsetzung muss die Versor-
gung von Lungenkarzinompatienten eine zentrale Rolle spielen.

Interessenkonflikt
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