GKV- und Krebsregisterdaten
verknupfen? Das Ganze ist mehr als
die Summe seiner Teile!

% TTTTTTTT " Tobias Hartz (GF Klinisches Krebsregister Niedersachsen, Sprecher der Plattform § 65c) 17.05.2023




FDZ Gesundheit beim BfArM

e Das Forschungsdatenzentrum (FDZ) ermaoglicht die Erschliefung der
Abrechnungsdaten aller gesetzlich Krankenversicherten in
Deutschland.

Ziel: Nutzbarkeit der Daten zu Forschungszwecken

Ambulanter Sektor *

« Arztnummer (pseudonymisiert)

« Betriebsstittennummer (pseudonymisiert)

« Art der Behandlung, Beginn, Ende

« Art der Inanspruchnahme

+ Entbindungsdatum

= Fallkosten inkl. Dialysesachkosten

« Zahnarztbefund mit Gebiihrenpositionen, Datum

» Erkrankungs- und Leistungsbereich nach §116b

» Diagnosen (ICD), Art, Lokalisation, Diagnosesicherheit, Datum
« Prozeduren (OPS), Lokalisation, Datum

* Angaben zur Zweitmeinung

+ Angaben der Terminservicestelle

* Bewertung und Vertragsnummer nach §73b, §140a, §73c

» Integrierte und hausarztzentrierte Versorgung

(55 295 und 295a SGB V]

*Hinweis: Entsprechend der Kommentierung zur DaTraV §3 Absatz 1 erfolgt eine stufenweise
D lieferung an das FDZ G dheit. Der in §3 Absatz 1 definierte Datensatz wird
erstmalig 2024 fiir das Berichtsjahr 2023 an das FDZ Gesundheit iibermittelt.

Arzneimittel-Sektor *

Verordnung, Verordnungsdatum, Dosierung, Bruttobetrag

Arztnummer (pseudonymisiert), Betriebsstattennummer (pseudonymisiert)

Pharmazentralnummer inkL. Sonderkennzeichen

Institutionskennzeichen (pseudonymisiert) abgebende Apotheke

Abgabedatum der Apotheke

Kennzeichen Begriindungspflicht fiir zahnérztliche Versorgung

Vertragskennzeichen fiir einzelvertragliche Vereinbarungen zwischen Krankenkassen und
Leistungserbringern

Kennzeichen Sitz der Apotheke In- oder Ausland

e M faktor laut Verordnung je Position

Verwendeter / abgegebener Anteil der Verpackung, Verwurf

Noctu-Kennzeichen, Aut-Idem

« Gesetzl Abschlige, Rezeptbezogene Zuzahlung, Eigenbeteiligungen

[§ 300 SGB V]

*Hinweis: Entsprechend der Kommentierung zur DaTraV §3 Absatz 1 erfolgt eine stufenweise
Datenlieferung an das FDZ Gesundheit. Der gesamte in §3 Absatz 1 definierte Datensatz wird
erstmalig 2024 fiir das Berichtsjahr 2023 an das FDZ Gesundheit {ibermittelt.

Stationdrer Sektor *

« Institutionskennzeichen (pseudonymisiert)

» Aufnahme- und Entlassungsdatum sowie -grund
* Datum der Behandlung

» Angaben zur Doppeluntersuchung

* Art der Belegleistung

+ Diagnosen: Haupt- und primdre sowie sekundare Neben-, Aufnahme- und Entlassungsdiagnosen
(ICD), Lokalisation, Diagnoseart

 Leistungsart, Leistungsschlissel, Datum

« Prozeduren (OPS), Lokalisation, Datum

* DRGs

 Vor- und nachstationare Pflegeleistungen sowie Entgelte
« Beatmungsstunden

* Arztnummer (pseudonymisiert) einweisender Arzt, Institutionskennzeichen bei Verlegung oder
Notfallaufnahme

[§293 SGBV, § 301 SGB V]

*Hinweis: Entsprechend der Kommentierung zur DalraV §3 Absatz 1 erfolgt eine stufenweise
Datenlieferung an das FDZ Gesundheit. Der gesamte in §3 Absatz 1 definierte Datensatz wird
erstmalig 2024 fiir das Berichtsjahr 2023 an das FDZ Gesundheit Gbermittelt.



Landeskrebsregistrierung (klinisch/epidemiologisch)

Z

Tumorhistorie (strukturiert durch oBDS — einheitliche onkologische Basisdatensatz)
Meldeamtsdaten (Umaziige, Tod)
Todesbescheinigungen

DM = Diagnosemeldung
PM = Pathologiemeldung
TM = Therapiemeldung

"' BUNDESEINHEITLICHER ST = Strahlentherapie

S ONKOLOGISCHER 2,
6 A/D? BN BASISDATENSATZ — Y= erusmeldune
§ATTF50RCM https://www.basisdatensatz.de/ m’ 3



https://www.basisdatensatz.de/
https://www.gkv-spitzenverband.de/presse/pressemitteilungen_und_statements/pressemitteilung_229888.jsp
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https://www.krebsregister-thueringen.de/
https://www.kkr-lsa.de/
https://www.krebsregister-sachsen.de/startseite.html
https://www.krebsregister-rlp.de/
https://www.landeskrebsregister.nrw/
https://hessisches-krebsregister.de/
https://www.krebsregister.bremen.de/
https://kkrbb.de/
https://www.hamburg.de/krebsregister/
https://www.kkr-mv.de/
https://krebsregister.saarland.de/
https://www.lgl.bayern.de/gesundheit/krebsregister/index.htm
https://www.adt-netzwerk.de/
https://www.krebsregister-bw.de/startseite
https://www.krebsregister-niedersachsen.de/
https://www.gekid.de/
https://www.krebsdaten.de/Krebs/DE/Content/ZfKD/zfkd_node.html
https://www.kinderkrebsregister.de/dkkr/ueber-uns/uebersicht.html
https://plattform65c.de/
https://www.krebsregister-sh.de/

Plattform § 65c¢

e Die Plattform § 65c ist ein Expertengremium, welches einen dauerhaften fachlichen Austausch
der klinischen Krebsregister nach § 65¢ SGB V gewahrleistet. Sie wurde 2015 mit Zustimmung der
Arbeitsgemeinschaft der obersten Landesgesundheitsbehodrden (AOLG) von der Ad hoc AG zur
Umsetzung des Krebsfritherkennungs- und -registergesetzes eingesetzt und ist als ,Sonstiges
Gremium“ der Gesundheitsministerkonferenz ausgewiesen.

» Mitglieder der Plattform sind jeweils eine Vertreterin und ein Vertreter der von den Landern
benannten Krebsregister gemald § 65¢ SGB V.

Plattform § 65c

... fiiir eine einheitliche und flichendeckende klinische
Krebsregistrierung in Deutschland

2015 mit Zustimmung der Arbeitsgemeinschaft der obersten
Landesgesundheitsbehdrden (AOLG) von der Ad hoc AG zur Umse!

https://plattform65c.de
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https://plattform65c.de/

Gesetz zur Zusammenfuhrung von Krebsregisterdaten

=
=

\

Konkretisierung der A
» und des Umfangs der afis

ZfKD zu iibermittelnde Nr. 7
Daten Nr. 4 Nutzung des einheitlichen
30 Jun Datenformates und
Mt > entsprechender Nr. 10
Andg Schnittstellen durch KR r )
1 Jan Konzept systematische Erfassung Spat- Nr 15
und Langzeitfolgen Bericht
’ Nr. 8 1 bec Evaluation
Konzept Datenabgleiche vergleichbare (Umsetzung
Erkrankungsfille klinische
NE 1 31 Dec Nr. 11 Krebsregistrie
E ) . Konzept Zusammenarbeit KR & rung)
estlegungen technische DKKR 0
Umsetzung Datenabgleich Nr. 9 s (16 un
P> nach 252 SGB V Ubermittiung Daten fiir Br. “cht Erfah
31 Dec Abgleich nach 25a SGB V ericht sriahningen

31 Dec

’bundesweite Erfassung

Festlegungen zur IO des von Krebsregisterdaten

Basisdatensatzes
31 Dec Nr. 3

Plattform-Konzept
31 Dec

31 Dec

2021
Nr. 5

Festlegung Einstufung prognostisch fingiinstiger
- - Félle nicht-melanotischer Hautkre - Neuregelung
Berufung  gffentliches Verzeichnis Aufbau ZARS zur
Mitglieder Beirat (iber die bewilligten Berichterstat
und WA Antrage im ZfKD Bereitstellung des erwelterten Datensatzes tzl;a%des
des ZfKD zu Forschungszwecken Nr. 14
[ N— o
" - Anpassung Férdervoraussetzungen bzgl.
Uberpriifung der Pauschale des einheitlichen Datenformats i
Nr. 2 Bericht Erfassung von
Vorgaben zur Bewertun?fes prognostisch ungiinstigen
- Reidentifikationsrisik nicht-melanotischen 4
Hautkrebsarten und ihrer
C Konstituierung Beirat und WA & - Nr. 16 Friihstadien

Genehmigung der Org. & techn. Manahfnen zur 31 Dec
Geschéftsordnungen Bereitstellung pseud. Eindeatensﬁtze

2026



Wissenschaftliche _ o o0 ? Version 1.1 vom 08.05.2023
i GKV- und K.rebsreglsterd.:;\ten verknur?fen > Diskusionsarundlage Legen de
Das Ganze ist mehr als die Summe seiner Teile!

etabliert
etabliert

P — — - Stufel
' \ sennnnnn Styfe 2
- «  Datenaufbereitung 25>
: genomDE BfArM
: § 64e SGB V FDZ Gesundheit :
E sEmEEEmEE® Beratung E
Spezialregister Screeningdaten
T CEETTTT mit Patienteneinwilligung
BKRG § 10 Satz 1 Link (NAKO, NNGM, DNPM, ...) H
Record-Linkage B
[ —_— - g (AR R R R RERERRRRRERRERNRNRERERENNENRERNENRNNNNNENNENRNNHNSNSNSNHSNHS,.] I AR R R ERERNRERRERRNERRRRRERRRRRERERRNRRRRRRERERRRNNNNDR]
e AT T T T T T T

Onkologische Versorgung DiZen

_ —

HBEBELE

Primarsysteme LGF

G-BA Vertrauensstelle
nach § 25a

09 o

»
»

G — Bundesanzeiger

o
ZfKD am RKI "'

»,anonymisierter” RUD Meldesimter §299SGB V .

Best-Of-Datensatz ! .j

des einheitlichen ]
. . @ DKK | Bundesweite
onkologischen BDS Jahresberichte Qualititskonferenz

\ 4




Unsere Strategie fur mehr Interoperabilitat

https://simplifier.net/oncology

https://simplifier.net/BasisprofileOnkologie

https://simplifier.net/nngm-registration-form

https://simplifier.net/GOLD---German-Oncological-Data-Standard

https://simplifier.net/MedizininformatikInitiative-ModulOnkologie

https://simplifier.net/MA-KKN
https://simplifier.net/Spezifikation-KKR

https://simplifier.net/oBDS

" " "

ADT-GEKID.xsd ~ ADT-GEKID_1-0-5.xsd ~ ADT-GEKID_2-2-1.xsd  0BDS_3-0-0.xsd 0BDS_on_FHIR 4-0-0
XML statt Papier befreit von Kinderkrankheiten, erganzt um Feedback der Industrie eingearbeitet, SNOMED, LOINC, FHIR
erste stabile weit verbreitete Version organspezifische Module optimiert fiir die jeweiligen Meldeanlasse der logische nachste Schritt

webbasierter Umsetzungsleitfaden !!!

§65¢
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https://simplifier.net/GOLD---German-OncoLogical-Data-Standard
https://simplifier.net/nngm-registration-form
https://simplifier.net/BasisprofileOnkologie
https://simplifier.net/oncology
https://simplifier.net/MA-KKN
https://simplifier.net/Spezifikation-KKR
https://simplifier.net/oBDS
https://simplifier.net/MedizininformatikInitiative-ModulOnkologie

Nutzung unserer Daten

Beispiel NAKO, wurde von DNPM aufgenommen

Hier unser Vorschlag fur einen Textbaustein in einer Patienteneinwilligung:

Ich habe die Patienteninformation gelesen und diese verstanden.

Demnach willige ich ein, dass meine Biomaterialien und Daten, wie in der Patienteninformation gemaf
Abschnitt 2 und 3 beschrieben, mit der Datenbank des zustandigen Krebsregisters fiir medizinische
Forschungszwecke auf Anforderung [Name der behandelnden Einrichtung] zusammengefiihrt werden dirfen.
Dies umfasst die Ubermittlung von registrierten Tumorerkrankungen mit detaillierter Diagnose, Tumorstadium,
Lokalisation, Therapiemethoden, -verlauf und -abschluss an die [Name der zu behandelnden Einrichtung] tber
einen Zeitraum von funf Jahren ab meiner Einwilligungserklarung.

jao | neino



Einheitliches Antragsformular der Landeskrebsregister

Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdatan, Version 5, 03.08.2022

Antrag auf Nutzung von Krebsregisterdaten
fir >Bundesland<

Nachster Schritt ist jetzt
eine einheitliche
elektronische
Implementierung zur
Prozessunterstiitzung

(Die wird vom
Titel des Projektes:

1. Angaben Antragsteller:in
(Datenhaitende Institution oder natiiriiche Person, verantwortlich fir die Datensicherheit und
Einhaitung der D:

Projektleiter:in
(zeichnungsberechtigte Person)

aaaaaaa

Losung aus der M-
Initiative kdnnte hier
passen

aaaaaaa

aaaaaaa

Rolle/ Aufgabe im Projekt

Weitere Kooperationspartnerinnen mit Institution,
eeeeeeeeeeeeee

Namen und Koniaktdaten konnen Sie ggf.

§65¢
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Fazit

e anlassbezogene Verkntpfung von Krankenkassendaten und
Krebsregisterdaten sollte einfacher und ohne Patienteneinwilligung
funktionieren.

e GKV-Versichertennummer (in Kombination mit Geburtsdatum) gut
geeignet fur das Datalinkage, aber es deckt nicht alle Use-Cases ab.

Daher: Einfuhrung einer einheitlichen lIdentifikationsnummer fur alle

%§65c
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Vielen Dank fur Ihre Autmerksamkeit!

Fragen oder Anmerkungen?

Tobias Hartz
Sprecher der Plattform § 65c

t.hartz@kk-n.de
0511 277897-10

§65¢
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