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Gesetz zur Einrichtung eines fliichendeckenden bevilkerungsbezogenen Krebs-
registers in Nordrhein-Westfalen —
Gesetzentwurf der Landesregierung (Drucksache 13/6099)

Anhérung vom 12. Januar 2005 sowie Ausschusssitzungen vom 19. Januar 2005
und 16. Februar 2005

Sehr geehrter Herr Vorsitzender,

wie in der Ausschusssitzungen vom 19. Januar und 16. Februar 2005 erbeten, iibersende
ich Thnen die beigefiigten Anderungsvorschlige aus der Expertenanh6érung vom 12. Januar
2005 mit der Bitte um Weitergabe an die Mitglieder Thres Ausschusses. Diese Anderungs-
vorschlige sind technischer Natur bzw. verdeutlichen das Gemeinte. Die Anderung in § 2

war bereits am 19. Januar 2005 einvernehmlich beraten worden.

Auferdem haben mich die beiden Kassenirztlichen Vereinigungen Nordrhein und West-

falen-Lippe gebeten, zur Klarstellung eine Ergénzung des § 5 vorzunehmen.

Mit freundlichen GriiBen

g‘—t—

(Corneha Prufer—Storcks
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1. § 2 Organisation und Kosten 07.03.05neu
§ 2 Abs. 1 wird wie folgt geadndert/neu formuliert:

(1) Das Krebsregister wird von den flr die Krebsbekadmpfung in Nordrhein-Westfalen
verantwortlichen Institutionen (Krankenkassen, Arztekammern, Zahnéarztekammern,
Kassenarztliche Vereinigungen, Krankenhausgesellschaft, Krebsgesellschaft NRW)
gemeinsam getragen, die hierzu durch freiwilligen Beitritt eine gGmbH grinden.

Der Gesellschaftsvertrag und seine Anderung bedurfen der Genehmigung des Minis-
teriums fur Gesundheit, Soziales, Frauen und Familie des Landes Nordrhein-
Westfalen.

Begrindung:

Die gesetzlichen Aufgaben der Krankenkassen werden wegen der konkurrierenden
Gesetzgebungskompetenz des Bundes ausschliefllich durch Bundesgesetze Uber-
tragen. Da die Verbande der Krankenkassen (gemeinsam) Trager des Krebsregisters
NRW sein werden, kann diese Funktion nur durch freiwillige Ubernahme erfolgen.

2. § 2 Abs. 4 wird wie folgt neu formuliert:

(4) Die Kosten des Krebsregisters einschlieflich der Vergdtung fiir die Meldungen
tragt das Land Nordrhein-Westfalen, soweit sie nicht von anderen Stellen getragen
werden. Ft‘Jr'Leistungen an Dritte werden Gebuhren erhoben.

Begrindung:

Die Meldungen die Uber die Einrichtungen der onkologischen Qualitatssicherung er-
folgen werden von den Krankenkassen vergutet. Mit dieser Ergénzung soll verdeut-
licht werden, dass auch die Meldungen vergitet werden, die nicht Uiber die onkologi-
sche Qualitatssicherung, sondern direkt an das Krebsregister erfolgen, vergltet wer-

den.



3. § 5 Dateniibermittiung durch die Meldebehérden und das Landesamt fiir

Datenverarbeitung und Statistik

§ 5 Abs. 2 wird wie folgt erganzt:

(2) AuRerdem uUbermitteln die Meldebehdérden den von den Kassenarztlichen Verei-
nigungen Nordrhein und Westfalen-Lippe und den Krankenkassen und Krankenkas-
senverbanden in NRW errichteten zwei Zentralen Stellen bei der Kassenérztlichen
Vereinigung Nordrhein und bei der Kassenéarztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe
zur Einladung zur Teilnahme am Mammographie-Screening die Adressen aller Frau-
en ab dem Alter von 50 Jahren bis zum Ende des 70. Lebensjahres. Die Zentralen
Stellen leisten insoweit einen Beitrag zur Fritherkennung von Brustkrebserkrankun-
gen bei den in Satz 1 genannten Frauen und sind als éffentliche Stellen i. S. des § 31
Meldegesetz NRW anzusehen. Naheres zur Ubermittlung der Daten regelt die Mel-
dedatenubermittlungsverordnung. Die pseudonymisierten Brustkrebsdaten des
Krebsregisters und die nach gleichem Programm pseudonymisierten Screening-
Identifikationsnummern der Zentralen Stellen bedurfen der Abgleichung zur Feststel-

lung falschnegativer Diagnosen im Mammographie-Screening.

Begrindung:

So wird gesetzlich klargestellt, dass die Zentralen Stellen alle Frauen ab dem Alter
von 50 Jahren bis zum Ende des 70.Lebensjahres unabhangig von ihrer Zugehérig-
keit zu der gesetzlichen Krankenversicherung einladen kénnen und bestétigt, dass
sie offentliche Stellen im Sinne des § 31 MeldeG sind.

4. § 5 Abs. 3 wird wie folgt gedndert:

(3) Das Landesamt fur Datenverarbeitung und Statistik iUbermittelt dem Krebsregister
einmal jahrlich von Sterbefallen die Daten nach § 3 Abs. 6 und die Todesursachen
nach § 3 Abs. 8 nach dem in § 6 Abs. 4 definierten Meldeverfahren.



Begrundung:

Die LDI hatte gefordert, dass in § 5 Abs. 3 entgegen unserer Ursprungsfassung ge-
regelt wird, dass o. g. Stelle nur Sterbefélle an das Krebsregister Gbermitteln darf,
deren ICD-10-Code eine Krebserkrankung als Todesursache signalisiert. Lt. Prifung
durch Experten des Epidemiologischen Krebsregisters in Mlnster reicht dieser Da-
tensatz nicht aus, um die Vollzahligkeit des Krebsregisters Uberpriifen zu kénnen und
belastbare Aussagen aus dem Krebsregister sicherzustellen. Hierzu ist die Ubermitt-
lung aller Sterbefalle erforderlich, um auch die zum Tode fuhrenden Begleiterkran-
kungen zu erfassen, die fur die Berechnung der Krebsuberlebensraten unverzichtbar

sind. Die Anhérung hatte die Notwendigkeit dazu bestatigt.

5. § 7 Verfahren zur Ubermittiung und Speicherung
§ 7 Abs. 1 wird wie folgt geéndert:

(1) Nr. 10 Das Krebsregister hat anhand dieser Daten einen Datenabgleich mit den
vorhandenen Daten vorzunehmen und fiir jede Meldung zu entscheiden, ob die Pati-
entin oder der Patient bereits im Krebsregister bekannt ist oder ob es sich um eine
neue Person handelt (Record Linkage)

Begrundung:

Die Vertreter der Krebsregister und der epidemiologischen Forschung wiesen in der
6ffentlichen Anhérung auf die besondere Problematik der pseudonym-basierten ein-
deutigen VerknUpfung der Daten hin. Sie wiesen auf eine unprézise Formulierung
hin, die bei strikter Auslegung eine nicht beabsichtigte, die Funktionalitat wesentlich
beeintrachtigende Beschrankung des Record Linkage zur Folge héatte. Deshalb wur-
de diese textliche Anderung vorgenommen.

6. § 10 Entschliisselung und Ubermittlung personenidentifizierender Daten
fur MaBnahmen des Gesundheitsschutzes und zur Forschung



§ 10 Abs. 7 wird wie folgt erganzt:

(7) Werden in einem Vorhaben Daten in der Weise abgeglichen, dass sie von der
das Vorhaben durchfihrenden Stelle nicht einer bestimmten Person zugeordnet
werden kénnen oder werden lediglich das Sterbedatum und die Todesursachen einer
verstorbenen Person Ubermittelt, ist das Einholen einer Einwilligung nicht erforder-
lich. Der Datenabgleich erfolgt wie bei anderen Meldungen nach den in § 6 geregel-
ten Meldeverfahren und dem in § 7 geregelten Ubermittlungsverfahren. Erfordert ein
Vorhaben zu einem Krankheitsfall zuséatzliche Angaben und kénnen diese Angaben
von der das Vorhaben durchfuhrenden Stelle nicht einer bestimmten Person zuge-
ordnet werden, darf das Krebsregister die benétigten zuséatzlichen Daten bei der
meldenden Person oder Stelle erfragen und an die das Vorhaben durchfihrenden
Stelle weiterleiten. Das Krebsregister ist nicht befugt, diese Daten zu speichern und
fur eigene Zwecke zu verwenden. Die meldende Person oder Stelle darf diese Anga-
ben mitteilen. Der das Vorhaben durchfiihrenden Stelle ist es untersagt, sich von
Dritten Angaben zu verschaffen, die bei Zusammenfihrung mit den vom Krebsregis-
ter Ubermittelten Daten eine Identifizierung der Patientin oder des Patienten ermégli-

chen wirden.

Begrindung:

In § 10 wird u. a. die Ubermittlung pseudonymisierter Daten fur MaRnahmen des Ge-
sundheitsschutzes und zur Forschung geregelt. Aus den Diskussionsbeitragen der
Wissenschaftler in der éffentlichen Anhérung am 12.1.2005 ergibt sich der Bedarf
einer Préazisierung in der nebenstehenden ergénzenden Form.

7. Im § 10 wird folgender neuer Abs. 8 eingefiigt:
(8) Die Einrichtungen der onkologischen Qualitatssicherung erhalten fur alle von Ih-

nen gemeldeten Félle vom Krebsregister das Sterbedatum zum Zwecke der Versor-
gungsforschung (Uberlebensanalysen).



Begriundung:

Die Einrichtungen der Qualitatssicherung haben keinen Zugriff auf die Sterbedaten
der Patienten, die zur Sicherung der Versorgungsqualitat unverzichtbar sind. Das
Epidemiologische Krebsregister ist hierfUr die einzig mégliche Quelle. Im Gegenzug
erhalt das Epidemiologische Krebsregister voraussichtlich ca. 80 % der Erstmeldun-
gen von den Einrichtungen der Qualitatssicherung (Hand in Hand-System). Auch
dieser Hinweis ergab sich aus der Anhérung.
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