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Flichendeckendes bevolkerungsbezogenes Krebsregister in Nordrhein-
Waestfalen

Schriftliche Stellungnahme der Arbeitsgemelnschaft der Krebs-Selbsthilfe-
organisationen in Nordrhein-Westfalen zum Anhodrungstermin am 12. Januar
2005

Die Arbeitsgemeinschaft der Krebs-Selbsthilfeorganisationen in NRW (AKS NRW);,
bestehend aus dem Arbeitskreis der Pankreatektomierten, der Deutschen ILCO Lan-
-desverband NRW, dem Landesverband der Kehlkopflosen NRW und der Plasmozy-

~tom / Multiples Myelom Selbsthilfegruppe NRW, setzen sich seit vielen Jahren fir die
Umsetzung des Bundeskrebsregistergesetzes auf Landesebene ein. Der bisherige
Zustand - Erfassung nur eines Regierungsbezirkes sowie die Nicht-Vergleichbarkeit
mit anderen Krebsregistern — war unhaltbar. Insofern begrlitt die AKS NRW es sehr,
dass das Gesundheitsministerium des Landes NRW endlich einen Gesetzentwurf fur
ein flachendeckendes bevblkerungsbezogenes Krebsregister vorgelegt hat. Beson-
ders begrlit die AKS die Verankerung der Meldepflicht —~ damit ist eine von Beginn
an gestellite Forderung erflllt. Allerdings verstellt uns diese Freude nicht den Blick auf
die Schwachstellen dieses geplanten Registers.

Die Vorgaben des Bundeskrebsregistergesetzes sollten eine moglichst einheitliche
Datenqualitdt und damit Vergleichbarkeit der Landerkrebsregister gewahrleisten. Au-
Berdem solite eine internationale Vergleichbarkeit gegeben sein.

1, Pseudonymisierungsstelle: Der Sinn des Abweichens von der international ein-
gefthrten und bewdhrten Trennung zwischen Vertrauens- und Registerstellen er-
schliefit sich nicht. Das Kostenargument zieht nicht, da erstens in den besonders
teuren ersten Jahren die Krebshilfe finanzielle Unterstiitzung gibt und zweitens arme-
re Lander sich ein Krebsregister leisten.

Mit der Neusinfiihrung einer ,Pseudonymisierungsstelle” wird etwas geschaffen, das
es in dieser Form weder in ganz Deutschland noch international gibt. Der vorgelegte
Gesetzentwurf weicht also von den ursprunglichen Vorgaben ab. Die Vergleichbar-
keit mit anderen Krebsragistern national wie international ist offenbar weiterhin nicht
gegeben.

2, Akkreditierung: Wie ist sichergestellt, dass das Krebsregister NRW die Anerken-
nung der IARC erhélt? Hat die IARC zum Gesetzentwurf Stellung genommen? Wenn
nein, warum nicht? Wenn ja, mit welchem Ergebnis?
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3. Trigerschaft: Wieso die gewahlte Form der Trégerschafl zu einer besseren
Compliance der Meldepflichtigen fuhren soll, ist der AKS nicht erklérlich. Die Kran-
kenh&user sind an der Tragerschaft nicht beteiligt. Und nur weil die Standesvertre-
tungen beteiligt sind, wird das die Meldungen noch nicht verbessern, zumal keine
Sanktionen gegen Nicht-Meldende vorgesehen sind.

AuRerdem haben die Erfahrungen der Krebsselbsthilfe mit der Selbstverwaltung hin-
sichtlich Krebsregistrierung im Bereich der KV Nordrhein das Vertrauen in diese Insti-
tutionen aufgezehrt: Die vor Jahren in den onkologischen Schwerpunkten im Rhein-
land gesammelten Daten sind offenbar nicht mehr zu nutzen — ein Vertrauensbruch
gegenliber den Krebskranken, die ihre Daten zur Verfigung gestelit hatten (und in
Baden-Wirttemberg hat sich gerade erst gezeigt, dass dort auch mit Hilfe der
Selbstverwaltung die flichendeckende Registrierung eingestelit wurde).

4. Meldepflicht: Im Zusammenhang mit Punkt 3 steht auBerdem die Tatsache, dass
ausgerechnet Pathologen und Radiologen nicht meldepflichtig sind. So wird eine
wichtige Datenquelle ohne Not ausgeschaltet. Die Begrindung daftir erscheint nicht
stichhaitig.

5. Qualititssicherung: Die Qualitatssicherungsstruktur in Nordrhein ist offenbar
noch ungeklart. Dabei ist mit den Tumorzentren im Rheinland bereits eine Struktur
vorhanden. Warum wird diese nicht genutzt und die Qualitatssicherung schnellstens
an diese Tumorzentren Ubertragen? Damit ware gleichzeitig die Zusammenarbeit
zwischen Klinischer und nicht klinischer Versorgung gesichert.

6. Transparenz: Offcn ist fiir die AKS aulerdem folgende Frage: Wie kann ein
krebsbetroffener Mensch in Erfahrung bringen, ob seine Daten tatsachlich gemeldet
wurden und was genau gemeldet wurde? Welche Handhabe hat er, falls sein Arzt
nicht gemeldet hat?

Im Gbrigen verweisen wir auf unsere Stellungnahme vom 24.06.2004 an das Ministe-
rium fir Gesundheit, Soziales, Frauen und Familie des Landes NRW sowie die von
uns erbetenc Stellungnahme der Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister
in Deutschland (GEKID e.V.) zum Gesetzentwurf.

Dortmund, den 31.12.2004
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