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- Die Wissenschafilichen Mitarbeiter des Epidemiologischen Krebsregisters fir den

Regierungsbezirk Minster haben das Ministerium bei der Ausarbeitung des hier zur

 Diskussion vorliegen&en Gesetzentwurfes inhaltlich uhtetsﬁitzt Siei befiirworten — vor dem
Hintergrund det aktuellen rechthchen und finanziellen Rahmenbedmgungen den Entwurf in
‘vollem Umfang

‘ImF olgenden sollen deshalb nur die aus unserer Sicht. wesentlichsten Merkmale des
_Gesetzentwurfes noch einmal erlautert werden, um Zielsetzung, Vorgehenswene und

Perspektiven des geplanten Vorgehens 7u verdeutlichen.

, Dierﬂa‘,chendeckende bevblkeruhgsbézogene Krebsregistrierung stellt in einem Land von der

GroBe Nordrhein-Westfalens mit ca.-18 Millionen Einwohnern eine gewaltige |

Herausforderung dar - nur wenige andere Krebsregister auf der Welt erreichen diese GroBe!

- Zudem soll der Ubergang zur Flachendeckﬁng rasch erfolgen und durch eine ausreichend

hohe Voll2shligkeit (jahrliche Erfassung von tiber 90% aller Krebsfille) sowie Qualitit der
Registrierung gekennzeichnet sein. Basierend auf den Schatzungen des Robert-Kbch-
Institutes erwartet man in NRW pro Jah ca. 85 000 neue Krebsfille. Die Informationen, die
in einem Epidemiologischen Krebstegister (EKR) zu jedem neuen Krebsfall zusammenlaufen,
speisen sich aus verschiedcneﬁ Datenquellen: neben den behandelnden Arzten in
Krankenhausem und Praxis sind dies die feingeweblichen Befundberichte aus den

'Pathologischen Instituten sowie die Informationen von den amtlichen Totenscheinen. Die

Menge der in jedem Jahr durch ein NRW-Krebsregister zu verarbeiienden Meldungen lasst

 sich somit in erster Niherung rasch mit mindestens 300 000 angeben - eine gigantische

Herausforderung an Logistik und Datenverarbeitungstechnologie. Daritber hinaus bestand von
Anbeginn eine klare Vorstellung auf Seiten des Ministeriums, dass die Verkniipfung mit der

Onkologischen Qualititssicherung erforderlich und technisch mit innovativen Mitteln zu

 realisieren sei und dass weiterhin die personelle'und finanzielle Ausstattung des neuen EKR

auf das absolut notwendige Minimum zu beschrinken sei. SchlieBlich sollte auch den.

Erfordernissen des Datenschutzes angemessen Rechnung getragen werden.

Ausgehend von den idealtypischen Vorbildem der skandinavischen Krebsregister wurden in
intensiver Vorbereitungsarbeit all jene inhaltlichen Koinpromisse diskutiert und beschlossen,

" die erforderlich wurden, um mit tragfshigen Konzepten den aktucllen Anforderungen in NRW

" gerecht zu werden.
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Die zentralen Elemente sind dabei folgende:

Meldepflicht; 7
Sie macht die Meldung einer Neuerla'anku'ng an einem bobsartig verlaufenden Tumor

zur Pflicht fiir jeden behandeinden und diagnostizierenden Arzt. Sie ist unabdingbare
Voraussetzung einer vollzihligen und flichendeckenden Registrierung. Die technische

" Umsetzung der Meldeverfahren (siehe unten) gewhrleistet eine pseudonymisierte

Meldung und sichert in hinreichendem MaRe die datenschutzrechtlichen Belange des

Patienten.

Elektronisches Meldeverfahren:

Die oben beschriebene Menge, an zu erwartenden Meldungen macht jede Form der
Papiermeldung in einem Land von der GrsBe Nordrhein-Westfalens aus unserer Sicht
unmdglich: dies betrifft die Anforderungen an die Logistik (Ausfilllen, Ablage,
Versand etc. ), die Kosten, den Personalaufwand auf Seiten der Melder und vor allem
des EKR, die Fehléranﬁlligkeit (Schreibfehler, mehrfache ("Jbemagungsfchler,
Unleserlichkeit eic.)’ sowie dadurch bedingt die gesamte Qualitat der Registrierung.
Das neue Gesetz schreibt deshalb obligatorisch den elektronischen Meldeweg vor. Es
nutzt dazu ausschlieBlich bereits bekannte Technologien, so dass eine kﬂrzfristige
Umsetzung in der Fliche ohne iibertriebenen Optimismus ganz realistisch ist. So ist
die Software filr die Erfassung eines neuen Falles im Krankenhaus in dem Programm
ONDIS realisiert, das seit vielen Jahren in den Onkologischen Schwerpunkten in
Westfalen-Lippe benutzt wird. Die Ubernahme einer prinzipiell &hnlich aufgebauten
Software fiir die Onkologische Qualititssicherung in Nordrhein wird nach unserer
Kenntnis dort zurzeit positiv diskutiert. Auch die fiir den AuBenstehenden komplex
und verwirrend erscheinenden Verfahren der Verschliisselung sind seit vielen Jahren
im EKR Milnster abér auch in den Obrigen deutschen Kfe_bsregistem geiibte Praxis.
Die Notwendigkeit ergibt sich aus den Anforderungen, die der Datenschutz an ein
Register von der GroBe des geplanten EKR-NRW und die darin enthaltenen sensiblen

- Gesundbeitsdaten stellt. Es soll hier qicht verhohlen werden, dass dieses Vorgehén

durchaus nicht unproblematisch ist, da die Zusammenfithrung der Daten aus
verschiedenen Meldequellen (so genanntes Record Linkage) in pseudonymisierter
Form methodisch sehr anspruchvoll und nicht frei von Fehlern ist. Basierend auf den
jahrelangen Erfahrungen mit diesen Systemen sind wir allerdings der Meinung, die

Fehlerraten auf einem vertretbar geringen Niveau halien zu kénnen. Das hohe Ausma8

%

-
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der Standardxsnerung der Meldedaten ~ perspekuvxsch auch unter Nutzung der _
problemlos in das geplante System mtegnexbaren Elektronmchen Patientenkarte - und _ ,
eine in Entwicklung befindliche Anpassung der (probabilistischen) Methoden des - ' S
Record Linkage stiitzen die Zuverlassigkeit des Systems. Es jst an djeser Stelle -

besonders zu betonen, dass wir uns dieser gesamten Problematik sehr bewusst waren.
Deshalb soll erstmals in einern Krebsregistergesetz die wissenschafiliche Evaluation
_der Qualitit der Registriemng zwingend vorgeschrieben werden (siche § 11).

- Zusammenarbeit mi der Onkologischen itatssicherun
Der in einem prdemxologlschen Krebsreglstet exfasste Datensatz ist sehr begrenzt

., | : und ganz auf die Beschreibung der wesentlichen Kennzexchen der Ersterkrankung

' sowie auf das Uberleben nach Krebs konzentriert. Die Onkologische
,Qualit;’«itssichenmg hat dagegen vor allem die Beschreibung des Verlaufes einer
Krebserkrankung und die indikatoren-gestiitzte Beschreibung der Versorgungsqualitat
zum Gegenstahd. Es war von AnBeginn das erklarte Ziel, die Epidemiologische
Krcbsregistriémng und die Onkologische Qua]itﬁtssicherung miteinander zu
verschrinken. Dies ist zum einen crfoidcrlich, um den Dokumentationsaufwand fiir
die meldenden Arzte auf ein Minimum zu reduzieren. Deshalb wurden wesentliche
Elemente der Meldung fiir beide Systeme identisch gemacht und sie werden iiber eine
gemeinsame elektronische Systemoberfliche eingegeben: wihrend die Meldung an
das EKR pseudonymisiert wéitérgeleitét wird, erfolgt die Meldung an die
011koiogische Qualitdtssicherung im Klartext. Dieses Vorgehen soll die Motivation’
zur Teilnahme an der Qualitatssicherung — die nicht der Meldpflicht unterliegt! —
steigern und gleichzeitig ihre Vollzihligkeit sichern. Flankiert wird diesés Vorgehen
durch Gbemahme der technischen (nicht der inhaltlichen) Verantwortung fir
wesentliche Teile des Systems des EKR-NRW: der Pscudonymisierungsdienst wird
durch die Kassenarztliche Vereinigung Westfalen-Lippe (§2 Absatz 5) und die filr -

- Forﬁchungszwecke geregelte Dechiffrierung durch die Arztekammer Westfalen-Lippe
(52 Absatz 6) zur Verfiigung gestellt. |
Der Wille zur engen Zusammenarbeit zwischen dem EKR-NRW und allen
Einrichtungen zur Krebsbekimpfung in NRW, die fiir das Gelingen dieses -
anspruchsvollen Vorhabens ﬁnabdingbar ist, spiegelt sich auch in der vorgéschlagenen

- Zusammensetzung der Trigergesellschaft des EKR-NRW wider (§2 Absatz 1).
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