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Anhérung des Ausschusses fiir Arbeit, Gesundheit, Soziales und Angelcgenheiten der Ver-
triebenen und Fliichtlinge am 12. Januar 2005 zum Thema

,,Entwhrf eines Gesetzes zur Einrichtung eines flichendeckenden bevilkerungsbezo-
genen Krebsregisters in Nordrhein-Westfalen (EKR-NRW)“

Sehr geehrte Damen und Herren,

die erfolgversprechende Datcnerfassung als Grundlage fiir Forschung und Versorgungsbe-
wertung ist an eine Reihen von Qualititsanforderungen gebundcn. Darauf hat die Krebsge-
sellschaft NRW m der Anhérung zur Einfithrung eines flichendeckenden bevélkerungsbezo-
genen Krebsregisters am 5.2.2003 hingewiesen. Als Qualitatsmerkmale der Krebsregistrie-
rung wurden insbesondere genannt: -

- Vollzihligkeit

- Vollstandigkeit

- stnngente Meldesystematik unter Einbindung alier Meldequcllen

- Verkniipfung von epidemiologischen und klinischen Datenquellen

- zentralisierte Datenerfassung

- nationale und intemationale Vergleichbarkeit.

Am vorliegende Gesetzentwurd ist zundchst hervorzuheben, dass der Flaichendeckung der
Vorzug gegeben wird vor der -in Fachkreisen ebenfalls diskutierten- Addition von Teilschrit-
ten. Eine flaichendeckende Erfassung begiinstigt nicht nur die zentrale Evaluation von Scree-
ningprogrammen wie des Mammografiescrcenings. Sie ist insbesonderc erforderlich vor dem
Hintergrund der angestrebten Zentrenbildung zur Behandlung von Krebskrankheiten. Denn
sowoh! im Hinblick auf die entstchenden Brustzentren als auch hinsichtlich der Konzipierung
von Behandlungszentren fiir andere Entitdten, wie sie die Krcbsgeselischaft derzeit forciert,
wiirden regionale Losungen nur Ausschnitte der Versorgungssituation abbilden. Eine Quali-
titshewertung von Therapieesgebnissen wire durch mangelnde Vergleichsgrofien nur einge-
schrinkt aussagefahig.
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In Bezug auf die geforderte hohen Vollzéhligkeit der Registrierung erscheint die Melde-
pflicht fiir diagnostizierende, behandelnde und fesistellende Arzte als ein geeignetes Instru-
menl zur zeitnahen Realisierung dieses Qualititsmerkmals. Auch der durch Pseudonymisie-
rung abgesicherte Verzicht auf die Einverstéindniserklirung des Patienten zur Exfassung epi-
demiologjschcr Daten diirfte zur Vollzahligkeit der Datenerfassung beitragen.

Fiir dic Errcichung moglichst vollstindiger Meldungen stellt die vorgeschriebene Einhcit-
lichkeit der Erhebungswerkzeuge, sei es fiir epidemiologische Daten oder Daten zur onkolo-
_gischen Qualitdtssichcrung, sicherlich eine wesentliche Voraussetzung dar. Zugleich scheint
damit auch die Grundlage fiir die geforderte Verkniipfung von epidemiologischen und klini-
schen Datenqucllen geschaffen.

Zu befiirworten fst ehenfalls die gencrelle elektronische Dateniibermittlung, wodurch ein di-
rekter Meldeweg zustande kommt, an den alle Meldequellen angebunden werden kdnnen.

Die vorgesehene Einbindung der Pseudonymisicrungsstelle statt eincr Vertrauensstelle stelit
nach Auffassung der Krebsgesellschaft cine kostenglinstige, sinnvolle Altemnative zu den bis-
her in andercn Bundesldndern praktizierten Erfassungsmodellen dar.

Die notwendige nationale und internationale Vergleichbarkeit des epidemiologischen Krebs-
registers NRW scheint uns mit den diesbeziiglichen Regelungen des Gesetzentwurts abgesi-
cheit.

Der Gesctzentwurf schreibt die Trigerschaft des Krebsregisters in der Form einer gGmbH
vor. Der Vorschlag, statt cines Vereins diese Organisationsform fiir die Trigerschaft des
Krebsregisters zu wihlen, war von der Krebsgesellschaft in die Diskussion eingebracht wor-
den. ,

Angesichts des gewachsenen Umfangs der zu bewiltigenden Registrierungsaufgabe ist es aus
unserer Sicht notwendig, Kdrperschaften, welche die Grundlagen fiir dic Datenerfassung be- -
reitstellen und zuglcich auch Nutzer der Daten sein konnen, an der Veraniwortung und Ges-
taltung zu beteiligen. Gemeinschaftliche Trigerschaft des Registers bedeutct, dass desscn
Funktionsweisen auf Mchrheitsbeschliissen-beruhen. Damit konnen Fehlentwicklungen wie |
die Entstchung von Datenfriedhdfen zukiinftig ausgeschlossen werden.

Derzeit wird die praktische Umsetzung des Tragermodells im Rahmen des Gesellschaftsver-
trages der zu griindenden gGmbH diskutiert. Ausgehend vom aktuellen Stand des diesbeziig-
lichen Entwurfs méchten wir dringend empfehlen, Mitwirkungs- und Entscheidungsebenen
nicht auseinanderdriften zu lassen. Dic Verlagerung wesentlicher Kompetenzen von der Ge-
sellschafterversammiung auf den Aufsichtsrat kdnnte unsercr Einschitzung nach zu uner-
wiinschten Auswirkungen auf das gemeinschaftliche Trigermodcll fithren.

Die Krebsgesellschaft NRW reprisentiert als unabhéngiger Verein Mitglieder aus allen Struk-
turen der onkologischen Versorgung cinschlieBlich der wissenschaftlichen Onkologic. Unsere
besondere Verantwortung und Kompetenz liegt in der wissenschaftlichen wie der praktisch-
onkologischen Expcrtise. Mitentscheidung iiber die sinnvolle Datenhandhabung wie auch die
unabhingige fachlich fundierte Gegenpriifung der Dateninterpretation sind Erfahrungen aus
der Tragcmchaft dcs Epidemiologischen Krebsregisters Miinster. Nach Einschitzung der
Krebsceﬂelkchafl wurde der Gesetzentwurf in dcr Umsetzung deurhch von der Einbezichung
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