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An Krebs erkranken in Deutschland jahrlich mehr als 400.000

Menschen und mehr als 200.000 Menschen sterben daran.

Damit stellen Krebserkrankungen trotz aller Fortschritte in
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Vorbeugung sowie Diagnostik und Therapie in den vergangenen
Jahrzehnten die nationalen Gesundheitssysteme vor immense
Herausforderungen.

MaBnahmen zur Krebsbekdampfung sind daher sowohl gesell-
schaftlich als auch gesundheitspolitisch von besonderer Be-
deutung. Aus diesem Grund hat das Bundesministerium fiir
Gesundheit gemeinsam mit der Deutschen Krebsgesellschaft,
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der Deutschen Krebshilfe und der Arbeitsgemeinschaft Deut-
scher Tumorzentren (ADT) einen Aktionsplan zur Krebsbe-
kampfung, den sogenannten Nationalen Krebsplan, initiiert.
Neben den Initiatoren arbeiten Bundesldnder, Krankenkassen,
Rentenversicherung, Leistungserbringer, Wissenschaft und
Patientenverbande zusammen bei der Festlegung von Hand-
lungsfeldern, Zielen und Umsetzungsempfehlungen fiir die
Verbesserung der Versorgung von Krebspatienten und die
Weiterentwicklung der Krebsfritherkennung (http://www.bmg.
bund.de/praevention/nationaler-krebsplan.html).

Das Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz

Zur Umsetzung des Nationalen Krebsplans trat am 9. April
2013 das Bundesgesetz zur Weiterentwicklung der Krebs-
friherkennung und zur Qualitatssicherung durch klinische
Krebsregister — kurz Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz
(KFRG) - in Kraft. Ein zentraler Bestandteil des KFRG ist die
Verpflichtung der Lander, flichendeckende Kklinische Krebs-
register einzurichten. Die klinischen Register sollen als fachlich
unabhéngige Einrichtungen und unter einheitlichen Rahmen-

bedingungen alle relevanten Informationen im Verlaufe einer
Krebserkrankung und ihrer Behandlung dokumentieren. Nur
mit Hilfe einer bundesweit einheitlichen, vollstindigen und
transparenten Datenerfassung konnen aussagekraftige Daten
als Grundlage fiir eine gezielte Verbesserung der Qualitat der
Versorgung von Krebspatienten gewonnen werden.

Das KFRG regelt die maBgeblichen Aufgaben, die von allen kli-
nischen Krebsregistern zu erfiillen sind. Die Festlegung der
Bestimmungen, die fiir die Einrichtung und den Betrieb der
klinischen Krebsregister notwendig sind, wird jedoch den
Landern iiberlassen - darunter auch die datenschutzrechtli-
chen Regelungen. Auf diese Weise konnen bewéhrte Strukturen
und landesspezifische Besonderheiten bertlicksichtigt und
genutzt werden. Die Deutsche Krebshilfe hat sich bereit erklart,
den Auf- und Umbau der vorhandenen Strukturen in den
Landern finanziell zu unterstiitzen. Die Betriebskosten der kli-
nischen Krebsregistrierung tibernehmen die Krankenkassen zu
90 % durch fallbezogene Krebsregisterpauschalen. Die verblei-
benden Betriebskosten sowie die Kosten fiir die epidemiologi-
sche Krebsregistrierung und Auswertungen von klinischen
Daten auf Landesebene tragen die Bundesldnder.

Saarlindisches Arzteblatt = Ausgabe 12/2014




AUS WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG

Klinische Krebsregistrierung im Saarland

Das Krebsregister Saarland, welches beim Ministerium fir
Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie angesiedelt ist, arbei-
tet bereits seit 1967 sehr erfolgreich als eines der ersten epide-
miologischen, bevolkerungsbezogenen Krebsregister. Im Zuge
der Umsetzung der neuen Bestimmungen durch das KFRG wird
das bereits bestehende epidemiologische Krebsregister in ein
klinisch-epidemiologisches Krebsregister ausgebaut. Auf diese
Weise werden Doppelstrukturen vermieden und Synergien
effektiv genutzt. Die zukiinftigen Aufgaben des klinisch-epide-
miologischen Krebsregisters im Saarland umfassen unter ande-
rem:

* die personenbezogene Erfassung aller im Saarland stationar
und ambulant versorgten und wohnhaften Patientinnen und
Patienten mit bosartigen Tumorerkrankungen, deren Friih-
stadien und Vorstufen,

e die deskriptive Auswertung klinischer Daten und die
Riickmeldung der Ergebnisse an die einzelnen Leistungs-
erbringer,

e die Zusammenarbeit mit Zentren in der Onkologie,

* die Forderung der interdisziplindren direkt patientenbezoge-
nen Zusammenarbeit bei der Krebsbehandlung,

e die Beteiligung an der einrichtungs- und sektoreniibergrei-
fenden Qualitdtssicherung des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses,

e die Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von
Versorgungstransparenz und zu Zwecken der Versorgungs-
forschung,

e das Monitoring iiber das Auftreten, den Verlauf und die
Prognose bosartiger Neubildungen in der saarldndischen
Bevolkerung und der rdaumlichen Verteilung von Krebs-
erkrankungen,

e die Bereitstellung von Daten als Grundlagen der Gesund-
heitsplanung,

* die Mitwirkung bei der Bewertung praventiver und kurativer
MaBnahmen und der Qualitatssicherung im Rahmen der
Krebsbekdmpfung,

e die Mitwirkung bei der Ergebniskontrolle von MaBnahmen
zur Krankheitsfriiherkennung,

e die Durchfiihrung klinischer und epidemiologischer For-
schungsprojekte.

Um den erweiterten Aufgaben und den diesbeziiglichen gesetz-
lichen Erfordernissen gerecht zu werden, wurde auch die
Uberarbeitung des Saarlindischen Krebsregistergesetzes
(SKRG) notwendig. Die Neufassung des SKRG regelt detailliert
den Umfang der zu erhebenden Daten, die Anldsse fiir eine
Meldung an das Saarlandische Krebsregister sowie die Nutzung
und Auswertung der erhobenen Patientendaten.

Zur Gewdhrleistung des Datenschutzes ist das Krebsregister
personell und rdumlich in eine Vertrauens- und eine
Registerstelle unterteilt. Wahrend in der Vertrauensstelle die
Meldungen entgegengenommen, erfasst und gepriift werden
und dort die dauerhafte Speicherung der Identitdtsdaten erfolgt,
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werden in der Registerstelle die anonymisierten Daten zur
Krebserkrankung, Therapie und Nachsorge dauerhaft gespei-
chert und ausgewertet. Das Zusammenwirken und der funkti-
onelle Ablauf der Arbeiten in Vertrauens- und Registerstelle
werden durch die Koordinierungsstelle aufeinander abgestimmt
(siehe Abbildung).

Was andert sich fiir Arzte und Patienten?

Die wichtigsten Voraussetzungen, um den Anforderungen des
KFRG gerecht zu werden, sind die Aktualitdt der Daten sowie
die vollzahlige und vollstandige Dokumentation. Entsprechend
geht die Einfihrung der klinischen Krebsregistrierung auch
mit Neuerungen fiir die meldenden Arzte und fiir die
Krebspatienten einher. Einige grundlegende Regelungen blei-
ben jedoch: Im Saarland titige Arzte und Zahnirzte bleiben
gesetzlich dazu verpflichtet, tumorbezogene Informationen zu
ihren Krebspatienten an das Saarlandischen Krebsregister zu
melden. Das Krebsregister zahlt dafiir weiterhin eine fallbezo-
gene Meldevergiitung.

Da die Aktualitdt der Daten von besonderer Wichtigkeit ist, wer-
den derzeit im Saarldndischen Krebsregister die Strukturen fiir
die Datenverarbeitung umgestellt und ein webbasiertes Melder-
Portal entwickelt. Das bietet die Moglichkeit, dass Meldungen
zukliinftig auf elektronischem Weg entgegengenommen werden
konnen. Obwohl grundsitzlich ein hoher Anteil elektronischer
Meldungen angestrebt wird, konnen auch weiterhin Papier-
meldungen verarbeitet werden. Bis zur endglltigen Anbindung
aller meldenden Arzte sollte die Kooperation in bewihrter
Weise mit den vorhandenen Formularen erfolgen. Im Zuge der
Einfiihrung des Melder-Portals ist auch geplant, dass Arzte,
Krankenhduser und Organzentren im Krebsregister gespei-
cherte Informationen zu ihren Patienten, einschlieBlich
Follow-up, direkt einsehen kdnnen.

Wesentliche Aufgabe der klinischen Krebsregister stellt auch
die Riickmeldung von Ergebnissen deskriptiver Auswertungen
an die einzelnen Leistungserbringer dar. Die Auswertungen
umfassen beispielsweise Zahl, Alters- und Stadienverteilung
der behandelten Patienten sowie Ergebnisse von Uberlebens-
zeitanalysen. Die Etablierung eines Riickmeldeverfahrens stellt
die Weichen fir die Sicherung der Qualitat der onkologischen
Versorgung — das ilibergeordnete Ziel der klinischen Krebs-
register.

Fiir Sie als meldende Arztin oder meldenden Arzt éndert
sich mit Einfiihrung der Kklinischen Krebsregistrierung vor
allem der Umfang der zu iibermittelnden Daten. GemaB den
Vorgaben des KRFG wird im SKRG der Umfang der fiir jede
Krebserkrankung zu erhebenden Informationen ausgeweitet
und umfasst detaillierte Angaben zu Therapie, Krankheitsverlauf
und Nachsorge der Patienten. Dariiber hinaus erweitert sich die
Registrierung um die gutartigen Neubildungen des Zentralen
Nervensystems. Grundlage fiir die Erfassung bildet ein von der
ADT und der Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister
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in Deutschland (GEKID) erarbeiteter Datensatz zur Basis-
dokumentation von Tumorerkrankungen. Dieser Basisdatensatz
sichert bundesweit die Einheitlichkeit, Vergleichbarkeit und
Transparenz der erhobenen Daten.

Aufgrund der fallbezogenen Finanzierung der klinischen Krebs-
registrierung durch die Krankenkassen, benotigt das Krebs-
register auBerdem die Angaben zur lebenslangen Krankenver-
sichertennummer und zum Versicherungstrager der Patienten.

Eine weitere wichtige Anderung betrifft das Widerspruchsrecht
der Patienten hinsichtlich der Verarbeitung ihrer Daten. Nach
den neuen Bestimmungen des SKRG kann ausschlieBlich
Widerspruch gegen die dauerhafte Klartextspeicherung der
Identitatsdaten eingelegt werden. Dementsprechend besteht fiir
Sie als Arztin oder Arzt die generelle Verpflichtung, zu jeder
Tumorerkrankung, die Sie diagnostizieren oder an deren
Behandlung oder Nachsorge Sie mitwirken, die erforderlichen
Informationen an das Krebsregister zu libermitteln. Wider-
spricht eine Patientin oder ein Patient der dauerhaften
Klartextspeicherung seiner Identitatsdaten, so ist die Tatsache
des Widerspruchs zunachst zusammen mit der Meldung an das
Register zu tibermitteln. Das Register speichert in einem sol-
chen Fall dauerhaft nur Kontrollnummern, die eine
Identifizierung der Patientin oder des Patienten nicht mehr
zulassen. Als Folge des Widerspruchs stehen die klinischen
Informationen zu diesen Patienten und deren Follow-up nicht
mehr fiir den Abruf durch die meldenden Arzte zur Verfiigung.
Die anonymisierten Daten zu den Tumorerkrankungen bleiben
jedoch zum Zweck der Qualitidtssicherung erhalten. Denn nur
wenn alle Behandlungsfille einbezogen werden, kann die onko-
logische Versorgung in der Gesamtheit dargestellt und Quali-
tatssicherung betrieben werden. Die Verfiigbarkeit vollstandi-
ger und vergleichbarer Daten zur Diagnose, Therapie und
Nachsorge von Krebspatienten ist von zentraler Bedeutung fiir
die Bewertung und Planung der onkologischen Versorgung
sowohl hier im Saarland als auch in ganz Deutschland.

Die Mitarbeiter des Saarlandischen Krebsregisters werden im
Rahmen des Umbaus des Krebsregisters, der bis Ende 2017
abgeschlossen sein soll, auch Kontakt zu Thnen - den Arzten
in Klinik und Praxis — aufnehmen um Sie tiber die anstehenden
Neuerungen zu informieren und um mogliche weitere Schritte
mit Thnen gemeinsam zu besprechen. Sie erhalten weiterhin
ein umfassendes Paket mit Informationsmaterial zu den
zukinftig registrierten Tumorerkrankungen, den zu erheben-
den Informationen, den gesetzlichen Grundlagen sowie eine
iiberarbeitete Informationsbroschiire fiir Ihre Patienten. Diese
Materialien konnen Sie nach Fertigstellung bereits vorab auf
der Internetseite des Krebsregisters unter
http://www.krebsregister.saarland.de abrufen.

Von der Einfiihrung der flichendeckenden klinischen Krebs-
registrierung im Saarland profitieren letztlich alle - die
Krebspatientinnen und Krebspatienten, Sie als behandelnde
Arztinnen und Arzte, die Organzentren und Kliniken als
Leistungserbringer, aber auch die Gesellschaft und das Ge-
sundheitssystem. Denn nur durch eine enge Zusammenarbeit
der Krebsregister mit den an der Diagnose, Behandlung und
Nachsorge beteiligten Arztinnen und Arzten in Kliniken,
Organzentren, Pathologischen Instituten und Strahlenkliniken
sowie den Arztinnen und Arzten in freier Praxis kann die onko-
logische Versorgung in Deutschland weiter verbessert werden.

Kontakt und weiterfiihrende Information:
Krebsregister Saarland
Prisident-BaltzStrafe 5, 66119 Saarbriicken
Dr. Bernd Holleczek

Tel. (06 81) 501 - 58 05

Fax (06 81) 501 - 59 98

E-Mail: b.holleczek@gbe-ekr.saarland.de
www.Kkrebsregister.saarland.de

Anzeige
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