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Krebsregistrierung in Deutschland im Wandel

Aufbau der klinischen Krebsregistrierung im Saarland - Teil 1

Barbara Fell, Barbara Weber, Christa Stegmaier, Bernd Holleczek
Saarlindisches Krebsregister — Ministerium fiir Soziales,
Gesundheit, Frauen und Familie

Im Zuge der Umsetzung des nationalen Krebsplans erfolgten im
April 2013 Anderungen in der Sozialgesetzgebung, welche u. a.
die Lander verpflichten, flichendeckende klinische Krebsregister
einzurichten. Damit soll insbesondere durch Verbesserung der
Datenlage die Qualitat der onkologischen Versorgung optimiert
werden.

Das Krebsregister Saarland dokumentiert seit 1967 die in der
saarlandischen Bevolkerung auftretenden Krebserkrankungen.
Zur Umsetzung der im Sozialgesetzbuch definierten Aufgaben
eines klinischen Krebsregisters wird das im Saarland beste-
hende epidemiologische Krebsregister zu einem klinisch-epide-
miologischen Register ausgebaut. So werden unnotige Doppel-
strukturen vermieden. Das Krebsregister erhebt zukiinftig
Informationen zu allen in der saarlandischen Bevolkerung auf-
tretenden und im Saarland ambulant sowie stationar diagnosti-
zierten und behandelten Tumorerkrankungen. Grundlage hier-
flir ist ein fiir alle Krebsregister verbindlicher Datenkatalog, der
eine systematische und bundeseinheitliche Erhebung sicher-
stellt. Die durch das Krebsregister erhobenen Informationen
sind Grundlage fiir die Beantwortung sowohl bevilkerungsbe-
zogener Fragestellungen (etwa hinsichtlich der Krebsbelastung
der Bevolkerung oder der Prognose von Krebspatientinnen und
-patienten) als auch klinischer Fragestellungen zur Qualitat der
Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten.

Die Neufassung des Saarlandischen Krebsregistergesetzes
(SKRG), welches im Februar 2015 in Kraft getreten ist, regelt
Organisation und Aufgaben des klinisch-epidemiologischen
Krebsregisters sowie notwendige datenschutzrechtliche Bestim-
mungen im Detail.

Zur Gewahrleistung des Datenschutzes ist das Krebsregister
personell, raumlich und organisatorisch in eine Register- und
Vertrauensstelle getrennt. Nach Erfassung und Speicherung ver-
schliisselt die Vertrauensstelle die Identitdatsdaten der eingehen-
den Meldungen, die Registerstelle erhdlt lediglich anonymisierte
Daten zur Erkrankung.

Welche Erkrankungen miissen Sie melden?

Nur mit vollzdhligen und vollstindigen Daten sind aussagekraf-
tige Auswertungen moglich. Deshalb sind alle im Saarland tati-
gen Arztinnen, Arzte, Zahnirztinnen und Zahnirzte durch das
SKRG verpflichtet, der Vertrauensstelle des Saarlandischen Krebs-
registers Informationen zu Auftreten, Behandlung und Verlauf
aller bosartigen Neubildungen einschlieBlich Friihstadien sowie
Neubildungen unsicheren und unbekannten Verhaltens sowie
gutartigen Tumoren des ZNS zu libermitteln.

Eine Liste der verpflichtend zu meldenden Krebserkrankungen
inklusive der Anldsse, die zu einer Meldung fiihren, ist in
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MELDEANLASSE
Entitit ICD Diag- | Thera- | Krank- Tod
nose pie heits- | Patient/
verlauf in

Alle bosartigen Neubildungen C00-C97
ohne sonstige nicht-melanotische ohne X X X X
bosartige Neubildungen der Haut C44
Sonstige bosartige Neubildungen C44 X X
der Haut, die keine Melanome sind
In-situ-Neubildungen D00-D09
ohne nicht-melanotische Carcino- ohne X X X X
ma in situ der Haut D04
Gutartige Neubildungen des ZNS | D32-D33

und D35.2- | x X X X

D35.4

Neubildungen unsicheren oder D37-D48 < X X X
unbekannten Verhaltens

Tabelle 1: Ubersicht der meldepflichtigen Erkrankungen nach der ICD-Klassifikation und
Anlésse, bei denen eine Meldung erfolgen muss

Tabelle 1 dargestellt. Eine Meldung muss bei gesicherter Diag-
nose eines Tumors, Durchfiihrung von therapeutischen MaB-
nahmen, Anderungen im Krankheitsverlauf (Voranschreiten der
Krebserkrankung, Rezidiv, Metastasen) oder dem Tod des
Patienten erfolgen. Einschrankungen gelten bei den nicht-mela-
notischen bosartigen Neubildungen der Haut (ICD-10: C44): nur
erstmalige Diagnose und Tod des Patienten bediirfen einer
Meldung. Meldungen zu Vorstufen nicht-melanotischer Haut-
krebserkrankungen werden durch das Krebsregister nicht
dokumentiert.

Zur bundesweit flaichendeckenden Erhebung der Daten erfolgt
weiterhin ein regelmaBiger Austausch mit Krebsregistern ande-
rer Bundesldander. Zudem wird auf diese Weise die fiir die bevol-
kerungsbezogene Registrierung erforderliche Vollzahligkeit der
Erhebung sowie ein vollstindiges Follow-up der im Saarland
behandelten Krebspatientinnen und -patienten erzielt.

Welche Informationen muss eine Meldung an das
Krebsregister enthalten?

Zur Erfiillung der Aufgaben eines klinischen Krebsregisters und
Beantwortung von Fragestellungen hinsichtlich der Qualitat der
Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten muss der
Katalog der durch das Saarldndische Krebsregister dokumen-
tierten Merkmale erweitert werden. Tabelle 2 zeigt die zukiinf-
tig zu erhebenden Inhalte der Meldungen. Anhand dieser Infor-
mationen konnen dann auch klinische Fragestellungen beant-
wortet (z. B. ,Welche der Patienten haben eine Behandlung X
erhalten?“, \Wie hoch ist das Risiko eines Riickfalls oder des
Auftretens von Metastasten?“) und die Qualitat der Versorgung
von Krebspatientinnen und -patienten bewertet werden. Zudem
konnen Leistungserbringern wie Kliniken, onkologischen Zen-
tren, niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowohl patienten-
bezogene Informationen zum gesamten Krankheitsverlauf als
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auch aggregierte Auswertungen zu spezifischen Entitaten zur
Verfligung gestellt werden.

Patientenunterrichtung und Widerspruch

Jede Arztin und jeder Arzt ist zur Meldung aller Krebserkran-
kungen verpflichtet, an deren Diagnose, Therapie und Nachsorge
sie oder er beteiligt ist. Dartiber hinaus muss jede Patientin und
jeder Patient liber die durchgefiihrte Meldung an das Krebs-
register und Uber das Recht des Widerspruchs, welcher zur
Loschung ihrer/seiner Identitatsdaten im Klartext fiihrt, infor-
miert werden. Entfallen darf diese Unterrichtung nur, wenn
durch die Meldung gesundheitliche Nachteile fiir die Betroffenen
zu befiirchten sind. Diagnostizierende Arztinnen und Arzte, die
beispielsweise in pathologischen Instituten tétig sind, sind nicht
zur Unterrichtung von Patientinnen und Patienten verpflichtet,
miissen jedoch die Arztin oder den Arzt, die/der das Titigwerden
veranlasst hat, tber die durchgefiihrte Meldung an das
Krebsregister in Kenntnis setzen.

Um Patientinnen und Patienten ausfiihrlichere Informationen
beztiglich der Krebsregistrierung zukommen zu lassen, veran-
schaulicht eine Patientenbroschiire Aufgaben und Bedeutung
der Krebsregister und beantwortet mogliche Fragen. Diese
Broschiiren erhalten Sie vom Krebsregister.

Wie erfolgt eine Meldung?

Zukiinftig strebt das Krebsregister die elektronische Ubermitt-
Iung der Daten iiber ein internetbasiertes Melder-Portal an. Bis

Angaben zum Namen*, Geschlecht*, Geburtsdatum*, Anschrift* Kranken-

Patienten kasse, Krankenkassennummer*, Versichertennummer*

Patienteninformation | Angaben zur Patientenunterrichtung

zur Meldung Angaben zum moglichen Widerspruch

Angaben zum Melder | Name*, Institution einschlieBlich Abteilung und Fachgebiet*,
Anschrift der Praxis oder Institution*, Ansprechpartner fiir
Riickfragen*, Institutionskennzeichen*, lebenslange Arzt-
nummer*, Betriebsstdttennummer*, Bankverbindung*

Angaben zum Tumor | Tumordiagnose* mit Datum, Lokalisation und Histologie
Art der Diagnosesicherung*, Grading*, Tumorstadium*
Tumorstatus im Primdrtumor-, Lymphknoten- und Fernme-
tastasenbereich

Weitere Angaben Angaben zur Primértherapie, frithere Tumorerkrankungen,
Angaben zur Tumorkonferenz, allgemeiner Leistungszustand

Angaben zur OP: Datum*, Prozeduren*, Intention, Residualstatus nach

Behandlung OP; Strahlentherapie, systemische oder sonstige Therapien:
Beginn*, Ende*, Intention bzw. Stellung zur durchgefiihrten
OP*, Grund des Therapieendes, Zielgebiet*, Einzel- und
Gesamtdosis, Applikationsart, Therapieform*, verabreichte
Substanz/en*, Therapieprotokoll

Anderungen Anlass der Verlaufsmeldung*, Datum der Feststellung*

im Krankheitsverlauf | Tumorstatus*: gesamt, Primédrtumor, Lymphknoten, Fern-
metastasen

Tod Sterbetag*, Todesursache*

Tabelle 2: Erhebungsumfang der Meldungen
* Angaben zur Erfiillung der Vollsténdigkeit einer Meldung, abhéngig vom Meldeanlass

zur Einfiihrung des Melder-Portals dienen aufgrund der gean-
derten Meldemodalitdten neu erstellte Formblatter zur Meldung.
Fiir die in Tabelle 1 genannten Meldeanldsse bietet das Krebsre-
gister jeweils entsprechende Formblatter an. Jedes Formblatt
umfasst Angaben zur Patientin/zum Patienten, zur meldepflich-
tigen Person und zum Tumor. Je nach Meldeanlass kommen
Angaben zur Therapie, zu Anderungen im Krankheitsverlauf
oder zum Tod hinzu (s. Tabelle 2). Histologische, zytologische
oder autoptische Befunde konnen als Befundkopie libermittelt
werden. Zur Meldung nicht-melanotischer Hautkrebserkran-
kungen dienen separate Formulare.

Die Formblatter senden wir Thnen gerne zu. Dariiber hinaus
sind die Formblatter auf den Internetseiten des Saarlandischen
Krebsregisters (http://www.krebsregister.saarland.de) abrufbar.

Auszahlung einer Meldevergiitung

Fiir jede Meldung zahlt das Krebsregister eine Vergiitung. Da
sich der Umfang der Erhebung bei den verschiedenen Melde-
anldssen unterscheidet, erfolgt eine Vergiitung abhdngig vom
Meldeanlass entsprechend der bundesweit einheitlichen Krebs-
register-Meldevergiitung-Vereinbarung (abrufbar unter: https://
www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/qualitaets-
sicherung_2/klinisches_krebsregister.jsp). Die Auszahlung der
Meldevergiitung ist von der Vollstandigkeit der Daten abhdngig
(s. Tabelle 2).

Wichtiges in Kiirze

- Das Saarldndische Krebsregister erhebt Informationen zu
allen in der saarldandischen Bevolkerung auftretenden und im
Saarland ambulant oder stationdr diagnostizierten und behan-
delten Tumorerkrankungen (alle bosartigen Neubildungen ein-
schlieBlich der Friihstadien; neu: gutartige Tumoren des ZNS)

- Alle an Diagnose, Behandlung oder Nachsorge von Krebser-
krankungen beteiligten Arztinnen, Arzte, Zahnirztinnen und
Zahnarzte sind zur Meldung von Krebserkrankungen ver-
pflichtet

- Patientinnen und Patienten konnen gegen die dauerhafte
Speicherung der Identitdtsdaten im Klartext widersprechen

- Erhohung des Erhebungsumfangs um detaillierte Angaben zu
Diagnose, Therapie und Verlauf von Krebserkrankungen

- Neue Formblitter stehen fiir verschiedene Meldeanldsse zur
Verfligung

- Aufwandsentschidigungen fiir Meldungen an das Krebsre-
gister sind abhdngig von Meldeanlass und Vollstandigkeit der
Meldung

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

Tel. (06 81) 501 58 05

Fax (06 81) 501 59 98

E-Mail: b.holleczek@soziales.saarland.de
www.krebsregister.saarland.de
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