Amtliche Bekanntmachungen

Krebsregistrierung
In Sachsen

Sachsisches Staatsministerium
fUr Soziales, Gesundheit,
Jugend und Familie

Im Artikel 13 des Staatsvertrages ist die
Fortgeltung des Krebsregister gesetzes
des Bundes Uber das Jahr 1999 hinaus
geregelt, damit sind die gesetzlichen
Grundlagen zur Krebsregistrierung vor-
handen. Um mdglichen Unsicherheiten
der sichsischen Arzte wegen des Aus-
laufens des Krebsregistergesetzes entge-
genzutreten, bittet das Sé&chsische
Staatsministerium flr Soziales, Gesund-
heit, Jugend und Familie um die nach-
folgende Verdffentlichung zum Krebsre-
gister:

In der Behandlung und Diagnose von
Krebserkrankungen wurden in den ver-
gangenen Jahren grofRe Fortschritte
erzielt. Eine unerlassliche Vorausset-
zung fur eine wirksame Krebsbekamp-
fung und die Suche nach den Ursachen
sind genaue Erkenntnisse Uber die
raumliche und zeitliche Verteilung der
Krebserkrankungen. Ob Friiherken-
nungs- und Praventionsmal3nahmen so-
wie therapeutische Fortschritte das
Uberleben von Krebspatienten verlan-
gern, kann nur mit Hilfe von Erkran-
kungszahlen festgestellt werden.

Historische Entwicklung

Die Versuche, das Ausmal’ von Krebs-
erkrankungen mit Hilfe statistischer
Quellen zu erfassen, gehen bis in die
Anfange unseres Jahrhunderts zurlick.
Dabei waren die ersten epidemiologi-
schen Initiativen von dhnlichen Frage-
stellungen geleitet wie heute: Man woll-
te Héaufigkeit und Verbreitung einer
Krankheit erfassen, der zunehmend
mehr Menschen zum Opfer fielen und
die bereits damals Medizin und Wissen-
schaft vor ungel Oste Rétsel stellte.

Um die Jahrhundertwende gelang es der
Medizin, durch sozialhygienische Mal3-
nahmen sowie den Aufbau des Impf-
wesens Infektionskrankheiten als eine
der Haupttodesursachen entscheidend
zurlckzudrangen. Im Zuge dieser
Entwicklung rickten Krebserkrankun-
gen in der Todesursachenstatistik auf
einen der vordersten Platze. Uber die

Mortalitétsstatistik versprach man sich,
einen Uberblick tber den tatsichlichen
Umfang an Krebserkrankungen in der
Bevdlkerung zu gewinnen, um sich im
Weiteren den Fragen der Ursachen und
wirkungsvoller Behandlungsmethoden
zu ndhern.

Die Erfahrung, dass die Analyse der
Sterbedaten nicht zu den gewinschten
Erkenntnissen fihrte, war Ausgangsin-
teresse der ersten Morbiditétsstatistiken.
Am 8. Februar 1900 wurde unter dem
Vorsitz von Ernst von Leyden, Professor
an der 1. Medizinischen Klinik der K6-
niglichen Charité in Berlin, eine Krebs-
erhebung as Stichtagszéhlung durchge-
fuhrt. Aus heutiger Sicht die wohl
brauchbarste Erfassung der Krebser-
krankungen war das Mecklenburgische
Modell einer ,laufend fortgeschriebenen
individuellen Morbiditétsstatistik”, wel-
ches 1937 eingerichtet wurde.

Insgesamt blieben jedoch die ersten epi-
demiologischen Bemihungen nicht zu-
letzt auf Grund der vielfach unvollstén-
digen Datenbasis erfolglos. Mit Beginn
des Zweiten Weltkrieges kamen zu-
néchst sdmtliche epidemiol ogischen Ak-
tivitédten zum Stillstand.

Nach der Gebietsreform im Jahre 1952
wurdein der DDR mit dem Aufbau eines
einheitlichen Geschwulstmeldewesens
auf gesetzlicher Basis flr das gesamte
Gebiet der DDR begonnen. Die erste
,Verordnung Uber die Meldung von
Geschwulsterkrankungen”, in der bereits
eine Meldepflicht verankert war, wurde
am 24. Juli 1952 verabschiedet. Ziel des
Gesetzes war vorrangig, die medizini-
sche Versorgung und Nachsorge von
Krebspatienten durch die Errichtung
eines koordinierten Versorgungsnetzes
Zu verbessern. Im Zuge dieser Entwi-
cklung wurden kreisweise ,, Betreuungs-
stellen fir Geschwulstkranke” einge-
richtet. Am 1. Oktober 1952 schlug die
Geburtsstunde des Nationalen Krebsre-
gisters der DDR, welche zunéchst als
LAbteillung fur die Statistik der Ge-
schwulsterkrankungen” an der Ge-
schwulstklinik der Charité etabliert wur-

de.

Der gesetzlich verankerten Meldepflicht
der Arzte und dem gut funktionierenden
Kooperationsnetz zwischen regionalen
Betreuungsstellen, Arzten und dem Re-
gister ist es zu verdanken, dass das Na
tionale Krebsregister der DDR eine fl&
chendeckende Registrierung von etwa
95 Prozent der aufgetretenen Krebsfélle
erreichen konnte. Der Datenbestand des
Registers belauft sich heute auf Uber 2,3
Millionen Erkrankungsfélle, die rechen-
technisch ab 1961 auswertbar sind. Bel
einer Basispopulation von 17 Millionen
Einwohnern und diesem hohen Vollstén-
digkeitsgrad in der Erfassung hat sich
das Register von einer kleinen Abteilung
fur Statistik zu einem der international
grofiten und weltweit anerkanntesten
Krebsregister entwickelt.

Nach der Wiedervereinigung Deutsch-
lands entfiel zunéchst die Rechtsgrund-
lage fUr das Fortbestehen des Nationalen
Krebsregisters der DDR ebenso wie fir
eine weitere Erfassungstdtigkeit. Um
vorerst den Datenbestand zu verwahren
und vor unbefugtem Zugriff zu sichern,
wurde zum 1. Januar 1992 ein Verwal-
tungsabkommen zwischen dem Bund
sowie den neuen Landern und Berlin
abgeschlossen. Zum Beginn des Jahres
1993 trat das Krebsregistersicherungs-
gesetz in Kraft, das auf bundesgesetzli-
cher Basis wieder eine Verarbeitung und
Nutzung der Registerdaten ermdglichte.

Gesetzliche Grundlagen

Zum 1. Januar 1995 ist das Gesetz Uber
Krebsregister (Krebsregistergesetz -
KRG) vom 4. November in Kraft getre-
ten. Esist zeitlich auf funf Jahre befris-
tet und lauft am 31. Dezember 1999 aus.
Im Artikel 13 des Staatsvertrages Uber
das Gemeinsame Krebsregister der Lén-
der Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-
Vorpommern, Sachsen-Anhalt und der
Freistaaten Sachsen und Thiringen wird
die Fortgeltung des Krebsregistergeset-
zes des Bundes Uber das Jahr 1999 hin-
aus geregelt, damit sind daund dort noch
zu bemerkende Unsicherheiten unbe-
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grindet. Mit dem Inkrafttreten des
Staatsvertrages Uber das Gemeinsame
Krebsregister der Lander Berlin, Bran-
denburg, Mecklenburg-Vorpommern,
Sachsen-Anhalt und der Freistaaten
Sachsen und Thiringen ist das Gesetz-
gebungsverfahren zur Krebsregistrie-
rung in Sachsen auf absehbare Zeit ab-
geschlossen.

Mit den Bestimmungen dieses Staatsver-
trages werden die ostdeutschen Lander
verpflichtet,  bevoélkerungsbezogene
Krebsregister zu betreiben, die den
Auftrag haben, eine flachendeckende
krebsepidemiologische Datengrundlage
flr Wissenschaft und Gesundheitspla
nung fur Ostdeutschland aufzubauen.
Das Séchsische Krebsregistergesetz ver-
pflichtet die Arzte und Zahnarzte zur
Meldung der Krebserkrankungen an das
Gemeinsame Krebsregister (GKR). Da-
mit gilt die Meldepflicht in Sachsen seit
1993 luickenlos.

M eldedaten

Das Bundesgesetz legt klare Vorgaben
hinsichtlich des in den Registern zu
erfassenden Datensatzes fest, die sich
auf die Empfehlungen von Experten
stitzen. Neben personenidentifizieren-
den Daten wie Name, Geschlecht,
Wohnort, Geburtsdatum und gegebenen-
falls Sterbedatum sind dabei folgende
Daten zur Krebserkrankung zu erheben:

 Tétigkeitsanamnese

» Tumordiagnose, Lokalisation,
Morphologie

» Monat und Jahr der Tumordiagnose

* Stadium der Erkrankung

o friheres Tumorleiden

 Art der Therapie

* Todesursache/Autopsiebefund.

Nach dem Staatsvertrag sind folgende
epidemiologische Daten zu erheben und
zu melden:

» bei Frauen die Anzahl der Gebur-
ten, aufgeschlisselt nach Lebend-,
Tot- und Fehlgeburten,

* bel Kindern bis zur Vollendung des
ersten Lebengahres die L ebensdau-
er bis zum Tag der ersten Tumor-
diagnose und gegebenenfalls von
diesem bis zum Tod.

Wenn dem Gemeinsamen Krebsregister
aus einer Todesbescheinigung eine noch
nicht gemeldete Krebserkrankung be-
kannt wird, so ist es ihm gestattet, bei
Arzten/Zahnarzten, die den Verstorbe-
nen zuvor behandelt oder untersucht
oder die dessen Leiche obduziert haben,
erganzende Daten zu erheben.

Die Meldewege

Bel Meldung der Daten an das Krebs-
register kann der Arzt zwischen zwei
Meldewegen wahlen. Arzte und Zahn-
arzte kénnen die Meldungen entweder
direkt an die Vertrauensstelle des Ge-
meinsamen Krebsregisters richten oder
an das regiona zustéandige Tumorzen-
trum weiterleiten. Von den Tumorzen-
tren werden sie gesammelt dem Gemein-
samen Krebsregister Ubermittelt. Diese
letztgenannte Mdglichkeit wird von den
am Gemeinsamen Krebsregister betei-
ligten Landern empfohlen.

Zur Meldung dient ein einheitlich gestal-
teter Vordrucksatz, der aus jeweils sechs
Meldebdgen besteht.

Bei direkter Meldung an das Gemein-
same Krebsregister sind davon nur drei
Meldebdgen zu benutzen: Diagnose/Pri-
maérbehandlung (rot), Behandlung (gelb),
Abschluss (blau). Die kompletten Mel-
debogensétze fir Direktmeldungen an
das Gemeinsame Krebsregister sind bei
der Vertrauensstelle des Krebsregisters
erhdtlich. Im Krebsregister werden alle
gemeldeten bodsartigen Neubildungen
einschliefdlich ihrer Frihstadien erfasst.
Zusétzlich sind die Gesundheitsamter
durch das Krebsregistergesetz dazu ver-
pflichtet, Kopien aller Leichenschau-
scheine an die Vertrauensstelle des
Krebsregisters weiterzuleiten, welche
erfassungstechnisch wie eine Meldung
behandelt werden. Dadurch kénnen auch
die dem Register nicht gemeldeten

Krebserkrankungen anhand der Toten-
scheindiagnose erfasst beziehungsweise
dem Register bereits gemeldete Krebs-
erkrankungen abgeschlossen werden.

Die Vergiutung von Tumor meldungen
Laut Krebsregistergesetz (8 3 Abs. 4)
sind Meldungen an das Krebsregister
Uber Tumorfélle ,... von den Landern
nach einheitlichen Sétzen zu vergiten”.
Jedem Arzt wird eine Aufwandsent-
schadigung pro Meldung erstattet. Die
Hohe des jeweiligen Betrages ist in der
Vergutungsrichtlinie der am Gemeinsa-
men Krebsregister beteiligten Léander
festgelegt. Die Vergitungsrichtlinie sieht
eine Staffelung zwischen 3 DM und
6 DM fir Meldebdgen sowie 16 DM fir
Diskettenmeldungen von Tumorzentren
Vvor.

Zur Abrechnung muss der Meldung -
sofern sie an das Gemeinsame Krebs-
register direkt gerichtet ist - unbedingt
eine Anforderung zur Vergitung beige-
legt werden. Erstmelder erhaten ent-
sprechende Vordrucke von der Vertrau-
ensstelle des Gemeinsamen Krebsregi-
sters. Meldet der niedergelassene Arzt
Krebserkrankungen an ein Tumorzen-
trum, werden samtliche Abrechnungs-
modalitéten von dort aus geregelt.

Um Probleme durch Doppelmeldungen
und damit verbundene Rickbuchungs-
vorgange zu vermeiden, sollte sich der
Arzt jedoch auf einen der beiden Mel-
dewege festlegen. Das Gemeinsame
Krebsregister vergiitet nur Tumormel-
dungen von Patienten, die ihren Haupt-
wohnsitz in Berlin, Brandenburg, Meck-
lenburg-Vorpommern, Sachsen-Anhalt,
Sachsen oder Thiringen haben. Prinzi-
piell werden alle Meldungen bosartiger
Neubildungen, deren Friihstadien, Basa-
liome, Metastasen unbekannter Primér-
tumoren, Therapiemeldungen eines
Primartumors und Abschlussmeldungen
mit Autopsieergebnissen vergitet. Nicht
vergltet werden Metastasen und Rezi-
dive bereits gemeldeter Ersterkrankun-
gen, Therapiemeldungen von Metasta
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sen und Rezidiven, Kontroll- und Nach-
sorgemeldungen sowie Abschlussmel-
dungen ohne Autopsieergebnis.

Neben dem Praxisstempel, Datum und
Unterschrift des Arztes durfen auf kei-
nen Fall Angaben zur Anzahl sowie Art
der Meldungen auf der Vergitungsan-
forderung fehlen.

Der Datenschutz

Spétestens seit dem Reaktorunfall von
Tschernobyl stand jedoch nicht nur for
Epidemiologen, sondern auch fir die
Vertreter des Datenschutzes aul3er Frage,
dass nur eine flachendeckende Krebsre-
gistrierung Klarheit Uber das Ausmal3
dieses Erkrankungsgeschehens in
Deutschland bringen kann.

Im Gegensatz zu friher arbeitet die Epi-
demiologie heute mit komplexen und
leistungsstarken Computertechniken.
Um bereits im Vorfeld Moglichkeiten
des Datenmissbrauchs abzufangen, sind
zum Schutz der persdnlichen Angaben
zum Patienten laut Bundesgesetz strenge
organisatorische Vorgaben einzuhalten.
Das KRG bestimmt, dass Datenerfas-
sung, -speicherung und -auswertung
sowohl réumlich und organisatorisch als
auch personell voneinander zu trennen
sind. Zu diesem Zweck sind im GKR
eine Vertrauens- und eine Registerstelle
als zwei selbsténdig arbeitende Bereiche
eingerichtet worden. Die zeitlich be-
grenzte Erfassung und Anonymisierung
der personenidentifizierenden Daten in
der Vertrauensstelle und die dauerhafte
Speicherung der anonymisierten epide-
miologischen Daten in der Registerstelle
ist die herausragende Forderung, diedie-
sem zweistufigen Bundesmodell zu-

grunde liegt.

M eldesituation

Nach der Wiedervereinigung verander-
ten sich die bereits bestehenden Mel-
destrukturen sowohl in gesetzlicher als
auch organisatorischer Hinsicht. Das
Meldeaufkommen ging in den Jahren
1990 bis 1993 bezogen auf das Jahr
1985 von 90 % auf 65 % deutlich zu-
rick.

Seit 1995 ist der Vollstandigkeitsgrad er-
heblich gestiegen. Er wird vom GKR
mit ca. 70 % bis 75 % angegeben. Bran-
denburg als bestes Land hat nach dieser
Berechnung bereits zirka 75 bis 80 %
erreicht. Nach Meinung von Epidemio-
logen, aber auch des Sichsischen Da
tenschutzbeauftragten ist eine Melderate
von mindestens 90 % notwendig, um
verléssliche Aussagen zu Krebserkran-
kungen der Bevolkerung treffen zu kon-
nen. Sichere und fundierte Aussagen
zum Krebserkrankungsgeschehen des
Freistaates Sachsen kdnnen nur unter
folgenden Voraussetzungen und damit
unter aktiver Mitbeteiligung der Arzte
getroffen werden:

flachendeckende Erfassung der
Krebsfalle
hoher Vollstandigkeitsgrad der Re-
gistrierung
hoher Sicherungsgrad der Diagnose
niedriger Anteil der Totenschein-
diagnosen.

Nur alzu hdufig wird die Frage sowohl
in der politischen Landschaft as auch
von Seiten der medizinischen Einrich-
tungen, aber auch von den Trégern des
GKR gestellt, wann mit konsistenten
Zahlen fur Berlin zu rechnen ist. Die
Antwort kann nur lauten: ohne Meldun-
gen sind Aussagen Uber die Krebsinzi-
denz nicht méglich.

Das Meldesystem hat sich im Einzugs-
gebiet des GKR in enger Kooperation
mit den Tumorzentren entwickelt. Zur
Verbesserung des Meldeablaufs wurde
in Zusammenarbeit mit diesen Zentren
ein Meldebogen entwickelt, der sowohl
den Belangen der klinischen Tumor-
dokumentation al's auch den epidemiolo-
gischen Erfordernissen des GKR ent-
spricht.

Parallel dazu wurde eine Datenschnitt-
stelle zwischen dem in den klinischen
Tumorzentren verwendeten Giel3ener
Tumordokumentationssystem und dem
Datenerfassungsprogramm des GKR er-
stellt. Uber den favorisierten Meldeweg

Tumorzentrum - GKR gehen inzwischen
zirka 70 % aller Meldungen aus dem ge-
samten Einzugsgebiet ein.

Nach Aussagen der sichsischen Tumor-
Zentren ist eine Steigerung der Melde-
rate im Wesentlichen nur méglich, wenn
das Meldeverfahren zu den Tumorzen-
tren und dem GKR angeglichen wird.
Eine Losung dieses Problems wird
schon seit Jahren mit dem Séchsischen
Datenschutzbeauftragten gesucht, bisher
ohne Erfolg.

Die Meldepflicht

Im Freistaat Sachsen und seit 1998 auch
in Mecklenburg-Vorpommern besteht
bei Krebserkrankungen Meldepflicht.
Der Arzt hat den Patienten nach fachli-
chem Ermessen zu unterrichten, der Pa-
tient hat jedoch kein Recht, der Meldung
an das Gemeinsame Krebsregister zu wi-
dersprechen.

Die Meldepflicht ist, weil sie gesetzlich
normiert ist, eine Standespflicht. Zwar
hat der séchsische Gesetzgeber darauf
verzichtet, Verstélle gegen die Melde-
pflicht im Krebsregister zu ahnden (etwa
durch Strafbewehrung), jedoch wird es
Aufgabe der S&chsischen Landesérzte-
kammer sein, im Rahmen ihrer Selbst-
verwaltung die sichsischen Arzte in ge-
eigneter Weise zu unterrichten, zu beleh-
ren und gegebenenfalls auch mit Nach-
druck des Standesrechts dazu anzuhal-
ten, ihrer Meldepflicht zu gentigen.

L eistungsspektrum des GKR

Mit seinen Daten steht das GKR sowohl
Arzten as auch klinischen Einrichtun-
gen fur unterschiedliche wissenschaftli-
che Anliegen zur Verfigung. Regelm&
Bige statistisch-epidemiologische Aus-
wertungen, zum Beispiel fur die Ge-
sundheitsberichterstattung,  gehéren
ebenso wie die Bereitstellung von Da
tenmaterial fir wissenschaftliche For-
schungsvorhaben, klinische Studien,
Promotionen, Vortrége, Medien und
Birgeranfragen zum Aufgabenspektrum
der Registerstelle.

Neben deskriptiven Untersuchungsver-
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fahren, wie sie bei diesen Auswertungen
zur Anwendung kommen, regelt das
Bundesgesetz die Moglichkeit, unter Be-
achtung datenschutzrechtlicher und ge-
setzlich abgesicherter Festlegungen,
analytische Studien wie Fall-Kontroll-
und Kohorten-Studien durchzufihren.

Die validen Daten des GKR fanden Ein-
gang in die Standardwerte der IARC (In-
ternational Agency for Research on Can-
cer) ,Cancer Incidence in five Conti-
nents’ Vol. VIl sowie , International In-
cidence of Childhood Cancer” Vol. Il.
Unter Federfiihrung des danischen
Krebsregisters beteiligte sich das GKR
an einer européischen Studieim Rahmen

des Programms ,, Europa gegen Krebs’
zu Kinderkrebserkrankungen, die sich
mit der Inzidenz, Uberlebensrate und
dem Risiko fur Zweittumoren beschaf-
tigt. 1994 wurde mit dem ,Atlas der
Krebsinzidenz in der DDR 1961 - 1989”
die bislang umfassendste Zusammen-
stellung des GKR Uber das Krebserkran-
kungsgeschehen in der DDR verdffent-
licht. Auf Grund des Umfangs und der
Vollstandigkeit der hier verarbeiteten
Daten war es beispielsweise moglich,
reprasentative Aussagen zum Erkran-
kungsgeschehen bei selteneren Tumorer-
krankungen zu machen. Zudem erlaubte
die Analyse geografischer Haufigkeits-

unterschiede Hypothesen Uber mégliche
Risikofaktoren und Hinweise auf regio-
nale Cluster.

In diesem Zusammenhang soll nur an
die Frage Radon und Krebshaufigkeit er-
innert werden. Der Aufbau eines bevol-
kerungsbezogenen Krebsregisters sollte
von Medizinern und Epidemiologen as
Chance fur eine verbesserte Krebsbe-
kédmpfung genutzt werden.

gez. Zenner
Séchsisches Staatsministerium fir Soziales,
Gesundheit, Jugend und Familie



