Hessisches Krebsregister
Klinisch-epidemiologische Krebsregistrierung

VNR: 2760602022049010005

Dr. med. Gunther Rexroth, Martin Rapp, Vera Reinhard

Zusammenfassung

Die bevdlkerungsbezogene Krebsregis-
trierung in Deutschland hat sich in den
vergangenen Jahren Uber die reine Bereit-
stellung epidemiologischer Tumordaten
hinaus entwickelt. Moderne Krebsregister
dienen der epidemiologischen Ursachen-
forschung von Malignomen, dem Monito-
ring und der Evaluation von Friiherken-
nungsprogrammen und auch der verglei-
chenden Beurteilung von Tumorthera-
pien. Inwieweit Krebsregister diesen Auf-
gaben gerecht werden, hingt von der
Qualitdt der eingehenden Daten und den
intern praktizierten Mechanismen der
Qualitdtskontrolle ab.

Der vorliegende CME-Artikel soll einen
Uberblick {iber die Arbeit des Hessischen
Krebsregisters geben und zugleich eine

freundliche Aufforderung an alle prakti-
zierenden Arzte sein, ihrer gesetzlichen
Pflicht nachzukommen, die Daten ihrer
Tumorpatienten an das Register zu mel-
den. Leser sollen nach der Lektiire Grund-
kenntnisse Uber Verfahren und Nutzen
der Krebsregistrierung erlangt haben und
sich motiviert fiihlen, selbst als Melder ak-
tiv zu werden.

Einleitung

Die Bedeutung der modernen Krebsre-
gistrierung ergibt sich aus ihren Moglich-
keiten, die Erkennung und Behandlung
von Krebserkrankungen in der Bevolke-
rung positiv zu beeinflussen. Um dieser
Aufgabe gerecht zu werden, ist sie einer-
seits auf die Qualitdt der eingehenden
Daten und andererseits auf bestdndige
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Abb. 1: Organisation des Hessischen Krebsregisters: Durch die Trennung (rote Trennlinie) in die Ver-

trauensstelle einerseits und die Auswertungsstelle andererseits werden die Vorgaben des Datenschutz-

gesetzes gewahrt.
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Gesetzliche Grundlagen

Das am 01.01.1995 in Kraft getretene
Krebsregistergesetz (KRG) verpflichtete
alle Bundeslander zum Aufbau epidemio-
logischer Krebsregister, um eine Daten-
grundlage fiir die Krebs-Epidemiologie zu
schaffen und damit die Krebsbekdmpfung
zu verbessern. Den Bundeslandern wurde
bis zum 01.01.1999 Zeit gegeben, durch
Landesgesetze flichendeckend bevélke-
rungsbezogene Krebsregister einzurich-
ten (Bundesgesetzbl., 1994).

2008 wurde vom Bundesgesundheitsmi-
nisterium, der Deutschen Krebsgesell-
schaft, der Deutschen Krebshilfe und der
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumor-
zentren e. V. (ADT) zur Verbesserung der
onkologischen Versorgung in Deutsch-
land der Nationale Krebsplan aufgestellt.
Durch das am 03.04.2013 erlassene Ge-
setz zur Weiterentwicklung der Krebs-
friherkennung und zur Qualitdtssiche-
rung durch klinische Krebsregister
(Krebsfriiherkennungs- und -registerge-
setz, KFRG) wurden die Bundeslander zur
Einrichtung klinischer Krebsregister ver-
pflichtet (Bundesgesetzbl., 2013, auch
§ 65¢ SGB V).

In Hessen wurden die bundesrechtlichen
Vorgaben mit dem Hessischen Krebsregis-
tergesetz (HKRG) am 17.12.2001 umge-
setzt, das zwischenzeitlich zweimal novel-
liert wurde und jetzt in der Fassung vom
19.12.2019 giltig ist.

Organisation

Das Hessische Krebsregister besteht aus
der Vertrauensstelle, der Landesauswer-
tungsstelle und der Abrechnungsstelle.
Trager des Hessischen Krebsregisters ist
das Land. Die Vertrauensstelle ist bei der
Landesdrztekammer Hessen angesiedelt.
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Fortbildung

Sie nimmt die Rohdaten der onkologisch
titigen Arzte und Klinikabteilungen, der
Gesundheits- und Meldedmter und von
Krebsregistern anderer Bundeslander ent-
gegen, fiihrt sie zusammen, priift sie auf
Vollstandigkeit und Plausibilitit und gibt
sie schliellich in pseudonymisierter Form
an die Landesauswertungsstelle weiter.
Die Vertrauensstelle ist innerhalb der Lan-
desdrztekammer Hessen fachlich unab-
hangig. Die Landesauswertungsstelle und
die Abrechnungsstelle sind beim Hessi-
schen Landespriifungs- und Untersu-
chungsamt im Gesundheitswesen
(HLPUG) angesiedelt und raumlich, orga-
nisatorisch und personell von der Vertrau-
ensstelle getrennt (Abb. 1). Die Landes-
auswertungsstelle wertet die erhaltenen
Daten aus, erstellt epidemiologische und
klinische Krebsberichte und fiihrt (regio-
nale) Qualitdtskonferenzen durch. Die Ab-
rechnungsstelle rechnet Fallpauschalen
und Meldeverglitungen mit den Kranken-
kassen ab und zahlt Verglitungen an die
meldenden Einrichtungen aus.

Die Aufgaben der Vertrauensstelle und
der Landesauswertungsstelle sowie die
Abrechnungsdetails sind durch die Ver-
ordnung zum HKRG vom 05.10.2015 ge-
regelt.

Aufgaben

Das Hessische Krebsregister erfillt die
Aufgaben eines epidemiologischen und ei-
nes klinischen Registers. Die epidemiolo-
gische Registrierung erfolgt, um das
Krebsgeschehen in Hessen im zeitlichen
und regionalen Verlauf darzustellen. Da-
raus kénnen regionale Krebsrisiken (z. B.
erhohte Pleuramesotheliompravalenz in
der Umgebung friiherer asbestverarbei-
tender Betriebe) und zeitliche Verinde-
rungen (z. B. geringere Mortalitit von Ko-
lonkarzinomen durch Inanspruchnahme
der Vorsorgekoloskopie) abgeleitet wer-
den.

Die klinische Registrierung dient durch Er-
fassung von Behandlungs- und Verlaufs-
daten der Verbesserung der onkologi-
schen Versorgung. Die Auswertungen
werden einerseits zur Eigenkontrolle an
die Leistungserbringer zurlickgemeldet
und andererseits mit Ergebnissen aus Stu-
dien, Leitlinien und anderen (Bun-
des-)Lindern verglichen.

Therapiebeginn:
Systemtherapie
(Chematherapie,
Strahlentherapie u.a.)

Zytologische
oder histologische
Diagnose

Klinische Diagnose

Abb. 2: Meldeanldsse

Meldepflicht und Meldeanlisse

Nach § 4 Abs. 6 HKRG sind alle in Hessen
titigen Arztinnen und Arzte sowie Zahn-
drztinnen und Zahndrzte meldepflichtig.
Meldeanlisse sind (Abb. 2):

1) die Diagnose einer Tumorerkrankung,

2) die histologische, zytologische und
autoptische Sicherung der Diagnose,

3) der Beginn sowie der Abschluss einer
therapeutischen MafRnahme,

4) Anderungen im Krankheitsverlauf,
insbesondere durch das Auftreten von
Rezidiven, Metastasen und Zweittu-
moren,

5) das Ergebnis der Nachsorge,

6) der Tod der Patientin oder des Patien-
ten.

In Hessen stehen fiir die elektronische

Datenlibermittlung zwei Wege zur Ver-

Operation

Therapieabschluss

Verlauf oder relevante
Anderung des
Erkrankungsstatus

Hessisches
Krebsregister

figung: die internetbasierte Meldung
uber ein Meldeportal und (fiir groRe Ein-
richtungen) der Meldeportal-Upload-
Client (MUC), der die Installation eines
JAVA-gestiitzten Software-Pakets vo-
raussetzt.

Der Melder muss die an Krebs Erkrankten
tber die Meldung an die Vertrauensstelle
unterrichten. Fiir Pathologen und andere,
rein diagnostisch Tatige gilt eine Ausnah-
meregelung: Da sie keinen direkten Pa-
tientenkontakt haben, diirfen sie die not-
wendige Unterrichtung des Patienten/der
Patientin an den behandelnden Arzt/die
behandelnde Arztin delegieren (§ 5 Abs. 6
des HKRG).

Die Gesundheitsimter sind nach §6
HKRG verpflichtet, der Vertrauensstelle
eine Kopie aller Todesbescheinigungen
(vertraulicher Teil) zu Ubermitteln.

Tab. 1: Derzeit giiltige Vergiitungssatze des Hessischen Krebsregisters

Meldeanlass

Erwachsene
Diagnosestellung 18,00 Euro
Zahndrztliche Diag- 15,00 Euro
nose
Verlaufsdaten 8,00 Euro
Therapie-und 5,00 Euro
Abschlussdaten
Pathologische 4,00 Euro

Diagnosesicherung

Vergiitung pro Meldung

Minderjihrige Minderjihrige
(Leistungsdatum  (Leistungsdatum
vor dem abdem
24.12.2019) 24.12.2019)
5,00 Euro 18,00 Euro

® ®

3,00 Euro 5,00 Euro

3,00 Euro 5,00 Euro

3,00 Euro 4,00 Euro
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Was muss gemeldet werden?

Es werden im Wesentlichen folgende Da-

ten erfasst:

Identitatsdaten:

1) Familiennamen, Vornamen, frihere
Namen

2) Geschlecht

3) Geburtsdatum

Stammdaten:

1) Anschrift

2) Datum der ersten Tumordiagnose

3) Sterbedatum

4) Versichertennummer

5) Name und IK-Nummer der Kranken-
kasse

Epidemiologische Daten:

1) Geschlecht

2) Monat und Jahr der Geburt

3) Wohnort mit Postleitzahl

4) Strafle und Hausnummer

5) Tumordiagnose im Klartext und nach
dem Schliissel der Internationalen
Klassifikation der Krankheiten (aktu-
ell ICD-10) in der jeweils neuesten
vom Deutschen Institut fiir medizini-
sche Dokumentation (DIMDI) heraus-
gegebenen Fassung.
In Hessen sind meldepflichtig:
« alle bosartigen Tumore aufier den

nicht melanotischen Hauttumoren

« Friihstadien (Carcinoma in situ)
* Gutartige ZNS-Tumore

6) Histologie und Lokalisation des Tu-
mors einschliefilich der Seite bei paa-
rigen Organen im Klartext und nach
dem Schliissel der Internationalen
Klassifikation — der  onkologischen
Krankheiten (ICD-0O)

7) Monat und Jahr der ersten Tumor-
diagnose

8) Tumorauspragung zum Zeitpunkt der
Meldung (Tumornachweis, Primar-
diagnostik, Rezidiv, Nachsorge, fragli-
cher Befund)

9) Friihere Tumorleiden

10) Stadium der Erkrankung (insbesonde-
re der TNM-Schlissel zur Darstellung
der Grofle, des Lymphknotenbefalls
und des Metastasierungsgrades der
Tumoren)

11) Art der Sicherung der Diagnose (klini-
scher Befund, Histologie, Zytologie,
Obduktion u. a.)

12) Art der Primartherapie (kurativ oder
palliativ; operative, Strahlen-, Chemo-
oder andere Therapie)

13) Sterbemonat und Sterbejahr

14) Todesursache und Angabe dariber,
ob der Tod tumorbedingt war

15) Ergebnis der durchgefiihrten Autop-
sie

16) Datum der Meldung an die Vertrau-
ensstelle

Klinische Daten sind:

1) Die o. g. epidemiologischen Daten.

2) Alle im bundesweit einheitlichen Da-
tensatz der  Arbeitsgemeinschaft
Deutscher Tumorzentren (ADT) und
der Gesellschaft der epidemiologi-
schen Krebsregister in Deutschland
(GEKID) zur Basisdokumentation fir
Tumorkranke und ihn ergdnzender
Module aufgefiihrten Merkmale in der
jeweils gliltigen Fassung.

3) Bei einer Teilnahme an einer Reihen-
untersuchung fiir Krebs das Scree-
ningdatum, das Screeningergebnis so-
wie gegebenenfalls die Bewertung ei-
ner im Zeitraum zwischen zwei Scree-
ninguntersuchungen aufgetretenen
Tumorerkrankung (Intervallkarzi-
nom).

In Hessen titige Arzte sind dazu verpflich-
tet, alle von ihnen behandelte Tumorpa-
tienten unabhdngig von ihrem Wohnsitz
an das Hessische Krebsregister zu melden.
Fir die epidemiologische Registrierung ist
der Hauptwohnsitz entscheidend, fiir die
klinische Registrierung der Behandlungs-
ort. Durch die zunehmende Mobilitdt der
Bevolkerung bedingt, konnen der Wohn-
ort, der Ort der primaren Diagnostik und
der Behandlungsort durchaus in verschie-
denen Bundeslindern liegen. Der Daten-
austausch zwischen den Registern der
Bundeslinder (sog. RUD = Registeriiber-
greifender Datenaustausch) zum Zwecke
der Datenzusammenflhrung ist daher un-
erlasslich.

Dokumentationsstandards

Damit die flichendeckenden Krebsregis-
ter nach & 65c SGB V ihre Aufgaben er-
fillen konnen, ist die standardisierte Do-
kumentation der gemeldeten Krebser-
krankungen und ihrer Verldufe erforder-
lich.

Fortbildung

Die Krankheiten werden nach der ,Inter-
nationalen Klassifikation der Krankheiten
und verwandter Gesundheitsprobleme”
(ICD, aktuell in der 10. Revision und in ei-
ner auf das deutsche Gesundheitssystem
angepassten Fassung) der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) und der ,Inter-
nationalen Klassifikation der Krankheiten
fiir die Onkologie (ICD-0) kodiert. Mit der
ICD-O-Kodierung (aktuell in der revidier-
ten Fassung der 3. Auflage) werden so-
wohl der Sitz des Tumors (Topografie) als
auch die Gewebeart (Morphologie) ver-
schllsselt. Leider stimmen die Schliissel-
nummer der ICD-10 und der topografi-
sche Schliissel der ICD-O nicht immer
tiberein. Eine umfangreiche Revision der
ICD-10 wird derzeit von der WHO erar-
beitet.

Zur Beschreibung der Ausdehnung solider
Tumore wird die TNM-Klassifikation (ak-
tuell in der 8. Auflage) benutzt. Fiir syste-
mische Malignome wie Leukdmien oder
Lymphome sind spezifische Klassifikatio-
nen wie z.B. die Ann-Arbor-Klassifikation
anzuwenden.

Der in Deutschland durch das Deutsche
Institut fiir Medizinische Dokumentation
und Information (DIMDI) herausgegebe-
ne Operationen- und Prozedurenschlissel
(OPS) wird zur einheitlichen Kodierung
von Operationen, Prozeduren und allge-
meinen medizinischen Mafinahmen be-
nutzt.

,Best of“-Verfahren

Sofern aus unterschiedlichen Quellen
Meldungen zu einem Sachverhalt kom-
men, mussen sie nach vorgegebenen Re-
geln zu einer bestmdglichen Information
zusammengefasst werden. Bestehen nur
graduelle Unterschiede zwischen den
Meldungen, so wird man die genaueste
wihlen (z. B. ist die Angabe eines Z6-
kumkarzinoms der eines Kolonkarzinoms
vorzuziehen). Bei der Beurteilung des
TNM-Stadiums ist das vom Pathologen
am Resektat gewonnene Stadium
(pTNM) besser als das prioperativ kli-
nisch abgeschitzte Stadium (cTNM). Zu-
dem kann sich mit zunehmender Zahl an-
gewandter diagnostischer Verfahren die
Qualitdt einer Diagnose im zeitlichen
Verlauf verbessern (z. B. Fortschritt von
einem primdr diagnostizierten ,cancer of
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Fortbildung

unknown primary“ zu einem definierten
Primartumor). Beim Sterbedatum gilt die
Angabe des Melderegisters als die zuver-
ldssigste.

Vollzahligkeit

Zur Ermittlung der ,tatsdchlichen Zahl*
der von einer Tumorentitdt Betroffenen
konnen sowohl der Vergleich mit Abrech-
nungsdaten der Krankenkassen als auch
von der International Agency for Research
on Cancer (IARC) veroffentlichte Schitz-
verfahren herangezogen werden (Parkin
et al., 2009).

Semiquantitativ.kommen zum Abgleich
z.B. Inzidenzraten oder der Quotient
Mortalitdt/Inzidenz zur Anwendung. Der
Quotient ldsst sich bei konstantem Krank-
heitsverlauf wiederum mit der Differenz
(1-Wahrscheinlichkeit fur das 5-Jahres-
tiberleben) gut abschitzen.

Auch der Anteil der histologisch bestitig-
ten Falle ldsst Riickschllsse zu: Wenn die-
ser Anteil unverhiltnismdRig hoch ist,
spricht das gegen eine vollzdhlige Erfas-
sung; stattdessen hat man sich zu sehr auf
die Meldungen der Pathologie an das
Krebsregister verlassen.

Quantitativ kann die Rate der mit dem
Leichenschauschein erstmals erkannten
Krebserkrankungen  (sog. DCN-Fille,
death certificate notified) oder solcher
Fdlle, von denen auch nach Ermittlungs-
versuchen nur der Leichenschauschein
vorlag (sog. DCO-Fille, death certificate
only), als Anhalt fiir die Unvollstindigkeit
eines Registers dienen.
Bei Krebserkrankungen mit geringer
Sterblichkeit ist der DCO-Index allerdings
wenig aussagekraftig. Zudem ist der Index
durch die recht hohe Fehlerrate der Anga-
ben auf Leichenschauscheinen limitiert
(Brenner, 1995).
In Abb. 3 werden Krebsfille unterteilt in zu
Lebzeiten registrierte Fille, die im Be-
richtsjahr noch leben (Anzahl b) oder ge-
storben sind (Anzahl a) sowie nicht regis-
trierte Lebende (Anzahl d) und Verstorbe-
ne (Anzahl c). Die nicht registrierten To-
desfille (c) werden dem Krebsregister
durch Einsicht in die Leichenschauscheine
bekannt. Nimmt man an, dass von den
nicht registrierten Fallen der gleiche Anteil
verstorben ist wie von den Registrierten
a: (a+b), so kann die Zahl der lebenden,
nicht registrierten Patienten (d) und da-
mit auch die Gesamtzahl der erwarteten
Krebsfille gut ab-
geschdtzt werden.

Final Das Hessische

Initial
P
Nicht
gemeldete < Lebend (d)
Falle
............................ S Tot (©
Lebend (b)
Gemeldete b
Falle
Tot (a)
e

Abb. 3: DCI (Death certificate initiated)-Verfahren zur Abschitzung der Vollzhligkeit (adaptiert

nach Parkin et al., 2009)

Krebsregister muss
seine Daten jihrlich
dem Zentrum fir
Krebsregisterdaten
(ZfKD) des Robert
Koch-Instituts vor-
legen, um u.a. das
Kriterium der Voll-
zdhligkeit Gberprii-
fen zu lassen. Dort
werden die hessi-
schen Daten mit ei-
nem durch kom-
plexe Berechnun-
gen (Stegmeier et
al., 2019) erhalte-

Nicht
gemeldete
Falle

Gemeldete

’ Falle

nen  Erwartungs-
wert verglichen. Im
Jahr 2017 wurde in
Hessen das Kriteri-
um der Vollzdhlig-
keit (Registrierung
von > 90 % der tat-
sdchlichen vorhan-

denen Krebserkrankungen) erstmals er-
fullt.

Finanzierung

Das Hessische Krebsregister wird im epi-
demiologischen Teil finanziert durch das
Land Hessen, im klinischen Teil gemaf}
§ 65c Abs.2 SGBV zu 10 % durch das
Land Hessen und zu 90 % durch die Kran-
kenkassen. Die Krankenkassen zahlen ein-
malig flr jede verarbeitete Meldung zur
Neuerkrankung an einem Tumor eine fall-
bezogene Krebsregisterpauschale in Hohe
von (aktuell) 141 Euro. Voraussetzung fiir
die Finanzierung ist fiir die Krebsregister
die Erfiillung von insgesamt 43 Forderkri-
terien, wozu u.a. das der Vollzdhligkeit
gehort.

Die Melder bekommen je nach Meldean-
lass die in Tab. 1 aufgefiihrten Vergiitun-
gen. Ein Melder kann nur die Leistung ab-
rechnen, die er selbst erbracht hat. So be-
kommt z. B. der Gastroenterologe flr das
von ihm endoskopisch diagnostizierte und
gemeldete Zokumkarzinom 18 € vergi-
tet, der Pathologe, der die histologische
Diagnose gestellt und gemeldet hat, 4 €,
der Viszeralchirurg, der es operiert und
gemeldet hat, 5 € und der Onkologe, der
den Beginn einer adjuvanten Chemothe-
rapie meldet, 8 €.

Qualititssicherung

Die Aktivitdten aller an der Krebsbekamp-
fung Beteiligten wirksamer aufeinander
abzustimmen und ein zielorientiertes Vor-
gehen zu befordern, ist ein Ziel des Natio-
nalen Krebsplans, den das Bundesgesund-
heitsministerium gemeinsam mit der
Deutschen Krebsgesellschaft, der Deut-
schen Krebshilfe und der Arbeitsgemein-
schaft Deutscher Tumorzentren 2008 ins
Leben gerufen hat.

Im Handlungsfeld 2 ,Weiterentwicklung
der onkologischen Versorgungsstruktur
und der Qualitdtssicherung” findet sich
das Ziel 8: ,Es existiert eine aussagekrafti-
ge onkologische Qualititsberichterstat-
tung fiir Leistungserbringer, Entschei-
dungstrdger und Patienten.“ Mit dieser
Aufgabe der Qualitdtssicherung wurden
die klinischen Krebsregister betraut.

So ist z. B. die Registrierung von Intervall-
karzinomen ein wichtiger Indikator fiir die
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Die Multiple Choice-Fragen zu dem Ar-
tikel ,Hessisches Krebsregister: Kli-
nisch-epidemiologische Krebsregistrie-
rung in Hessen“ von Dr. med. Gunther
Rexroth, Martin Rapp und Vera Rein-
hard finden Sie nachfolgend abge-
druckt und im Mitglieder-Portal

(Affps//portalaekh de ) sowie auf den

Online-Seiten des Hessischen Arzte-

blattes (nawizekh de). Die Teilnahme
zur Erlangung von Fortbildungspunk-
ten ist ausschlieflich online ber das

Multiple Choice-Fragen

Mitglieder-Portal vom 25. Januar 2022
bis 24. Juli 2022 mdglich. Die Fortbil-
dung ist mit zwei Punkten zertifiziert.
Mit Absenden des Fragebogens bestati-
gen Sie, dass Sie dieses CME-Modul
nicht bereits an anderer Stelle absol-
viert haben. Dieser Artikel hat ein Peer-
Review-Verfahren durchlaufen.  Nach
Angaben der Autoren sind die Inhalte
des Artikels produkt- und/oder dienst-
leistungsneutral, es bestehen keine In-
teressenkonflikte.

Effektivitit von Screeningverfahren wie

der Vorsorgekoloskopie und dem Mam-

mographiescreening.

Bei der Beurteilung der Qualitit der

Krebsregistrierung spielen vier Schliissel-

aspekte eine Rolle (Bray et al., 2009):

* Validitit (Giltigkeit)
Die ,Richtigkeit” der Datenist abhdngig
einerseits von der Genauigkeit der Da-
tenerhebung, andererseits vom Sach-
verstand bei ihrer Beurteilung und Ko-
dierung. Die Validitdt beinhaltet u. a.
die Ubereinstimmung gemeldeter und
kodierter Information und die Repro-
duzierbarkeit in der Herstellung der Re-
gisterdaten. Es kann in Audits iiberpriift
werden, inwieweit verschiedene Doku-
mentare mit einem vorgegebenen Pro-
be-Datensatz zu gleichen Ergebnissen/
Registereintrdgen kommen. Gepriift
wird auch die Zuverldssigkeit, mit der
Dokumentare vorgegebene Regelwer-
ke verstehen und anwenden. Der Anteil
histologisch gesicherter Tumore stellt
ein weiteres Validitatskriterium dar.

» Komparabilitdt (Vergleichbarkeit)
Die Vergleichbarkeit ist nur gegeben,
wenn die Meldungen klaren Definitio-
nen unterliegen und ihre Kodierung
standardisiert ist. UberprUft wird sie, in-
dem ihre Vereinbarkeit mit internatio-
nalen Verfahrensstandards festgestellt
wird. Beispiele dafiir sind: Welches Tu-
morklassifikationssystem  wird  be-
nutzt? Wann ist ein Tumor als Zweittu-
mor zu werten, wann als Rezidiv, wann
als Metastase eines Ersttumors?

 Aktualitit
Nur durch aktuelle Ubermittlung und
Verarbeitung von Tumordaten lassen

sich andere Qualitdtsindikatoren wie
Genauigkeit und Vollzdhligkeit errei-
chen. Die Latenz zwischen Diagnose
und Verwertbarkeit der Daten im Re-
gister teilt sich auf in das Intervall von
der Diagnose bis zum Dateneingang
im Register und das Bearbeitungs-
intervall. Nach den US-amerikanischen
Centers of Disease Control (CDC) ist
ein Register dann aktuell, wenn es Da-
ten 24 Monate nach dem Ende des Be-
richtsjahres mit einer Vollzahligkeit
>95% zur Verfligung stellen kann.
Das seit 1953 betriebene norwegische
Krebsregister ist in der Lage, schon
zum Ende des auf das Berichtsjahr fol-
genden Jahres Auswertungen zu lie-
fern (Larsen et al., 2009).
 Vollstindigkeit

Nur wenn die Behandlungsinformatio-
nen zu einer Krebserkrankung vollstan-
dig erfasst sind und somit das Tumor-
geschehen eines Patienten vollstindig
abgebildet ist, kdnnen aussagekriftige
Werte fiir z. B. Inzidenz und Uberlebens-
rate ermittelt und Behandlungsverfah-
ren miteinander verglichen werden.

Datenschutz

Es konnen drei Krebsregistermodelle un-

terschieden werden, die auf unterschiedli-

che Art und Weise die Aspekte des Daten-

schutzes beriicksichtigen:

¢ Informationsmodell: Der Patient muss
Uber sein Widerspruchsrecht aufgeklart
werden. Einer schriftlichen Einwilligung
fir die Tumormeldung bedarf es nicht
(so verwirklicht im Hessischen Krebs-
register).

Fortbildung

« Melderechtsmodell: Jeder Arzt darf an
das Krebsregister melden, ohne dass
der Patient iiber die Meldung unterrich-
tet werden muss.

« Verschliisselungsmodell: Jeder Arzt
darf an das Krebsregister melden, wo-
bei die personenidentifizierenden An-
gaben lediglich pseudonymisiert ver-
arbeitet werden diirfen. Bei dieser Form
der Krebsregistrierung kann weiter dif-
ferenziert werden:

» Zentrale Verschliisselung: Die Meldun-
gen werden an das Krebsregister Uber-
mittelt und dort zentral verschliisselt.

« Dezentrale Verschlisselung: Die Ver-
schlisselung wird vom Melder (z.B.
Arzt) direkt vorgenommen und die
Meldung bereits pseudonymisiert an
das Krebsregister iibermittelt.

Beim Melderechtsmodell, welches die in-

ternational anerkannte Form der Regis-

trierung von Krebsmeldungen darstellt,
werden die drztliche Schweigepflicht und
der Datenschutz am starksten belastet.

Nutzung von Krebsregisterdaten

Die Krebsregister sollen nach dem Krebs-
friherkennungs- und -register-Gesetz
(KFRG) eine Verbesserung der onkologi-
schen Versorgungsqualitdt herbeifiihren.
Die Nutzung der Krebsregister umfasst:
 Gesundheitsberichterstattung: ~ Das
Hessische Krebsregister veroffentlicht
seine Ergebnisse im Report ,Krebs in
Hessen“. In Deutschland werden die Da-
ten der Landeskrebsregister durch das
am Robert Koch-Institut angesiedelte
Zentrum flr Krebsregisterdaten (ZfKD)
zu einer Bundesstatistik zusammenge-
fasst. In Europa libernimmt das Europe-
an Network of Cancer Registries
(ENCR), weltweit die zur WHO geho-
rende International Agency for Re-
search on Cancer (IARC) diese Aufgabe.

» Unterstiitzung von Tumorkonferen-
zen: So konnte z. B. mit Hilfe des Krebs-
registers der Kontakt zwischen den Be-
handlern einer seltenen Tumorentitdt
zum Erfahrungsaustausch vermittelt
werden.

« Aggregierte Riickmeldungen an die
Leistungserbringer u.a. zum Zwecke
der Selbst- bzw. Erfolgskontrolle. Auch
vergleichende Riickmeldungenim Sinne
eines ,Benchmarkings” sind moglich.
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Fortbildung

Durchfiihrung von Qualitdtskonferen-
zen: Im Rahmen der Konferenzen wird
evaluiert, inwieweit Leitlinienempfeh-
lungen umgesetzt werden. Es werden
Auswertungen zu glltigen Qualitats-
indikatoren vorgestellt und diskutiert.
Erforderliche MafRnahmen zur Quali-
tdtsverbesserung werden initiiert.
Zusammenarbeit mit onkologischen
Zentren: Ein onkologisches Zentrum
muss im Rahmen seiner Zertifizierung
die Zusammenarbeit mit einem Krebs-
register nachweisen.

Evaluation von Krebsfriiherkennungs-
mafinahmen mittels Kohortenabgleich
So wird z. B. durch Abgleich der am Mam-
mographiescreening teilnehmenden
Frauen mit dem Datenbestand des Krebs-
registers die Rate an Intervallkarzinomen
festgestellt (Urbschat et al., 2014).
Bereitstellung von Daten fiir die onko-
logische Forschung: Die Krebsregister-

Daten kénnen insbesondere im Rahmen
der epidemiologischen und Versor-
gungsforschung genutzt werden. Kli-
nische Krebsregisterdaten konnen z. B.
genutzt werden, um im Rahmen von
Phase lll-Studien die Wirksamkeit neuer
Therapie-Optionen zu analysieren und
Nutzen-Bewertungen abzugeben
Das Krebsregister kann aggregierte (d. h.
nach Merkmalen wie z.B. Alter, Ge-
schlecht, Zeitraum zusammengefasste Da-
ten) oder Einzelfalldaten zur Verfiigung
stellen. Sofern in der geplanten Studie per-
sonenbezogene Daten verarbeitet werden
sollen, sind umfangreiche Voraussetzungen
zu erfiillen (u. a. Bestdtigung der ,good epi-
demiological practice”, Votum der Ethik-
kommission, ggf. Genehmigung durch das
zustandige Ministerium, Stellungnahme
durch den Datenschutzbeauftragten).
Anmeldung Hessisches Krebsregister: Uber
den ,Anmeldeservice Hessisches Krebsre-

gister” im Mitgliederportal der Landesarzte-
kammer Hessen kdnnen sich Arztinnen und
Arzte in Hessen schnell und einfach als Mel-
derin bzw. Melder registrieren: Mitglieder-
portal — Services — Formulare — Anmel-
deservice Hessisches Krebsregister.
Dr. med. Gunther Rexroth
Arztlicher Leiter

Martin Rapp
Organisatorischer Leiter

Vera Reinhard
Wissenschaftliche Referentin

alle: Vertrauensstelle des Hessischen
Krebsregisters bei der Landesdrztekam-
mer Hessen

Die Literaturhinweise finden sich auf
unserer Website AW IZekhdd unter
der Rubrik ,Hessisches Arzteblatt.
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Fortbildung

Multiple-Choice-Fragen: Hessisches Krebsregister

Klinisch-epidemiologische Krebsregistrierung

VNR: 2760602022049010005

1. Die Meldepflicht fiir Krebserkrankun-
gen an das Hessische Krebsregister be-
ruht auf:

1) Vorgaben der Deutschen Krebshilfe

2) dem Hessischen Onkologiekonzept

3) dem Hessischen Krebsregistergesetz

4) dem Nationalen Krebsplan

5) einer Verordnung der Landesirzte-

kammer Hessen

2. Welche Daten miissen nicht an das
Hessische Krebsregister gemeldet
werden?

1) Geburtsdatum

2) Name der Krankenkasse

3) Versichertennummer

4) Beruf

5) Wohnort mit Postleitzahl

3. Welche Tumorerkrankung muss nicht
an das Hessische Krebsregister gemel-
det werden?

1) Nierenzellkarzinom

2) Chronisch lymphatische Leukdmie

3) Aktinisch verursachtes Plattenepi-

thelkarzinom der Kopfhaut

4) Nebennierenkarzinom

5) Akustikusneurinom

4.An welches Krebsregister soll ein Wies-
badener Onkologe melden, der einen in
Kiel geborenen und in Mainz lebenden
Patienten behandelt?
1) Hessisches Krebsregister in Frank-
furt/M.
2) Schleswig-Holsteinisches Krebsregis-
ter in Kiel
3) Bei unklarer Zuordnung an das Zen-
trum fiir Krebsregisterdaten in Berlin
4) Rheinland-pfilzisches Krebsregister in
Mainz
5) Gesundheitsamt in Wiesbaden

5.Welche Todesbescheinigungen miissen
die Gesundheitsimter in Kopie an das
Hessische Krebsregister weiterleiten?
1) Bescheinigungen von an Tumoren
Verstorbenen
2) Grundsitzlich alle Todesbescheini-
gungen
3) Bescheinigungen mit unklarer Todes-
ursache
4) Bescheinigungen von in Hessen Ge-
borenen
5) Nur Bescheinigungen von Verstorbe-
nen mit natlrlicher Todesursache

6.Ein Gastroenterologe diagnostiziert ein
Magenkarzinom. Der Pathologe meldet
die Diagnose an das Hessische Krebsre-
gister. Welche Aussage ist richtig?

1) Da der Pathologe die Krebserkran-
kung bereits gemeldet hat, ist der
Gastroenterologe von seiner Melde-
pflicht befreit.

2) Der Pathologe muss den Patienten
immer personlich auf sein Wider-
spruchsrecht hinweisen.

3) Der Pathologe kann die Aufgabe, den
Patienten iiber die Meldung und sein
Widerspruchsrecht hinzuweisen, an
den Gastroenterologen delegieren, da
er den Patienten in der Pathologie
nicht zu Gesicht bekommt.

4) Der Pathologe darf seinen pathologi-
schen Befund erst an das Krebsregis-
ter melden, wenn dort die klinische
Diagnose des Gastroenterologen vor-
liegt.

5) Gastroenterologe und Pathologe
missen sich, wenn sie beide melden,
die Meldegebiihr fiir eine Tumordi-
agnose (aktuell 18 €) teilen.

Der interessante Fall — Kasuistiken erwiinscht!

Haben Sie einen interessanten Fall, den
Sie gerne im Hessischen Arzteblatt
vorstellen wiirden?

Die Redaktion freut sich iber
Zusendungen per E-Mail an:

bhaehl@aekh dd

(eine Antwort ist richtig)

7.Welche MaRnahme gehort nicht zu den
Aufgaben des Hessischen Krebsregis-
ters?
1) Erfassung epidemiologischer Tumor-
daten
2) Verbesserung der onkologischen Ver-
sorgung
3) Evaluation von Krebsfriiherkennungs-
mafinahmen
4) Aufklarung iber Gesundheitsrisiken
durch Alkohol- und Tabakkonsum
5) Erstellung von Auswertungen als
Riickmeldung fiir die meldenden Arz-
te und Kliniken

8.Welches der folgenden Merkmale stellt
kein Qualitdtskriterium eines Krebsre-
gisters dar?

1) Validitat

2) Vergleichbarkeit (Komparabilitat)

3) Sensitivitit

4) Aktualitt

5) Vollstindigkeit

9. Welcher Dokumentationsstandard
spielt in Krebsregistern keine Rolle?

1) TNM-Klassifikation

2) ICD-10

3) ICD-0-3

4) DSM

5) OPS

10.Welches Verfahren kann nicht zur Ab-
schitzung der ,Vollzihligkeit” der
Meldungen an ein Krebsregister he-
rangezogen werden?
1) DCO-Rate (,death certificate only*)
2) DCl-Verfahren (,death certificate ini-
tiated”)
3) DCN-Rate (,death certificate noti-
fied)
4) DNR-Rate (,do not resuscitate”)
5) Quotient Mortalitit: Inzidenz
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