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VORWORT

Funf Jahre nach der Verabschiedung des Landes-
krebsregistergesetzes liegt nun der erste Bericht des
Krebsregisters Baden-Wiurttemberg vor. Das Krebs-
register Baden-Wurttemberg leistet Pionierarbeit, in-
dem es bundesweit als erstes Krebsregister vollstandig
auf Papiermeldungen verzichtet und ausschlief3lich
elektronische Meldungen annimmt. AufRerdem werden
klinische und epidemiologische Krebsregistrierung mi-

teinander verknupft.

Der vorliegende Bericht bezieht sich auf das Diagnose-

jahr 2009. Da in diesem Jahr nur die Tumorzentren

und Onkologischen Schwerpunkte in die Meldepflicht
einbezogen waren, und auch fur diese der Meldebetrieb erst anlief, sind die Daten in
diesem Bericht noch nicht flachendeckend und volizahlig und liefern somit auch kein
Bild der ,Krebslandschaft” in Baden-Wurttemberg. Aus diesem Grund liegt der Schwer-
punkt in diesem Bericht beim Aufbau, der Funktionsfahigkeit sowie dem Meldebetrieb

des Krebsregisters.

Langfristiges Ziel eines jeden Krebsregisters ist es, alle Neuerkrankungen, deren The-
rapie und Verlaufe, sowie alle Sterbefdlle von Krebs zu erfassen. Diese Daten bilden
eine Grundlage zur Erkennung neuer Risikofaktoren, fir gesundheitspolitische Ent-
scheidungen sowie auch als Qualitatssicherung verschiedener Therapieansatze. Da der
Aufbau des Registers in einem stufenweisen Prozess erfolgte und seit dem vierten
Quartal 2011 abgeschlossen ist, hoffe ich, dass diese Ziele auch in Baden-Wiurttemberg
ab 2012 erreicht werden. Doch schon jetzt liefert das Krebsregister Baden-

Wirttemberg wichtige Daten Uber Krebsneuerkrankungen in unserem Bundesland.

Ich méchte allen Beteiligten fur ihr Engagement und ihre Unterstiitzung danken. Dieses
gilt vor allem den Meldern sowie den Patienten, die ihre Daten dem Register zur Verfu-
gung gestellt haben. Nur dadurch ist eine systematische Bewertung und weitere Erfor-

schung der Krebserkrankungen in Baden-Wurttemberg moglich.

ot fbyaher

Katrin Altpeter MdL

Ministerin flr Arbeit und Sozialordnung, Familie, Frauen und Senioren
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Jedes Jahr erkranken in Deutschland etwa 450.000 Personen an Krebs, etwa 200.000
sterben an der Krankheit. Krebs ist damit die zweith&dufigste Todesursachengruppe nach
den Herz-Kreislaufkrankheiten, und dessen Behandlung gehort zu den gréliten Kosten-
faktoren in unserem Gesundheitswesen. Der Krebsbekdmpfung kommt daher eine he-
rausragende Bedeutung zu. Priméare Pravention, Friherkennung und Therapie kénnen

gleichermalen einen bedeutenden Beitrag leisten.

Voraussetzung ist eine hochwertige Datengrundlage, die es erlaubt, geeignete Préventi-
ons- oder Friherkennungsmdglichkeiten zu identifizieren und effizient einzusetzen, die
medizinische Versorgung an die bestehenden oder prognostizierbaren Anforderungen
effizient anzupassen und wissenschaftlich begriindet weiterzuentwickeln sowie die umge-
setzten MalBhahmen auf ihre Qualitat regelméafig zu Uberprifen und ggf. geeignet zu ad-
justieren. Es herrscht mittlerweile breite Ubereinstimmung, dass Krebsregister erforder-

lich und in der Lage sind, die hierfur benétigte Datengrundlage bereitzustellen.

Bei dem vorliegenden Dokument handelt es sich um den ersten Bericht des Krebsregis-
ters Baden-Wurttemberg auf neuer gesetzlicher Grundlage mit Meldepflicht, Flachende-
ckung und landesweiter klinischer Dokumentation als Eckpunkte der neuen Konzeption.
Der Aufbau des Registers begann im Jahr 2009 und erfolgte in einem stufenweisen Pro-
zess, der im vierten Quartal 2011 abgeschlossen wurde. Mit dem vierten Quartal 2011
trat das Register damit in den Vollbetrieb ein, so dass die Erreichung der angestrebten
Vollzahligkeit ab 2012 ins Blickfeld rickt.

Der Bericht bezieht sich im Kern auf das Kalenderjahr 2009, d.h. auf den ersten Jahrgang
nach Beginn der Meldepflicht. In diesem Jahr befand sich das Register in der ersten Auf-
baustufe, es war damit von Flachendeckung und Vollzdhligkeit noch weit entfernt. Der
Fokus des Berichtes liegt daher in der Darstellung der Ziele und Funktionsweise des Re-
gisters, und die dargelegten Zahlen illustrieren ausschliel3lich die Entwicklung des Melde-
betriebs selbst. Dabei wird allerdings gegebenenfalls auch auf aktuellere Daten der Jahre
2010 und 2011 vorgegriffen, z.B. um bestimmte Entwicklungen zu unterstreichen. Die
Daten liefern also noch kein Bild der Krebslandschaft in Baden-Wurttemberg, fur das ein
moglichst vollzahliger Erfassungsgrad Voraussetzung ist. Gleichwohl sollte die Darstellung
der in diesen Jahren gelegten Grundsteine und aufgebauten Strukturen die Konturen ei-
nes Registers erkennbar werden lassen, dessen Einrichtung und Weiterentwicklung sich

gelohnt hat und erfolgreich zu werden verspricht.
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ECKPUNKTE ZUM NEUAUFBAU DES KREBSREGISTERS

BADEN-WURTTEMBERG

Das erste Epidemiologische Krebsregister Baden-Wirttemberg wurde auf der Grundlage
des Landeskrebsregistergesetzes Baden-Wurttemberg vom 7. Februar 1994 (geandert
durch Gesetz vom 23. Mai 2000) eingerichtet. Das Register dokumentierte zunéachst in
drei, spater etwa der Halfte der Landkreise Baden-Wiurttembergs Neuerkrankungsféalle an
Krebs und arbeitete nach dem Prinzip des Melderechtes. Das bedeutet, dass die Arzte
Krebsfélle melden durften, hierzu aber nicht verpflichtet waren. Aufgrund struktureller
Probleme und eines unbefriedigenden Erfassungsgrades wurde es im Jahr 2004 geschlos-

sen und eine Uberarbeitung des Gesetzes in Angriff genommen.

Das Uberarbeitete Landeskrebsregistergesetz (LKrebsRG) wurde am 16. Marz 2006 ver-
abschiedet (siehe Anhang). Eckpunkte sind die Einfuhrung der Meldepflicht mit einem
Widerspruchsrecht der betreffenden Patienten und ausschliel3lich elektronischer Meldung,
ein stufenweiser Aufbau mit dem Ziel einer flachendeckenden vollzdhligen Erfassung, die
Einrichtung einer Klinischen Landesregisterstelle zur Erhebung auch melderbezogenen
klinischen Daten mit der Mdglichkeit der Riuckubermittlung von Daten an die Melder so-
wie der Aufbau regionaler Qualitatskonferenzen zur Beurteilung der Qualitat der onkolo-
gischen Versorgung in Baden-Wiurttemberg. Die der Meldepflicht unterliegenden Daten
sowie die Trager des Registers wurden in der Landeskrebsregisterverordnung (KrebsRVO)

vom 20. Mérz 2009 spezifiziert (siehe Anhang).

2004-2006

Mecklenburg-Vorpommem

(1998)

Niedersachsen

(2000) Berlin

(1553/1955")
Brandenburg
(1953)

Nordrhein-Westfalen
(1986/20057) Sachsen
(1953)

Hessen
(2003/2007%)

Saarland
(1967)

Baden-Wurttemberg s
(2009)

"1953 Ost-Berlin, 1995 Berlin gesamt
21986 Regierungsbezirk Manster, 2005 Nordrhein-Westfalen gesamt
32003 Regierungsbezirk Darmstadt, 2007 Hessen gesamt

Abb. 1 Entwicklung der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland

(Quelle: Krebs in Deutschland 2005/2006 Haufigkeit und Trends, 7. Ausgabe, Robert Koch-Institut und GEKID, Berlin 2010)
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Mit der Wiederaufnahme der Krebsregistrierung in Baden-Wurttemberg gibt es jetzt in
allen Bundeslandern Deutschlands flachendeckende Krebsregister. Durch die flachende-
ckende Konzeption nun auch in Baden-Wirttemberg ist eine wichtige Voraussetzung da-
far geschaffen, dass das Register mdglichst rasch einen hohen bevdlkerungsbezogenen

Erfassungsgrad erreicht.

Nur wenn mindestens 90% aller im Registergebiet auftretenden Krebserkrankungen re-

gistriert werden, kdnnen fundierte epidemiologische Aussagen gemacht werden.

Die Meldebereitschaft ist verstandlicherweise hoher, wenn der Nutzen der Krebsregistrie-
rung beidseitig ist. Die neu geschaffene Mdglichkeit der Behandlungsdatenrickmeldung
an die Melder ist daher ein Herzstuck der neuen Konzeption. Den Meldern erlaubt sie,
ihre eigenen Daten mit denen im Register vorliegenden Daten zu vervollstandigen und

abzugleichen, was ihnen erlaubt, die Ergebnisse ihrer Behandlung zu bewerten.

Die ausschlieB3lich elektronische Meldung unter Verbannung jeglicher Papierdokumentati-
onsbégen aus den Ubermittlungswegen erlaubt effizientere Vorgehensweisen bei den
Meldern sowie den Einsatz effektiver Verfahren zur Sicherstellung des Schutzes der Da-

ten vor unerlaubtem Zugriff.

Mit der Meldepflicht geht ein ebenfalls neu geschaffenes Widerspruchsrecht der betref-
fenden Patienten einher. Es bildet — dem Grundsatz der informationellen Selbstbestim-
mung folgend — ein Gegengewicht zur Meldepflicht, die sich aufgrund vorausgegangener
Erfahrungen als unabdingbar erwiesen hat, wenn das Krebsregister den bereits erwahn-
ten hohen Erfassungsgrad erreichen soll. Das Recht auf Widerspruch gegen eine Meldung
wird dabei nicht als lastiges Beiwerk angesehen, weil auch gegenuber den betroffenen
Patienten gilt, dass das Register umso besser arbeitet, je deutlicher die Wechselseitigkeit
des Nutzens erkennbar ist. Krebsregister sollten — und kdnnen — gegeniuber den Patien-
ten deutlich machen, dass ihre Zuarbeit zur Krebsforschung und Qualitétssicherung einer
hochwertigen Vorbeugung, Fruherkennung und Behandlung und dadurch den Patienten

selbst zu Gute kommt.

Die Einrichtung ,regionaler Qualitatskonferenzen® ist ein weiterer Eckpfeiler der neuen
Konzeption. Mit ihnen wird die wechselseitige Kommunikation mit den Meldern als Trager
der onkologischen Versorgung im Hinblick auf die Qualitat dieser Versorgung institutiona-

lisiert.

SchlieBlich erfolgt die Einbettung der Arbeit des Krebsregisters Baden-Wiurttemberg in
bundesweite Strukturen durch die Mitarbeit in Zusammenarbeit mit der Gesellschaft der
epidemiologischen Krebsregister in Deutschland (GEKID) und die DatenUbermittlung an
das Zentrum fur Krebsregisterdaten (ZfKD am Robert Koch-Institut), die gemeinsam im

zweijahrlichen Rhythmus die Broschire Krebs in Deutschland herausgeben. Diese basiert
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auf den Gesamtdaten der verschiedenen Landeskrebsregister und stellt unter anderem
statistische Ergebnisse zu Krebsneuerkrankungen, Sterbefallen, Altersverteilung, Risiko-

faktoren, Pravalenzen und Uberlebensaussichten dar.

Das Krebsregister Baden-Wirttemberg beteiligt sich ab dem Jahr 2011 an der hierflr
erforderlichen Zusammenfiihrung der Daten aus den Bundeslandern und strebt an, mog-
lichst rasch den genannten hohen Erfassungsgrad zu erreichen, um auch in die Bundes-

statistik hochwertige Daten aus Baden-Wirttemberg einzubringen.

Der innerhalb von nur drei Jahren erfolgte stufenweise Aufbau erlaubte die hierzu erfor-
derliche Berucksichtigung der zum Teil sehr unterschiedlichen technischen Voraussetzun-

gen bei den verschiedenen Melderkategorien.

Auf die hier skizzierten Gesichtspunkte wird im Folgenden ausfuhrlicher eingegangen.
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STRUKTUR DES KREBSREGISTERS

BADEN-WURTTEMBERG

Das Krebsregister Baden-Wirttemberg hat die Aufgabe, fortlaufend und einheitlich per-
sonenbezogene Daten Uber das Auftreten und den Verlauf von Krebskrankheiten ein-
schlieBlich ihrer Frihstadien zu verarbeiten. Entsprechend des Landeskrebsregistergeset-
zes wurden dazu die raumlich, organisatorisch und personell voneinander getrennten
Einrichtungen ,Vertrauensstelle“, ,Klinische Landesregisterstelle* und , Epidemiologisches

Krebsregister” geschaffen.

VERTRAUENSSTELLE (VS)

Die Vertrauensstelle ist in mehrerlei Hinsicht die primére Anlaufstelle der Melder im
Krebsregister. Neu den Meldebetrieb aufnehmende Tumorzentren, Krankenhauser oder
niedergelassene Arzte melden sich hier Uber das elektronische Melderportal an und erhal-
ten von hier ihre initialen Zugangsdaten fir den Einstieg in den Meldebetrieb. Von hier
werden auch die Aufwandsentschadigungen fur Ubermittelte und im Register angenom-

mene Meldungen ausbezahlt.

Das elektronische Melderportal ist auf einem Server der Vertrauensstelle angesiedelt.
Auch bezuglich Fragen und Problemen hinsichtlich der Handhabung des Portals ist die

Vertrauensstelle primarer Ansprechpartner.

Zusammen mit dem Epidemiologischen Krebsregister wacht sie Uber den regelmafigen
Eingang von Daten seitens der meldepflichtigen Einrichtungen bzw. Arzte und veranlasst
gegebenenfalls Erinnerungsschreiben bei Ausbleiben von Meldungen, die vom Epidemio-

logischen Krebsregister versandt werden.

Insbesondere ist die Vertrauensstelle aber erste Anlaufstelle der elektronisch via Melder-
portal Ubermittelten Meldungen. Sie nimmt sie entgegen, uUberpruft die personenbezoge-
nen Daten formal auf Vollstdndigkeit und Schlussigkeit. Anschlielend verschlisselt sie die
personenbezogenen Daten zu sogenannten ,Kontrollnummern*, mit denen gemeldete
Falle bei Folgemeldungen identifiziert werden kénnen, ohne den direkten Personenbezug
zu kennen. Schlielilich leitet sie diese mit den verschlisselten medizinischen Daten, aber
ohne die nun durch die Kontrollnummern ersetzten personenbezogenen Daten (,,pseudo-

nymisiert”) an die Klinische Landesregisterstelle weiter.

Auch fur Patienten kann die Vertrauensstelle Anlaufstelle sein. Bei Auskunftsersuchen
oder Widersprichen gegen die Meldung veranlasst sie gegebenenfalls die Loschung der

gemeldeten Daten oder leitet die erforderlichen Auskiinfte an die anfragenden Patienten
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bzw. deren Arzte weiter (siehe Anhang). Da das Krebsregister den Verlauf der Krebser-
krankungen dokumentiert, ist es notwendig, den Verbleib, den Vitalstatus der Patienten,
sowie gegebenenfalls auch die Todesursache in Erfahrung zu bringen. Um dieses zu ge-
wahrleisten, findet einmal jahrlich ein Datenabgleich mit den Meldebehérden statt, und
die Gesundheitsamter sind verpflichtet, dem Krebsregister mindestens einmal jahrlich in
elektronischer Form die erforderlichen Angaben der Todesbescheinigungen zu Ubermit-

teln. Auch diese Daten flieRen uber das Melderportal zunachst zur Vertrauensstelle.

Auch wenn Datenubermittlungen zu Forschungsvorhaben primar vom Epidemiologischen
Krebsregister vorgenommen oder zumindest vorbereitet werden, flieBen schlieldlich bei
bestimmten Fragestellungen auch hier die zu tUbermittelnden Daten von der Vertrauens-

stelle zu dem jeweiligen Empfanger.

Die Vertrauensstelle ist bei der Deutschen Rentenversicherung in Karlsruhe angesiedelt.

KLINISCHE LANDESREGISTERSTELLE (KLR)

Die Klinische Landesregisterstelle hat die Aufgabe, die von der Vertrauensstelle pseudo-
nymisiert Ubermittelten Daten Uber Diagnostik, Therapie und Verlauf von Krebserkran-
kungen inhaltlich auf Vollstandigkeit und Plausibilitat zu Uberprifen und daraus einen die
betreffende Krebserkrankung beschreibenden Datensatz zu erstellen. Anschlieend wer-
den die klinischen Daten in der Klinischen Landesregisterstelle gespeichert und weiterve-
rarbeitet, die epidemiologischen Daten werden an das Epidemiologische Krebsregister

weitergeleitet.

In der Klinischen Landesregisterstelle werden erstmals die vom Melder verschlisselt
Ubermittelten medizinischen Daten entschlisselt. Zunachst werden verschiedene Meldun-
gen zu einem Patienten von der Klinischen Landesregisterstelle zusammengefuhrt (Re-
cord Linkage s. S. 18). AnschlieBend werden sie auf formale Vollstdndigkeit, d.h. das
Vorhandensein aller ,Pflichtfelder”, uUberpruft. Doppelmeldungen sowie unvollstandige
Meldungen werden mit der Angabe von Grinden zuriickgewiesen. Ferner werden an den
Angaben inhaltliche Konsistenz- und Plausibilitatsprifungen vorgenommen, die ebenfalls
bei Auffalligkeiten zur Ruckfrage beim Melder und Ablehnung des betreffenden Datensat-
zes fuhren kénnen. Die Prufungen wurden von der Klinischen Landesregisterstelle in Zu-
sammenarbeit mit dem Epidemiologischen Krebsregister entwickelt bzw. festgelegt und
erfolgen zum einen Teil elektronisch durch die Meldungsverarbeitungssoftware ,,TRISTAN*
(Tumor Registration Information System and Transactional Network) und zum anderen
Teil manuell durch die Mitarbeiter der Klinischen Landesregisterstelle. Nach erfolgreicher
Prufung wird aus den in der Klinischen Landesregisterstelle gespeicherten klinischen Da-

ten in Hinblick auf die Behandlungsdatenriickmeldung und die Analysen fur die regionalen
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Qualitatskonferenzen ein ,Best-of“-Datensatz gebildet. Zudem gibt die Klinische Landes-
registerstelle griines Licht fur die Uberweisung der Aufwandsentschadigung seitens der

Vertrauensstelle an die Melder.

Die Ruckubermittelung von Daten von der Klinischen Landesregisterstelle an die Melder
erfolgt Uber das Melderportal. Hierzu erhalten die Melder von der Klinischen Landesregis-
terstelle auf Antrag eine PIN. Im Melderportal wird den Meldern ermdglicht, sich den
.Best-of“-Datensatz, der neben detaillierten Angaben zur Tumordiagnose Informationen
zur Therapie, Verlauf und Vitalstatus erhalt, anzeigen zu lassen. Diese Funktion wird vor-

aussichtlich im ersten Quartal 2012 allen Meldern zur Verfigung gestellt.

Zusammen mit dem Epidemiologischen Krebsregister werden regelmalige melder-
bezogene ,,Datenqualitatsberichte” zu den Meldungen des betreffenden Melders erstellt
und diesen jeweils individuell zugesandt. Sie dienen als Bestandsaufnahme und sollen zur
Bewahrung einer hohen Datenqualitat oder gegebenenfalls zu deren Verbesserung bei-

tragen.

Eine Kernaufgabe der Klinischen Landesregisterstelle ist es, die melder- und einrich-
tungsbezogene onkologische Qualitatssicherung in Baden-Wirttemberg zu unterstutzen.
Dies wird durch die Bereitstellung von Daten sowie Auswertungen zur regionalen und
einrichtungsbezogenen Versorgungsqualitat flir die sogenannten ,regionalen Qualitats-

konferenzen* geschehen.

Eine Mitarbeit auf Bundesebene erfolgt mit der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumor-
zentren (ADT) und dem Kooperationsverbund Qualitatssicherung durch Klinische Krebs-
register (KoQK). Unter anderem wurden durch das Krebsregister Baden-Wurttemberg
Daten fur die 4. Bundesweite Onkologische Qualitatskonferenz im Rahmen des Krebskon-

gresses 2012 Ubermittelt.

Die Klinische Landesregisterstelle ist bei der Baden-Wulrttembergischen Krankenhausge-

sellschaft e.V. in Stuttgart angesiedelt.

EPIDEMIOLOGISCHES KREBSREGISTER (EKR)

Das Epidemiologische Krebsregister Baden-Wirttemberg nimmt die weitergeleiteten Da-
ten entgegen und pruft sie auf Qualitdt und Konsistenz. Aufgaben des Epidemiologischen
Krebsregister sind neben der Qualitatssicherung der erfassten Daten insbesondere bevol-
kerungsbezogene Auswertungen zur ,Krebslandschaft* Baden-Wurttembergs, die Unters-
tutzung epidemiologischer Forschungsvorhaben, die Unterstlitzung der Qualitatssiche-
rung des Mammographie-Screening Programms sowie anderer Frilherkennungsprogram-

me und die Zuarbeit zu bundesweiten sowie internationalen Statistiken. Um die Qualitat
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der zu meldenden Daten hoch zu halten, wurden in enger Zusammenarbeit mit der Klini-
schen Landesregisterstelle Plausibilitatsprifungen erarbeitet, die in die Software TRISTAN
eingepflegt und den Meldern zur Verfigung gestellt wurden. Zusammen mit der Klini-
schen Landesregisterstelle werden regelméafig Datenqualitatsberichte an die Melder he-
rausgegeben. AuRerdem koordiniert das Epidemiologische Krebsregister im Hinblick auf
einen madglichst vollstandigen Erfassungsgrad des Registers den ,landeribergreifenden

Datenaustausch* mit den Krebsregistern anderer Bundeslander (s. S. 22).

Auswertungen zur ,Krebslandschaft* in Baden-Wurttemberg kénnen derzeit nur rudimen-
tar erfolgen, solange noch nicht alle Meldergruppen in vollem Umfang in den Meldebe-
trieb integriert sind. Mittelfristig ist das Ziel, bevolkerungsbezogen die Haufigkeit der ein-
zelnen Krebsarten in Baden-Wurttemberg valide darstellen, zeitliche Trends — Zunahmen
oder Abnahmen — erkennen, regionale Unterschiede sichtbar und Behandlungsergebnisse
im Sinne von Uberlebenszeiten berichten zu konnen. Der Unterschied zwischen der Klini-
schen Landesregisterstelle und dem Epidemiologischen Krebsregister kann sich de-
mentsprechend auch dahingehend zusammenfassen lassen, dass die Klinische Landesre-
gisterstelle melder- und behandlungsbezogene und das Epidemiologische Krebsregister

bevolkerungsbezogene Auswertungen an dem Datenbestand des Krebsregisters vorneh-

men.
RKI Mammographie
G Epidemiologisches Krebsregister — Screening
(87 Abs. 3) (87 Abs. 4)

t

Behandlungsdaten- <+

rickmeldung Klinische Landesregisterstelle
/ l 1 / [ Gesundheitsamter
N
Regionale Qualitats- Melderegister
konferenzen Vertrauensstelle
(86 Abs. 4) — (85 Abs. 2) )
1 2 3 1. Patientenbezogene Meldungen
(g4
2. Sterbedatum an kli. Krebsregister
(85 Abs. 2)
3. Auskunftsanspruch nach §11

J

Melder (84)
Arzte, Zahnarzte,
klin. Krebsregister

Abb. 2 Vernetzung der drei Registerteile mit Einrichtungen, die dem Register

Daten Ubermitteln, oder an die das Register Daten weiterleitet
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Die Einbettung der Arbeit des Krebsregisters Baden-Wirttemberg in bundesweite Struk-
turen erfolgt durch die Mitarbeit in der Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister
in Deutschland (GEKID) und die Datenubermittlung an das Zentrum fir Krebsregisterda-
ten (ZfKD) am Robert Koch-Institut, fur die das Epidemiologische Krebsregister ebenfalls

zustandig ist.

Koordiniert durch das Epidemiologische Krebsregister ist das Krebsregister Baden-
Wirttemberg ferner Mitglied des Europaischen Netzwerkes der epidemiologischen Krebs-
register und strebt an, seine Daten mittelfristig auch in das weltweit Krebsregisterdaten

zusammentragende Werk ,,Cancer in Five Continents” der WHO einzubringen.

Das Epidemiologische Krebsregister ist am Deutschen Krebsforschungszentrum in Heidel-

berg angesiedelt.

REGIONALE QUALITATSKONFERENZEN

Nach dem Landeskrebsregistergesetz werden regionale Qualitatskonferenzen eingerichtet
(Freiburg, Heidelberg/Mannheim, Tubingen, Ulm sowie Stuttgart). Die regionalen Quali-
tatskonferenzen fihren, mit den von der Klinischen Landesregisterstelle bereitgestellten
Daten, regelméfig Analysen und MaRBhahmen zur regionalen und melder- und einrich-
tungsbezogenen Versorgungsqualitat durch. Weiterhin kénnen die regionalen Qualitats-
konferenzen bei Bedarf weitere Auswertungen von der Klinischen Landesregisterstelle
anfordern. Zur fachlichen und wissenschaftlichen Beratung der Klinischen Landesregis-
terstelle und der regionalen Qualitdtskonferenzen wird eine Landesqualitdtskonferenz
eingerichtet. Die regionalen Qualitdtskonferenzen und die Landesqualitatskonferenz wer-

den regelmaRig einen Landesqualitatsbericht erstellen.
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ARBEITSWEISE DES KREBSREGISTERS

Im Folgenden wird auf das Meldeverfahren detaillierter eingegangen.

UMFANG DER MELDEPFLICHT

Das Gesetz verpflichtet Arzte und Zahnarzte, neu anfallende Daten Uber Diagnose, The-
rapie und Verlauf einer Krebserkrankung quartalsweise an das Krebsregister zu melden.
Die Meldepflicht der Arzte beginnt ab dem Stichtag ihrer Einbeziehung in die Meldepflicht
(s. S. 23).

Klinische Krebsregister an Tumorzentren und Onkologischen Schwerpunkten kénnen ge-
genuber dem Krebsregister im Prinzip als jeweils ein Melder auftreten. Dies gilt auch fur
Krankenhauser. Die Meldepflicht bedeutet also nicht, dass jeder einzelne Arzt eines Zent-

rums oder einer Klinik individuell Meldungen absetzen muss.

Meldepflichtige Diagnosen sind alle bésartigen primaren Neubildungen, ausgewahlte
Frihstadien bdsartiger Neubildungen sowie gutartige Tumoren des ZNS. Frihstadien
werden in Krebsregistern dokumentiert, weil sie haufig im Rahmen von Fruherken-
nungsmalinahmen gefunden werden und daher einen wichtigen Aspekt der onkologischen
Versorgung abbilden. Gutartige Tumoren des ZNS werden einbezogen, weil sie haufig
vergleichbar zu malignen Tumoren bewertet und behandelt werden. Die Liste der ver-

pflichtend zu dokumentierenden ICD-Diagnosen findet sich in der nachfolgenden Tabelle.

Meldepflichtige ICD-Diagnosen (gultig seit 01.10.2011)

ICD-10 Beschreibung Erlauterung Meldung
C00.0 - C96.9 Bosartige Neubildungen (mit Entspricht dem biologischen Alle
Ausnahme von C77-C79, se- Verhaltenskode /3 der ICD-0O-3

kundare Neubildungen)

DO00.0 - D09.9 | In-situ-Neubildungen Entspricht dem biologischen Alle
Verhaltenskode /2 der ICD-0-3

D37.0 - D48.9 | Alle Neubildungen unsicheren Entspricht dem biologischen Alle
oder unbekannten Verhaltens Verhaltenskode /1 der ICD-0O-3
[Tumoren fraglicher Dignitat,
Borderline Malignitat, niedriges
Malignitatspotential, unsiche-
res Verhalten (semimaligne,
potentiell maligne)]

D18.02, Alle gutartigen Tumoren des ZNS-Tumoren mit dem biologi- Alle Tu-
D18.18, ZNS (Meningen, Gehirn, Rick- | schen Verhaltenskode /0 (gutar- = moren mit
D19.7, D21.0, enmark) tig) der ICD-0O-3 Lokalisati-
D32.0 - D33.9, on ZNS

D35.2 - D35.4
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Der zu meldende Datensatz umfasst Angaben zur ldentitdt des Patienten, epidemiolo-
gische Daten, klinische Daten und melderbezogene Daten. Hierbei sind Datenfelder zu
unterscheiden, die verpflichtend zu erheben sind, und Datenfelder, die beflllt werden

sollten, aber nicht mussen.

Ein Arzt, der im Rahmen der Behandlung einer anderen Krankheit beilaufig auch von ei-
ner gegebenenfalls friiheren Krebserkrankung erfahrt, muss diese nicht melden. Fuhrt ein
Arzt aber eine Nachsorgeuntersuchung zu einer frilheren Krebserkrankung durch, muss
die Nachsorgeuntersuchung sowie die Diagnose gemeldet werden, die Anlass zu dieser
Nachsorgeuntersuchung war. Nicht meldepflichtig sind die gesamten Daten der Kranken-

geschichte zwischen Diagnose und dem betreffenden Nachsorgetermin.

PATIENTENINFORMATION UND RECHT AUF
WIDERSPRUCH

Die Meldepflicht, der alle Arzte und Zahnéarzte in Baden-Wirttemberg unterliegen, ist
bindend. Eine ausdrickliche Zustimmung des Patienten ist nicht erforderlich. Patienten

mussen also auch keine Einwilligungserklarung unterschreiben.

Mit der Meldepflicht geht aber eine Verpflichtung des jeweiligen Arztes einher, den be-
treffenden Patienten Uber die Meldung und sein Recht auf Widerspruch zu informieren.
Krebserkrankungen, bei denen die betreffenden Patienten der Meldung widersprochen

haben, werden nicht an das Register weitergeleitet bzw. wieder gel6scht.

Mit Beginn der Meldepflicht miissen die Arzte zunachst die Patienten, deren Krebserkran-
kung meldepflichtig ist, informieren. Die eigentliche Meldung an das Krebsregister erfolgt

spétestens zu Beginn des Folgequartals.

Fur die Patienteninformation steht ein ,,Patienteninformationsblatt® *

zur Verfigung, das
den Meldern bei ihrer Erstanmeldung zur Verfigung gestellt wird (siehe unten) sowie von
den Internetseiten des Krebsregisters heruntergeladen werden kann. Sein Inhalt ist bis
zu den einzelnen Formulierungen mit dem Landesbeauftragten fir den Datenschutz ab-

gestimmt und darf nicht verdndert werden.

Zur eigenen Absicherung des Melders ist die erfolgte Information der jeweiligen Patienten
zu dokumentieren. Ein Widerspruch gegen die Meldung seitens der Patienten ist schrift-
lich festzuhalten und von den betreffenden Patienten zu unterschreiben. Der Widerspruch

erfolgt schriftlich durch den behandelnden Arzt an die Vertrauensstelle. Alle Meldungen

1 vgl. Krebsregister Baden-Wiirttemberg,
http://www.krebsregisterbw.de/fileadmin/filemount/allgemein/download/Patienten/LKrebsReg_Patinfo_Version_6.pdf
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zu diesem Patienten werden daraufhin aus den Datenbanken des Krebsregisters geldscht.

Weitere Meldungen zu diesem Patienten sind zu unterlassen.

RECHT AUF PATIENTENAUSKUNFT

Das Krebsregister ist verpflichtet, auf Verlangen Auskunft tber die im Register gespei-
cherten Daten zu geben. Darin muss der Patient den meldenden Arzt angeben, an den
die Antwort des Krebsregisters Ubermittelt werden soll, und der sie dem Patienten aus-

handigt und gegebenenfalls erlautert. Das Auskunftsersuchen ist gebuhrenfrei.

Die Tatsache, dass Patienten den meldenden Arzt ausfindig machen muissen, um von
ihrem Recht auf Auskunft Gebrauch zu machen, erweist sich in der Praxis als schwierig.
Es sollte angestrebt werden, dieses Verfahren fur die Patienten zu vereinfachen und eine
Auskunft Uber den Arzt seines Vertrauens zu ermoglichen. Hierfur sind allerdings Geset-

zesdnderungen notwendig.

ELEKTRONISCHES MELDEVERFAHREN UND DATENSCHUTZ

Baden-Wirttemberg ist das erste Bundesland mit einer rein elektronischen Meldung Uber
ein Internetportal. Dieser Meldeweg erlaubt effizientere Vorgehensweisen bei den Mel-
dern sowie den Einsatz effektiver Verfahren zur Sicherstellung des Schutzes der Daten
vor unerlaubtem Zugriff. Eine Datenerfassung auf Papiermeldebdgen entfallt und damit in
Einrichtungen mit bereits vorhandener Tumordokumentation eine nicht vertretbare Dop-

pel- oder Mehrfacherfassung ein und desselben Datenbestandes.

Schematisch lasst sich der Weg, den die Daten im Krebsregister nehmen, folgender-

mafen darstellen:

Krebsregister Baden - Wiirttemberg

Melder |:>

0
)

Abb. 3 Schematische Darstellung der Arbeitsweise des Krebsregisters Baden-

Wirttemberg

Jeglicher Transfer von Daten zwischen den Registerteilen lauft Uber sichere Verbindun-

gen. Zusatzlich werden die uUbertragenen Dateien nochmals verschlisselt, wobei eine
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asymmetrische Verschlisselung benutzt wird, womit nur der Empfanger in der Lage ist,
die entsprechende Datei wieder zu entschlUsseln. Aus Datenschutzgrinden dirfen bei der
Klinischen Landesregisterstelle und beim Epidemiologischen Krebsregister keine perso-
nenidentifizierenden Daten gespeichert werden. Deshalb werden aus den personenidenti-
fizierenden Daten in der Vertrauensstelle Uberverschlisselte Kontrollnummern gebildet,
Uber die dann abgeglichen wird. Nachdem diese an die Klinische Landesregisterstelle
Ubergeben wurden, werden die personenidentifizierenden Daten in der Vertrauensstelle
geldscht. Sie liegen dann nur noch in einer verschlisselten PID (Personenidentifikator)

vor, der in Ausnahmefallen entschlisselt werden darf.

Im ersten Schritt werden die Daten vom Melder Uber das ,,Melderportal* des Krebsregis-
ters an die Vertrauensstelle Ubermittelt. Die Verschlisselung der Meldungspakete muss
vor der Ubertragung an das Meldeportal erfolgen. Die Meldungsdatei enthalt Datenab-
schnitte fur die Vertrauensstelle und die Klinische Landesregisterstelle, die jeweils mit
einem eigenen Schlussel symmetrisch verschlisselt werden. AnschlieBend wird jeweils
das offentliche Zertifikat der Vertrauensstelle und Klinischen Landesregisterstelle benutzt,
um den jeweiligen Schlussel asymmetrisch zu verschlisseln. Zur Entschlisselung muss
bei der Vertrauensstelle und der Klinischen Landesregisterstelle jeweils deren privater

Schlissel abgelegt sein.

Im Hinblick auf die hohe Qualitat der Daten, die zur Erfullung der Aufgaben des Registers
unerlasslich ist, mussen dabei zum Ausschluss von Doppelmeldungen und falschen Zu-
ordnungen z.B. von Wiederholungsmeldungen zum Verlauf einer Krebskrankheit diese
Daten von den Arzten zunachst personenbezogen lbermittelt werden. Zum Schutz der
Daten vor unerlaubtem Zugriff erfolgt diese Ubermittlung zusétzlich mit einer , Transport-

verschlusselung”.

In der Vertrauensstelle, der ersten Anlaufstelle im Krebsregister, wird die Transportver-
schlisselung aufgehoben und der personenbezogene Anteil der Ubermittelten Daten, d.h.
der Name, die Adresse und andere persodnliche Angaben mit dem privaten Schlissel der
Vertrauensstelle entschlusselt und diese durch ,Kontrollnummern® ersetzt, so dass ein
Erkennen der gemeldeten Person nicht mehr mdoglich ist. Die medizinischen Daten blei-
ben wahrend des gesamten Vorganges weiterhin verschlisselt. Die Vertrauensstelle ist
daher zu keinem Zeitpunkt in der Lage, zu den ihr sichtbaren personenbezogenen Daten

Einblick in die medizinischen Daten zu nehmen.

Erst nach der Weiterleitung der Daten (wiederum transportverschlisselt) und Eingang in
der Klinischen Landesregisterstelle wird die Verschlisselung der medizinischen Daten mit
dem privaten Schlissel der Klinischen Landesregisterstelle aufgehoben. Da die personen-

bezogenen Daten aber bereits in der Vertrauensstelle abgetrennt und durch Kontroll-
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nummern ersetzt wurden, ist der Klinischen Landesregisterstelle kein Einblick in die den
medizinischen Daten korrespondierenden personenbezogenen Daten mdglich. Dasselbe
trifft fUr das Epidemiologische Krebsregister zu, an das die verarbeiteten Daten anschlie-

Rend weitergeleitet werden.

Die personenbezogenen Daten werden also nur bei der Vertrauensstelle, die medizini-
schen Daten nur bei der Klinischen Landesregisterstelle und dem Epidemiologischen
Krebsregister aufbewahrt. Zugriff auf die gespeicherten verschlisselten Daten haben
ausschliel3lich die Mitarbeiter des jeweiligen Registerteils. Aullenstehende erhalten keinen
Zugriff. Werden Daten fur MalRnahmen der Qualitdtssicherung oder zu Forschungszwe-
cken herausgegeben, geschieht dies entweder in Form von Auswertungen, d.h. aggre-
giert, oder vollstandig anonymisiert. Riuckschlisse auf die Identitat von Personen sind so
nicht madglich. Machen Forschungsvorhaben die Herausgabe personenbezogener Angaben
erforderlich, werden die betreffenden Personen zuvor um schriftliche Zustimmung gebe-

ten.

METHODEN DER MELDUNGSVERARBEITUNG

Bei der Bearbeitung der Daten innerhalb des Registers gibt es verschiedene Verfahren,
mit denen die Zusammenfuhrung mehrerer Meldungen zu ein und derselben Krebser-
krankung gewéhrleistet wird. Personenbezogene Daten z.B. Namen, mit denen die Zu-
sammengehdrigkeit von Datensatzen erkannt werden koénnte, stehen nach der bereits

erwahnten Pseudonymisierung in der Vertrauensstelle nicht mehr zur Verfigung.

Diese Verfahren werden im Folgenden néaher erlautert.

RECORD LINKAGE

Das in der Klinischen Landesregisterstelle durchgefiihrte Record Linkage ist ein halbau-
tomatisches, stochastisches Verfahren und dient der Entscheidungsfindung, ob eine ein-
gegangene Meldung einem bereits vorhandenen Patienten zuzuweisen ist, oder ob es sich
um eine Meldung zu einem neuen Patienten handelt. Im Rahmen der Durchfihrung des
Record Linkage werden zusatzlich zur Kontrollnummer noch weitere Merkmale (Ge-
schlecht, Geburtsjahr und —monat) bericksichtigt. Es gibt jedoch auch Falle, bei denen
das Ergebnis des Record Linkage nicht eindeutig ist. Dann kann die Patientenzuordnung
anhand eines an die Vertrauensstelle weiterzuleitenden Doppelverdacht-Vorgangs erfol-
gen. Mit diesem Vorgehen wurden die Empfehlungen aus dem ,,Manual der epidemiologi-
schen Krebsregister* umgesetzt. Allerdings kénnen mit dieser Methode mit geringer Hau-

figkeit Homonymfehler (Datensatze werden zusammengefuhrt, obwohl sie zu verschiede-
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nen Personen gehdren) und Synonymfehler (Datensétze werden nicht zusammengefihrt,

obwohl sie zu einer Person gehéren) entstehen.

»BEST-OF“-GENERIERUNG

Der ,Best-Of* stellt die beste Tumorinformation zu einem Prim&rtumor und zu einem Pa-
tienten zusammen. Zu einem Patienten kdnnen eine oder mehrere Meldungen zu einem
oder mehreren Primartumoren vorliegen. Im ersten Schritt wird daher eine Primartumor-
analyse durchgefiihrt. Anhand dieser Primartumoranalyse kann nach spezifischen Regeln
beziglich ICD-Code und Histologieschliissel entschieden werden, ob zwei Diagnosen mit
unterschiedlichen Angaben zu ein und derselben oder zu zwei getrennten Tumorerkran-
kungen zuzuordnen sind. So kann ermittelt werden, an welchen Primartumoren der Pa-
tient leidet. Es werden dann alle Meldungen des Patienten den ermittelten Primartumoren
zugeordnet. Im nachsten Schritt wird aus der Menge aller Meldungen zu einem Primér-
tumor nach festgelegten Regeln die beste Tumorinformation zusammengestellt. Sollte zu
einem Patienten nur eine Meldung bezuglich eines Karzinoms vorhanden sein, stellt diese
Meldung automatisch die beste Tumorinformation dar. Zur Ermittlung des ,,Best-Of“ sor-
tiert das System zuerst alle Meldungen eines Priméartumors nach bestimmten Kriterien
und Ubernimmt dann aus der ersten Meldung alle Informationen fur den ,Best-Of“. Bei
jeder weiteren Meldung wird entschieden, ob es Informationen gibt, die besser sind.
Wenn ja, werden diese im ,,Best-Of* ersetzt. Wurden alle Meldungen eines Primartumors
durchlaufen, ist der ,Best-Of“ fertig ermittelt. Der ,Best-Of* wird immer dann neu be-

rechnet, wenn:

. Eine neue Meldung zum Patient hinzukommt.
) Eine Meldung aktualisiert oder korrigiert wird.
. Eine Meldung geléscht wird.

In diesen Fallen wird fur alle Meldungen des betreffenden Patienten erneut eine Primar-

tumoranalyse durchgefuhrt und der ,,Best-Of* neu generiert.

VITALSTATUSABGLEICH

Ein wesentlicher Qualitatsindikator fur die onkologische Versorgung ist die Uberlebenszeit
der Patienten. Da haufig Patienten nicht in der Obhut ein und derselben Einrichtung blei-
ben, ist das Ergebnis der jeweiligen Therapie entsprechend haufig unbekannt. Zumindest
hinsichtlich der Frage, ob die betreffenden Personen noch am Leben oder mittlerweile
verstorben sind, ist es mdglich, tUber die Einwohnermeldeamtsdaten Auskunft zu erlan-

gen.
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Hierzu werden einmal jahrlich Abgleiche mit den betreffenden Datenbestanden der Ein-
wohnermelderegister durchgefuhrt. Das Krebsregister erhélt von den Meldebehdrden
Auskunft daruber, wer in dem betreffenden Kalenderjahr verstorben und wer aus Baden-
Wirttemberg weggezogen ist. Das Register kann dann feststellen, wer davon im Register
als Patient gemeldet ist und dessen Daten aktualisieren. Bei Verstorbenen kommt durch
einen weiteren jahrlichen Abgleich mit den Gesundheitsdmtern die Information hinzu, an
welcher Todesursache die Personen verstorben sind. Ein Nachteil des Verfahrens ist, dass
die Auskunfte nur far Einwohner Baden-Wirttembergs zur Verfigung stehen, nicht aber
far Patienten mit Wohnort in anderen Bundeslandern. Das beeintréchtigt die Qualitatssi-

cherung nicht unerheblich.

DATENMIGRATION AUS DEM ALTEN KREBSREGISTER

Die Daten des ersten Epidemiologischen Krebsregisters Baden-Wirttemberg (1994 -
2004) stehen dem jetzigen Epidemiologischen Krebsregister zur Verfiigung. Derzeit wird
Uberprift, ob es technisch mdglich ist, diese Daten in das jetzige Epidemiologische

Krebsregister zu Gbernehmen.

BEHANDLUNGSDATENRUCKMELDUNG

Uber das Melderportal hat jeder Melder die Moglichkeit, den in der Klinischen Landesre-
gisterstelle vorliegenden ,Best-of“-Datensatz zu seinen gemeldeten Patienten einzuse-
hen. Dabei sind alle dokumentierten Informationen zu diesem Patienten sichtbar, d.h.
auch Informationen (z.B. TherapiemalRnahmen, Vitalstatus), die Uber andere Quellen an
das Krebsregister gemeldet wurden. Die Anonymisierung anderer Quellen wird dabei si-

chergestellt.

WEITERLEITUNG VON DATEN AN DAS RKI

Einmal jahrlich werden vom Epidemiologischen Krebsregister die Neuerkrankungszahlen
bezuglich der Bevoélkerung Baden-Wirttembergs aus dem vorausgegangenen Jahr an das
am Robert Koch-Institut in Berlin angesiedelte Zentrum fur Krebsregisterdaten (ZfKD)
Ubermittelt. Hier werden die Daten aller Landeskrebsregister gemall Bundeskrebsregis-
terdatengesetz (BKRG) auf Bundesebene zusammengefuhrt, qualitatsgepruft, ausgewer-
tet, bewertet und die Ergebnisse in Zusammenarbeit mit den Krebsregistern regelmalig
publiziert. Die hieraus resultierende Broschure ,,Krebs in Deutschland* erscheint alle zwei
Jahre anlasslich des im zweijdhrigen Turnus stattfindenden Deutschen Krebskongresses.
Sie enthélt die wichtigsten Kennzahlen zur Haufigkeit von Krebserkrankungen in
Deutschland fur die betreffenden Jahre sowie Trendanalysen fur den gesamten Zeitraum

seit 1980 und steht im Internet zum Herunterladen zur Verfuigung.




f
J

Krebsregister

Baden-Wiarttemberg

UNTERSTUTZUNG WISSENSCHAFTLICHER VORHABEN

Eine wichtige Aufgabe des Krebsregisters ist die Unterstitzung epidemiologischer For-
schung zu den Ursachen der Krebskrankheiten, ihrer Pravention und Friherkennung oder
ihrer Behandlung. Wissenschaftler, die Daten des Krebsregisters in Anspruch nehmen
wollen, stellen hierzu einen Antrag an das Epidemiologische Krebsregister, in dem die
Ziele und die geplante Durchfuhrung des Vorhabens sowie die Art der gewinschten Un-
terstitzung durch das Register dargelegt sind. Dem Schreiben sollte bereits ein Votum
der jeweils zustandigen Ethikkommission hinsichtlich der Zulassigkeit des Vorhabens als
solches beigefugt sein. Das Epidemiologische Krebsregister beurteilt die Verflugbarkeit
der erforderlichen Daten sowie die technischen und — in Abstimmung mit dem zustandi-
gen Ministerium — auch rechtlichen Moéglichkeiten ihrer Bereitstellung und unterbreitet
gegebenenfalls die von ihm geplante Unterstiitzung des betreffenden Vorhabens der fur
das Epidemiologische Krebsregister zustandigen Ethikkommission. Nur auf der Grundlage

eines derartigen Votums kann eine Datenweitergabe erfolgen.

UNTERSTUTZUNG DER QUALITATSSICHERUNG DES MAM-
MOGRAPHIE-SCREENING PROGRAMMS

Eine weitere im Gesetz explizit festgelegte Aufgabe des Registers ist die Unterstutzung
der Qualitatssicherung des in Deutschland in den Jahren 2005-2007 neu eingerichteten
organisierten Mammographie-Screening Programms. Ein wichtiger Indikator der Qualitat
des Programms ist die Rate der sogenannten ,Intervallkarzinome*, die méglichst niedrig
sein soll. Intervallkarzinome sind Krebsfélle, die unter den Screeningteilnehmerinnen auf-
treten, aber nicht bei den Screeninguntersuchungen selbst entdeckt, sondern auf3erhalb
des Screenings aufgrund neu auftretender Symptome und eines damit zusammenhan-
genden Arztbesuches diagnostiziert werden. Dem Screeningprogramm selbst werden sie
dadurch nicht bekannt und kénnen nur identifiziert werden, wenn regelmafig die Daten
der Screeningteilnehmerinnen mit denjenigen des Krebsregisters abgeglichen werden. Im
Hinblick auf den Datenschutz wurden ausgekliigelte Ubermittlungswege festgelegt, um
einen zuverlassigen Datenfluss zu gewahrleisten, ohne dass personenbezogen Daten
Ubermittelt werden mussen. Auch hierbei spielen die in den Krebsregistern verwendeten
Kontrollnummern zur Pseudonymisierung der Daten, nicht nur auf Seiten des Krebsregis-
ters, sondern auch auf Seiten des Screeningprogrammes, eine zentrale Rolle. Diese Vor-
gehensweise wurde allerdings erst in den letzten Jahren ausgearbeitet und stimmt daher
nicht mit dem im Landeskrebsregistergesetz aus dem Jahr 2006 beschriebenen Verfahren
Uberein. Das Gesetz bedarf also an dieser Stelle zur Regelung der Umsetzbarkeit des Auf-

trages an das Register einer Novellierung.
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Es ist unmittelbar einleuchtend, dass das Krebsregister Intervallkarzinome nur zuverlas-
sig identifizieren kann, wenn auch wirklich jeder einzelne Erkrankungsfall gemeldet und
im Register erfasst wurde. Die Qualitatssicherung des Screeningprogrammes ist hinsich-
tlich dieses Qualitatsindikators nur so gut wie das Krebsregister, das ihm zuarbeitet. Der
von den Krebsregistern angestrebte mdaglichst vollzahlige Erfassungsgrad bezieht sich in
diesem Zusammenhang also nicht lediglich auf die Zuverlassigkeit der statistischen
Schatzung der wahren Krebshaufigkeiten im Land, sondern auf die zuverlassige ldentifi-

zierbarkeit individueller Erkrankungsfalle, bei denen jeder einzelne von Bedeutung ist.

LANDERUBERGREIFENDER DATENABGLEICH

Die Meldepflicht bezieht sich auf alle Neuerkrankungsfalle, die die weiter vorne beschrie-
benen Einschlusskriterien erfillen (s. S. 14), unabhangig vom Wohnort der betreffenden
Patienten. Das bedeutet, dass dem Krebsregister Baden-Wirttemberg auch Patienten
gemeldet werden, die ihren Wohnsitz in anderen Bundeslandern oder im Ausland haben.
Fur die Qualitatssicherung, der die Klinische Landesregisterstelle zuarbeitet, ist es auch

unerheblich, woher die Patienten kommen; die Qualitat muss fur alle gleich sein.

Fur die Beschreibung der ,Krebslandschaft” in Baden-Wurttemberg, die vom Epidemiolo-
gischen Krebsregister vorgenommen wird, ist allerdings eine Differenzierung erforderlich.
Entscheidend ist der Hauptwohnsitz der jeweiligen Patienten zum Zeitpunkt der Erstdiag-
nose der Erkrankung. Da der analoge Vorgang mehr oder weniger umfangreich auch in
allen anderen Landeskrebsregistern auftreten kann — sie kdnnen Meldungen Uber Krebs-
erkrankungen von Patienten mit Hauptwohnsitz in Baden-Wiurttemberg erhalten, wenn
deren Behandlung in dessen Einzugsbereich stattgefunden hat — mussen die betreffenden
Daten von den Landeskrebsregistern untereinander ausgetauscht werden. Hierzu Uber-
mittelt das Epidemiologische Krebsregister den anderen Krebsregistern die hierzulande
eingetroffenen Meldungen aus deren Einzugsbereich und nimmt von ihnen im Gegenzug
die entsprechenden Meldungen aus deren Datenbestand entgegen. Anschlielend werden
die Daten der Patienten mit Hauptwohnsitz aul’erhalb Baden-Wiurttembergs im Epidemio-
logischen Krebsregister geldscht (nicht in der Klinischen Landesregisterstelle, weil sie fur
deren Auswertungen bleibend wichtig sind). Erst nach diesem landertbergreifenden Da-
tenaustausch ist der Datenbestand des Epidemiologischen Krebsregisters dazu vorberei-

tet, die ,,Krebslandschaft“ Baden-Wirttembergs adaquat zu beschreiben.

Gegenwartig ist dieser Austausch im Landeskrebsregistergesetz allerdings noch nicht an-
gemessen geregelt, so dass er noch nicht praktiziert werden kann und erst im Rahmen

der erwdhnten Gesetzesnovellierung beschrieben werden muss.
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STUFENWEISER AUFBAU DES LANDESKREBSREGISTERS

BADEN-WURTTEMBERG

Die Einbeziehung aller Arzte, Zahnarzte sowie Pathologen des Landes in die Meldepflicht

erfolgte im Rahmen eines Dreistufenplans.

In der ersten Aufbaustufe wurden mit Stichtag 1. Januar 2009 die vier Tumorzentren und
12 Onkologischen Schwerpunkte des Landes als Melder an das Krebsregister angebun-

den. Der tatsachliche Meldebetrieb war ab 1. August 2009 technisch méglich.

Die zweite Aufbaustufe betraf alle Krankenhauser und pathologischen Einrichtungen, die
nicht einem Tumorzentrum oder einem Onkologischen Schwerpunkt angeschlossen sind.

Fur sie begann die Meldepflicht zum 1. Juli 2011.

In der dritten Aufbaustufe wurden ab Oktober 2011 alle Vertrags- und Privatarzte, d.h.
alle nicht durch die ersten beiden Aufbaustufen erfassten Arzte und Zahnérzte des Lan-

des, in die Meldepflicht einbezogen.

Dieser stufenweise Aufbau hat die in der Einleitung erwahnte Konsequenz, dass das Re-
gister in den ersten Jahren seines Aufbaus noch keinen vollzahligen Erfassungsgrad errei-
chen konnte, und im Zentrum dieses Berichtes daher Aspekte des Auflaufens der ersten

Daten im Register und ihrer Eigenschaften stehen.

Ein wichtiger Hintergrund des Stufenkonzeptes war die Tatsache, dass auf der einen Sei-
te die elektronische Meldung seitens der Melder mdglichst effizient unter Vermeidung von
Mehrfacheingaben gestaltet werden sollte, aber auf der anderen Seite die technischen
Voraussetzungen der Melder hierfur sehr unterschiedlich sind. Es war daher naheliegend,

deren Anbindung schrittweise mit jeweils grindlicher Vorbereitung vorzunehmen.

Hierzu wurden von Seiten des flr den Registeraufbau eigens eingesetzten professionellen
Projektmanagements (Firma IT-Choice, Karlsruhe) in Zusammenarbeit mit der Ver-
trauensstelle zunachst Kontakt mit den Tumorzentren und Onkologischen Schwerpunk-
ten, spater mit den Krankenhausern und pathologischen Einrichtungen und schlie3lich
mit niedergelassenen Arzten aufgenommen, um die verwendeten Tumordokumentations-
systeme, Krankenhausinformationssysteme, QS-Systeme und Pathologieinformationssys-
teme sowie nutzbaren Systeme der strukturierten Datenibernahme abzufragen. Auf die-
ser Grundlage wurden Schnittstellen fir die betreffenden Systeme bereitgestellt (siehe

unten).

Vor Beginn der ersten Aufbaustufe wurde im Jahr 2008 an den Standorten der Tumozen-

tren und des Onkologischen Schwerpunktes Stuttgart Informationsveranstaltungen abge-
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halten, auf denen die Melder Uber das Konzept des neuen Krebsregisters sowie die tech-

nischen Vorgehensweisen der Registrierung informiert wurden.

Analog wurden hinsichtlich der Melder der Stufe 2 im Frihjahr 2011 an denselben Stan-
dorten entsprechende Veranstaltungen angeboten. Auf Einzelheiten wird in spateren Be-

richten eingegangen werden.

Parallel wurde in Artikeln fir das Arzteblatt Baden-Wirttemberg tiber den Neuaufbau des
Krebsregisters informiert und die stufenweise Einbindung der drei Meldergruppen in die
Meldepflicht angekundigt (Wuthe und Walker 2006, Becker et al. 2010, Grinupp 2011).

Grundséatzlich ist erster Ansprechpartner fur Melderanfragen zunachst die Vertrauensstel-
le. Hier werden schwerpunktmaRig alle organisatorischen Fragen zur Registrierung und
technischen Anbindung beantwortet. Inhaltlich-medizinische Fragen zur Dokumentation
werden Uberwiegend von der Klinischen Registerstelle und dem Epidemiologischen Krebs-
register beantwortet (Kontakte siehe Anhang). Haufig gestellte Fragen, Hinweise zur Do-
kumentation und dem Meldeverfahren werden auf der Webseite veroffentlicht und regel-
mafig aktualisiert und erweitert. Ein elektronischer Rundbrief unterstiutzt die Kommuni-

kation zwischen Meldern und dem Krebsregister.

VERWENDETE SOFT- UND HARDWARE

Im Krebsregister Baden-Wirttemberg wird ein eigens fir die rein elektronische Meldung
und deren Bearbeitung in drei Registerteilen geschaffenes Datenverarbeitungssystem
(. TRISTAN“) eingesetzt. Das System wurde von der Firma IT-Choice, Karlsruhe, in Zu-
sammenarbeit mit dem Krebsregister in den Jahren 2007-2008 konzipiert und in den Jah-
ren 2008-2009 realisiert und implementiert. Die in den Registerteilen unterschiedlichen
Aufgaben werden durch individuell aktivierte Funktionalitaten der Software abgebildet.
Damit wird allen Gesetzes- und Datenschutzanforderungen Rechnung getragen. Kern
dieser Anwendung ist jeweils eine Oracle-Datenbank. Diese lauft auf eigenen Servern, die
in einem separaten Netzwerk bei der jeweiligen Tragereinrichtung der Registerteile auf-

gestellt sind.

Wie bereits mehrfach erwahnt, werden alle Meldungen Uber das sogenannte Melderpor-
tal, das technisch bei der Vertrauensstelle angesiedelt ist, an das Register tUbermittelt.
Der Zugang zum Melderportal erfolgt Uber das Internet und kann Uber die Webseite des
Krebsregisters aufgerufen werden. Die erforderlichen technischen Voraussetzungen fir
den Zugang sind relativ gering: benétigt werden Zugang zum Internet, ein Browser und

eine aktuelle Java-Laufzeitumgebung.
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ELEKTRONISCHES MELDEVERFAHREN

Die Mechanismen, wie die elektronische Meldung durchgefihrt werden kann, kénnen in

der folgenden Weise kategorisiert werden:

. Nutzung eines Tumordokumentationssystems (TDS)

. Nutzung einer QS-Anwendung

. Nutzung eines Pathologie-Informationssystems (PAIS)

) Nutzung der KV-Abrechnungsdatei

o Nutzung von MaSc (Software des Mammographie-Screening Programms)
. manuelle Eingabe von Meldungen im Erfassungsmodul des Melderportals

Wie oben erwdhnt, wurden fur die Anbindung der verwendeten Systeme Schnittstellen

vorbereitet, die in der folgenden Tabelle zusammengestellt sind.

Aktuell verfugbare Schnittstellen zum Krebsregister Baden-Wurttemberg
(Stand: 15. November 2011)

Tumordokumentations- Pathologisches Informa-
QS-Anwendung
system (TDS) tionssystem (PAIS)
e Alcedis * e GeDoWin e EIShist
e Credos e IFU e db-open
e GTDS e iMedOne e dc-pathos
e Kraztur e IQ-H e PAS
e Mados,Koredos, e lLorenzo e PAS.net
Prodos e MCC e Patho
e ODSeasy e Oplus e PathoPro
e Odok e Orbis * e Patsy **
e OnkoManager e QS-Med
¢ Onkomedia e Unitrend

e QuabDoSta *

* Schnittstellen werden aktuell entwickelt
** Schnittstelle wird erwogen

Melder, fur deren Datenverarbeitungssysteme keine Schnittstellen verfugbar sind oder
die diese nicht in Anspruch nehmen wollen, kdnnen ihre Daten manuell Uber die Erfas-

sungsanwendung eingeben und Ubermitteln.
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In den Praxisverwaltungssystemen (PVS) der niedergelassenen Arzte werden die Daten
nicht strukturiert erhoben, so dass eine Ubermittlung via Schnittstelle nicht mdglich ist.
Um den Meldungsaufwand dennoch zu verringern, wird im Melderportal eine Nutzung der
Abrechnungsdatei angeboten. Wichtig ist zu beachten, dass diese nicht ans Krebsregister
Ubertragen wird, sondern lediglich auf dem Rechner des betreffenden Arztes nach Tumor-
fallen durchsucht und zur Vorbereitung einer Meldung verwendet wird. Der genaue Me-

chanismus wird bei der Anmeldung zur Meldung von der Vertrauensstelle mitgeteilt.

Im Melderportal besteht fur TDS-, PAIS-, QS- und MaSc Anwender die Moglichkeit, vor
der Ubermittlung der Daten zun&chst testweise einen ,Priflauf‘ vorzunehmen, in dem
diejenigen Prifungen an den Daten erfolgen, wie sie bei der tatsachlichen Datenubermitt-
lung spater stattfinden. Fehler kbnnen dadurch im Vorfeld der Meldung erkannt und be-

reinigt werden. Der Pruflauf ist aber nicht zwingend.

AUFWANDSENTSCHADIGUNG,
BONUS UND ANSCHUBFINANZIERUNG

Alle Melder erhalten fur gultige Meldungen eine vom Land finanzierte Aufwandsentscha-
digung, die gestaffelt ist nach Art der Meldung, und die bei hochwertigen Diagnosemel-
dungen sowie bei Verlaufsmeldungen mit einem zusétzlichen Qualitatsbonus versehen
werden kann. Bei Meldern der Stufe 2 sind auBerdem eine Anschubfinanzierung und Boni

far frihzeitige Meldungen gleich nach Beginn der Meldepflicht vorgesehen.

Aufwandsentschadigung

Jede neue plausible und vollstdndige Meldung, die von der Vertrauensstelle und der Klini-
schen Landesregisterstelle angenommen wurde, wird durch eine Aufwandsentschadigung
entgolten. Die H6he der Aufwandsentschadigung ist abhéngig von der Meldergruppe,
Meldungsart und der Meldungsqualitat. Die Aufwandsentschadigung wird quartalsweise

ausbezahilt.

Aufwandsentschadigung im Uberblick

Grund- Qualitatsbonus Qualitatsbonus
Meldungsart vergutung Stufe 1+2 Stufe 3

aller Stufen
Tumordiagnose 2,00€ 1,50€ 1,00€
Therapie 1,00€
Verlaufsmeldung 1,00€ 1,00€
AbschlieRende Verlaufsmeldung 1,00€
Erste Pathologenmeldung pro Patient 1,00€

Jede weitere Pathologenmeldung 0,50€
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Qualitatsbonus

Bei einer Diagnosemeldung kann fur Melder der ersten und zweiten Stufe (ausgenommen
sind pathologische Einrichtungen) zuséatzlich ein Qualitdtsbonus von 1,50€ erreicht wer-

den, wenn die folgenden Qualitatsparameter erfillt sind:

e Der Eingang der Meldung liegt nicht mehr als 4 Monate nach dem Diagnosemonat.
e Eine Diagnose (ICD-10) wurde angegeben.
e Eine Lokalisation (ICD-0-3) wurde angegeben.

Bei TZ, OSP und Kliniken:

e Eine spezifische Histologie (ICD-0-3) wurde angegeben. Folgende unspezifische
Histologien fuhren nicht zur Erlangung des Qualitdtsbonus: M8000/0-2, /6 und /9
Neoplasie, M8001/0-3 Tumorzellen.

e Die Tumorausbreitung wurde bei den anatomischen Bezirken (nach 1CD-0-3), bei
denen die TNM-Klassifikation gilt, mit cTNM oder pTNM angegeben. Der Qualitats-
bonus wird nicht gewéhrt bei Angabe eines unvollstandigen TNM oder bei Angabe
von TX (X = kann nicht beurteilt werden).

oder

e Es wurde eine bei bestimmten Tumorentitaten andere, anwendbare Klassifikation
angegeben.

In der dritten Stufe wird fur die Diagnosemeldung ein Qulitatsbonus von 1,00€ erlangt,
wenn eine spezifische Histologie nach ICD-O angegeben wird (au3er bei 8000, 8001,
8010). Bei der Verlaufsmeldung kann ein zuséatzlicher Bonus von 1,00€ erreicht werden,
wenn die Meldungstbermittlung innerhalb von 4 Monaten nach Untersuchung erfolgt und
eine der drei folgenden Angaben gemacht wird: (1) ein spezifisches Tumorgeschehen
(alle auller X und E), (2) ein vollstandiger TNM, (3) eine neue und erstmals aufgetretene

Metastase.

Fur eine Pathologiemeldung pro Erkrankung und Patient betrégt die Aufwandsentschéadi-
gung 1€, fur jede weitere Pathologiemeldung 0,50€. Doppelmeldungen werden nicht ho-

noriert.
Bonus fur fruhzeitige Meldung (Aufbaustufe 11)

Neben den jeweiligen Aufwandsentschadigungen und der Anschubfinanzierung wurde fir
Diagnose- oder Befundmeldungen mit Erstdiagnosedatum zwischen dem 01.01.2011 und
dem 30.06.2011 zusatzlich ein Bonus von 2€ fur frihzeitige Meldungen gewéahrt, wenn

die Meldung bis zum 30.09.2011 im Krebsregister eingegangen war.
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Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber Aufwandsentschadigung, Bonus fiir frith-

zeitiges Melden und Anschubfinanzierung in Abhangigkeit vom Erstdiagnosedatum.

) Aufwandsent- Bonus fur frihzei- = Anschubfinanzierung
Diagnosedatum ] ]
schadigung tige Meldung ¥ 2
vor dem 01.01.2009 nein nein nein
01.01.2009 - ) ] _
ja nein nein
31.12.2010
01.01.2011 - ) ) .
ja ja Ja
30.06.2011
ab 01.07.2011 ja nein ja

1) Bonus fur frihzeitige Meldung: 2€ pro Diagnose- oder Befundmeldung, die bis zum

30.09.2011 im Krebsregister eingehen.

2) Anschubfinanzierung: 4€ pro Diagnose- oder Befundmeldung fir die ersten 500 Mel-
dungen bei Einsatz eines Tumordokumentationssystems (TDS), Pathologieinformations-

system (PAIS) oder einer QS-Anwendung.

Anschubfinanzierung (Aufbaustufe I1)

Neben der Aufwandsentschddigung bekommt jeder Melder der zweiten Stufe fur die ers-
ten 500 Diagnose- oder Befundmeldungen mit Erstdiagnosedatum ab dem 01.01.2011
einen Zuschlag zur Anschubfinanzierung in Hohe von 4€ bei Einsatz eines Tumordoku-
mentationssystems (TDS), Pathologieinformationssystem (PAIS) oder einer QS-Anwen-
dung. Die Anschubfinanzierung wird gezahlt, wenn eine eigene Melder-1D verwendet wird
und es sich bei dem Melder um einen eigenen Krankenhausstandort handelt. Pro Kran-
kenhaus wird die Anschubfinanzierung nur einmal ausgezahlt, also auch dann nur einmal,
wenn das Krankenhaus Uber mehrere Melder-1Ds verfigt und unterschiedliche Software-

Systeme nutzt.
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ERGEBNISSE

An dieser Stelle soll noch einmal betont werden, dass die hier dargestellten Ergebnisse
sich auf das Kalenderjahr 2009 beziehen, in dem nur die Tumorzentren und Onkologi-
schen Schwerpunkte in die Meldepflicht einbezogen waren, und auch fur diese der Melde-
betrieb erst anlief. Die Daten sind daher weder flachendeckend noch vollzéhlig und liefern
somit auch kein Bild der ,Krebslandschaft” in Baden-Wurttemberg. Sie werden hier pra-
sentiert, um die Funktionsfahigkeit des Registers und das Anlaufen des Meldebetriebs zu
illustrieren. Wenn nicht anders vermerkt, beziehen sich die Daten auf die bis zum
30.06.2011 gemeldeten Krebsneuerkrankungen des Jahres 2009, die ihren Hauptwohn-
sitz in Baden-Wurttemberg haben. Zundchst wird aber kurz auf die Entwicklung des Mel-

debetriebs selbst eingegangen.

MELDEBETRIEB

Bis Ende des Jahres 2010 haben die zum damaligen Zeitpunkt bestehenden 4 Tumor-
zentren und 12 Onkologischen Schwerpunkte den Meldebetrieb aufgenommen, einige mit
mehreren Meldern pro Zentrum. Das Tumorzentrum in Mannheim ist seit 2011 eigens-

tandig aktiv. Zudem war auch ein Melder der weiteren Aufbaustufe freiwillig aktiv.
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Abb. 4 Anzahl aktiver Melder nach Quartal seit Beginn des Meldebetriebs
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Im Epidemiologischen Krebsregister werden 3 Meldungstypen unterschieden: Diagnose-,

Therapie- und abschlieBende Verlaufsmeldungen. Bis zum 30.06.2011 lagen insgesamt

147.767 Meldungen vor. Die folgende Graphik zeigt die Entwicklung der Meldungseingan-

ge im Epidemiologischen Krebsregister Uber die Quartale.
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Abb. 5 Meldungseingédnge (Diagnose-, Therapie-, abschlieRende Verlaufsmel-

dungen) pro Quartal im Epidemiologischen Krebsregister

Fur die Diagnosejahre 2009 und 2010 wurden bis jetzt insgesamt 29.272 (2009) bzw.

22.440 (2010) Neuerkrankungen gemeldet.
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Die graphische Darstellung der eingegangenen Diagnosemeldungen lasst darauf schlie-
Ben, dass die Meldungseingange fir das Diagnhosejahr 2010 noch nicht abgeschlossen
sind. Dies ist nicht ungewoéhnlich und einer der Grinde daflr, dass Berichte aus dem
Krebsregister auch kinftig erst mit einiger Verzégerung nach dem betreffenden Berichts-

jahr erscheinen werden.

Die folgenden Zahlen zur Verteilung der Tumorerkrankungen beziehen sich daher nur auf

den Diagnosezeitraum 2009.
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Abb. 7 Diagnosemeldungen nach Wohnsitz pro Jahr

Krebsneuerkrankungen

Zum Diagnosejahr 2009 wurden dem Krebsregister Baden-Wirttemberg insgesamt
24.194 Krebsneuerkrankungen aus Baden-Wiurttemberg gemeldet. Davon waren 1.049
in-situ Karzinome, 340 Hirntumoren und 400 Tumoren unsicheren Verhaltens. Um mit
den Darstellungen des RKI und dessen Hochrechnungen fur Baden-Wurttemberg konsis-
tent zu bleiben, werden sie in diesem Bericht im Folgenden ausgeschlossen, in den fol-
genden Berichten aber in geeigneter Form dargestellt. Entsprechend werden 1.851 Félle
von nicht-melanotischem Hautkrebs (ICD-10 C44) ausgeschlossen. In der folgenden Ta-
belle werden die Meldungen zu bdsartigen Neubildungen (ICD-10 C0O0-C97 ohne C44 und
ohne sekundéare Neubildungen) nach Geschlecht sowie nach den verschiedenen Krebsar-
ten unterteilt aufgefuhrt. Die vier haufigsten Krebsarten (Kolon-Rektum, Lunge, Brust
und Prostata) werden in dem Abschnitt Ausgewahlte Tumorlokalisationen (s. S. 35) de-

taillierter dargestelit.

Der vom ZfKD errechnete Schatzwert fur die in Baden-Wirttemberg pro Jahr zu erwar-
tenden Neuerkrankungszahlen liegt bei 48.786 Fallen. Tatsédchlich wurden dem Register

far das Berichtsjahr 20.554 Neuerkrankungen gemeldet, d.h. etwa 42% der erwarteten




zentren und Onkologischen Schwerpunkte der Meldepflicht unterlagen.
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Neuerkrankungen, wobei in dem dargestellten Jahr, wie bereits erlautert, nur die Tumor-

nosejahr 2009

) Prozent aller

Krebsneuerkrankung

in Baden-Wirttemberg (ménnlich & weiblich)

" bei einem Patient ist das Geschlecht unbekannt

C00-14 449 2,18 138 0,67 587 2,86
c15 225 1,09 58 0,28 283 1,38
c16 359 1,75 180 0,88 539 2,62

cis-21 1.379 6,71 1.009 4,91 2.388 11,62
c25 325 1,58 321 1,56 646 3,14
c32 161 0,78 23 0,11 184 0,90

C33-34 1331 6,48 645 ’ 3,14 ‘ 1.976 9,61
c67,

D09.0, 714 3,47 173 0,84 887 4,32
D41.4
ca3 284 1,38 257 1,25 541 2,63
c50 34 0,17 4.587 ’ T ‘ 4.621 22,48
c53 0 0 168 0,82 168 0,82

C54-55 0 0 494 2,40 494 2,40
c56 0 0 270 1,31 270 1,31
c61 2.459 11,96 0 0 2.459 11,96
c62 172 0,84 0 0 172 0,84

©64-66, 396 1,03 228 1,11 624 3,04
ce8

C70-72 245 1,19 200 0,97 445 2,17
c73 66 0,32 166 0,81 232 1,13
cs1 59 0,29 79 0,38 138 0,67

cs2-85 336 1,63 292 1,42 628 3,06

co1-95 265 1,29 213 1,04 478 2,33

1.017 4,95 776 3,78 1.793 8,72
10.276 50,00 10.277 50,00 20.553 100,00

Tabelle 1 Zahl der Krebsneuerkrankungen in Baden-Wurttemberg fur das Diag-
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Das folgende Histogramm zeigt die Altersverteilung der Krebsneuerkrankungen insge-
samt fur Manner und Frauen. Es zeigt einen ,Altersgipfel” bei der Altersgruppe der 70-74
Jahrigen bei Mannern und 65-69 Jahrigen bei Frauen. Da hier absolute Zahlen dargestellt
sind, kann diese Haufigkeitsverteilung aber nicht als Indikator fur das Erkrankungsrisiko
interpretiert werden. Tatsachlich ist die Einwohnerzahl in den hdéheren Altersgruppen sehr
viel geringer als im mittleren und jungeren Bereich, so dass eine bevdlkerungsbezogene

Auswertung eine stetig ansteigende Kurve zeigen wirde.
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Abb. 8 Nach Geschlecht getrennte Haufigkeitsverteilung der Krebsneuerkran-

kungen (absolute Zahlen) verteilt Uber die Altersklassen

Manner

Das ZfKD schatzte die Zahl der fur Manner erwarteten Neudiagnosen auf 25.651 Falle.

Die dem Register gemeldeten 10.276 Neuerkrankungen stellen somit etwa 40% der er-

warteten Falle dar.

Die haufigste gemeldete Krebsdiagnose bei Mannern war im Berichtsjahr 2009 Prostata-
krebs (n=2.459). Dies entspricht 24% der fir Manner gemeldeten Krebsdiagnosen. Es
folgen kolorektale Tumoren mit 1.379 Meldungen (13,4%). Lungenkrebs ist mit 1.331

Meldungen die dritthaufigste gemeldete Krebsdiagnose (13%), jeweils bei M&nnern.
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Haufigkeit

Abb. 9 Haufigkeit der verschiedenen Krebsdiagnosen bei Mannern im Berichts-

jahr 2009

Frauen

Bei der geschatzten Zahl von 23.135 zu erwartenden Neuerkrankungsfallen bei Frauen

stellen die insgesamt 10.277 gemeldeten Falle somit knapp 44% der erwarteten Fallzah-

len dar.

Die haufigste gemeldete Krebsart bei Frauen war im Berichtsjahr 2009 Brustkrebs

(n=4.587). Dieses entspricht 44,6% der fur Frauen gemeldeten Krebsdiagnosen. Es folgt

Darmkrebs mit 1.009 Meldungen (9,8%) und Lungenkrebs mit 645 Meldungen als dritt-

haufigste gemeldete Krebsart (6,3%), jeweils bei Frauen.
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Abb. 10 Haufigkeit der verschiedenen Krebsdiagnosen bei Frauen im Berichts-

jahr 2009

AUSGEWAHLTE TUMORLOKALISATIONEN

Im Folgenden werden Haufigkeiten einzelner Krebsarten fur das erste Jahr des Register-

betriebs dargestellt. Wir beschranken uns in diesem Bericht auf die vier am hé&ufigsten

gemeldeten Krebsarten: Brust, Prostata, Darm und Lunge. Da das Epidemiologische

Krebsregister sich noch im Aufbau befindet, sind die gesammelten Daten weder vollstan-

dig noch reprasentativ und werden deshalb nur in absoluten Zahlen und nicht bevdlke-

rungsbezogen dargestellt.
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‘ Brustdriuse (C50)

Haufigkeit Alter bei Diagnose ‘

Brustkrebs ist mit 4.587 gemeldeten Féllen die

800 1 757
héufigste gemeldete Krebskrankheit bei Frauen und
700 +°
auch insgesamt. Die eingegangenen Meldungen 588
entsprechen 56,6% der vom ZfKD geschéatzten 600 525 531
Fallzahlen (8.103 Féllen). = 500
£
2 400
Der Altersgipfel der Brustkrebsneudiagnosen liegt in §
. 300
der Altersgruppe der 65-69 Jahrigen.
200
Die gemeldeten Brustkrebsfalle bei Mannern (n= 100
34) wurden in diesem Kapitel nicht beriicksichtigt.
0
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Stadienverteilung
Anzahl der fehlenden Werte: T=296; N=292; M=350 Keine Stadiengruppierung: n=900
Histologie (n=4.587) ‘ Kommentar
Histologie Anzahl Prozent Im dargestellten Histogramm zur Stadieneinteilung
bei Diagnose ist zu erkennen, dass etwa ein Drittel
Duktales Karzinom 3471 75,67% der neu-diagnostizierten Brustkrebsfille in einem
Lobulares Karzinom 612 13,34% .. . .
? frhen Stadium festgestellt wurden. Da die
Invasives duktales und 106 2,31% X X i i X i
lobulares Karzinom Screeningeinheiten des im Jahr 2007 eingerich-
Medullares Karzinom 20 0,44% teten  organisierten  Mammographie-Screening
M.Paget der Brust (invasiv) 8 0,17% Programms sowie die Brustzentren noch nicht alle
. . o
Inflammatorisches Karzinom 8 0.17% in die Meldepflicht einbezogen waren, ist das
- . o o
Andere (Histologie spezifiziert) 207 4,51% bisher erfasste Datenmaterial madglicherweise
Sonstige 155 3,38%

erheblich verzerrt, und es wird interessant sein,
die Verénderungen in den folgenden Berichts-
jahren zu verfolgen, wenn weitere Meldergruppen

eingeschlossen werden.
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‘Prostata (C61)

Haufigkeit

Prostatakrebs ist mit 2.459 gemeldeten
Fallen die bei weitem am haufigsten gemel-

dete Krebskrankheit bei Mannern.

Der Altersgipfel der Prostatakrebsneudiag-
nosen liegt in der Altersgruppe der 70-74

Jahrigen.
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Histologie (n=2.459)

Histologie Anzahl Prozent
Adenokarzinome 2317 94,23%
Andere (Histologie spezifiziert) 95 3,86%
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Kommentar

Im dargestellten Histogramm zur Stadien-
einteilung bei Diagnose ist zu erkennen, dass
ein Grofliteil der neu-diagnostizierten Prostata-
krebsfalle in einem frihen Stadium fest-
gestellt werden. Sowohl die auffallig hohe
Fallzahl wie auch die Stadienverteilung deuten
darauf hin, dass die Zahlen von der Inan-
spruchnahme des PSA-Tests als Fruherken-

nungsuntersuchung beeinflusst sein kénnten.
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‘Kolorektale Tumoren (C18-C21)

Haufigkeit ‘ Alter bei Diagnose

Kolorektale Tumoren sind bei Mannern und

300 717
Frauen die jeweils zweithaufigste Diagno-
semeldung. Im Jahr 2009 wurden 2.388 250
Falle gemeldet (1.379 Manner, 1.009 Frau-
200 A
en). Bei beiden Geschlechtern liegt der Al- 2
X
. . o
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T
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Anzahl der fehlenden Werte: T=385; N=388; M=406 Keine Stadiengruppierung: n=847
Histologie (n=2.388) ‘ Kommentar ‘
Histologie Anzahl Prozent Die Zahl der gemeldeten Neudiagnosen an
kolorektalen Tumoren ist deutlich niedriger
Adenokarzinome 2206 92,38%
als anhand der Schatzungen des RKI zu
Plattenepithelkarzinome 56 2,35% A .
erwarten. Dies kann damit zusammen-
i . o . . .
Neuroendokrine Karzinome 30 1.26% hangen, dass nur ein Teil der behandelnden
Andere (Histologie spezifiziert) 12 0,50% Einrichtungen im Berichtsjahr von der

Sonstige 84 3,52% Meldepflicht betroffen waren.
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‘Lunge (C33-C34)

Haufigkeit Alter bei Diagnose

Fur das Berichtsjahr wurden 1.976 Lungen-

300 71
krebsneuerkrankungen gemeldet (645 Frau-
en und 1.331 Ma&nner). 250
Bei beiden Geschlechtern liegt der Alters- 200
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Anzahl der fehlenden Werte: T=232; N=238; M=222 Keine Stadiengruppierung: n=513
Histologie (n=1.976) Kommentar ‘
Histologie Anzahl Prozent Im dargestellten Histogramm zur Stadien-
einteilung bei Diagnose ist zu erkennen,
Kleinzellige Karzinome (SCLC) 291 14,73%

dass ein Grof3teil der neu-diagnostizierten
Nicht Kleinzellige Karzinome (NSCLC) 1484 75,10%

Adenokarzinome 760 Lungenkrebsfalle in einem fortgeschrittenen
Plattenepithelkarzinome 442 . . .
Andere P 282 Stadium festgestellt werden. Dies ist durch

Histologi ifiziert N . .
(Histologie spezifiziert) spat einsetzende Symptome sowie durch

Sonstige 201 10,18% fehlende Fritherkennungsméglichkeiten zu
erklaren und hangt kaum mit selektivem

Datenmaterial zusammen.
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GELEISTETE AUFWANDSENTSCHADIGUNGEN UND BONI

Bis zum 05.07.2011 wurden Aufwandsentschadigungen in einer Gesamthdhe von
141.721,50€ ausgezahlt. In der folgenden Tabelle wird diese Summe in die verschiede-
nen Meldungsarten aufgeteilt. Es wird deutlich ersichtlich, dass die Anzahl der Meldungen

und somit die Hohe der geleisteten Aufwandsentschadigungen stetig zunimmt.

2009 2010 2011 *
Hohe der
Aufwands-
Meldungsart )
entschadi- % e % e % e
gung g g 2
S S S
) i) i)
3] [} [}
= = =
Tumordiagnose 2,00 EUR 3.768 7.536 21.906 43.812 28.402 56.804

Tumordiagnose
1,50 EUR 2.577 3.866 5.409 8.114 5.959 8.939

(Qualitatsbonus)

Therapie 1,00 EUR 3.392 3.392 26.811 26.811 44.517 44.517
Verlauf 1,00 EUR 817 817 3.160 3.160 27.619 27.619
AbschlieRende 1,00 EUR 143 143 1.457 1.457 3.843 3.843

Verlaufsmeldung

Gesamthohe der Aufwandsent- 15.754,00 83.354,00 141.722,00
schadigungen (€£)

Tabelle 2 Aufwandsentschadigungen der Aufbaustufen I und 11

* Datenstand: 05.07.2011

Weitere Aufwandsentschadigungen werden seit Mitte 2011 (Stufe Il) fur die erste Patho-
logenmeldung pro Patient (1,00€) sowie fir jede weitere Pathologenmeldung

(0,50€) ausgezahilt.
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AUSKUNFTSERSUCHEN UND WIDERSPRUCHE

In der folgenden Tabelle werden die Anzahl der Auskunftsersuchen und Widerspriche

dargestellt.

Patienten haben das Recht auf Auskunft Uber die eingetragenen und gespeicherten An-
gaben zur eigenen Person. Dazu stellen die Patienten ein Auskunftsersuchen unter Anga-
be des anzuschreibenden Arztes bei der Vertrauensstelle. Die Auskunft darf nur tber den

meldenden Arzt erteilt werden.

Die in der Tabelle aufgefihrten Widerspriiche beziehen sich nur auf nachtraglich einge-
reichte Widerspriche. Sollen bereits gemeldete Daten geldéscht werden, muss der schrift-
liche Widerspruch unter Angabe der Patientendaten und des Melders mit Anschrift an die
Vertrauensstelle Ubermittelt werden. Der Arzt wird Uber die erfolgte L6schung von der
Vertrauensstelle schriftlich unterrichtet und hat die Loschbestatigung an seinen Patienten
weiterzugeben. Patienten, die bei der Erstdiagnose bereits einen Widerspruch erheben,

werden in keiner Form dokumentiert und somit ist auch die Anzahl dieser Patienten un-

bekannt.
2011
Baden-wurttem (bis 30.06.)
Widerspriche 6 24 10 40

(nachtraglich)

Auskunftsersuchen 1 3 0 4
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AUSBLICK

Im Folgenden wird die Schatzung des ZfKD bezuglich der in Baden-Wurttemberg insge-

samt und je Krebsart zu erwartenden Neuerkrankungsfélle wiedergegeben.

Manner Frauen méannlich  weiblich
(>=15J.) (>=15J)

Bosartige Neubildungen der Lippe, der Mundhohle und des Pharynx (C00-C14) 1061 390 1061 390
Bosartige Neubildung des Osophagus (C15) 477 127 477 127
Bosartige Neubildung des Magens (C16) 891 612 891 612
Bosartige Neubildung des Kolons, am Rektosigmoid, des Rektums, des Anus und 3869 3142 3869 3142

des Analkanals (C18-21)

Bosartige Neubildung der Leber und der intrahepatischen Gallengange (C22-24) 852 465 852 465
Bosartige Neubildung des Pankreas (C25) 727 706 727 706
Bosartige Neubildung des Larynx (C32) 404 56 404 56
Bosartige Neubildung der Traches, Bronchien und der Lunge (C33-34) 2937 1433 2937 1433
Bosartiges Melanom der Haut (C43) 960 909 960 909
Bosartige Neubildung der Brustdrise (C50) 8103 8103
Bosartige Neubildung der Cervix uteri (C53) 472 472
Bosartige Neubildung des Corpus uteri und des Uterus (Teil n.n.bez.) (C54-55) 1394 1394
Bosartige Neubildung des Ovars (C56) 814 814
Bosartige Neubildung der Prostata (C61) 7256 7256

Bosartige Neubildung des Hodens (C62) 408 408

Bosartige Neubildung der Niere, des Nierenbeckens, Uterus, der Harnblase sonstiger, n. 1016 589 1016 589

n. bez. Harnorgane (C64-68)

Bosartige Neubildung der Harnblase (C67) 998 348 998 348

Bosartige Neubildung der Meningen, des Gehirns, des Riuckenmarkes, der Hirnnerven 392 272 411 294

und anderer Teile des Zentralnervensystems (C70-72)

Bosartige Neubildung der Schilddriise (C73) 188 404 188 404
Hodgkin-Krankheit (C81) 132 116 132 116
Non-Hodgkin-Lymphome (C82-C85) 807 648 807 648
Plasmozytom und bosartige Plasmazellen-Neubildung (C90) 288 247 288 247
Leukamien (C91-95) 633 478 671 525
Ubrige Diagnosen 1249 1302 1249 1302
Krebs gesamt (ohne C44) 25.546 23.026 25.651 23.135
Summe Manner + Frauen 48.572

Summe mannlich + weiblich 48.786

Tabelle 3 Vorlaufige* geschatzte Zahl der in Baden-Wirttemberg pro Jahr zu erwartenden

Neuerkrankungsfalle nach Krebsart und Geschlecht (Quelle: ZfKD, personliche Mitteilung)
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Wie im Ergebnisteil bereits ausgefuhrt, wurden durch die Meldungen der Tumorzentren
und Onkologischen Schwerpunkte (Meldergruppe 1) etwas mehr als 40% der erwarteten
Fallzahlen erfasst. Wenn man berucksichtigt, dass diese Meldergruppe ihrerseits etwa 80-
90% der meldefahigen Diagnosen tatsachlich meldet (bei einem Teil der betroffenen Pa-
tienten wird z.B. versaumt, die Patienteninformation durchzufuhren, und die betreffende
Diagnose kann dann nicht gemeldet werden, oder wird nach Patienteninformation im
Rahmen einer Nachsorgeuntersuchung spater nachgereicht), bestatigen die vorliegenden
Zahlen die frihere Vermutung, dass allein der besagte Melderkreis im Prinzip in der Lage

ist, etwa 50% der Neuerkrankungsfalle zu melden.

Durch Hinzukommen der Meldergruppen 2 (Krankenhauser und pathologische Einrichtun-
gen) und 3 (Vertrags- und Privatérzte) im Jahr 2011 sollte damit die Vollzahligkeit in den

darauf folgenden Jahren rasch erreichbar werden.

* Die Ergebnisse sind vorlaufig, weil sie aus den inzidenten Fallen der epidemiologischen Krebsregister bis zum
Jahr 2008 und der Mortalitatsstatistik des Jahres 2009 errechnet wurden. Die bevorstehende Schatzung (ein-
schlieBlich der inzidenten Fallen bis 2009) kann leicht abweichende Ergebnisse bringen. Aufgrund des unter-
schiedlichen Beginns des Mammografiescreenings in den verschiedenen Bundeslédndern bzw. Regionen sind die

Ergebnisse fur Brustkrebs mit Vorsicht zu interpretieren.
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DKFZ Deutsches Krebsforschungszentrum

EKR Epidemiologisches Krebsregister

GEKID Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V.

ICD Internationale Klassifikation der Krankheiten. In dem vorliegenden
Bericht wurde die 10. Revision der ICD zur Bezeichnung der Krebs-
krankheiten verwendet (ICD-10).

ICD-10 International Classification of Disease, 10. Revision (ab 1998)

KLR Klinische Landesregisterstelle

KRBW Krebsregister Baden-Wurttemberg

LKrebsRG Landeskrebsregistergesetz

OosP Onkologischer Schwerpunkt

RKI1 Robert Koch-Institut

UICC- Einteilung des Erkrankungsstadiums anhand der Ausdehnung des

Stadien Primartumors (T), der Ausbreitung in die regionaren Lymphknoten
(N) und der Fernmetastasierung (M). Ein hdheres Stadium zeigt eine
schlechtere Prognose an.

TRISTAN Tumor Registration Information System and Transactional Network

VS

Vertrauensstelle
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Geselz liber die Krebsregistrierung
in Baden-Wiirttemberg
(Landeskrebsregistergesetz = LKrebsRG)

Vom 7. Miirz 2006
Der Landtag hat am 21, Februar 2006 das folgende Ge-

setz beschlossen:
§1
Zweck und Aufgaben der Krebsregistrierung
(1) Zur Krebsbekampfung, zur Verbesserung der Daten-

grnundlage fiir die Krebsepidemiologie und zum Zwecke
der Qualitatssichenng  in der  Krebsfritherkenmung,
Krebsdiagnostik und Krebstherapie werden eine Ver-
trauensstelle, eine klinische Landesregisterstelle, ein epi-
demiologisches Krebsregister und Qualititskonferenzen
eingerichtet, die fortlaufend und einheitlich personen-
bezogene Daten iiber das Auftreten und den Verlauf von
Krebserkrankungen einschliefilich ihrer Frithstadien ver-
arberten. Das Gesetz regelt die Erhebung und Nutzung
dieser Daten.

(2) Dne Vertrauensstelle hat die Aufgabe, die an sie iiber-
mittelten Daten nach Maligabe und fiir Zwecke dieses
Gesetzes zu verarbeiten.

(3) Die klinische Landesregisterstelle hat die Aufgabe,
fortlaufend Daten iiber Therapie und Verlauf von Krebs-
behandlungen nach Maligabe und fir Zwecke dieses
Jesetzes zu verarbeiten und mun Zwecke der Qualitiits-
sicherung in der Krebsbehandlung zur Verfigung zu stel-

len.

(4) Das epidemiologische Krebsregister hat die Aufgabe,
fortlaufend Daten iber das Auftreten und den Verlauf
von Krebserkrankungen einschlie3lich ihrer Frithstadien
nach MalBgabe und fiir Zwecke dieses Gesetzes zu ver-
arbeiten, statistisch-epidemiologisch auszuwerten und
firr cdiie wissenschafiliche Krebsforschung sowie fiir die
Bewertung kurativer und priventiver Malinahmen zur
Verfiigung zu stellen.

(5) Die Krebsregistrierung nach den Absétzen 2 bis 4
kamm nach Anordming des Mimsteriums fiir Arbert und
Soziales (Ministerium) stufenweise aufgebaut werden,

§2
Chrganisation

(1) Vertrauensstelle, klinische Landesregisterstelle und
epidemiologisches Krebsregister sind jeweils rdumlich,
organisatorisch und personell voneinander zu trennen.
(2) Das Mimsternum wird erméchtigt, durch Rechts-
verordmung zu bestimmen, wer die Einrichtungen nach
Absatz 1 fithit. The Einnchtungen nach Absatz 1 sind je-
weils arztlich zu leiten und von verschiedenen Triagern
zu fithren.

(3) Im Ralmen der Krebsregistrierung werden Qualitits-
konferenzen emgenichtet. Orgamsation wnd Mitgheder
der Qualititskonferenzen werden in Geschiftsordnungen
oder auf vertraghicher Basis im Benehmen mit dem Lan-
desbeauftragten firr den Datenschutz geregelt.

§3

Daten, Begriffsbestimmungen
(1) Identitiitsdaten sind folgende, die Identifizienng des
Fatienten ennég lichende Angaben:
1. Familiennamen. Vornamen., fiithere Namen,
2. Tag, Monat und Jahr der Geburt,
3. Geschlecht,
4. Anschrift sum Zeitpunkt der Meldung an die Ver-

trauensstelle (Postleitzahl und Wohnort oder Ge-
meindekennziffer, Stralle, Hausnummer),

5. Monat und Jahr der Tumerdiagnose,
6. Monat und Jahr des Todes,

7. die einheitliche Versichertennimmer, sebald sie in Ba-
den-Winrttemberg flichendeckend zur Verfiigung steht.

(2) Epidemiologische Daten sind folgende Angaben:

. Monat und Jahr der Geburt,

2. Geschlecht,

3. Postleitzahl mit Ortsname oder Gemeindekennziffer,
4. Staatsangehorigkeit,

5. Monat und Jahr der Tumordiagnose,

6.

7

g

. Monat und Jahr des Todes,
. Tumordiagnose,
. Stadium,
9. Anlass der Tumordiagnose,
10, frithere Tumordiagnosen,
11. Diagnosesicherung,
12. Art der Therapie,
13. Todesursache.
(3) Melderbezogene Daten sind folgende Angaben:

. Herlanft der Meldung (Nachname, Vorname des mel-
denden Arztes, Adresse der meldenden Einrichtung
mit Postleitzahl, Name des Ortes, Stralle, Hausnum-
mer, Telefonmummer bei der Meldung),

Zeitpunkt der Meldung,

Referenzmummer,

Transaktionsmummer,

LA

aubler 1m Fall des § 4 Abs 3 die Unternchhung des
Patienten tiber sein Widerspruchsrecht.

(4) Klinische Daten sind die Angaben nach Absatz 2
Nr1 biz 3 und Nr. 5 bis 13 sowie weitere Angaben iiber
die Diagnese, Therapie und den Verlauf von Krebs-
erkrankungen. Das Ministerium wird erméachtigt, deren
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Bestandteile in Anlehnung an den bundesweit einheit-
lichen Datensatz der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren aur Basisdokumentation fiir Tumerkranke
sowle den Zeitpunkt der Meldung in der Behandlungs-

abfolge durch Rechtsverordmng niher zu bestimmen.

(5) Patientemidentifikator ist eine nicht sprechende
Zeichenkette, die in einem umkehrbaren Verfalren aus

den Identititsdaten nach Absatz 1 gewonnen wird.

(6) Kontrollnummem sind Nummemfolgen, die in emem
nicht umkehrbaren Verfahren aus den Identititsdatennach
Absatz 1 gewormen werden. Die Kontrollnummermn wer-
den unter Verwendung des bundeseinheithchen Verfah-
rens des Bundesamtes fir Sicherheit in der Informations-
technik erzeugt, das den Abgleich mit moglichst vielen
anderen epidemiologischen Krebsregistern ermég licht.

(7) Transaktionsnummer st eine fiir jede Meldung em-
deutige, nicht sprechende Identifikation.

{8) Referenznummer ist eme fir jeden Patienten enes
Melders eindeutige, nicht sprechende Identifikation.

(9) Registernummer 1st eme micht sprechende Kerm-
zeichnung, mit der auf verschiedenen Datentriigem ge-
speicherte Angaben einem Fall eindeutig migeordnst
werden kénnen.

(10) Transportschlissel ist eine fir die Ubermittlung
von Daten erfelgende, voriibergehende Verschlisselung
von Angaben. in die wihrend der Ubermittlung keine
Einsichtnahme erfolgen soll.

§4
Meldungen

(1) Arzte und Zahniirzte sind verpflichtet, der Vertrauens-
stelle quartalsweise die in § 3 Abs. 1 bis 4 genannten
Angaben zu Obermitteln, soweit diese im Rahmen ihrer
drztlichen Tatigkeit neu anfallen.

(2) Der Arzt oder Zahnarzt hat den Patienten von der
beabsichtigten oder erfolgten Meldung zum frithestmog-
lichen Zeitpunkt zu unterrichten. Die Unterrichtung hat
in der Regel vor der Meldung zu erfolgen. In der Mel-
dung ist anzugeben, ob der Patient von der Meldung un-
terrichtet worden 1st. Der Patient karn der weiteren Ver-
arbeitung seiner Daten durch Vertrauensstelle, klinische
Landesregisterstelle und epidemiologisches Krebsregis-
ter dem Arzt oder Zahnarst gegeniiber schrifthch wider-
sprechen. Der Arzt oder Zahnarzt hat den Patienten bei
der Unterrichtung auf dieses Widerspruchsrecht hinau-
weisen, ihn durch Aushindigung eines Informations-
blattes iber den Inhalt der Meldung und die weitere Ver-
arbeitung und Nutzung seiner Daten durch die in Satz 4
genannten Stellen zu unterrichten und die Unterrichtung
schriftlich zu dokumentieren. Bei Widerspruch des Pa-
tienten hat der Arzt oder Zahnarzt die Meldung nach
Absatz | zuunterlassen oder unverziiglich die Léschung
bereits gemeldeter Daten zu veranlassen. Der Arzt oder

Zahnarzt 15t Gber die erfolgte Loschung schriftlich zu
unterrichten und hat die Unterrichtung an den Patienten
weiterzugeben.

(3) Pathologen, die mangels unmittelbaren Patienten-
kontakts die Unterrichtung nach Absatz 2 nicht durch-
fithren komnen, unterhegen auch olne vorhenge Unter-
richtung des Patienten der Meldepflicht nach Absatz 1.
Sie haben den Arzt oder Zahnarzt, auf dessen Veran-
lassung sie titig wurden, tber die erfolgte Meldung zu
informieren; dessen Verpflichtungen aus den Absétzen 1
und 2 bleiben bestehen.

(1) An Tumorzentren, Onkologischen Schwerpunkten
und sonstigen Einnchtungen, die ein eigenes klimsches
Krebsregister fithren, soll dieses klinische Krebsregister
der Vertrauensstelle die in § 3 Abe. 1 bis 4 genannten An-
gaben als Melder tibermitteln Melder an Emrichtungen
ohne ein eigenes klinisches Krebsregister kénnen unter
Beachtung der Voraussetzungen des § 48 Abs. 2 des Lan-
deskrankenhausgesetzes eine Einrichtung nach Satz 1
mit der Meldung beaufiragen. Absétze 1 bis 3 gelten ent-
sprechend.

(5) Die Melder erhalten eine Aufwandsentschidigung fiir
die Meldung.

(6) Die Meldungen erfolgen auf elektronischem Weg.
Die Angaben nach § 3 Abs.1 und 3 sind vor der Uber-
mittlung mit emem Transportschliissel zu verschlisseln,
den die Vertrauensstelle entschliisseln kann. Die An-
gaben nach § 3 Abs. 2 und 4 sind mit einem Transport-
schliissel zu verschliisseln, den nur die klimsche Landes-
registerstelle entschlisseln kann. Die Melder in Sinne
der Absiitze 1 und 4 speichern unter den Referenznum-
mem elektronische Kopien der gemeldeten Datenséitze.
(7) Die Gesundheitsimter sind verpflichtet, der Ver-
trauensstelle mindestens einmal jéhrlich in elektronischer
Form die erforderlichen Angaben aus allen Todesbeschei-
mgungen zu tbermitteln. Vor der Ubermittlung ergénzen
die Gesundheitsamter die dort vorhandenen Angaben um
die vom Statistischen Landesamt nach erfolgter Plausi-
balititspritfung an das Gesundheitsamt Gbermuttelte Ko-
dierung der Todesursachen nach der Intemational Clas-
sification of Disease. Sitze 1 und 2 gelten unabhiingig
davon, ob die Verstorbenen einer Meldung nach Absatz 1
a1 Lebzeiten widersprochen haben.

§5
Vertrauensstelle

(1) Die Vertrauensstelle hat die Angaben nach § 3 Abs. 1
und 3 zu entschlisseln und sofern erforderlich aul Schlis-
sigheit und Vollstindigkeit zu iiberpriifen sowie unvoll-
stindige oder nicht schlissige Meldungen abzulehnen
und den Melder hieriiber zu informieren. Die von den
Gesundheitsiamtemn nach § 4 Abs. 7 tibermittelten Anga-
ben werden wie die Angaben einer Meldung bearbeitet.
Dhe Vertrauensstelle verschliisselt die Identitéitsdaten je-
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des Patienten zu einem Patientenidentifikator nach § 3
Abs. 5 und gleicht diesen mit den vorhandenen Daten-
sitzen ab. Scbald die Angaben nach § 3 Abs.1 Nr.7
tflachendeckend zur Verfigung stehen, kann der Datenab-
gleich auch auf der Grundlage dieser Angaben erfolgen.
Die Vertrauensstelle bildet aus den Identititsdaten Kon-
trollmummem nach § 3 Abs. 6 und leitet diese gememsam
mit den Angaben nach § 3 Abs. 2 bis 4 an die klinische
Landesregisterstelle weiter. Die Vertrauensstelle spei-
chert die Patientenidentifikatoren nach § 3 Abs. 5 und die
melderbezogenen Daten nach § 3 Abs. 3.

(2) Zur Aktuahsienmg und zur Benchbigung der von
der Vertravensstelle gespeicherten Daten iibermitteln die
Meldebehidrden der Vertrauensstelle emmal jihrlich i
Falle des Todes, des Zuzugs, des Wegzugs in ein anderes
Land oder der Namenséinderung folgende Daten:

1. Vor- und Familiennamen,

2. frithere Namen,

3. Tag der Geburt,

4. Geschlecht,

5. gegebenenfalls gegenwirtige Anschrift,
6. letzte frithere Anschrift und

7. Tag der Namenséinderung, Tag des Zumgs oder des
Wegzugs oder Sterbetag.

Die Meldung erfolgt auf elektronischem Weg. Die
Daten nach Satz 1 sind mit emem Transportschliissel zu
verschliisseln, den mur die Vertrauensstelle entschliisseln
karmm. Die Vertrauensstelle bearbeitet die Daten nach
Satz 1 entsprechend den Angaben emner Meldung. Ergibt
der Abgleich mit den vorhandenen Datensétzen, dass
ber die betreflende Person n der Vertrauensstelle keme
Daten gespeichert sind, hat die Vertrauensstelle die zu
dieser Person tibennittelten Daten nach Satz 1 unverziig-
lich zu Igschen. Die Vertrauensstelle Gbermttelt den Em-
richtungen nach § 4 Abs. 4 einmal jihrlich fir alle von
thnen gemeldeten Fille die Angaben nach Satz 1 zum
Zwecke der Versorgungsforschung.

(3) Im Falle des §6 Abs. 2 Satz 3 entschlisselt die
Vertravensstelle die Patientemdentifikatoren der von der
klinischen Landesregisterstelle tibermittelten Fille und
klart diese mit Hilfe der Identititsdaten durch Rickfrage
bei den jeweiligen Meldern ab. Sofern dies nach erfolg-
ter Abklarung erforderlich ist, berichtigt die Vertrauens-
stelle Identititsdaten, Patientenidentifikatoren und Kon-
trollnummem und leitet die Ergebnisse unverziiglich,
spétestens jedoch binnen drei Monaten an die klinische
Landesregisterstelle weiter. Die Vertrauensstelle hat die
unverschlisselten Tdentititsdaten nach Abschluss des
Verfahrens nach den Sitzen | und 2 unverziglich =
loschen.

(4) In den nach § 9 Abs.1 genchmigten Fillen entschliis-
selt die Vertrauensstelle Identititsdaten. Sie erfragt nach
Mafigabe des § 9 Abs. 3 Satz 2 musiitzliche Angaben von
der meldenden Stelle oder dem betreflenden Patienten

und veranlasst, soweit erforderlich, die Einholung der
Einwilliging des Patienten Die Vertrauensstelle iber-
mittelt die Daten an die beantragende Stelle und ldscht
unverziiglich die Daten nach § 9 Abs.1 und 3 Satz 2.

(5) In den Fallen des § 12 dbermittelt die Vertrauens-
stelle dem Arzt oder Zalmarzt nach § 12 Abs, 2 Satz 1 ein
Daolamment iiber die den Patienten betreffenden Angaben
und fordert die klimsche Landesregisterstelle zur Aus-
kunfiserteilung auf.

(6) Widerspricht der Patient nach § 4 Abs 2 Satz 4
der Verarbeitung seiner Daten, léscht die Vertrauens-
stelle unvermiglich den betreffenden Patientenidentifi-
kator und veranlasat die Léschung der gemeldeten Daten
in der klinischen Landesregisterstelle. Nach Vorliegen
der schriftlichen Léschingsbestitigingen der klinischen
Landesregisterstelle und des epidemiologischen Krebs-
registers unterrichtet die Vertravensstelle die den Wider-
spruch meldende Stelle unverziizlich schriftlich iiber die
erfolgte Loschung.

§6
Klinische Landesregistersielle

(1) Die klinische Landesregisterstelle hat die von der
Vertrauensstelle tbermittelten Angaben nach § 3 Abs 2
und 4 zu entschliisseln und auf Schlissigkeit und Voll-
stindigkeit zu iberpriifen sowie unvollstindige oder nicht
schlilssige Meldungen abzulehnen und den Melder hier-
tiber zu informieren. Sie kann zu diesem Zweck bei der
meldenden Stelle unter Verwendung der Angaben nach
§ 3 Abs. 3 rickfragen. Tm Rahmen des Verfahrens nach
den Séitzen 1 und 2 darf von der meldenden Stelle keine
Identifikation von Patienten gegeniiber der klimschen
Landesregisterstelle erfolgen. Die klimsche Landesregis-
terstelle speichert die Angaben nach § 3 Abs. 2 bis 4 ge-
trennt von den Kontrollmimmern, die tiber eine Register-
nurmmer zweckgebunden verkniipft werden kérmen.

(2) Die klinische Landesregisterstelle gleicht die von
der Vertrauensstelle tbermittelten Angaben tber die
Kontrollnummern mit den vorhandenen Datenséitzen ab.
Besteht n Einzelféllen der begrimdete Verdacht, dass der
Patient hereits gemeldet oder unter einer anderen Tden-
titit gespeichert 1st, bemiht sich die klimsche Landes-
registerstelle mit Hilfe der Angaben nach § 3 Abs. 2 und
4 um die eindeutige Zuordmung der betreffenden Fille.
Kann der Verdacht mcht ausgeriumt werder, tbermittelt
die klinische Landesregisterstelle die Referenz- und
Transaktionsmummern der Meldungen, auf die sich der
Verdacht erstreckt, an die Vertrauensstelle zur Durch-
fithrung des Verfahrens nach § 5 Abs. 3 und berichtigt
ihre Datensiéitze nach Aufkliarung der Verdachtstille.

(3) Nach Abschluss der Verfahren nach den Absétzen 1
und 2 tibermittelt die klinische Landesregisterstelle die
Angaben nach § 3 Abs. 2 und 3 einschliellich der Kon-
troll- und Registemummern an das epidemiologische
Krebsregister und léscht die Angaben nach § 3 Abs. 2.
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Die Angaben nach § 3 Abs. 3 und 4 sowie die Kontroll-
mmmern bleiben in der klinischen Landesregisterstelle
gespeichert.

(4) Die klimsche Landesregisterstelle tibenmittelt den re-
gionalen Qualititskonferenzen nach § 8 und berechtigten
Einrichtungen dieser Qualititskonferenzen die fir Mal3-
nahmen der Qualititssicheming erforderlichen, pseudo-
nymisierten Angaben. Die klinische Landesregisterstelle
dbermttelt den meldenden Stellen auf Antrag die vor-
handenen klinischen Daten nach § 3 Abs. 4 zu den Refe-
rerenummern der von thnen gemeldeten Patienten.

(5) Im Fall des § 5 Abs. 5 tibermittelt die klinische Lan-
desregisterstelle dem Arzt oder Zahnarzt nach § 12 Abs 2
Satz 1 ein Dokument tber die den Patienten betreffen-
den Angaben. Hat die klinische Landesregisterstelle dem
epidermologischen Krebsregister nach Absatz 3 bereits
Angaben zu dem Patienten itbenmittelt, fordert sie das epi-
demiologische Krebsregister aur Auskunfiserteilung auf.
(6)Im Falldes § 5Abas. 6 loscht die klinische Landesregis-
terstelle unverziiglich die den Patienten betreffenden
Angaben und bestitigt die Léschung schriftlich gegen-
iiber der Vertrauensstelle. Hat die klimsche Landesregis-
terstelle dem epidermiologischen Krebsregister nach
Absatz 3 bereits Angaben zu dem Patienten tibermittelt,
veranlasst sie die Lischung im epidemiologischen Krebs-
register.

§7
Epidemiologisches Krebsregister

(1) Das epidemiologische Krebsregister speichert die
von der klinischen Landesregisterstelle tibermittelten
Daten und iibernimmt die Angaben nach § 3 Abs. 2und 3
getrermt von den Kontrollmimmern, die dber die Regis-
ternummer zweckgebunden verknipft werden kénnen.

(2) Das epidemiologische Krebsregister verarbeitet und
mutzt die Daten nach Mafigabe des § 1 Abs. 4 und wertet
sie statistisch-epidemiologisch aus. Die Ergebmsse der
Auswertung sind im Abstand von zwei JTahren in einem
Bencht zu veroffentlichen. Das epidemiologische Krebs-
register tibermuttelt der Vertravensstelle m den nach § 9
Abs 1 genehmigten Fillen die erforderlichen Angaben
fir die entsprechenden Vorhaben. Dartiber hinaus kann
das epidemiologische Krebsregister mit eigenen Studien
aur epidemiologischen Forsclung beitragen.

(3) Einmal jahrlich dbermittelt das epidermologische
Krebsregister die epidemiologischen Daten nach em-
heithchem Format an die beun Robert-Koch-Institut
eingerichtete »Dachdolumentation Krebs«. Erhilt das
epidemiologische Krebsregister Meldungen zu Patienten
mit stindigem Aufenthalt in einem anderen Bundesland,
bietet es die den Patienten betreffenden Angaben dem
zstindigen epidemiclogischen Krebsregister des an-
deren Bundeslandes an und tibermittelt sie auf Anfor-
derung. Das epidemiologische Krebsregister nimmt die
thm von epidemiologischen Krebsregistern anderer Bun-

deslidnder angebotenen Angaben zu Patienten mit stin-
digem Aufenthalt in Baden-Wiirttemberg entgegen und
verarbeitet diese wie die iibrigen Meldungen. Das epi-
demiologische Krebsregister ibermittelt im Rahmen des
Verfahrens nach Satz 3 erhaltene, bisher nicht bekannte
Angaben zu bereits gespeicherten Patienten der klini-
schen Landesregisterstelle.

(4) Die Zentrale Stelle nach § 1 des Gesetzes tber die
Zentrale Stelle zur Durchfithnung des Hinladungswesens
un Rahmen des Mammographie-Sereenings bildet fiw
die Teilnehmenmen des Mammograplue-Screenings mit
dem Verfahren nach § 10 Abs. 1 Satz 2 Kontrollnummern
nach § 3 Abs. 6 und dbermittelt diese zum Zweck der
Uberprivfung der Qualitit des Mammographie-Scree-
nings in regelméfigen Abstinden dem epidemiologi-
schen Krebsregister. Das epidemiclogische Krebsregister
gleicht diese Kontrollnummern mit den dort gespeicher-
ten Kontrollnummern ab und tbermittelt der Zentralen
Stelle die Kontrollnummern der vorhandenen Brustkrebs-
fille von Teilnehmermnen des Mammographie-Scree-
nings.

(5) Tm Fall des § 6 Abs. 5 iibermittelt das epidemio-
logische Krebsregister dem Arzt oder Zahnarzt nach § 12
Abs. 2 Satz 1 emn Dokument tiber die den Patienten be-
treffenden Angaben.

(6) Im Fall des § 6 Abs. 6 ldscht das epiderniologische
Krebsregister unverziighich die den Patienten betreffen-
den Angaben und bestitgt die Loschung schriftlich ge-
geniiber der Vertranensstelle.

§¢8
Cualitdtskonferenzen

(1) Es werden entsprechend der rédumlichen Verteilung
der vier Tumorzentren Freiburg, Heidelberg, Tibingen
und Ulm sowie dem Onkologischen Schwerpunkt Stutt-
gart regionale Qualititskonferenzen eingerichtet.

(2) Die regionalen Qualititskonferenzen fithren mit den
von der klimschen Landesregisterstelle bererigestellien
Daten regelméalig Analysen und MalBinahmen aur regio-
nalen und einnchtungsbezogenen Versorgungsquahitit
durch. Die regionalen Quahtéitskonferenzen kommen bei
Bedarf weitere Auswertingen von der klinischen Lan-
desregisterstelle anfordem.

(3) Die klinische Landesregisterstelle und die regionalen
Cualititskonferenzen stellen sicher, dass bei den Auswer-
tungen nach Absatz 2 keine Identifizienung des einzelnen
Patienten moglich ist; § 9 bleibt unbertihrt. Angaben und
Auswertungen, in denen einzelne Einrichtungen erkenn-
bar sind, dirfen der regionalen Qualititskonferenz nicht
ohne Emwilligung der betreffenden Einnchtungen zu-
ganglich gemacht werden.

(4) Zur fachlichen und wissenschaftlichen Beratung
der klinischen Landesregisterstelle und der regionalen
Chalititskonferenzen wird emne Landesqualititskonfe-
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renz eingerichtet. Die regionalen Qualititskonferenzen
und die Landesqualititskonferenz erstellen regelmifig
einen Landesqualititsbericht.

§9
Gesundheitsforschung

(1) Fir MaBnahmen des Gesundheitsschutzes und bei
wichtigen und auf andere Weise nicht durchzufithrenden,
im &ffentlichen Interesse stehenden Forschungsvorhaben
kann der Vertrauensstelle nach Einholung einer Stellung-
nahme der zustindigen Ethikkommission emer Gffent-
lich-rechtlichen Emnrichtung

1. die Abgleichung personenidentifizierender Daten mit

Daten der Krebaregistrienung Baden-Wirttembergs,

2 die Entschlissehmg der erforderlichen, nach § 10
Abs.1 Satz 1 verschliisselten Identititsdaten

und deren Ubermittlung im erforderlichen Umfang im
Einvernehmen mit dem Ministerium genehmigt werden.
Die Konzepte fir Malinahmen nach Satz 1 sind in einem
Antrag zu begrinden und haben dem wissenschaftlichen
Stand und datenschutzrechtlichen Anforderungen zu ent-
sprechen.

(2) Vor der Ubermittlung der Daten nach Absatz 1 hat die
Vertrauensstelle tber den meldenden oder behandelnden
Arzt oder Zahnarzt oder bei den Patienten die schrift-
liche Emnwilligung der Patienten einzuholen, wenn ent-
schltisselte [dentititsdaten oder Angaben, die von der
empfangenden Stelle einer bestimmten Person zuge-
ordnet werden kénnen, weitergegeben werden sollen. Ist
der Patient verstorben, hat die Vertrauensstelle vor der
Dateniibermitthung die schriftliche Einwilligung der oder
des niichsten Angehérigen einzuhelen, soweit dies ohne
unverhéltmsméligen Aufwand maoglich ist. Als néchste
Angehérige gelten dabei in dieser Reihenfolge Ehegatten
oder Lebenspartner im Sume des Lebenspartnerschafts-
gesetzes, Kinder, Eltem und Geschwister. Bestehen unter
Angehorigen gleichen Grades Meimungsverschieden-
heiten iber die Emwilligung und hat die Vertrauensstelle
hiervon Kenntnis, gilt die Einwilligung als nicht erteilt.
Hat die verstorbene Person keine Angehdrigen nach
Satz 3, kann an deren Stelle eine volljahrige Person tre-
ten, die mit der verstorbenen Person in ehedhnlicher Ge-
meinschaft gelebt hat. Satze 1 bis 5 gelten nicht, wenn
die Daten empfangende Stelle der Vertrauensstelle eine
Einwilhigungserklanmg des Patienten zu der Teilnahme
an der Mafinahme nach Absatz 1 vorlegt, die sich auch
auf die Einholung von Angaben aus der Krebsregistrie-
rung erstreckt.

(3) Werden Daten nach Abgleichung nach Absatz 1 in
der Weise dbermittelt, dass sie von der empfangenden
Stelle nicht einer bestimmten Person zugeordnet werden
kénnen oder werden lediglich das Sterbedatum und die
Todesursache einer verstorbenen Person tibermittelt, ist
die Emholung der Emwilligung nach Absatz 2 mcht er-

forderlich. Erfordert ein nach Absatz 1 genehmigtes
Vorhaben zu einem Krankheitsfall susitzliche Angaben
21 den Daten nach § 3 Abs. 2 Nr. & bis 13 und kénnen
diese Angaben von der empfangenden Stelle nicht einer
bestimmten Person sugeordnet werden, darfl die Ver-
trauensatelle, ohne die Einwilligung nach Absatz 2 ein-
zuholen, die bendtigten Daten ber der meldenden Stelle
erfragen und an die empfangende Stelle weiterleiten. Die
meldende Person oder Stelle darf diese Angaben mit-
teilen. Der emplangenden Stelle 1st es untersagt, sich
von Dritten Angaben zu verschaffen, die bei Zusammen-
fithrung mit den vom Krebsregister iibermittelten Daten
eine [dentifizierung der Patienten erméglicht.

(4) Bei Forschungsvorhaben, deren Durchfithrung den
Abgleich von durch die empfangende Stelle erhobenen
Identititsdaten mit Daten der Krebsregistrierung erfor-
dern, tibermittelt die empfangende Stelle der Vertrauens-
stelle die mit Referenz- und Kontrollnummem versehe-
nen erforderlichen Daten. Die Vertrauensstelle itbermit-
telt der empfangenden Stelle das Ergebrus des Abgleichs
auden Referenz- und Kontrollnummern ohne Angabe von
Tdentititsdaten.

(5) Wird die erforderliche Einwilligung micht erteilt, sind
die nach Absatz 1 erstellten Daten zu léschen.

(6) Die Gbermittelten Daten diirfen von der empfangenden
Stelle mur fir den beantragten und genehmigten Zweck
verarbeitet werden. Werden die Daten linger als zwel
Tahre gespeichert, 1st der Patient darauf hinzuweisen. Die
Daten sind zu 1éschen, wenn sie fitr die Durchfithrung des
Vorhabens mcht mehr erforderlich sind, spiitestens je-
doch, wenn das Vorhaben abgeschlossen st Dhe Ver-
trauensstelle 1st iber die erfolgte Losclhung au unter-
richten.

§10

Verschliissel

e, Entschliis. 'b-’ung

(1) Die Identititsdaten sind mit einem umbkehrbaren
Chiffrierverfahren zu den Patientenidentifikatoren zu
verschliisseln. Dartiiber hinaus sind fiir Berichtigungen
und Erganaungen sowie fiir Abgleichungen mit epide-
miologischen Krebsregistern anderer Bundeslinder Kon-
trollnummern nach emem fir alle Krebsregister bundes-
einheitlichen Verfahren zu bilden, das eme Wiedergewin-
nung der Identitétsdaten ausschliel3t. Die Verfahren nach
den Sétzen 1 und 2 haben dem aktuellen Stand der Techmk
zu entsprechen. Deren Auswahl sowie die Festlegung
der hierfir erforderlichen Computer und Computer-
programme sind im Benehmen mit dem Bundesamt fiir
Sicherheit in der Informationstechnik und mit dem Lan-
desbeauftragten fiir den Datenschutz zu treffen.

(2) Die Computerprogramme und Chiffrierungsverfah-
ren nach Absatz 1 sind geheim zu halten und diirfen mit
Ausnahme der Kontrollnummern nach § 3 Abs. 6 nur von
den in diesem Gesetz hiermu befugten Stellen und nur fiir
Zwecke dieses Gesetzes verwendet werden.
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(3) Eine dauverhafte Speicherung wnverschlisselter Iden-
titdtsdaten 1st nicht muldssig. Der zur Entschliisselung
der Identititsdaten nach § 5 Abs. 3 und 4 erforderliche
Schlissel 15t geheim zu halten und durch geeignete Vor-
kehnungen vor Missbrauch, unbefugtem Zugnff und der
Weitergabe an Dritte zu schitzen. Er darf mur von der
Vertrauensstelle m den m diesem Gesetz abschlieflend
aufgezihlten Féllen fir die jeweiligen Zwecke verwen-
det werden. Dartber hinaus diirfen weder Identititsdaten
abgeglichen oder entschlisselt noch verschliisselte Iden-
titdtsdaten tbermittelt werden.

§11
Datenléschung, Oualititssicherung

(1) Die verschlisselten Identititsdaten sind 50 Jahre
nach dem Tod oder spitestens 130 Jahre nach der Geburt
des Patienten zu laschen.

(2) Die klimsche Landesregisterstelle und das epidemio-
logische Krebsregister sind im Rahmen ihrer Aufgaben
nach § 1 Abs. 3 und 4 verpflichtet, Malnahmen zur lau-
fenden Sichenung der Qualitit der dort verarbeiteten und
ausgewerteten Daten durchzufiibren. Die klinische Lan-
desregisterstelle und das epidemiologische Krebsregister
haben dem Beirat nach § 13 tiber die Mafinahmen nach
Satz 1 zu berichten.

§12
Auskunftsanspruch

(1) Auf Antrag eines Patienten an die Vertrauensstelle
15t chesem mitzuteilen, ob und welche Emtragungen aur
Person des Patienten in den Einrichtungen nach § 2
Abs. 1 gespeichert sind, woher die gespeicherten Anga-
ben stammen, an wen sie ibermittelt werden und zu wel-
chem Zweck die Angaben jeweils gespeichert werden.
(2) Die Auskunft darf mur (iber einen Arzt oder Zahnarzt
erteilt werden, der Angaben iiber den Patienten an die
Vertrauensstelle oder eine Emrichtung nach § 4 Abs. 4
gemeldet hat. Die Auskunft wird unentgeltlich erteilt.
Auch mit Emwilligung des Patienten darf die erteilte
Auskunft weder mimdlich noch schriftlich an Dritte wei-
tergeben werden.

§13
Beirat

Zur fachlichen Berahmg und Begleitung der Krebsregis-
trierung, zur Uberwachung der Qualititssicherung nach
§ 11 Abs. 2 und zur Forderung des Zusammenwirkens
der Emnchtungen nach § 2 wird vom Mimsterium emn
Beirat berufen, dem

1. das Ministerium,

2. das epidemiclogische Krebsregister,

3. die klunsche Landesregisterstelle,

4. die Vertrauensstelle,
5. die Landesérztekammer Baden-Wiirttemberg,

o

. die Landeszahnérztekammer Baden-Wiirttemberg,
. die Kassendrztliche Veremigung Baden-Winttem-
berg,
8. die Kassenzahnérztliche Vereinigung Baden-Wirt-
temberg,
9. das Regierungsprisidium Stuttgart, Abteilung Lan-
desgesundheitsamt,
10. das Statishsche Landesamt Baden-Wiirttemberg,
11. das Deutsche Krebsforschungszentrum,
12. die Arbertsgemeinschaft der Tumorzentren und Onko-

logischen Schwerpunkte in Baden-Wirttemberg und
ihre Arbeitsgruppe Krebsregister,

-3

13, die Qualititskenferenzen,

14. eine wissenschaftliche Einrichtung oder ein Amt
mit der Aufgabe fir Sicherheit m der Informations-
technik,

15 die Baden-Wirttembergische Krankenhausgesell-
schafte. V.,

16. die gesetzliche Krankenversichenung in Baden-Wiirt-
temberg,

17. der Medizimische Dienst der Krankenversicherung in
Baden-Winrttemberg,

18. der Krebsverband Baden-Wiirttemnberg e V. und

19, die Patientenorganisationen

angehdren. Der Beirat kann mit einfacher Mehrheit wei-

tere Mitg lieder benennen.

§14
Kosten

Dhe durch Zuwendungen Dntter und sonstige Ertrige
meht gedeckten, anfallenden Kosten des epidermiologi-
schen Kreberegisters nach § 7 trégt das Land.

§15
Ordnungswidrigheiten, Strafvorschriften

(1) Ordnungswidrig handelt, wer vorsétzlich oder fahr-
lassig unbefugt unverschlisselte Identitatsdaten sich oder
einem anderen verschafft.

(2) Ordmungswidrig handelt, wer vorsitzlich oder fahr-

lissig
1. entgegen § 4 Abs. 1 in Verbindung mit § 4 Abs 2
Satz 6 eine Meldung nicht abgibt oder entgegen § 4
Abs. 2 Satz 1 einen Patienten micht unterrichtet oder
entgegen § 4 Abs. 2 Satz 6 eine Meldung nicht unter-
lasst oder die Léschung bereits gemeldeter Daten
nicht veranlasst,

. entgegen § 5 Abs.3 Satz 1 und Abs. 4 Satz 1 Tden-
tititsdaten zu einem anderen Zweck entschlisselt.

[
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e

. entgegen § 5 Abs, 2 Satz 5, Abs. 3 Satz 3 und Abs. 4
Satz 3 unverschliisselte Identititsdaten micht unver-
ziiglich loscht,

-

entgegen § 5 Abs. 6 und § 6 Abs. 6 Daten mcht 1éscht
oder die Léschung nicht veranlasst,

entgegen § 6 Abs. 3 Satz 1 oder § 9 Abs. 6 Satz 3 Da-
ten nicht loscht,

entgegen § 6 Abs. 4 oder § 7 Abs. 2 Daten fir einen
anderen Zweck verarbeitet oder nutzt,

entgegen § 7 Abs. 6 oder § 9 Abs. 5 Daten nicht
léscht,

Lh

>

pra

oo

. entgegen § 9 Abs 3 Satz 4 sich eine Angabe ver-
schaflt,

entgegen & 10 Abs. 2 ein Computerprogramm zu
einem anderen Zweck nutzt,

10, entgegen § 10 Abs. 3 Satz 1 unverschlisselte Iden-

tititsdaten speichert,

o

. entgegen § 10 Abs.3 Satz 3 Daten abgleicht, ent-
schliisselt oder tibermittelt,
12, entgegen § 12 Abs. 2 Satz 3 eine Auskunft weitergibt.

(3) Die Ordnungswidrigkeit nach Absatz 1 kann mit
emer Geldbulle von bis 20 50000 Euro geahndet werden.
Die Ordmungswidrigkert nach Absatz 2 kann mit einer
Geldbufle von bis zu 25000 Euro geahndet werden.

(4) Verwaltungsbehérde im Sinne des § 36 Abs. 1 Nr.1
des Gesetzes tiber Ordmungswidrigkeiten sind die unte-
ren Verwaltungsbeharden.

(5) Wer eme der m den Absétzen 1 und 2 bezeichneten
Handlungen gegen Entgelt oder in der Absicht, sich oder
emen anderen zu bereichern oder emnen anderen zu schi-
digen, begeht, wird mit Freiheitsstrafe bis zu zwet Jahren
oder mit Geldstrafe bestraft.

§16

Erginzende Anwendung
des Landesdatenschutzgesetzes

Ergéinzend gilt fir die Erhebung, Verarbeitung und Nut-
zung personenbezogensr Daten durch die Vertravens-
stelle, die klimsche Landesregisterstelle und das epide-
miologische Krebsregister das Landesdatenschutzgesetz.

§17
Inkrafitreten, Evaluation

(1) Dieses Gesetz tritt am Tag nach seiner Verkiindung in
Eraft. Gleichzeitig treten das Landeskrebsregistergesetz
vom 7. Februar 1994 (GBL 5. 86), gedndert durch Arti-
kel 3 des Gesetzes vom 23. Mai 2000 (GBL 8. 450), und
die Verordmung des Sozialministeriums tiber Zustindig-
keiten nach dem Landeskrebsregistergesetz vom 21. No-
vember 1994 (GBL 8. 627) auler Kraft.

(2) Die Auswirkungen dieses Gesetzes und die Wirksam-
keit des diesemn Gesetz zugrunde legenden Ansatzes

werden nach einem Erfahrungszeitraum von finf Jahren
durch die Landesregierung tiberprift. Die Landesregie-
nmng unterrichtet den Landtag tiber das Ergebnis der
Uberpriifung.
Das vorstehende Gesetz wird luermit ausgefertigt und st
zu verkiinden.

STUTTGART, den 7. Mirz 2006

Die Regierung des Landes Baden-Wiirtiemberg:

OETTINGER
PrISTER STACHELE
RECH Rau
Pror Dr, GoLr STRATTHAUS
Dr. StoLz
ProF. DR. REINHART

Dr. MEHRLANDER

Hauk
GONNER

Geselz zur ﬁndcrung des
Meldegesetzes und anderer Gesetze"
Vom 7. Marz 2006
Der Landtag hat am 21. Februar 2006 das folgende Ge-
setz beschlossen:
Artikel 1

ﬁnderung des Meldegesetzes

Das Meldegesetz in der Fassung vom 23. Februar 1996
(GBI S. 269, ber. 8. 593), zuletzt gedindert durch Artikel 2
des Gesetzes vom 19. Dezember 2000 (GBI 8. 752), wird
wie folgt gedndert:
1.In §1 Abs. 2 Satz 2 werden die Worte »von den
Emwolnern« durch die Worte »bei den Betroffenen«
ersetzt,
2. & 2 wird wie folgt gedndert:
a) In Absatz 1 Satz 1 werden die Worte »erheben,«
und roder mutzens gestrichen.
b) Absatz 2 erhilt folgende Fassung;
#(2) Soweit dieses Gesetz keine oder keine ab-
schlieflende Regehmg trifft, gilt hinsichtlich der
Verarbeitung personenbezogener Daten das Lan-
desdatenschutzgesetz «

3. & 4 wird wie folgt gedndert:
a) Absatz 1 wird wie folgt gedndert:

aa) In Nummer 8 werden die Worte », Eltern von
Kindern nach Nummer 15« gestrichen.

% Mit Antikel 3 dieses Gresetzes wird die Richtlinie 2003/105/EG des
Europiischen Parlaments und des Rates vom 16, Dezernber 2003
(ABL EG Nr. L 345 8. 97) zur Anderung der Richtlinie 96/82/EG des
Rates zur Beherrschung der Gefahren bei schweren Unfallen mit ge-
fihrlichen StofTen umgesetzt,
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Artikel 1
Die Verordmung des Ministeriums firr Eméhrung und

Lindlichen Raum tiber die Zustindigkeiten nach dem
Rindfleischetikettierungsgesetz vom 14. Juni 2002 (GBI
5.262) wird wie folgt getdndert:

w1

Zustindige Stellen fiir die Uberwachung nach § 4 Abs. 2
Satz 1 des Rindfleischetikettierungsgesetzes vom 26. Fe-
bruar 1998 (BGEI. 1 8. 380), geéndert durch Artikel 1 des
Gesetzes vom 17. November 2000 (BGEL I 5.1510), in
der jeweils geltenden Fassung sind die unteren Verwal-
hungsbehérden. «

Artikel 2

Diese Verordnung tritt am Tag nach threr Verkiindung in
Kraft.

STUTTGART, den 11. Mirz 2009 Hauk

Verordnung des Ministeriums
fiir Arbeit und Soziales zur Bestimmung
der Trager des Krebsregisters
Baden-Wiirttemberg, der Bestandteile
der klinischen Daten und des Zeitpunkts
der Meldung in der Behandlungsabfolge
(Krebsregisterverordnung = KrebsRVQO)

Vom 20 Mirz 2009

Auf Grund von § 2Abs. 2 Satz 1 und § 3 Abs. 4 Satz 2 des
Landeskrebsregistergesetzes (LKrebsRG) vom 7. Mirz
2006(GBI. 8. 54) wird verordnet:

§1
Trdgerschaft
(1) Die Einrichtmgen der Vertravensstelle, der klini-
schen Landesregisterstelle und des epidemiologischen
Krebsregisters im Sinne von § 1 Abs. 1 und § 2 Abs.1
LErebsRG werden wie folgt gefitlut:
1. Trager der Vertravensstelle 1st die Deutsche Renten-
versicherung Baden-Winttemberg,
2. Tréger der klinischen Landesregisterstelle ist die Ba-
den-Wiirttembergische Krankenhausgesellschaft eV,
3. Triger des epidemiologischen Krebsregisters ist das
Deutsche Krebsforschungszentrum Heidelberg.
(2) Die Einnichtungen unterliegen ber der Wahrmehmung
threr im Landeskrebsregistergesetz beschriebenen Auf-

gaben den rechtlichen und fachlichen Weisungen des

Mimsteriums fir Arbeit und Soziales. Eme Konkretisie-
mng der im Landeskrebsregistergesetz den Einrichtun-
gen augewiesenen Aufgaben, Rechte und Pflichten er-
folgt durch vertragliche Versinbarung mit den Trigern
der Einrichtungen.

(3) Der Deutschen Rentenv ersicherung Baden-Wiirttem-
berg sind die durch die Wahmehmung der Aufgaben der
Vertrauensstelle entstehenden Fosten durch das Land zu
erstatten.

(4) Das Mimsterium fiir Arbeit und Soziales Baden-
Winrttemberg tbertriigt der Baden-Wirttembergischen
Krankenhausgesellschaft e. V. die im Landeskrebsregis-
tergesetz beschriebenen Aufgaben der klinischen Lan-
desregisterstelle. Soweit die Baden-Wiirttembergische
Krankenhausgesellschaft e.V. hoheitliche Aufgaben bei
der Durchfithnng der Aufgaben der klimschen Landes-
registerstelle wahrmmmt, wird ithr die Befugnis einge-
riumt, dies im eigenen Namen und in Handlungsformen
des offentlichen Rechts zu tun,

§2
Klinische Daten

(1) Klinische Datensind nach § 3 Abs. 4 Satz | LKrebsRG
folgende epidemiologische Daten im Sinne von § 3Abs. 2
N1 bis 3 und 5 bis 13 LKrebsRG sowie die mn den Ab-
siitzen 2 bis 5 niher bestimmten weiteren Angaben zu
Diagnose, Therapie und Verlaul von Krebserkrankungen:

1. Monat und Jahr der Geburt,

2. Geschlecht,

3. Postleitzahl mit Orsname oder Gemeindekennaiffer,

4. Monat und Jahr der Tumordiagnose,

5. Monat und Jahr des Todes.

6. Tumordiagnose,
. Stadium,

€. Anlass der Tumordiagnose,

9. frithere Tumordiagnosen,
10. Diagnosesicherung,

11. Art der Therapie,

12. Todesursache.

(2) Weitere Angaben zur Diagnose sind jeweils in Ab-
hiingigkeit von der Tumorart

1. Dhagnose (ICTY),

2. Lokalisation (ICD-0),

. Seitenlokalisation,

. Histologie (ICD-0),

. anatomische Ausbreitung nach TNM-Klassifikation,

ey

. weitere  Klassifikationen (zum Beispiel Gleason-
Score),

'l

. Grading,
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8, Anzahl der untersuchten und befallenen Lymphkne-

tern,

9, Rezeptorstatus,

10. Menopausenstatus,

11. Metastasen bei Diagnosestellung,

12. Tumoridentifikator.
Es sind die jeweils aktuellen Versionen der genannten
Klassifikationen =u verwenden. Altere Versionen sind
entsprechend zu kennzeichnen.

(3) Weitere Angaben zur Therapie sind jeweils in Ab-
hingigkeit von der Tumorart

1. Therapieart und -detail,

2. Start der Therapie,

3. Ende der Therapie,

4. OPS-Schliissel,

5. Abbruch der Therapie,

6. therapiebezogene R-Klassifikation,

7. Teil einer multimodalen Therapie,

& Tumoridentifikator,

{4) Weitere Angaben zum Verlauf sind jeweils in Ab-
hiéingigkeit von der Tumorart

1. Untersuchungsdatum,
2. Tumorgeschehen,
3. Anatomische Ausbrertung nach TNM-Klassifikation,

4. Metastasen (jeweils mit Lokalisation und Diagnose-
monat und -jahr),

5. Tumoridentifikator,

(5) Weitere Angaben zum abschlieflenden Verlauf sind
1. Abschlussgrund,

2. tumorbedingter Tod,

3. Tumenidentifikator,

4. Datum des letzthekammten Vitalstatus.

$3
Zeitpunkt der Meldung in der Behandlungsabfolge

Der fritheste Zeitpunkt der Meldung in der Behandlungs-
abfolge wird wie folgt fesigelegt:

. Diagnosedatensatz
Der Diagnosedatensatz soll gemeldet werden, wenn
die Diagnose hinreichend klinisch oder histologisch
gesichert 1st.

1

Therapiedatensatz

Der Therapiedatensatz soll gemeldet werden

a) nach Abschluss einer Therapie (Ausnahme: Lang-
zeittherapie),

b) wenn die Therapie begommen und das Therapieende
nicht absehbar ist (Lang zeittherapie).

L

. Verlaufsdatensatz
Der Verlaufsdatensatz soll gemeldet werden
a) nach jeder Nachsorgeuntersuchung, auch bei Fort-
bestehen einer Vollremission,
b) nach Erhalt einer neuen Nachsorgeinformation
(zum Beispiel aus externem Arztbrief),

¢) der abschlieBende Verlaufsdatensatz soll gemeldet
werden nach dem Tod des Patienten/der Patientin
in der meldenden Einrichtung oder wenn der Pa-
tient micht mehr auffindbar ist (lost to follow-up).

§4
Inkrafttreten

Diese Verordmmg tritt am Tag nach ihrer Verkiindung in

Kraft

STUTTGART, den 20, Mérz 2009 D, Stovrz

Bekanntmachung
des Regierungsprisidiums Karlsruhe
iiber das Erloschen der Zustindigkeit
der Stadt Bad Wildbad als
untere Baurechtsbehdrde fiir
die Stadt Bad Wildbad sowie
tber die Zustindigkeit der
Stadt Bad Wildbad als untere
Baurechtsbehéorde fr die vereinbarte
Verwaltungsgemeinschaft » Oberes Enztala,
beschrinkt auf das Gebiet der
Mitgliedsgemeinden Bad Wildbad
und Enzklosterle

Vom 25. Februar 2009
Die Stadt Bad Wildbad hat gegeniiber dem Regienumgs-

prisidium Karlsruhe als héthere Baurechtsbehtrde gemall
§ 46 Abs, 4 S.1 Landesbavordnung Baden-Winttemberg
den Verzicht auf die ihr bisher tbertragene Zustindigkeit
als untere Baurechtsbehtrde fiir die Stadt Bad Wildbad
erklirt.

Diese Zustindigkeit erlischt mit Ablauf des auf diese Be-
kanntmachung folgenden Monats.

Auf Antrag der Stadt Bad Wildbad als erfiilllende Ge-
meinde der vereinbarten Verwaltungsgemeinschaft » Obe-
res Enztale hat das Regierungsprisidium Karlsruhe als
hohere Baurechtsbehdrde gemill § 46 Abs, 2 5.1 Landes-
bavordnung  Baden-Wirttemberg  festgestellt, dass die
Stadt Bad Wildbad fiir die verembarte Verwaltungsge-
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LANDKARTE BADEN-WURTTEMBERGS MIT DEN
STANDORTEN DER TUMORZENTREN UND ONKOLOGISCHEN
SCHWERPUNKTEN (STAND: 2009)

i

MCT Heidelberg /
Mannheirm * ]
DEP Heilbronn

Q5P Karlsruhe

|
5P Ludwigsburg/Bietigheirm
]
OSSP Stuttgart ;
| |
Q5P Goppingen
u =
0O5P Ostwilrtternberg
Baden-\yiirttemberg (Heidenheirm)
[ ] i | -~
: CCCTab .
O5P Ortenaukreis HRARERT: g Reutlingen -
{Offenburg)
CCC Ul
0P Yillingen-Schwenningen
CCC Freiburg [ ]

Q5P Oberschwabe
(Ravensburg)

A

Q%P Larrach/Rheirfelden
]

O5P Konstanz/Singen

* Tumorzentrum Mannheim ab 2011
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LISTE DER ZU ERFASSENDEN NEUBILDUNGEN (I1CD-10)

ICD-10 Schlussel

C00-C97
C00-C75

C00-C14

C15-C26
C30-C39

C40-C41

C43-C44

C45-C49

C50-C50
C51-C58

C60-C63

C64-C68
C69-C72

C73-C75

C76-C80

C81-C96

C97-C97

D0O0-D09
D10-D36
D37-D48

Diagnosegruppe - Bosartige Neubildungen

Bosartige Neubildungen

Bosartige Neubildungen an genau bezeichneten
Lokalisationen, als primar festgestellt oder vermutet, aus-
genommen

lymphatisches, blutbildendes und verwandtes Gewebe
Bosartige Neubildungen der Lippe, der Mundhéhle

und des Pharynx

Bosartige Neubildungen der Verdauungsorgane
Bosartige Neubildungen der Atmungsorgane und
sonstiger intrathorakaler Organe

Bosartige Neubildungen des Knochens und des
Gelenkknorpels

Melanom und sonstige bésartige Neubildungen der

Haut

Bosartige Neubildungen des mesothelialen Gewebes
und des Weichteilgewebes

Bosartige Neubildungen der Brustdrise [Mamma]
Bosartige Neubildungen der weiblichen

Genitalorgane

Bosartige Neubildungen der méannlichen

Genitalorgane

Bosartige Neubildungen der Harnorgane

Bosartige Neubildungen des Auges, des Gehirns und
sonstiger Teile des Zentralnervensystems

Bosartige Neubildungen der Schilddrise und

sonstiger endokriner Driisen

Bosartige Neubildungen ungenau bezeichneter, sekunda-
rer und nicht ndher bezeichneter Lokalisationen
Bosartige Neubildungen des lymphatischen, blutbildenden
und verwandten Gewebes, als primar festgestellt oder
vermutet

Bosartige Neubildungen als Primartumoren an mehreren
Lokalisationen

In-situ-Neubildungen

Gutartige Neubildungen

Neubildungen unsicheren oder unbekannten Verhaltens



http://www.icd-code.de/icd/code/C00-C75.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C00-C14.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C15-C26.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C30-C39.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C40-C41.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C43-C44.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C50-C50.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C51-C58.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C60-C63.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C64-C68.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C69-C72.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C73-C75.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C76-C80.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C81-C96.html
http://www.icd-code.de/icd/code/C97-C97.html
http://www.icd-code.de/icd/code/D00-D09.html
http://www.icd-code.de/icd/code/D10-D36.html
http://www.icd-code.de/icd/code/D37-D48.html
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DOKUMENTATIONSPFLICHTIGE LOKALISATIONEN FUR

BENIGNE ZNS-TUMOREN

Benigne ZNS-Tumoren der Dignitat /0

Allaemeiner Beariff Spezifische anatomi- ICD-0O-3 Topogra-
9 9 sche Lokalisation phie-Schlussel
Cerebrale Meningen C70.0,
Meningen Spinale Meningen C70.1
Meningen, NOS C70.9
Cerebrum C71.0
Frontallappen C71.1
Temporallappen C71.2
Parietallappen C71.3
Hirn Occipitallappen C71.4
Ventrikel C71.5 o.n.A.
Kleinhirn C71.6 o.n.A.
Hirnstamm C71.7
Ubergreifender Hirntumor C71.8
Hirn C71.9 o.n.A.
Ruckenmark C72.0
Cauda equina C72.1
Nervus olfaktorius C72.2
Ruckenmark, Hirnnerven und Nervus opt|cu.s cr2.3
andere Teile des ZNS Nervus akus_tlk.us . Cr2.4
Nervus cranialis (Hirnnerv) C72.50.n.A
Ubergreifender Tumor des C72.8
Gehirns/ZNS
Nervensystem C72.9 o.n.A.
. Hypophyse C75.1
Hyp?}pl)::é/(seziisl?usit#:ac;;a;[?;()epha- Ductus craniopharyngealis C75.2
’ Pinealdruse C75.3
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Datensicherheit und -schutz
sind oberstes Gebot.

Um einen weitreichenden Schutz persdnlicher
Daten zu gewshrleisten, wurden drei r8umlich,
organisatoris ch und personell voneinander ge-
tremmte Einrichtungen geschaffen: die Vertrau-
ensstelle, die Klinische Landesregisterstelle und
das Epidemiologische Krebsregister, Keiner die-
ser Registerteile erhélt Einblick in den gesamten
gemeldeten Datensatz,

Die Vertrauensstelle erhdlt zwar personenbezo-
gene Daten, ersetzt diese aber durch Verschliis-
selungen und hat zu keinem Zeitpunkt Einklick
in die mediznischen Daten. Die Klinische Lan-
desregisterstelle sowie das Epidemiologische
Krehsregister erhalten rwar die mediznischen
Datery, haben jedoch keinen Zugang m den
personenbezogenen Daten,

Krehsregister gibt es weltweit seit vielen Jah-
ren. Das erste warde 1929 in Hamburg gegrim-
det. Das Vertrauen der Patienten und Arzte in
die Kreberegicter ist berechtigh Helfen Sie mit,
derm auch Sie kinnen wesentlich zur Krebsvor-
heugung, Fritherkermung, Therapie und Ursa-
chenforschung beitragen, Mur wenn mindestens
90 Prozent aller Krankheitsfslle gemeldet wer-
den, gewinnt man aussagekraftige Daten.

Adressen und Auskiinfte
Krebsregister Baden-Wiirttemberg

Vertrauensstelle bei der Dentschan
Rentenversicherung Baden-Wirttemberg
Gartenstr ale 105

76135 Karlsruhe

Tel.: 0721 825-79000

Fax: 0721 825-99 79099

E-Mail: vs@drv-lrw.de

Klinische Landesregisterstelle
bei der Baden-Wirttembergischen
Krankenhausgesellschaft e, V.
BirkenwaldstraRe 145

70191 Shatrgart

Tel.: 0711 25777-70

Fax 0711 25777-79

E-Mail: info@klr-krbw.de

Epidemiologisches Krebsregister beim
Deutschen Kreheforschimgezentram (DKFZ)

Im Neuerheimer Feld 581

69120 Heidelberg

Tel: 06221 42-4220

E-Mail: ekr-hw@dkfz de

Internet: www kreksregister-hw de
Wir sind fiir Sie dal

Fr—

-
Qmignster

(S

Ihr Vertrauen kann
Leben retten

Informationen zum
Krebsregister Baden-
Wiirttemberg

AN ESTESILILE POW ANBEIT UNQ SOZIALORDNUNE,
PAMILEE, FTUMUEN LN BENIOREN

Das Krebsregister
Baden-Wiirttemberg

Wussten Sie schon, dass..

die Hiufigkeit von Gebdrmutterhalskrebs in
den letzten 40 Jahrenum 75 Prozent zurtick-
gegangen ist?

Brustkrebs in den neuen” Bundeslidndern
weniger haufig ist als in den  alten"?
immer mehr Menschen von einer Krehser-
krankung geheilt werden?

Solche und viele fir die Krebsvorbeugung,
Fritherkermung und Therapi e wichti gen Er-
kenntnisse werden von oder mit Hilfe von
Krehsregistern gewonnen.

.

.

.

Drei Bausteine, ein Register.

Die Vertranensstelle iherpriift die persiin-
lichen Dater in der elektronizchen Meldung auf
Vollstindi gkeit sowie Schlfiss gkeit und verschitisselt
diese. Die medizinischen Daten liegenin verschiiis-
selter Form vor und werden uneingesehen an die
Klinische Landesregisterstelle tibermittelt. Fir Arzte
ist die Vertranensstelle Ansprechpartner zum Melde-
und Widerspruchsverfahren, Patienten erteilt sie
Ansknmftiiher itre gaspeicherten Daten Die Vertran-
ensstelle wurde bei der Deutschen Renfterwersiche-
rung Baden-Wiirttemberg in Karlsruhe eingerichtet.

Die Klinische Landesregisterstelle
therprift die von der Vertrauensstelle thermittel-
ter medizinischen Daten auf Vollstindigkeitumd
Schliissigkeit, Die Daten werden filr die onkologi-
zche Qualititssicherung in der Krehshehandlung
verarbeitet. Die epidemiologischen Daten werden
an das Epidemiologische Krehsregister weiter-
geleitet, Eingerichtet ist die Klinische Landesre-
gistarstelle bei der Baden-Wiirtterbergischen
Krankenhausgesellschaft e, W in Stattgart.

Das Epidemiologische Krehsregister
beschreibt die Krebslandschaft Baden-Wiirt-
tembergs und unterstiitzt die Krebsursachen-
forschung sowie die Qualitdtssicherung hei der
Krehsfritherk errang, Es ist am Deutschen Krehs-
forschungszentrion in Heidelberg angesiedelt

Ihr Vertrauen kann Leben retten.

Wie kann man feststellen, ob ein Behandlungs-
werfahren wirksam ist und ob mediznische
Einrichtimgen gut sind? Krebsregister helfen,
die Qualitst der Versorgung festzustellen, even-
tielle Mangel za erkennen und gegebenentalls
zu beseitigen. In Baden-Wiirttemberg hesteht fiir
jeden Arzt und Zahnarzt die gesetzliche Pflicht,

Neuerkrankungen an das Krebsregister zu melden,

Dies kann nicht gegen den Willen der Patienten

erfolgen: Sie kiinnen im Gespréch mit Irem
Arzt oder spiter jederzeit einer Meldung schrift-
lich widersprechen. Um aber im Kampf gegen
den Krebs erfolgreich zu zein, ist das Kreba-
register auf Sie und Ihre Daten angewieser:
Unter stiitzen Sie Thren Arzt bei der Meldung an
das Krehsregister! Als Patient erhalten Sie von
Threm Arzt ein Informationsblatt filr Patien-
ten”, das Sie tiber alles umfassend unterrichtat,

Fiir Arzte: Sie melden. Wir auch.

Sie fragen sich, wie gut Sie Ihre Patienten be-
handeln? Das Kreheregister hilfc Thnen die Ant-
wort zu finden, Ab jetztist die Meldung an das
Krehsregister keine Einbahnstralie mehr, Aus
IThren Daten und denjenigen [hrer Kollegen run-
det sich ein Bild des Behandlungsverlanfes al,
das Sie fiir Thre Patienten beim Krebsregister
ahrufen kdnnen. So kinnen Sie Behandlungser-
folge hewrtailen und mit anderen vergleichen,

Die Datentibermittlung erfolgt inbeiden Richtun-
gen ausschlieflich elektronisch mit einer Trans-
portyerschliisselung zum Schitz vor unerlaubtem
Zupriff, Schnittstellen zu Praxis- oder Kranken-
haussoftware sollen verfiighare Daten nutzhar
machen und den Mehraufwand fir die Meldung
minimieren.
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SCREENSHOTS DES MELDERPORTALS

Ubersichtsseite
= iiersicnt anzeigen | negisterdatenparas ] Logout fﬂ' Krobsreglster. BW
] L' 5 mw._ L1 a3 Patenten
:;Mww:mmmm v

vy - W

Melung erfassen’
urchuehen pop

Mo vk Tomosfalle Uerwoliatarmlign Mehbmgeon Mobdumgpers il rmitt ek Abgelelwitn Melikingen s Pontlach

Status der letzten Ubermittiung:

Meldung
Meldung
TAN: 100043E0000030 Stetus: W Glltig Bemerkung:
Uhermittiung sperren: (|
Patient
Referenz-hr.: 26 Geburtsmonat: 0111854 PLZIOrt: 12347 Berlin
Geschlecht: 1} Sterhemonat: GKZ:
Staatsangehdrigket Deutsch j
Patientenunterrichtung: 1a ﬂ

Diagnoseangaben

Tumeridentifikator: TUMOR,_1 i
Diagnosedatum: oi.01.2009
Diagnose ICD-10: 50,5 Q

Bizartige Meubildung: Unterer Sulerer Guadrant
der Brustdrise

Histologie ICD-03: 550045 Q
Invasives duklales Karzinom o.n.A. Invasives
duktales Adenokarzinom Duktales Adenokarzinom
o.n.A. Duktales Karzinom o.n.A. Duktalzel-
Karzinam

Lokalisation 1CD-03; csn.5
Urterer fubarer Quadrant der Brust Unterer
Aulzerer Quadrant der Mamma

Seitenlokalisation: Links j

ThM-Yersion: 7

5 5

chl: j j

coM: j j

= 5

5 5

fabd: j j ;I

Personendaten [ Speichern (F12)_] [ Abbrechen (ESC)_]
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Therapiemeldung

Meldung
Meldung
TAM 10004 3E0000051 Status: W Gilttig Bemerkung
Uberimittiung sperren |
Patient
Referenz-Mr . 26 Geburtsmonat: 011954 PLZICnt: 12347 Berlin
Geschiecht: ] Sterbemonat: GKZ.

Staatsangehdrigkeit: j
Patientenunterrichtung: j

Therapieangaben

Tumoridentifikator: TUMOR_t (8500/3 - C50.5) =]

Therapiestart: oL.0l.2000
Therapieende: T

Therspieart Operative Therapie
Therspiebezeichnung:

Therspiedetail:

Abbruch: Ja

R-Hlassifikstion: o

R-Klazs._ Fernmet

Studienteiinahme: Patient nirmmt an Studie tei
OPS-Schliissel: [5-873.02

OPS5-Sehillszel: L@ Weiteren OPS-Schliissel angeben |

Speichern (F12) | [ abbrechen (ESC) |

Verlaufsmeldung

Meldung
Meldung
TAN: 100043E0000032 Stetus: W Giltig Bemerkung
Ubermittiung sperren: |
Patient
Referenz-hr : 26 Geburtsmonat: 0141854 FLZ[Ort: 12347 Berlin
Geschlecht: ] Sterbemanat: GKE:

Staatsangehdrigheit: j
Patientenunterrichiung |

Yerlaufsangaben

Tumeridentifikator: TUMOR_1 (8500/3 - C50.5) |~
Untersuchungsdatum: 15.04.2008

Tumorgeschehen: Yollremission | 'l
THM-Yersion: 7 |

T = -|
3 hd hd |
M - |
Metastasen: L@ Metastasen bearbeiten J

Speichern (F12) | [ abbrechen (ESC) |
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Abschlief3ende Verlaufsmeldung

Meldung
Meldung
TAN: 100043E0000033 Status: 0 Unvollstandiy Bemerkung:
Ubermittiung sperren O
Patient
Referenz-hir : 26 Geburtsmonat 014854 PLZ{Crt: 12347 Berlin
Geschlecht: 1] Sterbemonat: GHE.
Stastsangehorigkeit: Deutsch j
Patientenunterrichtung 1a j

Abschlieffende Yerlaufsangaben

Tumoridentifikator:

TUMOR _1 (8500/3 - C50.5)

Lost ka Follow-up

Grund:

Sterbemonat (MM/JJ L)
Tod tumorbedingt:
Letrter Kontakt:

Ll

Personendaten |

[ Speichern (F12) | [ abbrechen (ESC) |

Meldungsubersicht

Erkannten Tumorfall bearbeiten

Neue
Meldungen:

Diagnose

—

Therapie

—

verlauf

—

Abschl,
Yerlaufsmeldung

26
Tumorfall
ICD-10: C505 Seftenlokalization: L Impartiert am: 2211 2011
Disgnosetext:
Patient
Referenz-hr. 26 Geburtsmonst: 0171934 PLZiOrt: 12347 Berlin
Geschlecht: M Sterbemaonat: GHI:
Tumor: TUMOR_1
Diagnosemeldungen:
012009 C505 Bisartige Meubildung: Urterer dulerer Quadrant der Brustdrise
85003 Invasives duktales Karzinom o.n & Invasives dultales Adenokarzinom
Cuktales Adenokarzinom o.n.&, Duktales Karzinom o.n A, Duktalzell- W Giltig
Karzinom
Endwant vorn 22.11.2071
Therapiemeldungen:
L2009 Operative Therapie
bis o Gittig
offen Entwarf vom 22.11.2011
Verlaufsmeldungen:
15.04.200%  vollremission il
W Giittig

Entwarf vam 22.11.2011

Abschl. Verlaufsmeldungen:

Lost to follow-up
Endwent vom 22.11.2011

[ Nicht melden | [ Nie mehr melden |

0 Ureeolisténcli

[ Nachster

| [ SchiieBen (ESC) |
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Behandlungsdatenruckmeldung

Ealicat,

Referenz-Nr: 900005 Geburtsmonat:  10/1872 PLZIOrt: 73087 Bad Boll
Geschlecht: w Sterbemonat: GKZ: oa1Tmz

3

Tumor 1 =

Zusammengefasste Diagnoseangaben:
0172011 C436 Bisartiges Melanom der oberen Extremitat, einschlieflich Schultter @
8745/3  Desmoplastisches malignes Melanom Neurotropes malignes Melanom
Desmoplastisches amelanotisches malignes Melanom

Unstimmigkeit|
melden

ausblenden

C44.6 Haut der oberen Extremitdten und der Schulter Fingernagel Haut von Arm Haut von Daumen Haut von
Lokalization: Ellbogen Haut von Ellenbeuge Haut von Finger Haut von Hand Haut von Handfldche Haut von Handwurzel Haut
von Oberarm Haut von Obere Extremitdt Haut von Schulter Haut von Unterarm Palmarhaut

Seitenlokalisation: Rechts
Hist.Diagnosesicherung:

TNM: pT3a pN2a pM1
LIVIPn!S: -l

Grading: Schlecht differenziert

Lymphknoten
Untersucht:

Lymphknoten Befallen:
Diagnoseaniass:

Rezeptor Ostrogen:
Rezeptor Progesteron:
Rezeptor HERZ:
Menopausenstatus:
Fruehere
Tumordiagnosen:
Rezidivfreies Intervall:

ausblenden

| Drucken | |_SchiieBen (ESC) |

Sattent,

Referenz-Nr. 500005 Geburtsmonat, 1001872 PLZIOr: T3087 Bad Boll

Geschlecht: w Sterbemonat: GKZ: 08117012

Tumor 1 “

Zusammengefasste Diagnoseangaben:

01201 C43.6 Bosartiges Melanom der oberen Extremitat, einschliellich Schulter @ mehr...
B8745/3 Desmoplastisches malignes Melanom Neurotropes malignes Melanom Unstimmigkeit |
Desmoplastisches amelanotisches malignes Melanom melden |

A ben zu den iihrien T

13.01.2011 | Operative Therapie
bis

13.01.2011

14.01.2011 | Medikamentise Therapie
bis ‘Chemotherapie
14.03.2011
16.03.2011 | Strahlentherapie
bis Teletherapie
16.08.2011

Verlaufsangaben:

| 30.08.2011 Progression
pT3 phN2c pMic
gemeldet am 16.09.2011

Abschl. Verlaufsmeldungen:
09,2011 T
Tod tumorbedingt

geme.‘ﬂer_ am

9. 2011

| Drucken | | SchlieBen (ESC)




/// Krebsre |ster
B den-wnrttem

www.krebsregister-bw.de



	Vorwort
	INHALTSVERZEICHNIS
	Einleitung
	Eckpunkte zum Neuaufbau des Krebsregisters Baden-Württemberg
	Struktur Des Krebsregisters
	Baden-Württemberg
	Vertrauensstelle (VS)
	Klinische Landesregisterstelle (KLR)
	Epidemiologisches Krebsregister (EKR)
	Regionale Qualitätskonferenzen

	Arbeitsweise des Krebsregisters
	Umfang der Meldepflicht
	Patienteninformation und Recht auf
	Widerspruch
	Recht auf Patientenauskunft
	Elektronisches Meldeverfahren und Datenschutz
	Methoden der Meldungsverarbeitung
	Record Linkage
	„Best-Of“-Generierung
	Vitalstatusabgleich
	Datenmigration aus dem alten Krebsregister
	Behandlungsdatenrückmeldung
	Weiterleitung von Daten an das RKI
	Unterstützung wissenschaftlicher Vorhaben
	Unterstützung der Qualitätssicherung des Mammographie-screening Programms
	Länderübergreifender Datenabgleich

	Stufenweiser AUfbau des landeskrebsregisters Baden-Württemberg
	Verwendete Soft- und Hardware
	Elektronisches Meldeverfahren
	Aufwandsentschädigung,  Bonus und Anschubfinanzierung
	Aufwandsentschädigung
	Boni
	Anschubfinanzierung (Aufbaustufe II)

	Ergebnisse
	Meldebetrieb
	Tumormeldungen
	Krebsneuerkrankungen
	Ausgewählte Tumorlokalisationen

	Brustdrüse (C50)
	Prostata (C61)
	Kolorektale Tumoren (C18-C21)
	Lunge (C33-C34)
	geleistete Aufwandsentschädigungen und Boni
	Auskunftsersuchen und Widersprüche


	Ausblick
	Literatur und Links
	Abkürzungen
	Danksagung
	Anhang
	LandeskrebsregisterGesetz (LKrebsRG)
	Krebsregisterverordnung (KrebsRVO)
	Landkarte Baden-Württembergs mit den standorten der tumorzentren und onkologischen Schwerpunkten (Stand: 2009)
	Liste der zu erfassenden Neubildungen (ICD-10)
	Faltblatt
	Screenshots des Melderportals

	DOKUMENTATIONSPFLICHTIGE LOKALISATIONEN FÜR BENIGNE ZNS-TUMOREN



