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Glossar
Ad hoc AG Umsetzung KFRG

Die Ad hoc AG Umsetzung KFRG des KoQK begleitet den Umset-
zungsprozess des KFRG und arbeitet in dieser Funktion eng mit
der ad hoc- Arbeitsgruppe der AOLG zur Umsetzung des KFRG in
den Landern zusammen.

(Vgl. http://www.kogk.de/ad-hoc-ag-umsetzung.html)

ADT/GEKID-Basisdatensatzformat

Das einheitliche onkologische Basisdatensatzformat wurde von
der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V. (ADT) und
der Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutsch-
land e.V. (GEKID) im Mé&rz 2008 verabschiedet und im Februar
2014 aktualisiert. Mit dem einheitlichen onkologischen Basisdaten-
satz wurde ein Instrument geschaffen, das einen einheitlichen on-
kologischen Standard vorgibt, Mehrfachdokumentationen verhin-
dert und in allen Bundeslandern und klinischen Strukturen eine
vergleichbare Erfassung und Auswertung von Krebsbehandlungen
ermdglicht. Er gilt fur alle Krebsarten und wird fortlaufend um tu-
morspezifische Module ergénzt.

(Vgl. http://www.tumorzentren.de/onkol-basisdatensatz.html)

DCN-Fall

Ein Krebsfall, der dem Register erstmals durch Informationen vom
Totenschein bekannt wird (Death Certificate Notification)

DCO-Fall

Ein Krebsfall, fir den allein Informationen vom Totenschein vorlie-
gen (Death Certificate Only)

DCO-Rate

Der Anteil von Erkrankungen, zu denen ausschlief3lich Informatio-
nen von der Todesbescheinigung vorliegen. Die DCO-Rate ergibt
sich durch den Mortalitatsabgleich

GielRener Tumordokumentationssystem (GTDS)

Das GTDS ist ein 1991 entwickeltes Dokumentationssystem, das
vor allem fur den Einsatz in klinischen Krebsregistern und fur Auf-
gaben der Nachsorge vorgesehen ist. Weiterentwickelt und ge-
pflegt wird es im Institut fir Medizinische Informatik der Justus-Lie-
big-Universitat Giel3en. Bundeslander die das GTDS nutzen, ha-
ben sich zur Weiterentwicklung des GTDS an die Anforderungen
des KFRG zu einem GTDS-Verbund zusammengeschlossen.


http://www.koqk.de/ad-hoc-ag-umsetzung.html
http://www.tumorzentren.de/onkol-basisdatensatz.html
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Gemeinsames Krebsregister der Lander Berlin, Brandenburg,
Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen-Anhalt und der Freistaa-
ten Sachsen und Thiringen (GKR)

Das GKR ist das bevdélkerungsbezogene Krebsregister flr die
neuen Bundeslander und Berlin

HV-Anteil

Anteil der Falle mit histologisch gesicherter Diagnose (histologi-
cally verified)

IT-Choice

IT-Choice biete Softwarelésungen fur Klinische und Epidemiologi-
sche Landeskrebsregister an. Bundeslander die Softwarelésungen
von IT-Choice nutzen, haben sich zur Weiterentwicklung der Soft-
wareldsungen an die Anforderungen des KFRG zu einem IT-
Choice-Verbund zusammengeschlossen.

Kooperationsverbund Qualitatssicherung durch klinische
Krebsregister (KoQK)

Der Kooperationsverbund Qualitatssicherung durch klinische
Krebsregister (KoQK) ist ein Zusammenschluss von Personen aus
Politik (Bund, Lander), Selbstverwaltung, Wissenschaft, Behand-
lungseinrichtungen der onkologischen Versorgung und anderen fr
Krebskranke engagierten Institutionen einschlie3lich Organisatio-
nen von Patientenvertretern, die sich fiir Qualitatsentwicklung der
onkologischen Versorgung durch klinische Krebsregister einset-
zen.

(Vgl. 8 1 Geschaftsordnung KoQK)

Plattform § 65c Krebsregister

Die Plattform der § 65c-Register ist eine Arbeitsgruppe der ad hoc-
AG der Lander.

PSU-Anteil

Anteil von Tumoren mit unbekannter oder ungenau bezeichneter
Priméarlokalisation (primary site unknown)

XML / XML-Schema

Die klinischen Krebsregister importieren und exportieren alle Infor-
mationen des ADT/GEKID Basisdatenformat und seiner Module
nach einem bundesweit einheitlichen XML-Format und XML-
Schema. Die Extensible Markup Language (XML) ist eine Aus-
zeichnungssprache zur Darstellung hierarchisch strukturierter Da-
ten in Form von Textdateien. XML wird u. a. fiir den plattform- und
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implementationsunabh&ngigen Austausch von Daten zwischen
Computersystemen eingesetzt, insbesondere tber das Internet.

Ein XML-Schema, abgekurzt XSD (XML Schema Definition), ent-
halt Definitionen von Strukturen fiir XML-Dokumente. (Vgl.
http://www.bzst.de/DE/Steuern_International/FATCA/Kommunikati
onshandbuch/Kommunikationshand-

buch FATCA Teil ll.pdf? _blob=publicationFile)



http://www.bzst.de/DE/Steuern_International/FATCA/Kommunikationshandbuch/Kommunikationshandbuch_FATCA_Teil_II.pdf?__blob=publicationFile
http://www.bzst.de/DE/Steuern_International/FATCA/Kommunikationshandbuch/Kommunikationshandbuch_FATCA_Teil_II.pdf?__blob=publicationFile
http://www.bzst.de/DE/Steuern_International/FATCA/Kommunikationshandbuch/Kommunikationshandbuch_FATCA_Teil_II.pdf?__blob=publicationFile
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1 Hintergrund1

Die von der Prognos AG durchgefiihrte Aufwand-Nutzen-Abschéat-
zung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klini-
scher Krebsregister aus dem Jahr 2010 hat gezeigt, dass erhebli-
che Unterschiede in den Strukturen und Leistungen Klinischer
Krebsregister sowohl zwischen als auch innerhalb der Bundeslan-
der bestanden. Wahrend einige Lander bereits 2010 eine flachen-
deckende Registrierung etabliert hatten, waren insbesondere in
den westlichen Flachenlandern noch kaum Strukturen vorhanden.

Mit Inkrafttreten des Gesetzes zur Weiterentwicklung der Krebs-
friherkennung und zur Qualitatssicherung durch klinische Krebsre-
gister (Krebsfriherkennungs- und -registergesetz KFRG) im Jahr
2013 sind inzwischen alle Bundeslander verpflichtet, klinische
Krebsregister gesetzlich zu verankern und einzurichten (vgl. § 65¢
SGB V). Die Register sollen die personenbezogenen Daten ber
das Auftreten, die Behandlung und den Verlauf von bésartigen
Neubildungen aller in einem regional festgelegten Einzugsgebiet
stationdr und ambulant versorgten Krebspatienten erfassen, aus-
werten und an die Leistungserbringer zuriickmelden. Zu den Auf-
gaben der Register zahlt weiterhin

= der Datenaustausch mit anderen regionalen klinischen
Krebsregistern sowie mit Auswertungsstellen der klinischen
Krebsregistrierung auf Landesebene,

= die Forderung der interdisziplinéren, direkt patientenbezo-
genen Zusammenarbeit bei der Krebsbehandlung,

= die Beteiligung an der einrichtungs- und sektoreniibergrei-
fenden Qualitatssicherung des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA),

= die Zusammenarbeit mit Zentren in der Onkologie,

= die Erfassung von Daten flr die epidemiologischen Krebs-
register sowie

= die Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von
Versorgungstransparenz und zu Zwecken der Versor-
gungsforschung (8 65c Absatz 1 SGB V).

Dabei haben die Register den Auftrag, klinische Krebsdaten ,fla-
chendeckend sowie mdglichst vollzahlig“ unter Beriicksichtigung
organspezifischer Besonderheiten zur erfassen (8 65¢ Absatz 1

1 \m Gutachten wird aus Griinden der besseren Lesbarkeit ausschlieRlich die mannliche Form benutzt. Es kénnen dabei
aber sowohl mannliche als auch weibliche Personen gemeint sein.
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SGB V). Grundlage hierfur sind das bundesweit einheitliche Basis-
datensatzformat und seine (organspezifischen) Module der Ar-
beitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren (ADT) und der Gesell-
schaft der epidemiologischen Krebsregister (GEKID) in Deutsch-
land.

Der Betrieb dieser klinischen Krebsregister wird durch die Kran-
kenversicherungen seit 2014 in Form einer Pauschale gefordert.
Fur jede registrierte Neuerkrankung zahlen sie eine Pauschale an
das jeweilige Kklinische Krebsregister.

Diese Forderung ist jedoch an Voraussetzungen geknupft, die in
Forderkriterien des GKV-Spitzenverbands unter Beteiligung der
Kassenarztlichen Bundesvereinigungen, der Deutschen Kranken-
hausgesellschaft, des Gemeinsamen Bundesausschusses, der
Deutschen Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebshilfe, der Ar-
beitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren, der Gesellschaft epi-
demiologischer Krebsregister in Deutschland, der Bundesarzte-
kammer, der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizi-
nischen Fachgesellschaften, der Patientenvertretung, des Verban-
des der Privaten Krankenversicherung, des Bundesministerium
des Inneren sowie zwei von der Gesundheitsministerkonferenz be-
nannter Landervertreter definiert wurden. Die insgesamt 43 zu er-
flllenden Kriterien beziehen sich auf Strukturen, Prozesse sowie
Ergebnisse der Registeraktivitdten und umfassen insgesamt die
folgenden sieben Anforderungsbereiche:

= Anforderungsbereich 1: Sachgerechte Organisation und
Ausstattung, einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und Weiterleitung
(18 zu erfullende Kriterien)

= Anforderungsbereich 2: Mindestanforderung an den Grad
der Erfassung und an die Vollstandigkeit der verschiede-
nen Datenkategorien sowie an die notwendigen Verfahren
zur Datenvalidierung
(15 zu erfullende Kriterien)

= Anforderungsbereich 3: Einheitliche Verfahren zur Ruick-
meldung der Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
(3 zu erfullende Kriterien)

= Anforderungsbereich 4: Notwendige Verfahren zur Quali-
tatsverbesserung der Krebsbehandlung
(2 zu erfillende Kriterien)

= Anforderungsbereich 5: Erforderliche Instrumente zur Un-
terstlitzung der interdisziplinaren Zusammenarbeit
(1 zu erfiillendes Kriterium)
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= Anforderungsbereich 6: Kriterien, Inhalte und Indikatoren
fur eine landesbezogene Auswertung, die eine landeriber-
greifende Vergleichbarkeit garantieren
(2 zu erfillende Kriterien)

= Anforderungsbereich 7: Modalitaten fur die Abrechnung der
klinischen Krebsregister mit den Krankenkassen
(2 zu erfullende Kriterien)

Bis zum 31. Dezember 2017 gilt laut KFRG noch eine Ubergangs-
phase. Bis zu diesem Zeitpunkt kénnen auch klinische Krebsregis-
ter die Forderpauschale erhalten, bei denen noch nicht auf Antrag
des klinischen Krebsregisters oder dessen Tragers durch die Lan-
desverbande der Krankenkassen und die Ersatzkassen gemein-
sam und einheitlich mit Wirkung fur ihre Mitgliedskassen festge-
stellt wurde, dass

= das klinische Krebsregister die Fordervoraussetzungen er-
fallt und

= indem Land, in dem das klinische Krebsregister seinen
Sitz hat, eine flachendeckende klinische Krebsregistrierung
und eine Zusammenarbeit mit den epidemiologischen
Krebsregistern gewahrleistet sind (8§ 65¢ Absatz 4 SGB V).

Werden diese Anforderungen nach Ablauf der Ubergangsphase
nicht erfullt, hat das klinische Krebsregister die Mdglichkeit der
Nachbesserung innerhalb eines Jahres. In diesem Jahr wird wei-
terhin die Pauschale unabhéngig von den o.g. Feststellungen
durch die Krankenversicherung gezahlt.

Der Investitionsbedarf fir den Aufbau der klinischen Krebsregister
wurde von den Landern auf bundesweit ca. 8 Mio. Euro geschatzt.
Die Deutsche Krebshilfe e.V. (DKH) hat in diesem Zusammenhang
bereits wahrend des Gesetzgebungsverfahrens zum KFRG ihre
Bereitschaft erklart, 90 % dieser Kosten und damit 7,2 Mio. Euro
zu Ubernehmen.2 Voraussetzung fir eine Férderung durch die
DKH war eine entsprechende Antragstellung durch die Bundeslan-
der.

Vor dieser Ausgangslage hat dieses Gutachten das Ziel, friihzeitig
einen umfassenden Informationsstand zum Ausbau der klinischen
Krebsregister zu geben, um die Akteure bei der zeitgerechten Ziel-
erreichung unterstutzen zu kdnnen. Es soll transparent darstellen,
wie die einzelnen Bundeslander derzeit hinsichtlich des flachende-
ckenden Ausbaus klinischer Krebsregister aufgestellt sind. Vor
dem Hintergrund der jeweiligen Ausgangslage sowie unter Einbe-
zug der zuklnftigen Planungen werden fundierte Einschétzungen

2 Die verbleibenden 10 % werden durch die Bundeslander getragen.
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dazu getroffen, ob und in welchem Zeitraum die klinische Krebsre-
gistrierung in den Bundeslandern so weit ausgebaut ist, dass die
Anforderungen des KFRG und die Forderkriterien des GKV-SV
umfassend erfllt sind bzw. sein werden. Ausgehend von diesen
Einschatzungen werden Empfehlungen fir eine erfolgreiche wei-
tere Umsetzung formuliert.

In Abschnitt 2 wird zunéachst das gewahlte methodische Vorge-
hen beschrieben.

In Abschnitt 3 wird fur alle Bundeslander beschrieben

= wie sich die Ausgangslage vor Verabschiedung des KFRG
darstellte;

= wie die klinische Krebsregistrierung unter den Maf3gaben
des KFRG aufgebaut und organisiert ist bzw. sein soll;

= welche Foérderkriterien die Register in den Landern aktuell
bereits umsetzen und welche noch nicht erfillt werden;

= wo aus Landersicht noch die grofsten Anpassungsbedarfe
wahrgenommen werden und welche nachsten Umset-
zungsschritte in Planung sind

= sowie darauf aufbauend eine gutachtliche Einschatzung
zur Zielerreichungsprognose der Forderkriterien bis zum
31. Dezember 2017.

Abschnitt 4 stellt den Ausbaustand und die Einschatzungen zur
Zielerreichung zusammenfassend dar und in Abschnitt 5 werden
die zentralen forderlichen und hemmenden Faktoren beim Aus-
und Aufbau der klinischen Krebsregistrierung beschrieben.

Das Gutachten schlie3t mit Abschnitt 6, der zusammenfassende
Empfehlungen fir eine weitere erfolgreiche Umsetzung formuliert.
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2 Methodisches Vorgehen

In den folgenden Abschnitten wird das methodische Vorgehen be-
schrieben. Dieses umfasste die Arbeitsschritte:

= Vorbereitung & Auftakttreffen

= Modul 1: Bestandsaufnahme

= Modul 2: Vergleichende Bewertung und Prognose

= Modul 3: Ableitung von Handlungsempfehlungen
Vorbereitung & Auftakttreffen

Der erste Arbeitsschritt diente der Ziel- und Aufgabenklarung fur
die Erstellung des Gutachtens. Zu diesem Zweck wurde zunéchst
ein Kick-Off-Workshop mit dem Auftraggeber durchgefiihrt, um
eine detaillierte Abstimmung vorzunehmen. Zudem wurden die
Iltems der standardisierten Befragung sowie der Leitfaden fiir die
Gesprache mit den Landervertretern abgestimmt.

Modul 1: Bestandsaufnahme

Um systematische Informationen zum aktuellen Umsetzungsstand
des KFRG in den einzelnen Bundeslandern zu erfassen, wurden
unterschiedliche methodische Zugange gewahlt.

Zwischen Dezember 2015 und Februar 2016 sprachen die Mitar-
beiter der Prognos AG mit allen 16 Landervertretern, die fir den
Aufbau klinischer Krebsregister zustandig sind. Fur die Auswabhl
der Gesprachspartner war maf3geblich, dass diese den Auf- bzw.
Ausbauprozess der klinischen Krebsregister auf der Fachebene
verantworten. Die Befragung erfolgte anhand eines vorab Ubermit-
telten Leitfadens und hatte die folgenden Gespréachsschwerpunkte:

= strukturelle Ausgangslage und landesrechtliche Regelun-
gen

= Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister
= geplante Umsetzungsschritte und Prognose

= forderliche und hemmende Faktoren beim Ausbau der Re-
gister

Die Ergebnisse wurden protokolliert und den Gesprachspartnern
anschliel3end zur Prifung in Form eines Ergebnisprotokolls tber-
mittelt.
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Zum Vergleich der landesrechtlichen Regelungen wurden zudem
die vorliegenden Landesgesetze gesichtet, die die klinische Krebs-
registrierung regeln. Die erarbeitete Gesetzessynopse stellt ver-
gleichend dar, welche landesrechtlichen Regelungsaktivitaten
stattgefunden haben und wie sich diese in ihren Regelungsinhal-
ten unterscheiden. Daruber hinaus wurden die gesetzlichen
Grundlagen genutzt, um die Unabhangigkeit und Eigenstandigkeit
der Registerorganisation und der Registerleitung einzuschéatzen.

Um das Bild zu erganzen wurden im Rahmen der Gutachtenerstel-
lung Uberdies sechs vertiefende, leitfadengestiitzte telefonische
Expertengesprache mit Vertretern von Organisationen des Ge-
sundheitswesens gefihrt, die den Umsetzungsstand der klinischen
Krebsregistrierung sowie die erwarteten zukunftigen Entwicklun-
gen aus einer Ubergreifenden Perspektive beurteilen kdnnen. Im
Einzelnen haben Gesprache mit Vertretern folgender Organisatio-
nen stattgefunden:

= ADT, Frau Dr. Monika Klinkhammer-Schalke (Fokus: Da-
tenqualitat, Anwendung ADT-Datensatz)

= GEKID, Herr Prof. Dr. Alexander Katalinic (Fokus: Zusam-
menarbeit mit den klinischen Krebsregistern)

= Geschéftsstelle des G-BA, Frau Dr. Regina Klakow-Franck
(Fokus: Mdglichkeit zur Einbindung in MaRnahmen der ein-
richtungs- und sektorenibergreifenden Qualitatssicherung)

=  DKH, Herr Gerd Nettekoven und Herr Dr. Franz Kohlhuber
(Fokus: Erfahrungen mit der Forderung der Investitionskos-
ten)

= Vertreter der Krankenkassenverbande auf Landerebene im
Lenkungsausschuss des KoQK: AOK Bayern, Herr Walter
Langenecker; Verband der Ersatzkassen e.V. (vdek), Ber-
lin, Herr Michael Jacob; AOK Nordost, Frau Dr. Maria
Albota und daruber hinaus AOK Nordost, Frau Kerstin
Rachow (Fokus: Beurteilung der Ausbauaktivitaten aus
Kassensicht)

Darlber hinaus wurde eine standardisierte Befragung aller be-
stehenden oder im Aufbau befindlichen klinischen Krebsre-
gister mittels eines Online-Fragebogens durchgefiihrt. Hierzu
wurde ein Fragebogen entwickelt, der sich eng an den Forderkrite-
rien des GKV-SV orientiert. Dieser wurde vor Beginn der Befra-
gung in einem Pretest von drei Registern auf seine inhaltliche
Richtigkeit und Plausibilitéat gepruft. Im Schwerpunkt wurde in der
Befragung erhoben, ob, seit wann und bis zu welchem Grad die
Register bereits die einzelnen Forderkriterien des GKV-SV erfiil-
len. Zugleich wurde die Befragung dazu genutzt, um Planungen
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der Register zu erheben, d. h., in welchem Zeithorizont sie die
noch nicht erfillten Kriterien voraussichtlich erreichen werden.

Insgesamt wurden 31 Register bzw. Registereinheiten mit der Bitte
um Teilnahme an der Befragung angeschrieben, die uns zuvor von
den jeweiligen Landervertretern als Ansprechpersonen benannt
wurden. Im Erhebungszeitraum zwischen dem 18. Januar und
dem 18. Februar 2016 haben sich im Ergebnis alle Register bzw.
Registereinheiten3 an der Befragung beteiligt. Der 18. Februar bil-
det damit den Stichtag zum Umsetzungsstand. Dariliber hinaus
wurde jedoch im Rahmen von Plausibilisierungsgesprachen mit
den Registerverantwortlichen (s. u.), der Umsetzungsstand dahin-
gehend angepasst, inwieweit Vorgaben der Forderkriterien, die ge-
malf} Befragung innerhalb des ersten Halbjahrs 2016 erfiillt werden
sollten, tatsachlich erfiillt werden (konnten).

Die Befragungsergebnisse wurden in den entsprechenden Lander-
abschnitten zum einen deskriptiv dargelegt, zum anderen bilden
sie Grundlage fir eine tabellarische Auswertung, die — nach Anfor-
derungsbereichen gelistet — zeigt, welche Forderkriterien bereits
erfillt sind. In diesem Zusammenhang diente der Kriterienkatalog
des GKV-SV4 als Bewertungsgrundlage. Dariiber hinaus wurde
bei zwei Forderkriterien die Erfullungsdefinition wie folgt erganzt:

= 01.03: Prinzipiell ist die lebenslange Krankenversicherten-
nummer bei allen Meldungen zu erfassen. Fur die Auswer-
tungen wurde jedoch der Zielbereich zwischen 80 und
100 % festgesetzt.

= (01.04: Eine strukturierte elektronische Datenhaltung ist ge-
geben, wenn mindestens 95 % der Meldungen auf elektro-
nischem Wege ubermittelt werden.

Im Zusammenhang mit der quantitativen Auswertung wurde be-
rucksichtigt, dass manche Forderkriterien durch z. B. fehlende
Landesgesetze noch nicht umsetzbar oder bestimmte Strukturen
aul3erhalb eines Bundeslandes noch nicht so weit aufgebaut sind,
dass die Erfullung entsprechender Forderkriterien maoglich ist. Auf-
grund solcher Besonderheiten wurden bestimmte Forderkriterien
nicht in die Auswertung aufgenommen (siehe Tabelle 1).

3 Verantwortliche der Register bzw. Registereinheiten in Baden-Wirttemberg, Bayern (Augsburg), Bayern (Bayreuth), Bay-
ern (Erlangen-Nurnberg), Bayern (Minchen), Bayern (Regensburg), Bayern (Wrzburg), Bayern (kiinftige zentrale Regis-
tereinheit), Berlin-Brandenburg, Bremen, Hamburg, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern, Niedersachsen, Nordrhein-West-
falen, Rheinland-Pfalz, Saarland, Sachen (Leipzig), Sachsen (Chemnitz), Sachsen (Dresden), Sachsen (Zwickau), Sach-
sen-Anhalt, Schleswig-Holstein, Thuringen (Erfurt), Thuringen (Gera), Thuringen (Jena), Thiringen (Nordhausen), Thirin-
gen (Suhl), Thiringen (kiinftige zentrale Registereinheit)

4 GKV-Spitzenverband (2013). Kriterien zur Forderung klinischer Krebsregister des GKV-Spitzenverbands vom 20.12.2013
geman 865c SGB V (KRFG). Katalog der Forderkriterien. Verfligbar unter: https://www.gkv-spitzenverband.de/media/do-
kumente/presse/publikationen/2013-12-20-Foerderkriterien_des GKV-

SV_fuer Klinische Krebsregister gem KFRG_Kriterienkatalog.pdf. Zuletzt geprift am: 14.07.2016.
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Tabelle 1: Ubersicht tiber die bewerteten Forderkriterien in den
einzelnen Anforderungsbereichen

Anforderungsbereich

Anzahl bewerteter
Forderkriterien

Nicht bewertete
Kriterien

1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16  1.15/2.16, wurde durch
einheitliches Datenformat inklusive Daten- die Begutachtung der ge-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und Setzt"ihe" Vorgaben be-
Weiterleitung werte

2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13  2.11, da dieses Kriterium
sung und an die Vollstandigkeit der verschie- sich direkt aus der Erful-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- L”rgigb?'(‘g;roeg E:;e”e”
digen Verfahren zur Datenvalidierung 1.06/1.07)

darunter Anforderungen an 5 2.05., da noch keine
Vollzahligkeit und Qualitat stabile Definition vorliegt

3 Einheitliche Verfahren zur Riuckmeldung der 2 3.08, dadas Kriterium zu
Auswertungsergebnisse an die Leistungser- differenziert fur eine Ab-
bringer frage im Rahmen der Be-

fragung war

4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstutzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit

6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fiir eine lan- 2
desbezogene Auswertung, die eine lander-

Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren
7 Modalitaten fir die Abrechnung klinischer Die entsprechenden beiden Kriterien wurden nicht erfragt, da
Krebsregister mit den Krankenkassen es zur Erfullung einer bundeseinheitlichen Umsetzung bedarf,
die momentan noch nicht vollzogen wurde. Aspekte der Ab-
rechnung der Meldevergiitung in den einzelnen Bundeslandern
bzw. Einzugsgebieten wurden trotzdem erfragt, sie werden
qualitativ beleuchtet.
Modul 2: Vergleichende Bewertung und Prognose
Die Ergebnisse aus der standardisierten Befragung wurden einer
vergleichenden Bewertung (Ist-Soll-Vergleich) mit Blick auf die
zu erfullenden Forderkriterien des GKV-SV unterzogen. Hierfur
wurde eine abgestufte farbliche Visualisierung vorgenommen, die
auf dem Ampelsystem beruht und in Tabelle 2 dargestellt ist.
Tabelle 2: Farbschema Umsetzungsstand Forderkriterien
Maximum _ zum Teil erfullt (Uberwiegend) erfullt
Anzahl erfullter Forderkriterien
Anforderungsbereich 1 16 6-11 212
Anforderungsbereich 2 13 5-9 210
darunter: Vollzéhligkeit und
- 5 0-5
Datenqualitat
Anforderungsbereich 3 2 1 2
Anforderungsbereich 4/5 3 1 22
Anforderungsbereich 6 2 1 2
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Die tabellarische quantitative Darstellung bildet einen Baustein in
der vergleichenden Bewertung. Diese ergibt aber erst zusammen
mit den textlichen qualitativen Ausflihrungen ein Gesamtbild, um in
Ganze den aktuellen Umsetzungsstand der jeweiligen Bundeslan-
der einzuordnen.

Beziglich der Vollzéhligkeit und der weiteren Angaben zur Daten-
gualitdt (DCN-, DCO-Rate, PSU-, HV-Anteil) innerhalb des Anfor-
derungsbereichs 2 ist darauf hinzuweisen, dass die klinische
Krebsregistrierung nach dem KFRG eine Erweiterung der bisheri-
gen (epidemiologischen) Krebsregistrierung darstellt. Da die Erfas-
sung der entsprechenden klinischen Daten in den einzelnen Re-
gistern bzw. Bundeslandern unterschiedlich fortgeschritten ist, sind
die benannten Kennzahlen unter den Registern nur bedingt mitei-
nander vergleichbar. Deshalb wird in der Ermittlung des Ist-Zu-
stands zwar angegeben, ob sich die Werte im Zielbereich der Vor-
gaben der Foérderkriterien befinden, jedoch wird auf eine Auswer-
tung hinsichtlich einer Erfullung der relevanten Forderkriterien ver-
zichtet.

Auf Basis aller erhobenen Ergebnisse (schriftliche Befragung,
Fachgesprache mit Landervertretern sowie Experten, Gesetzessy-
nopse) erfolgte eine Analyse, welche Erfolgsfaktoren die Umset-
zung begunstigen und welche Hemmnisse sich fur Riickstande
verantwortlich zeichnen (Analyse forderlicher und hemmender
Faktoren).

SchlieB3lich wurde auf Grundlage der gesammelten Ergebnisse fir
jedes Bundesland eine Prognose der Zielerreichung hinsicht-
lich einer vollumfanglichen Erfullung der Férderkriterien bis
zum 31. Dezember 2017 erstellt. Hierflr wurden die Forderkrite-
rien des GKV-SV in einem ersten Schritt zu vier Kriterienbereichen
zusammengefihrt. Davon bauen drei dieser vier Kriterienbereiche
aufeinander auf und folgen einem prozessualen Aufbauverstand-
nis zur vollumfanglichen Erfillung der Forderkriterien:

= Basiskriterien, die die Voraussetzung bzw. die Grundaus-
stattung fur den Betrieb eines klinischen Krebsregisters bil-
den;

= Kriterien zum Betrieb, die die Datenverarbeitung und den
Datenaustausch mit anderen klinischen Krebsregistern ab-
bilden und damit die Grundlage fiir den entsprechenden
Routinebetrieb eines Registers bilden, der sich dartber hin-
aus im Erreichen der Vollzahligkeit und Vollstandigkeit der
Registerdaten ausdriickt;

= sowie Kriterien zum Output, die sowohl eine ausreichende
Datenqualitat als Grundlage zur Verwendung der Daten so-
wie die Anforderungen an die Datennutzung und -auswer-
tung darstellen.

12
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Neben diesen drei Kriterienbereichen wurden (unabhangige) Rah-
menkriterien zusammengefasst, die Ubergeordnete Anforderungen
(Unabhangigkeit und Eigenstéandigkeit des Registers, seiner Lei-

tung und seiner Datenhaltung sowie Abrechnungsmodalitaten) an

die klinischen Krebsregister stellen.

Abbildung 1 stellt das Bewertungsschema im Uberblick dar.
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Abbildung 1: Bewertungsschema zur Zielerreichungsprognose

Grundausstattung

[J1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[J1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[01.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[01.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende

Voraussetzungen

[01.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

[01.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

[01.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

[01.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[02.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

[11.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

[01.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

[01.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[02.02: Vollzahligkeitspriifungen
[2.06: Vollstandigkeitspriifungen
[2.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

[2.13: Inhaltiich-klinische
Grundpriifung

[02.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[02.03: DCN-Rate

S ’ [02.04: DCO-Rat
[02.01: Vollzahligkeit des Registers ae

[2.05 Vollstandigkeit des D2.07: PSU-Anteil
Datenbestands [2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[02.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

[J1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[01.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[01.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[03.01: Patientenbezogene
Riickmeldungen

[13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fiir
Leistungserbringer (Art)

[04.01: Qualitatskonferenzen

[04.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[O5.01: Tumorkonferenzen

[06.01: Veréffentichung von
Leistungsdaten

[16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[J1.15: Unabhangigkeit des KKR

[J1.16: Unabh&ngigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

[J1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[J7.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[07.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1
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Fir jeden dieser Kriterienbereiche erfolgte auf Basis der Gesamt-
schau an Informationen zur Ausgangslage, zum derzeitigen Um-
setzungsstand der bestehenden bzw. geplanten Register, der wei-
teren Umsetzungsschritte und forderlicher und hemmender Fakto-
ren eine Einschatzung zur Zielerreichung bis zum 31. Dezember
2017. Dabei wurde abgeschatzt inwieweit die Zielerreichung in den
einzelnen Kriterienbereichen wahrscheinlich, kritisch oder gefahr-
det ist (siehe Tabelle 3).

Tabelle 3: Bedeutung der Bewertungsstufen

Bewertungsstufe Bedeutung

Wahrscheinlich Aufgrund des derzeitigen Ausbaustands ist zu erwar-
ten, dass unter Berlicksichtigung der bisher geplanten
Ausbauschritte eine vollumféngliche Erfullung der Foér-
derkriterien des entsprechenden Kriterienbereichs bis
zum 31.12.2017 erreicht wird.

Aufgrund des derzeitigen Ausbaustands ist zu erwar-

ten, dass unter Berilicksichtigung der bisher geplanten
Ausbauschritte eine vollumféngliche Erfullung der For-
derkriterien des entsprechenden Kriterienbereichs bis
zum 31.12.2017 mdglich ist.

Allerdings kénnen unvorhergesehene Vorkommnisse

oder Verzdgerungen bei der Umsetzung der Vorgaben
dazu fuhren, dass bestimmte Kriterien bis zum Stichtag
nicht erftllt werden.

Gefahrdet Aufgrund des derzeitigen Ausbaustands ist zu erwar-
ten, dass unter Berilicksichtigung der bisher geplanten
Ausbauschritte, eine vollumfangliche Erfullung der For-
derkriterien des entsprechenden Kriterienbereichs bis
zum 31.12.2017 nicht erreicht wird.

Davon ausgehend, dass prinzipiell eine vollumféngliche Erfillung
der GKV-Fdrderkriterien anzustreben ist, wurde die jeweils un-
gunstigste Bewertungsstufe zur Gesamteinschatzung als aus-
schlaggebend gewertet. Zudem erfolgte keine Gewichtung der ein-
zelnen Kriterienbereiche fiur die Gesamteinschatzung der Zielerrei-
chung. Tabelle 4 zeigt eine beispielhafte Zielerreichungsprognose.

Tabelle 4: Beispielhafte Darstellung einer Zielerreichungsprognose

Kriterienbereich Zielerreichung

Basiskriterien Wabhrscheinlich

Kriterien zum Betrieb

Kriterien zum Output Gefahrdet
(unabhangige) Rahmenkriterien Wabhrscheinlich
Gesamteinschéatzung Gefahrdet
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Wie bereits unter Modul 2 beschrieben sind die Kennzahlen zur
Datenqualitat (Vollzahligkeit, DCN-, DCO-Rate, PSU-, HV-Anteil)
aufgrund unterschiedlicher Fortschritte bei der Erhebung klinischer
Daten zwischen den Registern bzw. Bundeslandern nur bedingt
miteinander vergleichbar, weshalb sie im Rahmen der Zielerrei-
chungsprognose zwar als Hinweis fir die Prozess- und Ergebnis-
qualitat der bisherigen Registrierung verstanden werden, jedoch
aus gutachtlicher Sicht nicht als Maf3stab zur eindeutigen Feststel-
lung der Erfullung der entsprechenden Forderkriterien (2.01, 2.03,
2.04, 2.07, 2.08) dienen kénnen.

Die Anforderungen an die Unabhéangigkeit und Eigenstandigkeit
des Registers (Registerorganisation, Registerleitung) — wie sie in
den Forderkriterien beschrieben werden — sind in der Regel von
externen institutionellen Faktoren (z. B. gesetzlichen Regelungen,
Trageranbindung des Registers) abhangig, die nicht direkt durch
das Register selbst beeinflussbar sind. Dabei ist es mdglich, dass
aufgrund dessen einzelne Forderkriterien zur Unabhangigkeit rein
formal noch nicht umgesetzt sind bzw. umgesetzt werden kénnen.
Die Zielerreichungsprognose orientiert sich deshalb — neben dem
Blick auf vorhandene Strukturen — an den jeweiligen gesetzlichen
Ausgestaltungen zur Unabhéangigkeit.

Modul 3: Ableitung von Handlungsempfehlungen
Im Modul 3 wurden systematisch tibergeordnete, praxisorientierte

Handlungsempfehlungen auf Basis der vorliegenden Auswertun-
gen und der Zielerreichungsprognose abgeleitet.
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3 Bestandaufnahme der klinischen
Krebsregistrierung in den
Bundeslandern

3.1 Baden-Wirttemberg

3.1.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

In Baden-Wirttemberg wurde die klinische Krebsregistrierung be-
reits 2006 im Gesetz Uber die Krebsregistrierung landesrechtlich
verankert. Mit dem Gesetz Uber die Krebsregistrierung vom

7. Marz 2006 wurde weiter die Einrichtung einer Vertrauensstelle,
eines epidemiologischen Krebsregisters und die Organisation von
Qualitatskonferenzen bestimmt.

Die klinischen Krebsregisterstrukturen befanden sich zum Zeit-
punkt der Verabschiedung des KFRG noch im Aufbau. So wurde
die im Landeskrebsregistergesetz vorgesehene Meldepflicht zu-
nachst nur sukzessive umgesetzt und auf die Onkologischen
Schwerpunkte und Tumorzentren angewandt. 2009 wurde fur
diese Institutionen der Meldebetrieb aufgenommen. Ab 2011 wur-
den stufenweise der erweiterte Melderkreis einbezogen. Dartiber
hinaus wurde die Meldepflicht auf weitere Krankenhauser und den
gesamten niedergelassenen Bereich ausgeweitet.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Im ersten Quartal 2016 wurde das Landeskrebsregistergesetz
(LKrebsRG) novelliert und an die Anforderungen aus dem KFRG
angepasst. Das Gesetz zur Anderung des Landeskrebsregisterge-
setzes in Baden-Wirttemberg wurde in der zweiten Beratung am
17. Februar 2016 angenommen. Die Anderung des LKrebsRG trat
am 27. Februar 2016 in Kraft.

3.1.2 Status sowie Aufbau und Organisation der klinischen
Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben Gbernehmen?

Das Krebsregister Baden-Wurttemberg tbernimmt seit 2009 lan-
desweit Aufgaben der klinischen Krebsregistrierung.
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Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Organisatorisch besteht das Krebsregister Baden-Wrttemberg
aus einem klinischen Krebsregister und einem epidemiologischen
Krebsregister, das am Deutschen Krebsforschungszentrum
(DKFZ) in Heidelberg angesiedelt ist.

Das klinische Krebsregister ist zentral ohne Nebenstellen organi-
siert und setzt sich aus einer Vertrauensstelle und einer Klinischen
Landesregisterstelle zusammen. Die Vertrauensstelle ist bei der
Deutschen Rentenversicherung eingerichtet. Sie Gberpruft die
elektronisch tbermittelten Identitdtsdaten der Melder auf Vollstan-
digkeit sowie Schlissigkeit und stellt den Datenschutz tber ein
Verschlusselungsverfahren sicher. Die Klinische Landesregister-
stelle ist bei der Baden-Wirttembergischen Krankenhausgesell-
schaft e.V. in Stuttgart angesiedelt. Sie Uberprift die gemeldeten
medizinischen Daten, wertet sie aus und stellt den Meldern und
den regionalen Qualitatskonferenzen Auswertungen zum Zwecke
der Qualitatssicherung zur Verfiigung. Die Klinische Landesregis-
terstelle arbeitet als Auswertungsstelle der klinischen Krebsregist-
rierung auf Landesebene.

Bis zur Novellierung des Landeskrebsregistergesetzes war die Kli-
nische Landesregisterstelle auch fir die Weiterleitung pseudony-
misierter epidemiologischer Daten an das epidemiologische Krebs-
register zustandig. Mit dem Gesetz zur Anderung des Landes-
krebsregistergesetzes 2016 wurde jedoch die Einrichtung einer ge-
meinsamen Datenbank der Klinischen Landesregisterstelle und
des epidemiologischen Registers mit entsprechenden Zugangsbe-
rechtigungen der einzelnen Organisationseinheiten bestimmt. Da-
mit entfallt die Weiterleitung der Daten durch die Klinische Landes-
registerstelle an das epidemiologische Krebsregister.

Begriindung fir die gewahlte organisatorische Losung

In Baden-Wirttemberg wurden bereits mit dem Krebsregisterge-
setz 2006 Strukturen und Prozesse der klinischen Krebsregistrie-
rung etabliert.

Nach Verabschiedung des KFRG galt es die Strukturen in Baden-
Wirttemberg dahingehend anzupassen, dass sich das klinische
Krebsregister aus der Vertrauensstelle und der Klinischen Landes-
registerstelle zusammensetzt. Dies wurde durch eine Organisati-
onsverfugung des Sozialministeriums aus dem Jahre 2014 sicher-
gestellt.

Mit der Anderung des LKrebsRG wurden zudem klargestellt, dass

die Registerteile in der Austibung ihrer Aufgaben fachlich unab-
hangig und nur dem LKrebsRG unterworfen sind. Damit kdnnen
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die Trager der Registerteile keine fachlichen Weisungen im Hin-
blick auf die Durchfiihrung der Aufgaben erteilen.

3.1.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung des Krebsregisters in Baden-Wirttemberg skizziert, in-
wiefern in den einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkrite-
rien des GKV-SV bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine nédhere
Betrachtung, welche Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und
ggf. bis wann nach Einschatzung der Registerverantwortlichen die
entsprechenden Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

Tabelle 5: Aktueller Umsetzungsstand® der Forderkriterien in
Baden-Wirttemberg

Anzahl Anzahl aktuell erfullte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 9
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 4
sung und an die Vollstéandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 0
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Ruickmeldung der 2 2
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 2
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstiitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 0

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Beziglich des Anforderungsbereichs 1 kann der Umsetzungs-
stand des klinischen Krebsregisters in Baden-Wirttemberg als
fortgeschritten bezeichnet werden. Momentan verwendet das Re-
gister allerdings noch nicht das ADT/GEKID-Basisdatensatzformat
und kann daher weitere damit verbundene Forderkriterien (sekto-
rentbergreifende Qualitatssicherung oder Im- und Export im XML-
Format bzw. XML-Schema) nicht erfullen. Aktuell lauft zur Einfih-
rung des Basisdatenformats eine Testphase, der eine Umsetzung
bis spatestens Juli 2016 folgen soll. Eine grundsatzliche Erfassung
der lebenslangen Krankenversichertennummer bei allen Meldun-

5 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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gen, die GKV-Versicherte betreffen, erfolgt derzeit noch nicht, prin-
zipiell ist ihre Meldung aber mdglich. Technisch ist das Register ab
Juli 2016 in der Lage, Meldungen von anderen Klinischen Krebsre-
gistern anzunehmen, sowohl flir Personen mit Wohnort als auch
mit Behandlungsort im Einzugsgebiet. Da noch kein stabiler Mel-
deprozess besteht, sind Aussagen Uber die Dauer des Meldepro-
zesses — nach dem entsprechenden Forderkriterium sind maximal
sechs Wochen vorgesehen — momentan nicht moglich.

Die prozessualen Kriterien aus dem Anforderungsbereich 2 sind
bereits weitgehend erfillt. Allerdings wird es dem Register voraus-
sichtlich erst 2017 moglich sein, die eingehenden Meldungen wei-
terzuleiten, fur die andere klinische Krebsregister aufgrund des
Wohnorts bzw. des Behandlungsorts zustandig sind. Auch eine re-
gelmafige Vollstandigkeitsprifung der Registerfalle wird derzeit
noch nicht durchgefihrt.

Im Rahmen der bisherigen Registrierung wurde 2013 die Vollzah-
ligkeit mit 97 % erreicht. Da Baden-Wrttemberg als letztes Bun-
desland mit dem Aufbau der Krebsregistrierung begonnen hat,
kénnen flur die bisherige Registrierung momentan die DCN- und
DCO-Rate sowie der PSU- und HV-Anteil noch nicht ausgewiesen
werden.

Im Anforderungsbereich 3 sind die Anforderungen bezuglich der
Ruckmeldung an die Leistungserbringer bereits erflllt. Die von An-
forderungsbereich 4 vorgesehenen Analysen zu den Hauptein-
flussfaktoren des Behandlungserfolgs sind laut Register aufgrund
der bisher noch nicht ausreichenden Datenqualitat nicht méglich.
Durch die Riuckmeldung von Patientendaten findet bereits eine Un-
terstlitzung der Tumorkonferenzen statt. MalRnahmen, die darliber
hinausgehen, sind bisher noch nicht geschaffen worden (Anforde-
rungsbereich 5).

Die Veroffentlichung von Leistungsdaten (Anforderungsbe-

reich 6) soll frihestens Ende 2016 erfolgen. Ein Gesamtdatensatz
fur landesbezogene Auswertungen wird nicht weitergeleitet, da
das Register die Auswertungen selbst im Rahmen einer Landes-
qualitatsberichterstattung durchftihren soll.

Vereinbarungen zur Abrechnung von Meldungen liegen bereits
mit der gesetzlichen Krankenversicherung vor. Der Vertrag tber
die Abrechnungsmodalitédten mit der privaten Krankenversicherung
steht kurz vor dem Abschluss. Eine Abstimmung mit den kommu-
nalen Kostentragern (Beihilfe) ist noch nicht erfolgt. Ubergangsre-
gelungen zur Finanzierung liegen bis Ende 2016 vor.
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3.1.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungshedarf

Hinsichtlich des Anforderungsbereichs 1 - einer sachgerechten Or-
ganisation und Ausstattung, eines einheitlichen Datenformats in-
klusive Datenschnittstellen zur Annahme sowie der Verarbeitung
und Weiterleitung - wird im Wesentlichen ein Anpassungsbedarf
bei den Anforderungen an ein einheitliches Datenformat gesehen.
Die Umsetzung bedeute zwar einen relativ gro3en Aufwand, sei
jedoch bereits absehbar. Weiter gelte es, den bestehenden klini-
schen Datensatz durch das ADT/GEKID-Basisdatensatzformat zu
ersetzen. Nach der erfolgten Novellierung des Landeskrebsregis-
tergesetzes sollte diese technische Umsetzung voraussichtlich im
Juli 2016 abgeschlossen sein (s. 0.).

Konnte die Vollzahligkeit der erfassten klinischen Daten erstmals
im Jahre 2015 fur die Meldungen des Jahres 2013 festgestellt wer-
den, bestehe Verbesserungsbedarf jedoch noch bei der Vollstan-
digkeit der Meldungen, die durch eine entsprechende Meldermoti-
vation weiter zu steigern sei. Die Erfillung der Kriterien zur DCN-
Rate und DCO-Rate kénne sich unter Umsténden verzégern, da
Baden-Wirttemberg als letztes Bundesland die epidemiologische
Vollzahligkeit erreicht habe.6

Hinsichtlich der Kriterien zur Verwendung der Daten wurden 2015
erste Qualitatskonferenzen durchgefiihrt und im Rahmen dieser,
Auswertungen zu den erfassten Daten zuriickgemeldet. Weitere
Anpassungen seien jedoch notwendig, um die Riickmeldung aller
aufgrund der Forderkriterien vorgesehenen Auswertungen an die
Leistungserbringer zu gewahrleisten.

Landesweite Auswertungen sollen in Baden-Wiirttemberg vorge-
nommen werden, sobald ausreichende klinische Daten vorhanden
sind. Fur die epidemiologischen Daten erfolgt zum Teil bereits eine
landesweite Auswertung. Bisher wurden zwei Berichte zu epidemi-
ologischen Daten verdffentlicht. Die entsprechenden Berichte sol-
len dann um die Daten der klinischen Krebsregistrierung erganzt
werden.

Die technische Umsetzung der Abrechnungsverfahren ist im Laufe
des Jahres 2016 geplant.

6 Methodisch ist dies dadurch begriindet, dass DCN- und DCO-Raten als Maf3 der Vollzahligkeit zeitlich verzégert erreicht
werden, da die im aktuellen Jahr an einer Tumorerkrankung verstorbenen Patienten zu einem bestimmten Teil Diagnose-
jahrgéngen entsprechen, die vor dem aktuellen Jahr liegen. Da in Baden-Wurttemberg erst ab 2013 eine vollzahlige Er-
fassung vorliegt, werden entsprechend mehr DCO-Félle fir Patienten mit Diagnosejahr vor 2013 erwartet. Aus diesem
Grund kodnnen die Anforderungen an die DCN- und DCO-Raten erst verzogert erzielt werden.
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Geplante nachste Umsetzungsschritte

In Abstimmung mit den gesetzlichen Krankenkassen erfolgt eine
Operationalisierung der Forderkriterien. Darauf aufbauend wird ein
entsprechender Zeitplan fur die Umsetzung bzw. die einzelnen
Umsetzungsschritte in Abstimmung mit den Registerteilen erstellt.
Ein auf Basis eines externen Evaluationsberichts eingesetztes
Projektmanagement wird den Umbau des Krebsregisters weiter
begleiten.

Darlber hinaus ist Baden-W(rttemberg aktuell zur Entwicklung ei-
nes gemeinsamen Melderportals in einen landertbergreifenden
Kooperationsverbund eingebunden.’” Mit diesem Melderportal wird
die Annahme und Verarbeitung des aufgrund des KFRG und der
Forderkriterien vorgesehenen ADT/GEKID-Basisdatensatzformats
im XML-Format mdglich sein.

Weitere Umsetzungsschritte betreffen Malinahmen, durch die die
Meldermotivation erhéht und damit die Vollstandigkeit verbessert
werden soll. Zur Erreichung der Vollstandigkeit werden zudem
Malnahmen getroffen, um die Prozesse innerhalb des Registers
zu beschleunigen, bspw. mit Blick auf die Bearbeitung der Patholo-
giemeldungen.

3.1.5 Zielerreichungsprognose

Mit Blick auf die Kriterien, die die Voraussetzung fir den Betrieb
des klinischen Krebsregisters in Baden-Wirttemberg sind (Basis-
kriterien), wird aus gutachtlicher Sicht eine vollumfangliche Erfil-
lung als wahrscheinlich eingeschétzt, da einerseits einige der ent-
sprechenden Fdrderkriterien bereits erfillt sind und andererseits
die rechtlichen und strukturellen Voraussetzungen friihzeitig ge-
schaffen wurden. Noch zu leisten ist die Integration der landes-
rechtlich vorgesehenen Meldeanlasse in den Datenerfassungspro-
zess. Forderlich bei der Umsetzung durften die bereits vorhande-
nen Strukturen in der klinischen Krebsregistrierung sein. Dartiber
hinaus ist fur den noch ausstehenden Aufbau einer elektronischen
Datenhaltung mit ADT/GEKID-Basisdatensatzformat dienlich, dass
bereits eine umfangreiche Annahme elektronische Meldungen be-
steht.

Aufgrund der langjahrigen Erfassung klinischer Daten sind einige
der Kriterien zum Betrieb bereits erfiillt. Das gilt vor allem fiir den
Bereich der Datenverarbeitung. Hier sind bereits mehrheitlich die
Verfahren zur Datenprifung etabliert und auch der Abgleich mit
dem aktuellen Vitalstatus ist geregelt. Hingegen bedarf es bezlg-
lich des Datenabgleichs mit anderen Registern noch technischer

7 Neben Baden-W irttemberg sind Bremen, Hamburg, Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz und Schles-
wig-Holstein im landeriibergreifenden Verbund der IT-Choice nutzenden Lander.
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Anpassungen. Diese sind eng an den Anschluss an das lander-
Ubergreifende Melderportal geknipft, das bis Ende 2017 vollstan-
dig aufgebaut sein soll. Der bereits laufende Routinebetrieb und
die Vollzahligkeit der bisherigen Registrierung werden sich im wei-
teren Verlauf positiv auf die Entwicklung der Vollstandigkeit aus-
wirken. Die noch ausstehende Einfuhrung des ADT-GEKID-
Basisdatensatzformates wird hinsichtlich des Erreichens der Voll-
standigkeit hinderlich sein. Insgesamt wird die Umsetzung der Vor-
gaben der Forderkriterien zum Betrieb aber als wahrscheinlich ein-
geschatzt.

Auch bei den Kriterien zum Output wirken sich die bereits etab-
lierten Strukturen und Prozesse der Kklinischen Krebsregistrierung
positiv aus. Allerdings liegen noch keine Kennzahlen der bisheri-
gen Registrierung (DCN-, DCO-Rate sowie PSU-, HV-Anteil), die
einen Hinweis auf die momentane Datenqualitat geben vor. In
Folge nimmt die Unsicherheit in der Beurteilung dieses Bereichs
zu. Mit Blick auf die leistungserbringerbezogene Nutzung der Da-
ten sind zahlreiche Prozesse schon etabliert. Hingegen sind zent-
rale Funktionen noch nicht eigefiihrt — erste Berichte soll es fri-
hestens Ende 2016 geben, inwieweit dann bereits ausreichende
Daten vorliegen werden, ist jedoch fraglich. Insgesamt wird des-
halb auch mit Blick auf die Anpassungsleistungen, die noch in an-
deren Bereichen getétigt werden muissen, eine vollumféngliche Er-
fullung der Forderkriterien als kritisch betrachtet.

Mit der Anderung des LKrebsRG 2016 wurden die rechtlichen
Grundlagen geschaffen, um die Unabhéangigkeit des Registers zu
gewabhrleisten. Bei der Abrechnung wurden bereits einige Fort-
schritte erzielt und das Register wird voraussichtlich ab 2017 ein-
zelfallbezogen und elektronisch abrechnen. Insgesamt sind die
Rahmenkriterien in ihrer Umsetzung als wahrscheinlich zu beur-
teilen.

Tabelle 6: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum 31.12.2017
in Baden-Wirttemberg

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb Wahrscheinlich

Kriterien zum Output

(unabhéangige) Rahmenkriterien Wahrscheinlich

Gesamteinschéatzung
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3.2 Bayern

3.2.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Eine klinische Krebsregistrierung erfolgte in Bayern durch die regi-
onalen Krebsregister des Bevolkerungsbezogenen Krebsregisters
Bayern. Dieses registriert seit 1998 neu auftretende Krebserkran-
kungen. Seit 2002 erfolgt eine flachendeckende epidemiologische
Krebsregistrierung, die im Gesetz lber das Bevolkerungsbezo-
gene Krebsregister Bayern verankert wurde.

Die Vertrauensstelle des Bevilkerungsbezogenen Krebsregisters
Bayern ist am Institut flir Pathologie des Klinikums Nirnberg ange-
siedelt, die Registerstelle am Universitatsklinikum Erlangen. Eine
organisatorische Besonderheit des Registers in Bayern liegt darin,
dass die epidemiologischen Meldungen Uber sechs Krebsregister
an den Tumorzentren Minchen, Augsburg, Erlangen-Nirnberg,
Wirzburg, Oberfranken und Regensburg erfolgen, denen jeweils
ein definiertes behandlungsortbezogenes Einzugsgebiet zugrunde
liegt. Diese regionalen Krebsregister filhren neben der Daten-
sammlung epidemiologischer Daten auch die Datensammlung Kli-
nischer Daten durch.

Die Finanzierung der regionalen klinischen Krebsregister erfolgte
nicht einheitlich, sondern jeweils aus einem unterschiedlichen Mix
aus Eigenmitteln, Mitteln der gesetzlichen Krankenkassen, Lan-
deszuschiissen, Mitteln des epidemiologischen Registers sowie
Dritt- und Fordermitteln.8

Sind die klinischen Krebsregister bereits rechtlich verankert?

Eine klinische Krebsregistrierung gemaf den Anforderungen aus
dem KFRG ist rechtlich noch nicht verankert. Diese soll im Laufe
des Jahres 2016 durch ein Bayerisches Krebsregistergesetz erfol-
gen.

3.2.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister
Ubernehmen die Register bereits Aufgaben der klinischen Krebs-

registrierung bzw. ab wann sollen sie diese Aufgaben Uberneh-
men?

8 Prognos AG (2010). Aufwand-Nutzen-Abschéatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016. (S. 91 f.)
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Die Trager der bisherigen sechs Krebsregister wurden Ende 2013
Ubergangsweise zu klinischen Krebsregistern benannt. Sie fihren
auch die epidemiologische Krebsregistrierung fort.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Das fur 2016 geplante Bayerische Krebsregistergesetz sieht die
Einrichtung eines zentralen klinisch-epidemiologischen Krebsregis-
ters vor. Die organisatorische und strukturelle Ausgestaltung ist
rechtlich noch nicht verankert. Es ist jedoch vorgesehen, dass das
Krebsregister organisatorisch aus sechs regionalen Betriebsstat-
ten, einer Vertrauensstelle, einer Technischen Registerdaten- und
Servicestelle sowie dem Zentrum fiir Krebsfriherkennung und
Krebsregistrierung (ZKFR) bestehen soll.

Das vorgesehene zentrale klinisch-epidemiologische Krebsregister
soll am Bayerischen Landesamt fir Gesundheit und Lebensmittel-
sicherheit (LGL) konzentriert werden. Die regionalen Betriebsstét-
ten werden raumlich weiterhin dort angesiedelt sein, wo die aktuell
bestehenden regionalen klinischen Krebsregister ihre Standorte
haben. Auch die bestehenden Einzugsgebiete der regionalen Be-
triebsstétten sollen beibehalten werden.

Die Trennung der Arbeitsbereiche des Krebsregisters soll entspre-
chend den datenschutzrechtlichen Bestimmungen erfolgen. Die re-
gionalen Betriebsstatten werden Uber die Klardaten verfiigen, die
diese nur in bestimmten Bereichen lagern dirfen. Davon getrennt
sind die klinischen Auswertungsdaten. Die regionalen Betriebsstat-
ten werden die Daten an die Vertrauensstelle weiterleiten. Die Da-
ten werden dann pseudonymisiert bzw. anonymisiert. Die landes-
weiten Auswertungen sollen durch das ZKFR erfolgen. Es ist vor-
gesehen, dass die regionalen Betriebsstatten ebenfalls eine Aus-
wertung ihrer Daten vornehmen dirfen, um sie zur Qualitatssiche-
rung zu verwenden.

Begrindung fir die gewéhlte organisatorische Losung

Mit der beschriebenen geplanten Organisationsstruktur des Regis-
ters in Bayern sollen die durch das KFRG erweiterten Anforderun-
gen an die klinische und epidemiologische Krebsregistrierung um-
gesetzt und gleichzeitig die bestehenden Strukturen genutzt wer-
den, ohne Doppelstrukturen aufzubauen.

Mit der vorgesehenen Konzentration des Krebsregisters am Baye-
rischen Landesamt fir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit sol-
len zudem der Datenschutz und die fachliche personelle Unabhan-
gigkeit durch eine staatliche Stelle sichergestellt werden.
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3.2.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung der regionalen klinischen Krebsregister — den zukinfti-
gen regionalen Betriebsstétten des geplanten klinisch-epidemiolo-
gischen Krebsregisters Bayern — skizziert, inwiefern in den einzel-
nen Anforderungsbereichen die Forderkriterien des GKV-SV be-
reits umgesetzt sind. Darauf folgt eine nahere Betrachtung, welche
Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und ggf. bis wann nach
Einschatzung der Registerverantwortlichen die entsprechenden
Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

Da sich die kiinftige zentrale klinisch-epidemiologische Regis-
tereinheit momentan noch im Aufbau befindet, erfullt sie - bis auf
ein festgelegtes Einzugsgebiet und einige Anforderungen zur Un-
abhangigkeit - praktisch noch keine weiteren Forderkriterien, wes-
halb sie in der weiteren textlichen Betrachtung keine Berticksichti-
gung findet. Kunftig wird zwischen der zentralen und den dezentra-
len Einheiten eine Arbeitsteilung stattfinden, weshalb die Umset-
zung der Forderkriterien Ubergreifend betrachtet werden muss.
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Tabelle 7: Aktueller Umsetzungsstand® der Forderkriterien in
Bayern10

Anzahl Anzahl aktuell erfullte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien

Bingsbny

yinaiheg
BiaquinN-uabueg
uayouny
Bingsuabay
Bingzinp

115168y sajenuaz

1 Sachgerechte Organisation und 6 7 15 9 7 10 11 2
Ausstattung, einheitliches Datenfor-
mat inklusive Datenschnittstellen
zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung

2 Mindestanforderungen an den Grad Gesamt 13 8 9 8 9 6 4 0
der Erfassung und an die Vollstan-
digkeit der verschiedenen Datenka- darunter 5 4 4 5 5 4 0 0
tegorien sowie an die notwendigen Anforderungen an
Verfahren zur Datenvalidierung Vollz&hligkeit und

Qualitat

3 Einheitliche Verfahren zur Rickmel- 2 2 2 2 2 2 0 1
dung der Auswertungsergebnisse
an die Leistungserbringer

4/5  Notwendige Verfahren zur Quali- 3. 2 2 1 2 2 1 0
tatsverbesserung der Krebsbehand-
lung/Erforderliche Instrumente zur
Unterstitzung der interdisziplinren
Zusammenarbeit

6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir 210 0 1 1 1 1 0
eine landesbezogene Auswertung,
die eine landerlbergreifende Ver-
gleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

In einem Teil der regionalen Register werden trotz der grundsatzli-
chen Nutzung des ADT/GEKID-Basisdatensatzes noch nicht alle
Meldungen in diesem Format erfasst (Register in Augsburg und
Minchen). Die Planungen sehen vor, dass dieses Forderkriterium
des Anforderungsbereichs 1 dort bis Dezember 2016 umgesetzt
ist. Die Mdglichkeit des Ex- und Imports aller Informationen des
ADT/GEKID-Basisdatensatzes nach einem bundesweit einheitli-
chen XML-Format und XML-Schema wollen die Register, die die-
ses Forderkriterium noch nicht umgesetzt haben (Augsburg, Erlan-
gen-Nurnberg, Miinchen, Wiirzburg), bis spatestens Januar 2017
schaffen. Die lebenslange Krankenversichertennummer bei GKV-
Versicherten wird von den Registern in Augsburg, Nirnberg-Erlan-
gen und Wirzburg derzeit noch nicht erfasst. Der elektronische
Meldeweg spielt in allen regionalen Registern derzeit — anders als

9 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)

10 pje kunftigen Betriebsstatten und das Zentrale Register tbernehmen spezifische Aufgaben, sodass die einzelnen Ein-
richtungen fiir sich genommen nicht von allen Anforderungen der Forderkriterien betroffen sind und somit auch nur einen
Teil dieser erfullen kénnen.
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in den Forderkriterien vorgesehen — noch eine untergeordnete
Rolle. Der Anteil der elektronischen Meldungen bewegt sich zwi-
schen 2 % und 30 %. Fir das Register in Augsburg gilt, dass bis-
lang nur Pathologieberichte elektronisch angenommen werden
kénnen. Die Register sind prinzipiell in der Lage, alle regularen
Meldungen anzunehmen, wobei aufgrund der fehlenden landes-
rechtlichen Grundlagen derzeit noch keine Meldeereignisse defi-
niert wurden. Die wohnortbezogenen Daten werden von den meis-
ten Registern, anders als es die Forderkriterien vorgeben, derzeit
noch seltener als einmal im Quartal an das epidemiologische Re-
gister weitergeleitet. Uberdies schaffen die Register in Augsburg
und Minchen voraussichtlich erst ab Januar 2017 die technische
Mdglichkeit, den Landesauswertungsstellen anonymisierte Daten
gemal dem ADT/GEKID-Basisdatensatz und seinen organspezifi-
schen Modulen fur bundesweite Auswertungen des G-BA zur Ver-
fligung zu stellen.

Die in Anforderungsbereich 2 beschriebenen Verfahren zur Pri-
fung der Vollstéandigkeit der Registerfalle und zur formalen Daten-
plausibilisierung sind lediglich am Register in Erlangen-Nurnberg
noch nicht etabliert. In anderen Registern steht noch die Doku-
mentation oder Automatisierung der Verfahren aus. Anpassungs-
bedarf hinsichtlich einer inhaltlich-klinischen Grundpriifung der
Meldungen besteht noch am Register in Regensburg.

In allen regionalen Registern findet noch kein systematischer Ab-
gleich mit den Daten der zustandigen Melderegister statt, da
hierzu landesrechtliche Regelungen fehlen. Mit Blick auf die Wei-
terleitung von Daten an das jeweils zustandige wohnort- bzw. be-
handlungsortbezogene Register deutet die Befragung darauf hin,
dass sich die Prozesse zwischen den regionalen Registern noch
relativ stark unterscheiden. Wie lange die Erfassung und Verarbei-
tung der Daten dauert, ist aufgrund eines noch nicht stabilen Mel-
deprozesses in den meisten Registern noch unklar oder liegt mo-
mentan noch Uber der Vorgabe von maximal sechs Wochen (Re-
gister in Regensburg).

Bei Betrachtung der aktuellen Kennzahlen ist festzustellen, dass in
den Registereinheiten eine tiberwiegend hohe Vollz&hligkeit (90 %
und mehr) erreicht ist. Weitere Kennzahlen, die die Datenqualitat
betreffen, weichen zwar bei einigen Registern, daflir aber nur sehr
geringfugig von den Vorgaben der Forderkriterien ab. Fur die
Jahre 2010, 2012 und 2014 ergeben sich einrichtungsibergreifend
DCN-Raten von 9 bis 12 % DCO-Raten von 6 bis 12 % PSU-
Anteile von 3 % und darunter sowie HV-Anteile von 92 % und dar-
Uber.

In Bezug auf den Anforderungsbereich 3 stellt lediglich das Re-
gister in Wirzburg den Leistungserbringern noch keine patienten-
spezifischen Ruckmeldungen und keine tumorspezifischen aggre-
gierten Datenauswertungen zur Verfiigung. Teilweise werden im
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Rahmen des Anforderungsbereichs 4 noch keine Qualitatskonfe-
renzen initiiert oder begleitet (Register in Regensburg und Wiirz-
burg) oder Register fihren bislang noch keine Analysen zu den
Haupteinflussfaktoren des Behandlungserfolgs durch (Register in
Augsburg und Erlangen-Nurnberg). An sektorentbergreifenden,
interdisziplindren Tumorkonferenzen (Anforderungsbereich 5)
beteiligen sich bisher die Register in Erlangen-Nurnberg, Miin-
chen, Bayreuth und Wirzburg.

Die meisten Register vertffentlichen — wie in Anforderungsbe-
reich 6 vorgesehen — bereits Leistungsdaten. Die Register in Bay-
reuth und Wiirzburg sehen dies ab Mai 2017 bzw. Dezember 2016
vor. Eine Ubermittlung eines Gesamtdatensatzes an die zustan-
dige Landesauswertungsstelle findet dagegen tberwiegend noch
nicht statt.

Vereinbarungen zur Abrechnung mit der gesetzlichen Krankenver-
sicherung liegen bereits in allen Registern vor, mit Ausnahme des
im Registers am Tumorzentrum Wirzburg. Bezlglich der privaten
Krankenversicherung besteht eine Vereinbarung ausschlief3lich mit
dem zentralen Register. Im Falle der Beihilfe sind noch keine Ab-
sprachen getroffen.

3.2.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungshedarf

Aufgrund einer momentan noch sehr stark durch Papiermeldungen
gepréagten Arbeitsweise einzelner regionaler Krebsregister (s. 0.)
werden Herausforderungen hinsichtlich der Anforderung einer
elektronischen Datenannahme gesehen. Zur Gewahrleistung einer
strukturierten elektronischen Datenannahme erfolgt die Weiterent-
wicklung des GielRener Tumordokumentationssystems (GTDS),
die bis Ende 2017 abgeschlossen sein soll. Zur Weiterentwicklung
des GTDS ist Bayern in einen landerubergreifenden Kooperations-
verbund eingebunden.1! Im Rahmen der von diesem GTDS-
Verbund beauftragten Weiterentwicklungen ist als letztes Modul
auch die Entwicklung eines Melderportals vorgesehen, das gemaf
GTDS-Vertrag bis Ende 2017 vorliegen soll. Im GTDS-Verbund
wird das ZKFR arbeiten.

Mit Blick auf die Vollstéandigkeit, Vollzéhligkeit und Validitat der er-
fassten klinischen Daten erfordere insbesondere die Erfassung der
Vollstandigkeit in der Flache noch Anstrengungen, so dass zur Er-
reichung einer Vollstandigkeit der Datenannahme noch Anpas-
sungsbedarf bestehe. Zudem werde weiterer Anpassungsbedarf

11 Neben Bayern sind Berlin, Brandenburg, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern, Saarland, Sachsen, Sachsen-Anhalt und
Thiringen in den GTDS-Verbund eingebunden.
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zur Erreichung der Erfassung von Meldungen innerhalb von sechs
Wochen gesehen (s. 0.).

Die regionalen Register nutzen bereits die gesammelten Daten ak-
tuell aktiv (s. 0.). Allerdings kdnnte sich eine Vereinheitlichung der
Verfahren zur Rickmeldung zeitlich intensiv gestalten. Es bleibe
daher abzuwarten, inwieweit alle regionalen Betriebsstétten sekto-
rentbergreifende, interdisziplindre Tumorkonferenzen initiieren
und begleiten kénnen werden.

Geplante nachste Umsetzungsschritte

Um die Erfullung der Forderkriterien zu gewahrleisten, ist im Laufe
des Jahres 2016 insbesondere die Festlegung der zukiinftigen
Struktur der Krebsregistrierung in Bayern durch Abschluss des
momentan laufenden Gesetzgebungsverfahrens geplant. Zudem
soll das Abrechnungsverfahren implementiert werden. Ebenso soll
die Meldermotivation vor Ort durch die regionalen Betriebsstétten
gefordert werden.

Im Laufe der Jahre 2016/2017 sind insbesondere die Zentralisie-
rung einzelner Funktionen des Krebsregisters sowie die Anpas-
sung der Melderinfrastruktur geplant. Im Laufe des Jahres 2017 ist
nach derzeitigem Stand die Harmonisierung der Arbeitsweise der
sechs regionalen Betriebsstatten und ggf. die Initierung von Quali-
tatskonferenzen auf regionaler Ebene vorgesehen.

3.2.5 Zielerreichungsprognose

Aus gutachtlicher Sicht wird eine vollumfangliche Erflillung der Ba-
siskriterien bis Ende 2017 als wahrscheinlich eingeschétzt. Bay-
ern kann bereits auf eine langjahrige, flachendeckende klinische
Krebsregistrierung, die auf dezentralen Krebsregistern beruht, zu-
rickblicken. Daher steht die Harmonisierung der Verfahren und
Prozesse sowie der Aufbau einer zentralen Struktur momentan im
Vordergrund. Als Voraussetzung dazu ist eine gesetzliche Anpas-
sung an das KFRG notwendig, die im Laufe des Jahres 2016 ab-
geschlossen sein soll. Anschliel3end ist zu gewahrleisten, dass die
dort definierten Meldeanlasse im Rahmen der Datenerhebung be-
ricksichtigt werden. Eine weitere Herausforderung in Bayern stellt
zudem die Umstellung von papierbasierten auf elektronische Mel-
dungen dar. Die erforderlichen Anpassungsleistungen (z. B. Soft-
wareanpassung) sowie der Aufbau entsprechender Schnittstellen,
auch zwischen den vorgesehenen regionalen Betriebsstatten, sol-
len Anfang 2017 abgeschlossen sein. Weitere Anpassungsleistun-
gen mit Blick auf die Melder (z. B. Forderung der Meldermotiva-
tion, Anpassung Melderinfrastruktur) sind fir 2016/2017 vorgese-
hen.
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Aufgrund der langjahrigen institutionalisierten Erfassung klinischer
Daten sind in den Einrichtungen des bayerischen klinischen Krebs-
registers die Kriterien zum Betrieb bereits weitestgehend erfiillt,
insbesondere im Bereich der Datenverarbeitung. In diesem gilt es
aber, neben einigen Datenprifverfahren auch noch den Abgleich
mit Melderegisterdaten zu regeln. Beziiglich der technischen Rah-
menbedingungen sind noch die Voraussetzungen fiir die Annahme
von Meldungen anderer Register zu schaffen. Diese ist wiederum
eng verbunden mit dem Anschluss an das landerUbergreifende
Melderportal, das bis Ende 2017 eingerichtet sein soll. Betrachtet
man die hohe Vollzahligkeit der bisherigen Krebsregistrierung, die
nahezu in allen kunftigen regionalen Betriebsstatten gegeben ist,
kann die Einschatzung abgegeben werden, dass zusammen mit
der kiinftig etablierten zentralen Einheit, sich auch die Vollstandig-
keit im Routinebetrieb positiv entwickeln wird. Das in einigen Re-
gistern noch nicht eingefiihrte ADT/GEKID-Basisdatensatzformat
kann sich hingegen auf diesen Fortschritt hemmend auswirken.
Insgesamt sind noch einige Anpassungen von den Akteuren in
Bayern zu leisten. Nach gutachtlicher Einschatzung ist eine Um-
setzung nach den Forderkriterien aber wahrscheinlich.

Auch bei den Kriterien zum Output sind die langjahrigen Erfah-
rungen und die bereits vorhandenen Strukturen der klinischen
Krebsregistrierung von Nutzen. Allerdings zeigen die DCN-, DCO-
Raten sowie die PSU-, HV-Anteile, dass eine ausreichende Daten-
qualitat — orientiert man sich an den Vorgaben der Forderkriterien
— im Rahmen der bisherigen Registrierung noch nicht vollstandig
erreicht ist. Dartber hinaus ist zwar in den meisten Registern die
leistungserbringerbezogene Nutzung (z. B. patientenbezogene
Ruckmeldungen) gegeben, es fehlen aber zentrale Funktionen

(z. B. ubergreifende Analysen), da noch keine zentrale Regis-
tereinheit besteht. Daher ist aus gutachtlicher Sicht die Nutzung
der Daten — wie sie in den Forderkriterien vorgesehen ist —im ge-
gebenen Zeitrahmen insgesamt als kritisch zu werten.

Es ist davon auszugehen, dass die Unabhéangigkeit der Regis-
tereinheiten in Bayern mit der Angliederung der einzelnen Aul3en-
stellen an das Bayerische Landesamt fur Gesundheit und Lebens-
mittelsicherheit im Zuge der Gesetzesnovellierung gegeben sein
wird. Die Abrechnungsmodalitdten mit den Kostentragern sind zum
Teil geklart, allerdings mussen entsprechende Verfahren und Pro-
zesse erst implementiert werden. Aufgrund des geschilderten An-
passungsbedarfs wird die Erfullung der Rahmenkriterien als kri-
tisch eingestuft.
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Tabelle 8: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum 31.12.2017

in Bayern

Kriterienbereich

Zielerreichung

Basiskriterien

Kriterien zum Betrieb

Wabhrscheinlich

Wahrscheinlich

Kriterien zum Output Kritisch
(unabhangige) Rahmenkriterien Kritisch
Gesamteinschatzung Kritisch
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3.3 Berlin und Brandenburg

3.3.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Berlin und Brandenburg gehdren zu den sechs Bundeslandern, die
das Gemeinsame Krebsregister (GKR) betreiben.12 Das GKR fihrt
seit 1992 die Datensammlung des bereits 1952/53 gegriindeten
Nationalen Krebsregisters der DDR weiter. Die Finanzierung des
Registers erfolgt anteilig entsprechend den Einwohnerzahlen
durch die beteiligten Bundeslander.

Mit Blick auf die strukturelle Ausgangslage der klinischen Krebsre-
gistrierung war diese vor Inkrafttreten des KFRG in Berlin und
Brandenburg unterschiedlich etabliert.

In Brandenburg existierte seit Mitte der 1990er Jahre eine fest
etablierte, flichendeckende Struktur der klinischen Krebsregistrie-
rung. Grundlage war die zwischen den funf Tragervereinen der Kili-
nischen Krebsregister in Brandenburg, dem Tumorzentrum Bran-
denburg e.V., den gesetzlichen Krankenkassen, den flinf onkologi-
schen Schwerpunktkrankenhausern und dem Land geschlossene
und zum 1. Januar 1995 in Kraft getretene Vereinbarung zur Re-
gelung der onkologischen Nachsorge. Hiernach waren an allen
funf onkologischen Schwerpunktkrankenh&usern Onkologische
Schwerpunkte eingerichtet, welche die klinische Krebsregistrierung
fur das ihnen zugewiesene Versorgungsgebiet vornahmen. Die Fi-
nanzierung der Nachsorgeleitstellen erfolgte Uiber die Zahlung von
Fallpauschalen durch die gesetzlichen Krankenkassen.

In Berlin gab es seit 2011 im Berliner Gesetz zur Einfiihrung einer
Meldepflicht fir Krebserkrankungen eine Regelung zu klinischen
Krebsregistern, nach der diese unselbststandige Einrichtungen an
Tumorzentren sind. Die funf Register iibernahmen jedoch keine
flachendeckende klinische Krebsregistrierung.

Sind die klinischen Krebsregister bereits rechtlich verankert?

Zur Einrichtung des Gemeinsamen Klinischen Krebsregisters Ber-
lin-Brandenburg erfolgte die Verabschiedung eines gemeinsamen
Staatsvertrags. Dieser wurde von beiden Landern am 12. April

2016 unterzeichnet und anschlieend durch beide Parlamente mit

12 Neben Berlin und Brandenburg sind am GKR die Bundesléander Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen-Anhalt und die
Freistaaten Sachsen und Thiringen beteiligt.
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einem Zustimmungsgesetz zum Staatsvertrag verabschiedet. Der
Staatsvertrag tritt zum 01. Juli 2016 in Kraft.

3.3.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben tibernehmen?

Das Gemeinsame Klinische Krebsregister Berlin-Brandenburg
nimmt seine Aufgaben ab dem Inkrafttreten des Staatsvertrags
zum 1. Juli 2016 wabhr.

In der Ubergangszeit, bis zum Inkrafttreten des KKR-
Staatsvertrags, verantwortete in Brandenburg die im September
2015 von der Landesarztekammer Brandenburg (LAKB) gegriin-
dete Krebsregister gGmbH weiterhin die Aufgaben der klinischen
Krebsregistrierung als Verwaltungshelfer des Landes Branden-
burg.

In Berlin erfolgte bis zum Inkrafttreten des KKR-Staatsvertrags die
klinische Krebsregistrierung weiter durch die funf tragerbezogenen
Tumorzentren. Fur Berlin gibt es ab Inkrafttreten des KKR-
Staatsvertrags eine Stichtagsregelung fur Neuerkrankungen sowie
eine dreimonatige Ubergangsfrist mit Bezug auf die Meldepflicht
und die Auszahlung der Vergutung fur erfolgte Meldungen.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit dem Staatsvertrag erfolgt die Einrichtung des Gemeinsamen
Klinischen Krebsregisters Berlin -Brandenburg, in Tragerschatft der
von der LAKB gegriindeten Krebsregister gGmbH. Die Fachauf-
sicht wird von dem fiir Gesundheit zustandigen Ministerium des
Landes Brandenburg im Einvernehmen mit der fir Gesundheit zu-
standigen Senatsverwaltung des Landes Berlin ausgeubt.

Als formale Einzugsgebiete werden im KKR-Staatsvertrag das
Land Berlin und das Land Brandenburg definiert.

Insgesamt verfligt das Gemeinsame Klinische Krebsregister Uber
vier Registerbereiche: (a) Koordinierungsstelle, (b) Landesauswer-
tungsstelle, (c) Versorgungsbereich, der mit patientenbezogenen
Klardaten arbeitet, (d) Auswertungsbereich, der die Auswertungen
vornimmt. Die Bereiche sind aus Grinden des Datenschutzes je-
weils personell, rAumlich und organisatorisch voneinander ge-
trennt.

Die Koordinierungsstelle tbernimmt die zentralen Aufgaben der
klinischen Krebsregistrierung (z. B. Administration, Personalver-
waltung, Verfolgung von Ordnungswidrigkeiten wie Meldever-

stoRe). Auch die Landesauswertungsstelle, die die landesweiten
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Auswertungen getrennt fiir beide Einzugsgebiete vornimmt, sowie
die Geschaftsstelle des wissenschaftlichen Beirats werden bei der
Koordinierungsstelle angesiedelt sein. Zudem obliegt der Koordi-
nierungsstelle die Initiierung und Koordinierung der gemeinsamen
Qualitatskonferenz sowie die Entscheidung tber Forschungsan-
trage.

Neben der Koordinierungsstelle verfugt das Gemeinsame Kilini-
sche Krebsregister Uber sechs dezentrale Krebsregistererfas-
sungsstellen. Davon sind funf dezentrale Krebsregistererfassungs-
stellen in Brandenburg und eine dezentrale Krebsregistererfas-
sungsstelle in Berlin verortet. Die funf dezentralen Krebsregisterer-
fassungsstellen in Brandenburg sind an den bisher bestehenden
Standorten der Nachsorgeleitstellen angesiedelt. Die dezentralen
Krebsregistererfassungsstellen haben Zugriff auf eine gemein-
same Datenbank, beschrankt jeweils auf die fur ihre Aufgaben er-
forderlichen Daten. Wesentliche Aufgaben der dezentralen Krebs-
registerstellen sind die Vollstandigkeits- und Plausibilitatsprifung
der Daten, die Abrechnung, die Auswertung der erfassten Daten
und die Rickmeldung der Ergebnisse an die einzelnen Leistungs-
erbringer (8§ 65c Abs. 1, Nr. 2 SGB V), ebenso wie die Férderung
der interdisziplinaren, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit
bei der Krebsbehandlung und die Zusammenarbeit mit Zentren der
Onkologie (8 65c Abs. 1, Nr. 6 SGB V).

Hinsichtlich der Zusammenarbeit mit dem GKR ist geplant, dass
das GKR den Melderegisterabgleich und den Leichen-
schauscheinabgleich zukilnftig auch fir das Gemeinsame Kilini-
sche Krebsregister der Lander Berlin und Brandenburg vornehmen
soll.13 Hierzu erfolgen momentan Abstimmungen zum entspre-
chenden Anderungsstaatsvertrag des GKR zwischen den sechs
am GKR beteiligten Landern. In Absprache mit dem GKR wird das
Gemeinsame Klinische Krebsregister mit Inkrafttreten des KKR-
Staatsvertrags quartalsweise die epidemiologischen Daten an das
GKR ubermitteln.

Begrindung fir die gewéhlte organisatorische Losung

Zwischen Berlin und Brandenburg existieren bereits vielfaltige Ver-
bindungen und Abstimmungen im Bereich der gesundheitlichen
Versorgung bspw. im Rahmen der Gesundheitsregion Berlin-Bran-
denburg oder des Masterplans Gesundheit. Zudem lassen sich ca.
10-20 % der in Brandenburg wohnhaften Krebspatienten in Berlin
behandeln. Mit der Einrichtung des Gemeinsamen Klinischen
Krebsregisters sollte aus Sicht der Ansprechpartner an die beste-

13 Neben Berlin und Brandenburg ist dies auch in Sachsen-Anhalt und den Freistaaten Sachsen und Thiringen geplant.
Das am GKR beteiligte Land Mecklenburg-Vorpommern sieht dies nicht vor.
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henden Kooperationsstrukturen der Lander Berlin und Branden-
burg im Bereich der gesundheitlichen Versorgung angekniipft wer-
den.

Mit der vorgenommenen Ausgestaltung der eigens zum Zweck der
Ubernahme der Aufgaben des KKR gegriindeten GmbH in alleini-
ger Tragerschaft der Landesarztekammer Brandenburg soll zu-
gleich den Anforderungen an die fachliche Unabhangigkeit und Ei-
genstandigkeit des klinischen Krebsregisters Rechnung getragen
werden. So unterliegt die Landesarztekammer Brandenburg fir
ihre Stellung als Gesellschafterin der GmbH der Fachaufsicht. Da-
mit wird einerseits die bei einer Aufgabenibertragung an Dritte
notwendige fachliche und personell-inhaltliche Legitimation ge-
wahrleistet (Demokratieprinzips nach Artikel 20 Absatz 2 Grundge-
setz) und andererseits sichergestellt, dass die Fachaufsicht gegen-
Uber der GmbH effektiv ausgeibt und nicht durch gegenlaufige ge-
sellschaftsrechtliche Einwirkungen der Landesarztekammer aus-
gehebelt werden kann.14

3.3.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

Da eine klinische Krebsregistrierung in Berlin derzeit noch nicht
etabliert ist und das entsprechende Einzugsgebiet erst seit 1. Juli
2016 durch die Rechtsgultigkeit des Staatsvertrags als Auf3en-
stelle des Gemeinsamen Klinische Krebsregisters Berlin-Branden-
burg gefiihrt wird, ist momentan davon auszugehen, dass fiir das
Bundesland Berlin praktisch noch keine Forderkriterien erfllt sind.
In der weiteren textlichen Darstellung beziehen sich die Ausfih-
rung daher auf die Aul3enstellen im Einzugsgebiet Brandenburg
und die dort seit 1994 existierenden Strukturen der klinischen
Krebsregistrierung. Als Grundlage dafir dient die Befragung der
Verantwortlichen des Gemeinsamen Klinischen Krebsregisters
Berlin-Brandenburg. In der nachfolgenden Tabelle ist skizziert, in-
wiefern in den einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkrite-
rien des GKV-SV bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine ndhere
Betrachtung, welche Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und
ggf. bis wann nach Einschatzung der Registerverantwortlichen die
entsprechenden Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

14 Abgeordnetenhaus von Berlin: Drucksache 17/2820, S. 43.
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Tabelle 9: Aktueller Umsetzungsstand!® der Forderkriterien in Ber-
lin und Brandenburg

Anzahl aktuell erfillte
Forderkriterien

Anzahl
Anforderungsbereich Forderkriterien Berlin'® Brandenburg
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 = 15
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 s 8
sung und an die Vollstéandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 ) 4
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Ruckmeldung der 2 - 2
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 = 3
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstiitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 = i

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Innerhalb des Anforderungsbereichs 1 erfillt das klinische
Krebsregister fir Brandenburg bereits die meisten Forderkriterien.

Mit Blick auf Anforderungsbereich 2 lassen sich ebenfalls nur ge-
ringe Abweichungen von den Foérderkriterien feststellen. So wird
das Register voraussichtlich erst im Juli 2016 regelmafige Kontrol-
len zur Vollz&hligkeit einfihren. Die existierenden Vollstandigkeits-
prufungen sind bislang noch nicht dokumentiert oder tber eine
Software sichergestellt. Ein Abgleich mit Daten der Meldebehor-
den ist momentan noch nicht umgesetzt. Der vorgegebene Zeit-
raum von sechs Wochen, innerhalb der die Meldungen erfasst, be-
arbeitet und geprift sein missen, wird bislang noch um zwei Wo-
chen Uberschritten. Die Vollzéhligkeit in der bisherigen Registrie-
rung ist gegeben. Angaben zur DCN-Rate liegen aktuell fur Bran-
denburg nicht vor.

Fur die Anforderungsbereiche 3, 4 und 5 kann das Register die
gegebenen Anforderungen erfillen.

Da eine Landesauswertungsstelle derzeit noch nicht benannt ist,
kann bisher noch kein Gesamtdatensatz tUbermittelt werden, wie

15 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)

16 pa zum Zeitpunkt der schriftlichen Befragung im Bundesland Berlin kein Klinisches Krebsregister vorhanden war und
zudem Berlin kunftig als ein Einzugsgebiet des gemeinsamen Klinischen Krebsregisters Berlin-Brandenburg gefuhrt wird,
wurden keine eigenen Daten fir Berlin erhoben.
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es Anforderungsbereich 6 vorgibt. Planungen hierflr sehen den
Juli 2017 fir eine erste Ubermittlung vor.

Vereinbarungen zur Abrechnung liegen bereits mit der gesetzli-
chen und der privaten Krankenversicherung vor. Eine Vereinba-
rung mit den Tragern der Beihilfe ist in Vorbereitung.

3.3.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

Mit Blick auf eine sachgerechte Organisation und Ausstattung, ein
einheitliches Datenformat inklusive Datenschnittstellen zur An-
nahme sowie die Verarbeitung und Weiterleitung musste aufgrund
datenschutzrechtlicher Vorgaben eine eigene IT-Struktur fir das
Gemeinsame Klinische Krebsregister aufgebaut werden — abwei-
chend von der urspriinglichen Planung beider Lander. Im Rahmen
des GTDS-Verbunds erfolgt die Weiterentwicklung des GTDS an
die Anforderungen der Forderkriterien und die Entwicklung eines
Meldeportals. Sollte die Entwicklung des Melderportals nicht friiher
abgeschlossen sein, wird von einer Etablierung der vollstandigen
technischen Voraussetzungen erst im ersten Halbjahr 2018 ausge-
gangen, da der Abnahme des letzten Moduls eine Testphase vo-
rausgeht.

Aufgrund fehlender etablierter Strukturen erfolgen in Berlin zur In-
betriebnahme des Gemeinsamen Klinischen Krebsregisters orga-
nisatorische und personelle Vorbereitungsmaf3nahmen fir die
Etablierung des dezentralen Erfassungsregisters. Dies betrifft den
Aufbau des Standorts des dezentralen Erfassungsregisters sowie
die Rekrutierung des erforderlichen Personals (z. B. Dokumentare
und Arzte fiir den Auswertungsbereich).

Auch fur die Anforderungen an die Vollstandigkeit, Vollzahligkeit
und Validitat wird fur das Gemeinsame Klinische Krebsregister An-
passungsbedarf gesehen. Der konkrete Anpassungsbedarf unter-
scheidet sich jedoch in den Einzugsgebieten Berlin und Branden-
burg. So kénnen in Berlin die durch die fiinf tragerbezogenen Tu-
morzentren erfassten Daten wegen datenschutzrechtlicher Prob-
leme und Problemen mit der Datenqualitat (insb. Fehlen von Ver-
laufsdaten aus dem ambulanten Bereich) nicht in das Gemein-
same Klinische Krebsregister ibernommen werden. Zudem ist die
bestehende Meldequote in Berlin an das GKR im Vergleich zu den
anderen beteiligten Landern eher unterdurchschnittlich und liegt
bei ca. 82 — 84 %. Daruber hinaus besteht fur das Einzugsgebiet
Berlin die weitere Herausforderung, dass knapp 18 % der Berliner
Bevdlkerung nicht in der gesetzlichen Krankenversicherung, son-
dern in der privaten Krankenversicherung versichert und/oder tber
die Beihilfe verschiedenster Beihilfetrdger abgesichert sind. Das
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zukunftige Einzugsgebiet Brandenburg befindet sich hingegen in
Reichweite der geforderten Erfassungsquoten (siehe Abschnitt
3.3.3). Voraussetzung fir die Erfullung der Anforderungen an die
Validitat (Durchfihrung des Melderegisterabgleichs und des Ab-
gleichs der Leichenschauscheine) ist eine Anderung des GKR-
Staatsvertrags. Diese sollte bis Ende 2017 erfolgt sein.

Mit dem Staatsvertrag zwischen Berlin und Brandenburg erfolgt
zudem die Einrichtung einer turnusmafigen gemeinsamen Quali-
tatskonferenz, die auch den logistischen Uberbau fiir die Unterstiit-
zung der interdisziplindren Zusammenarbeit in regionalen Quali-
tatszirkeln oder interdisziplindren Arbeitsgruppen bilden soll. In
Berlin und Brandenburg bestehen auf regionaler Ebene bereits tu-
morspezifische Strukturen, die unter dem Dach dieser gemeinsa-
men Qualitatskonferenz eingebunden und je nach Bedarf unter-
stutzt werden sollen.

Mit Blick auf die Etablierung des Abrechnungsverfahrens wird fur
das Gemeinsame Klinische Krebsregister in beiden Einzugsgebie-
ten nur ein geringer Anpassungsbedarf gesehen. So rechnet Bran-
denburg bereits versichertenbezogen ab, sodass auch das Ein-
zugsgebiet Berlin auf die Expertise aus Brandenburg zuriickgreifen
kann.

Anpassungsbedarf wird weiter in der Abstimmung zu landertber-
greifenden Fragen gesehen. So sei bspw. untereinander noch
nicht geklart, auf welchem Weg, mit welcher Verschlisselung oder
mit welcher Authentifizierung der Datenaustausch der klinischen
Krebsregister erfolgen solle. Weitere offene Fragen umfassen z. B.
die Umsatzsteuerpflicht der Meldevergitung, die erhebliche Aus-
wirkungen auf die Meldermotivation haben kénne, oder die kon-
krete Ausgestaltung der Zusammenarbeit mit dem G-BA.

Geplante nachste Umsetzungsschritte

Wahrend die Brandenburger Strukturen zur Erfillung der Forder-
kriterien vor allem des Umbaus bedirfen, missen im Einzugsge-
biet Berlin die entsprechenden Strukturen und Prozesse erst noch
aufgebaut werden.

Mit Inkrafttreten des Staatsvertrags wird die Aufgabe der Klini-
schen Krebsregistrierung in Berlin und Brandenburg allein der
Krebsregister gGmbH obliegen. Diese hat dann die begleitenden
Malnahmen wie bspw. die Melderansprache zur Steigerung der
Meldermotivation und die Entwicklung von Patienteninformations-
blattern vorzunehmen. Weiter wird die Krebsregister gGmbH ins-
besondere die technischen Strukturen und Verfahren zur Daten-
Ubermittlung mit Meldern, GKR und anderen Krebsregistern sowie
zur Abrechnung mit den Kostentragern nach den Vorgaben des
Staatsvertrags abstimmen und implementieren. Dies umfasst auch
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die schrittweise Weiterentwicklung von GTDS bis Ende 2017, die
eng von den beteiligten Landern begleitet wird.

3.3.5 Zielerreichungsprognose

Als einzige Bundeslander haben sich Berlin und Brandenburg
dazu entschieden ein gemeinsames eigenstandiges klinisches
Krebsregister zu betreiben. Die Ausgangslage in beiden Landern
ist dabei sehr unterschiedlich, wobei im Gegensatz zum Umset-
zungsstand hinsichtlich der Forderkriterien (siehe Abschnitt 3.3.3
und 3.3.4) an dieser Stelle eine Gesamtbetrachtung (Berlin und
Brandenburg) erfolgt.

Wahrend die klinische Krebsregistrierung in Brandenburg weit fort-
geschritten ist, muss sie in Berlin erst noch etabliert werden. Mal3-
geblich sowohl fir den Aufbau in Berlin als auch fiir die lander-
Ubergreifende Registrierung ist der ab 1. Juli 2016 glltige Staats-
vertrag. Die bereits seit den 1990er Jahren existierende zentrale
Registereinheit in Brandenburg wird in Zukunft die zentralen Auf-
gaben des Klinischen Krebsregisters Berlin-Brandenburg Uberneh-
men. Das bestehende Register in Brandenburg registriert bereits
langjahrig klinische Daten und ist eines der wenigen Register in
Deutschland mit einem hohen Anteil in der Erfassung der lebens-
langen Krankenversichertennummer. Es ist davon auszugehen,
dass von diesen Erfahrungen die neue Registerstelle in Berlin
zwar profitieren kann (z. B. bei der Etablierung des Meldersys-
tems, der Dokumentationsverfahren oder Datenbanken), dennoch
ist zu bedenken, dass es sich im neuen Einzugsgebiet Berlin prak-
tisch um einen vollstandigen Neuaufbau handelt, der strukturelle,
personelle, technische und formale Aspekte betrifft. Dartiber hin-
aus muss im kinftigen Gemeinsamen Klinischen Krebsregister
Berlin-Brandenburg noch die Umstellung von papierbasierten auf
elektronische Meldungen erfolgen. Diese ist wiederum mit Anpas-
sungsprozessen auf technischer Seite und mit der Information und
Motivation der Melder verbunden, dies gestaltet sich aus gutachtli-
cher Sicht insbesondere fur Berlin als Herausforderung. Die Schaf-
fung der grundlegenden Voraussetzungen, wie sie die Basiskrite-
rien widerspiegeln, wird durch die Gutachter auf Grundlage der
benannten Argumente deshalb insgesamt als kritisch bewertet.

Aufgrund der langjahrigen Erfassung klinischer Daten sind in Bran-
denburg viele Kriterien zum Betrieb bereits erfillt. Der langjah-
rige Routinebetrieb driickt sich auch in einer hohen Vollz&hligkeit
aus. Beide Faktoren wirken sich positiv auf die weitere Entwick-
lung der Vollstandigkeit aus. Nachholbedarf besteht in Branden-
burg noch bei den Datenprifprozessen (z. B. Vollzahligkeitspri-
fungen) und beim Abgleich mit dem Vitalstatus durch Melderegis-
terdaten. Dieses Verfahren soll Giber das GKR bis Ende 2017
durch einen entsprechenden Staatsvertrag etabliert werden. Glei-
ches gilt auch flr das Einzugsgebiet Berlin, dessen kinftige Au-
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Renstelle sowohl noch aufgebaut als auch an die zentrale Regis-
tereinheit angeschlossen werden muss. Durch die noch notwendi-
gen Anpassungen im Einzugsbereich Berlin wird eine Erfullung der
Forderkriterien fur das landerlibergreifende Gemeinsame Klinische
Krebsregister Berlin-Brandenburg aus gutachtlicher Sicht als kri-
tisch eingeschétzt.

Ein zweigeteilter Blick ergibt sich auch bei den Kriterien zum Out-
put. Auch dort wirken sich die bereits etablierten Strukturen und
Prozesse in Brandenburg férdernd aus. Zum einen zeigen die
DCN-, DCO-Rate sowie der PSU-, HV-Anteil im Rahmen der bis-
herigen Registrierung eine ausreichende Datenqualitéat zur Daten-
nutzung. Hinsichtlich der leistungserbringerbezogenen Nutzung
der Daten werden alle Funktionen, die in den Forderkriterien hin-
terlegt sind, ebenfalls bereits durchgefiihrt. Und auch die zentrale
Nutzung ist weitestgehend eingefiihrt. Trotzdem muss dieser Be-
reich durch das noch zu erschliel3ende Einzugsgebiet Berlin, das
momentan in diesem Bereich nur spezifische und einrichtungsbe-
zogenen Nutzungsformen aufweist und zentrale Aspekte aufgrund
der Datenlicken auch auf langere Sicht nicht ausreichend bedie-
nen kann, in seiner Umsetzung als gefahrdet bewertet werden.

Mit dem verabschiedeten Staatsvertrag zwischen dem Land Berlin
und Brandenburg wurden die entsprechenden rechtlichen Grundla-
gen fur ein unabhangiges klinisches Krebsregister geschaffen. Im
Einzugsgebiet Brandenburg tragen die bestehenden Registerein-
heiten bereits Merkmale zur Unabhangigkeit und Eigenstandigkeit.
Da in Berlin noch keine Strukturen bestehen, muss beim Aufbau
auf die Erfullung der relevanten Vorgaben geachtet werden. Ver-
einbarungen mit den Kostentragern liegen fir Brandenburg bereits
vor oder sind in Planung. Das Einzugsgebiet in Berlin kann in die-
sem Zusammenhang von Synergieeffekten profitieren. Um der
Komplexitat hinsichtlich der Abrechnung mit den in Berlin zahlrei-
chen Beihilfetrager zu begegnen, wurde zundchst mit einem Tra-
ger eine (,offene®) Vereinbarung getroffen, der weitere beitreten
kénnen. Hinsichtlich der noch zu leistenden Anpassungen zur
Etablierung der Abrechnungsverfahren durch die Registerstelle in
Berlin werden die Rahmenkriterien in ihrer Umsetzung fir das
Gemeinsame Klinische Krebsregister Berlin-Brandenburg insge-
samt als kritisch eingestuft.

Tabelle 10: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Berlin/Brandenburg

Kriterienbereich Zielerreichung

Basiskriterien
Kriterien zum Betrieb
Kriterien zum Output Gefahrdet

(unabhangige) Rahmenkriterien

Gesamteinschéatzung Gefahrdet
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3.4 Bremen

3.4.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Die Freie Hansestadt Bremen betreibt seit 1998 ein epidemiologi-
sches Krebsregister. Als Trager der Vertrauensstelle des epidemi-
ologischen Krebsregisters fungiert die Kassenarztliche Vereini-
gung Bremen, als Trager der Registerstelle das Leibniz-Institut fur
Praventionsforschung und Epidemiologie GmbH (BIPS).

Eine systematische klinische Krebsregistrierung erfolgte im Vorfeld
des KFRG in Bremen nicht. Zwar gab es bis 2004 eine Tumor-
nachsorgeleitstelle, die allerdings als Nachsorgeregister agierte
und die klinischen Daten nicht zur Auswertung nutzte.1l’ Mit Verab-
schiedung des KFRG im Jahre 2013 mussten somit in Bremen die
Strukturen der klinischen Krebsregistrierung komplett neu aufge-
baut werden.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Am 1. Mai 2015 trat in Bremen das Gesetz zur Neuregelung des
Krebsregisterrechts in Kraft. Flankiert wird das Bremer Krebsregis-
tergesetz durch die Verordnung zur Umsetzung des Bremer
Krebsregistergesetzes.

3.4.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben Gbernehmen?

Das Bremer Krebsregister tibernimmt bereits Aufgaben der klini-
schen Krebsregistrierung. Klinische Krebsregistermeldungen wer-
den seit Mai 2015 entgegengenommen.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit dem Bremer Gesetz zur Neuregelung des Krebsregisterrechts
wurde das epidemiologische Krebsregister zu einem klinisch-epi-
demiologischen Krebsregister weiterentwickelt. Hierflr wurden die

17 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschéatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016. (S. 132.)
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bestehenden Strukturen der epidemiologischen Registrierung um
die klinische Krebsregistrierung erweitert.

Organisatorisch besteht das klinisch-epidemiologische Krebsregis-
ter in Bremen aus einer Vertrauensstelle und einer Auswertungs-
stelle. Die Vertrauensstelle Gbermittelt die klinischen Krebsdaten
an die Auswertungsstelle. Vor der Ubermittlung werden die Identi-
tatsdaten pseudonymisiert. Die Vertrauensstelle ist weiterhin bei
der Kassenarztlichen Vereinigung Bremen angesiedelt, die Aus-
wertungsstelle weiterhin beim BIPS. Die Vertrauensstelle und die
Auswertungsstelle des Bremer Krebsregisters unterstehen einer
gemeinsamen Leitung. Der Senator fir Gesundheit bt die Fach-
aufsicht aus.

Begrundung fir die gewéhlte organisatorische Losung

Mit dem Ausbau des bereits bestehenden epidemiologischen
Krebsregisters zu einem klinisch-epidemiologischen Krebsregister
sollten nach Aussage der befragten Landervertreterin die beste-
henden Strukturen genutzt und weiterentwickelt werden. Dabei
sollte auf die den Meldern bekannten Trager der Vertrauens- und
der Auswertungsstelle des bereits bestehenden epidemiologischen
Krebsregisters — Kassenarztlichen Vereinigung Bremen und BIPS
— sowie die bereits etablierten Meldewege aufgesetzt werden.

Durch die Weiterentwicklung zu einem klinisch-epidemiologischen
Krebsregister werden Synergieeffekte (z. B. Biindelung von Kom-
petenzen) erwartet. Als vorteilhaft angesehen wurde ebenso, dass
durch die gewahlte Ldsung fir alle Angelegenheiten der Krebsre-
gistrierung in Bremen nun eine zentrale Anlaufstelle existiere.

Mit der Ubertragung der Fachaufsicht (iber das Bremer Krebsre-
gister an den Senator flir Gesundheit soll die Unabhéngigkeit des
Krebsregisters gegen eine Einflussnahme Dritter sichergestellt
werden. Diese Regelung gilt auch, wenn eine oder beide Stellen
des Krebsregisters von privatrechtlich organisierten Stellen gefuhrt
werden.18

18 gremische Burgerschaft (2014): Drucksache 18/2679, S. 20.
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3.4.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung des Bremer Krebsregisters skizziert, inwiefern in den
einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkriterien des GKV-SV
umgesetzt sind. Darauf folgt eine nahere Betrachtung, welche For-
derkriterien noch nicht erfullt sind und ggf. bis wann nach Ein-
schatzung der Registerverantwortlichen die entsprechenden Krite-
rien voraussichtlich umgesetzt sein werden.

Tabelle 11: Aktueller Umsetzungsstand®® der Forderkriterien in

Bremen
Anzahl Anzahl aktuell erfullte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 6
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 9
sung und an die Vollstéandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 5
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3

rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstutzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit

6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fiir eine lan- 2
desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Mit Blick auf die Kriterien aus dem Anforderungsbereich 1 lassen
sich die nachfolgenden Abweichungen von den Forderkriterien
feststellen: Das Bremer Krebsregister verwendet prinzipiell die
bundeseinheitliche Basisspezifikation des ADT/GEKID-
Basisdatensatzes, jedoch ist ein entsprechendes Softwaresystem
und eine damit zusammenhangende strukturierte elektronische
Datenhaltung noch nicht installiert. Damit sind auch andere Foér-
derkriterien (zur einrichtungs- und sektorenlbergreifenden Quali-
tatssicherung, zum Ex- und Import im XML- Format und XML-
Schema, zur standardisierten elektronischen Datenhaltung) bis-
lang noch nicht erfillt. Eine entsprechende Ausristung plant das
Register im vierten Quartal 2016.

19 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Die Datenuibermittlung an das Krebsregister erfolgt zu einem gro-
3en Teil noch papierbasiert. Elektronische Meldungen, die nach
den Forderkriterien die Regel sein sollen, haben derzeit einen An-
teil von 40 %. Weiterer Anpassungsbedarf besteht darin, dass mo-
mentan den Landesauswertungsstellen noch keine anonymisierten
Daten gemafl dem ADT/GEKID-Basisdatensatz und seinen organ-
spezifischen Modulen fiir bundesweite Auswertungen des G-BA
zur Verfugung gestellt werden kdnnen. Die Annahme von Meldun-
gen von anderen klinischen Krebsregistern sowohl fir Personen
mit Wohn- als auch mit Behandlungsort im Einzugsgebiet ist dem
Register technisch noch nicht méglich.

Das Bremer Krebsregister erfillt in Anforderungsbereich 2 noch
nicht das Forderkriterium, das beziiglich der Vollstandigkeitspri-
fung eine Dokumentation des angewendeten Verfahrens oder eine
IT-gestltzte Automatisierung verlangt. Sind fur eingehende Mel-
dungen andere Klinische Krebsregister aufgrund des Wohnorts
bzw. des Behandlungsorts zustéandig, leitet das Bremer Register
zudem momentan noch keine Daten weiter. Dies liegt darin be-
grindet, dass die erweiterte Krebsregistrierung nach KFRG erst
kurzzeitig (seit Mai 2015) stattfindet.

In der bisherigen Registrierung konnte bereits hohe Vollzahligkeit
erreicht werden (2013: Uber 90%). Und auch weitere Kennzahlen
zeigen Ergebnisse, die auf eine gute Datenqualitat im Rahmen der
bisherigen Erfassung schliel3en lassen: DCN-Rate (8,7 %), DCO-
Rate (5,2 %), PSU-Anteil (2,7 %), HV-Anteil (92,4 %).

In Bezug auf Anforderungsbereich 3 kdnnen die meldenden
Leistungserbringer vom Bremer Krebsregister derzeit noch keine
patientenspezifische Riickmeldung zum gesamten registrierten
Krankheitsverlauf im Sinne einer Synopse erhalten. Ein solcher
Prozess soll bis 2017 aufgebaut werden. Gleiches gilt auch fir die
Bereitstellung tumorspezifischer Auswertungen. Neben der kurzen
Registrierungszeit ist die Datengrundlage laut Registerverantwortli-
chen dazu noch nicht ausreichend. Aus dem gleichen Grund initi-
iert und begleitet das Bremer Krebsregister auch noch keine regio-
nalen Qualitatskonferenzen oder fuihrt Analysen zu den Hauptein-
flussfaktoren des Behandlungserfolgs durch (Anforderungsbe-
reich 4). Eine Beteiligung an interdisziplindren Tumorkonferenzen
(Anforderungsbereich 5) besteht ebenfalls noch nicht.

Die Veroffentlichung von Leistungsdaten (Anforderungsbereich
6) soll zum ersten Mal im Jahr 2017 erfolgen. Gleiches gilt fur die
Ubermittlung eines Gesamtdatensatzes an die zustandige Landes-
auswertungsstelle.

Vereinbarungen zur Abrechnung von Meldungen liegen bereits
mit der gesetzlichen und der privaten Krankenversicherung vor.
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3.4.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungshedarf

Hinsichtlich der Kriterien einer sachgerechten Organisation und
Ausstattung, eines einheitlichen Datenformats inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme sowie der Verarbeitung und Weiterlei-
tung wird in Bremen kurzfristig der gréf3te Anpassungsbedarf im
Aufbau der EDV-Infrastruktur gesehen, die eine Datenhaltung ent-
sprechend dem ADT/GEKID-Basisdatensatz ermdglicht (s. 0.). 20
Die entsprechende Hard- und Software soll bis Ende 2016 imple-
mentiert werden. Im Nachgang erfolgt die Einbindung der ergén-
zenden Module des ADT-GEKID-Basisdatensatzes. Ein Problem
stelle noch die Erfassung der Krankenversichertennummer dar, die
zwar grundsatzlich laut Registerverantwortlichen méglich sein soll,
aber noch nicht weitgehend etabliert ist. Es gebe zudem noch
keine standardisierten Verfahren und die Melder hatten die Uber-
mittlung der Krankenversichertennummer noch nicht verinnerlicht.
AulRerdem seien mit dem G-BA noch die Anforderungen an die zu
Ubermittelnden Daten zu klaren.

Mit Blick auf die Vollstéandigkeit, Vollzéhligkeit und Validitat der er-
fassten klinischen Daten wird auf Basis der langjéhrigen, vollz&hli-
gen epidemiologischen Krebsregistrierung erwartet, dass auch
eine Vollzahligkeit der klinischen Registrierung erreicht wird. Um
die Anforderungen an die Vollstandigkeit zu erfiillen, erfolge daher
eine umfassende Information der Melder.

Hinsichtlich der Datenverwendung gibt es bereits inhaltliche Vor-
Uberlegungen. Eine aktive Planung und Umsetzung der Kriterien
werde voraussichtlich jedoch erst erfolgen, sobald absehbar ist,
dass hierfur entsprechende Daten mit hinreichender Qualitat vor-
liegen (vgl. siehe Abschnitt 3.4.3).

Kritisch werden auch die Moglichkeiten fur landesweite Auswertun-
gen eingeschatzt. Zwar sei das Bremer Krebsregister gesetzlich
verpflichtet, dem Senator fir Gesundheit jahrlich einen Bericht in
anonymisierter Form Uber das Auftreten, die Trendentwicklung und
die Behandlung von Krebserkrankungen im Land Bremen vorzule-
gen. Mit Blick auf Ende 2017 sei jedoch zu erwarten, dass Klini-
sche Daten fur eine umfangliche landesweite Auswertung noch
nicht vorliegen. Es sei jedoch geplant, den Ende 2017 vorliegen-
den Datenbestand so weit wie mdglich auszuwerten und fiir eine
Prozessevaluation zu nutzen, um die Datenqualitat in der Folge zu
steigern.

20 zyr Umsetzung der technischen Anforderungen ist Bremen in den landeriibergreifenden IT-Choice-Verbund eingebun-
den.
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Anpassungsbedarf wird ebenso noch hinsichtlich der Abrechnung
gesehen. Da sowohl das KFRG als auch die Férderkriterien des
GKV-SV Interpretationsspielraum offenlassen, bestehe zur Erfll-
lung dieses Anforderungsbereichs noch einiger Abstimmungsbe-
darf.

Nachste Umsetzungsschritte

Schwerpunkt der nachsten Umsetzungsschritte liegt auf der Imple-
mentierung einer geeigneten EDV. Bis Ende 2016 ist geplant, die
Hauptteile der EDV zur strukturierten Datenannahme und -verar-
beitung (Registersoftware, Meldeportal und Abrechnungsmodul)
zu implementieren (s. 0.).

3.4.5 Zielerreichungsprognose

In Bremen wurden die gesetzlichen Grundlagen fir eine klinische
Krebsregistrierung bereits vergleichsweise friihzeitig geschaffen,
sodass im Mai 2015 mit der Registrierung klinischer Daten begon-
nen werden konnte. Vor Verabschiedung des Bremer Krebsregis-
tergesetzes wurden diese Informationen nicht erfasst. Die klinische
Krebsregistrierung im Land Bremen kann aber dennoch von den
gegebenen Strukturen und gewonnenen Erfahrungen direkt Ge-
brauch machen, da das klinische Krebsregister an das ehemalige
epidemiologische Krebsregister angegliedert wurde. Insgesamt
muss das Register aber noch wesentliche Voraussetzungen fur ei-
nen Routinebetrieb schaffen. Die Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzes zusammen mit einer elektronischen Datenhal-
tung soll bis Ende 2016 implementiert sein. Um die Vorgaben der
Basiskriterien vollumféanglich zu erfullen, bedarf es aber weiterer
nachgelagerter Schritte, die vor allem die Information und Motiva-
tion der Melder betreffen. Gleiches gilt auch fir den Ausbau des
Anteils an elektronischen Meldungen. Insgesamt ist mit Blick auf
die noch ausstehenden Punkte, die Erflllung der Basiskriterien,
vor dem Hintergrund der bisher erfolgten Schritte, bis Ende 2017
als wahrscheinlich zu bewerten.

Durch die Angliederung der klinischen Krebsregistrierung an das
bisherige epidemiologische Register konnen die bestehenden
Strukturen genutzt werden. Auch deshalb sind einige der Kriterien
zum Betrieb bereits erfillt. Dies betrifft ausschlief3lich die Daten-
verarbeitung. Dort sind bereits zahlreiche Prifverfahren vorhanden
und auch der Abgleich des Vitalstatus auf Grundlage von Meldere-
gisterdaten und Todesbescheinigungen wird durchgefiihrt. Hinge-
gen miussen zum Datenabgleich mit anderen Registern noch die
entsprechenden technischen Voraussetzungen geschaffen wer-
den, die im Zusammenhang mit der Einrichtung des l&anderiber-
greifenden Melderportals stehen, das bis Ende 2017 eingefiihrt
werden soll. Der schon bestehende Routinebetrieb mit seinen
etablierten Verfahren spiegelt sich auch in einer hohen Vollzéhlig-
keit in der bisherigen Registrierung wider. Zusammen mit der noch
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ausstehenden Einfiihrung des ADT/GEKID-Datensatzes wird sich
demnach auch eine entsprechende Vollstandigkeit im Register ein-
stellen. Hinderlich fur den Routinebetrieb ist hingegen, dass die
elektronische Infrastruktur noch aufgebaut werden muss, weshalb
insgesamt die Erfullung der Kriterien zum Betrieb als kritisch ein-
gestuft wird.

Die noch fehlenden formalen (z. B. ADT/GEKID-
Basisdatensatzformat) und technischen (z. B. elektronische Daten-
haltung) Voraussetzungen wirken sich auch hemmend auf die Um-
setzung der Kriterien zum Output aus. Bezogen auf die bisherige
Erfassung von Krebsdaten geben die vorgegebenen Qualitéts-
merkmale (DCN-, DCO-Rate sowie PSU-, HV-Anteil) bereits einen
Hinweis auf eine ausreichende Datenqualitat im Register. Daher
ist anzunehmen, dass im Rahmen der bisherigen Registrierung
entsprechende qualitéatssichernde Strukturen und Verfahren etab-
liert sind, die fur die Erfassung klinischer Daten genutzt werden
kénnen. Dariiber hinaus sind jedoch weder leistungserbringerbe-
zogene noch zentrale Funktionen zur Nutzung der Daten einge-
fuhrt. Hinsichtlich der Anpassungsleistungen, die noch in den an-
deren Bereichen erbracht werden missen, und dem gegebenen
Zeitrahmen, wird die Erreichung einer umfanglichen Nutzung der
Daten als kritisch angesehen.

Mit dem Bremer Gesetz zur Neuregelung des Krebsregisterrechts
wurden die rechtlichen Grundlagen fur ein unabhéngiges klini-
sches Krebsregister geschaffen. Beziiglich der Abrechnung sind
noch Vereinbarungen mit den Beihilfetrédgern zu schliel3en. Insge-
samt sind die Rahmenkriterien in ihrer Umsetzung als wahr-
scheinlich zu beurteilen.

Tabelle 12: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Bremen

Kriterienbereich Zielerreichung

Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb
Kriterien zum Output

(unabh&ngige) Rahmenkriterien Wahrscheinlich

Gesamteinschatzung
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3.5 Hamburg

3.5.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Klinische Krebsregister waren vor Inkrafttreten des KFRG in der
Freien und Hansestadt Hamburg weder rechtlich verankert, noch
fand eine flachendeckende klinische Krebsregistrierung statt.21 Al-
lerdings existierten Ansatze der klinischen Krebsregistrierung an
einzelnen Krankenhausern und es fand eine systematische klini-
sche Datenerfassung im Rahmen von zertifizierten Zentren sowie
am Universitatsklinikum Hamburg statt. Dartiber hinaus existierte
ein fest etabliertes epidemiologisches Krebsregister.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Bereits am 03. April 2013 haben die Senatorin der Behorde fur Ge-
sundheit und Verbraucherschutz sowie Vertreter der Arztekammer
Hamburg, der Hamburger Krebsgesellschaft, der Hamburgischen
Krankenhausgesellschaft, der Kassenarztlichen Vereinigung Ham-
burg, der Landesverbéande der Krankenkassen und der Ersatzkas-
sen sowie des Verbandes der Privaten Krankenversicherung e. V.
eine gemeinsame Erklarung zum Aufbau einer flachendeckenden
klinischen Krebsregistrierung in Hamburg unterzeichnet. Auf dieser
Basis wurde friihzeitig ein Konzeptpapier entwickelt, das die Um-
wandlung des bestehenden epidemiologisch tatigen Hamburgi-
schen Registers in ein klinisch-epidemiologisches Register vorsah.

Am 28. Mai 2014 wurde das novellierte Hamburgische Krebsregis-
tergesetz verabschiedet und ist seit dem 1. Juli 2014 in Kraft. Seit-
dem ist die klinische Krebsregistrierung in Hamburg gesetzlich ver-
ankert.

3.5.2 Status sowie Aufbau und Organisation der klinischen
Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben tibernehmen?

Das Register in Hamburg Gibernimmt seit Inkrafttreten des novel-
lierten Hamburgische Krebsregistergesetz 2014 Aufgaben der Kli-
nischen Krebsregistrierung.

21 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016. (S. 134)
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Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit der Novellierung des Hamburgischen Krebsregistergesetzes
wurde das bestehende epidemiologische Krebsregister zu einem
zentralen klinisch-epidemiologischen Krebsregister ohne Neben-
stellen weiterentwickelt. Trager des Krebsregisters ist die Behorde
fur Gesundheit und Verbraucherschutz.

Das Register ibernimmt sowohl die klinische als auch die epidemi-
ologische Registrierung als integrierte Aufgabe fiir das gesamte
Bundesland. Hierzu halt das Krebsregister eine Datenbank mit drei
Zugangen vor: Daten mit Personenbezug (Vertrauensbereich),
pseudonymisierte Daten und Daten auf aggregierter Ebene (Re-
gisterbereich). Bevolkerungsbezogene epidemiologische Daten
kénnen bedarfsweise extrahiert und ausgewertet werden.

Begrindung fir die gewahlte organisatorische Losung

Aus Sicht des befragten Landervertreters hat sich der Aufbau ei-
nes klinisch-epidemiologischen Krebsregisters in Hamburg ange-
boten, um mdglichst viele Synergien zu nutzen. Das bestehende
epidemiologische Krebsregister war bei den Meldern bekannt und
verflgte Uber eine hohe Akzeptanz. Zudem sollte Uber diesen Weg
ein zentraler Ansprechpartner fur die Melder geschaffen werden.
Uber die Anbindung des Registers an die Gesundheitsbehorde
sollte und konnte Uberdies die Unabhangigkeit von den Leistungs-
erbringern/Meldern gewahrleistet werden.

Ausfuhrungen im HmbKrebsRG machen dariber hinaus deutlich,
dass das Krebsregister in der Ausiibung seiner Aufgaben fachlich
unabhangig und nur diesem Gesetz unterworfen ist, um die Neut-
ralitdt gegentber Leistungserbringern, Standesorganisationen,
Krankenversicherungen und anderen Interessengruppen sicherzu-
stellen.22

3.5.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung des Hamburgischen Krebsregisters skizziert, inwiefern
in den einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkriterien des
GKV-SV bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine ndhere Betrach-
tung, welche Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und ggf.
bis wann nach Einschatzung der Registerverantwortlichen die ent-
sprechenden Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

22 Birgerschaft der Freien und Hansestadt Hamburg (2014): Drucksache 20/10575, S. 15.
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Tabelle 13: Aktueller Umsetzungsstand23 der Forderkriterien in

Hamburg
Anzahl Anzahl aktuell erfillte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 15
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 9
sung und an die Vollstandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 5
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2 1
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 0
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstiitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 1

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Im Zusammenhang mit dem Anforderungsbereich 1 ist es dem
Hamburgischen Krebsregister noch nicht méglich, Informationen
nach einem bundesweit einheitlichen XML-Format und XML-
Schema zu im- und zu exportieren.

Die Kriterien aus dem Anforderungsbereich 2 sind gréf3tenteils
erfillt. Lediglich regelmaRige Vollstandigkeitsprifungen der Regis-
terfalle werden bislang noch nicht durchgefuhrt. Auch werden noch
keine Meldungen an das fiir den Registerfall zustandige behand-
lungsort- bzw. wohnortbezogene Register weitergeleitet.

Die Vorgaben zur Vollzahligkeit und zur Datenqualitdt werden vom
Hamburgischen Krebsregister im Rahmen der bisherigen Regist-
rierung bereits erreicht. Die Einhaltung der Erfassungs-, Bearbei-
tungs- und Priffrist von insgesamt sechs Wochen ist derzeit noch
nicht gewahrleistet, da noch kein stabiler Meldeprozess besteht.

Die Datennutzung ist aktuell noch eingeschrankt. Meldende Leis-
tungserbringer kbénnen, wie es Anforderungsbereich 3 vorsieht,
vom Hamburgischen Krebsregister derzeit noch keine patienten-
spezifische Rickmeldung zum gesamten registrierten Krankheits-
verlauf im Sinne einer Synopse erhalten, da der Meldeprozess we-
der stabil ist noch hinreichend vollstandig die Behandlung der Pati-
enten beschreibt. Das Register stellt aber seinen im Einzugsgebiet

23 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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befindlichen Leistungserbringern regelméalilig aggregierte tumor-
spezifische Auswertungen zur Verfligung. Allerdings sind in diesen
Auswertungen noch keine klinischen Dimensionen erhalten, da Kli-
nische Daten noch nicht in hinreichender Anzahl im Register ein-
getroffen sind. Als klinisches Krebsregister initiiert und begleitet
das Hamburgische Krebsregister auch noch keine — dem Anforde-
rungsbereich 4 entsprechende — regionalen Qualitatskonferenzen
und fuhrt noch keine Analysen zu den Haupteinflussfaktoren des
Behandlungserfolgs durch. Gleichfalls werden noch keine sekto-
rentbergreifenden, interdisziplindren Tumorkonferenzen (Anfor-
derungsbereich 5) begleitet.

Die Veroffentlichung von Leistungsdaten, entsprechend dem An-
forderungsbereich 6, soll zum ersten Mal im Juni 2017 erfolgen.

Vereinbarungen zur Abrechnung von Meldungen bestehen be-
reits mit den gesetzlichen Krankenkassen, der privaten Kranken-
versicherung und den kommunalen Kostentragern (Beihilfe), wobei
laut Krebsregister noch pauschalisierte Regelungen zur Einbezie-
hung der Beihilfe fehlen.

3.5.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

In kurzfristiger Hinsicht wird der gréf3te Anpassungsbedarf bei der
Umsetzung des geforderten Datenimports und -exports gesehen
(s.0.), also dem Eingang von vollzéhligen und vollstdndigen, d. h.
mit inhaltlich ausreichenden sowie im Rahmen der Meldefrist ein-
treffenden Meldungen, und dem Datenaustausch mit anderen Re-
gistern.

Das Hamburgische Krebsregister hatte durch die gesetzliche,
strukturelle und technische Umstellung des Meldeverfahrens zu-
nachst einen erheblichen Meldeeinbruch bei den bisherigen Mel-
dern an das epidemiologische Register erfahren. Griinde wurden
darin gesehen, dass das Meldeverfahren fir die Melder deutlich
aufwendiger ist (u. a. mehrfache Meldeanlasse pro Patient, Um-
stellung auf elektronische Meldewege, inhaltlich und um Versicher-
tenangaben erweiterter Datensatz, Meldepflicht fir Leistungser-
bringer, Informationspflicht der Patienten), dass die Regelungen
zur Meldevergitung auf Bundesebene erst 2015 verabschiedet
wurden und dass keine Erfahrungswerte der neuen Krebsregistrie-
rung vorlagen. Inzwischen konnten alle stationaren Einrichtungen
als Melder gewonnen und die Altmelder des epidemiologischen
Krebsregisters weitgehend wieder zur Meldung motiviert werden.
Durch das Krebsregister werden weiter potenzielle Neumelder (wie
z. B. niedergelassene Strahlentherapeuten und andere Fachdis-
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ziplinen) tber die Meldepflicht informiert. Dabei wird es als vorteil-
haft gesehen, dass das Hamburger Register bereits mit der epide-
miologischen Krebsregistrierung einen tberdurchschnittlich hohen
Anteil an niedergelassenen Arzten erreicht habe.

Ein weiterer Anpassungsbedarf wird darin gesehen, Verfahren zu
etablieren, sodass die erfassten Registerdaten tatséchlich zur
Qualitatsverbesserung der Krebsbehandlung beitragen kénnen
(siehe Abschnitt 3.5.3).

In l&ngerfristiger Hinsicht werde eine grol3e Herausforderung darin
gesehen, die Validitat der Daten sicherzustellen. Es bestehe je-
doch die Hoffnung, dass sich die Daten bei einer regen Meldebe-
teiligung zukiinftig wechselseitig validieren.

Nachste Umsetzungsschritte

Im Jahr 2016 sollen Konzepte zu Qualitdtskonferenzen und zur
Zusammenarbeit mit den Zentren erarbeitet werden. Uberdies ist
das Register damit beschaftigt ein Verfahren fir die einzelfallbezo-
gene Abrechnung der Meldevergitungen zu etablieren. Auch wird
an der Einfuhrung webbasierter Meldewege gearbeitet.

Fir das dritte Quartal 2016 ist zudem eine Abstimmung mit den
Landesverbanden der Krankenkassen daruiber vorgesehen, wie
die Forderkriterien auf Landesebene tberprift werden sollen.

3.5.5 Zielerreichungsprognose

Das Klinische Krebsregister Hamburg hat die Basiskriterien be-
reits weitestgehend erfullt, weshalb das Erreichen der Vorgaben
der Forderkriterien im gegebenen Zeitraum als wahrscheinlich be-
trachtet wird. Voraussetzung dafiir war die Novellierung der ent-
sprechenden gesetzlichen Regelungen zur Krebsregistrierung, die
seit Juli 2014 gelten und eine Inbetriebnahme im selben Jahr er-
moglichten. Zuvor bestand in Hamburg keine Erfassung klinischer
Daten, jedoch kann die klinische Krebsregistrierung von der Ein-
richtung eines gemeinsamen klinisch-epidemiologischen Krebsre-
gisters hinsichtlich bereits bestehender Strukturen und Erfahrun-
gen profitieren. Besonders hilfreich im weiteren Aufbau wird sich
die umfassende elektronische Infrastruktur zeigen. So werden bei-
spielsweise Meldungen nahezu nur noch in elektronischer Form
angenommen. Dariiber hinaus ist Hamburg eines der wenigen
Bundeslander, die bereits zu einem hohen Anteil die lebenslange
Krankenversichertennummer erfassen.

Aufgrund der geschaffenen Voraussetzungen und den vorhande-
nen Strukturen, sind die Kriterien zum Betrieb bereits weitestge-
hend erflillt. Das betrifft sowohl die Verarbeitung der Daten als
auch die technischen Bedingungen, die fir den Datenaustausch
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mit anderen Registern notwendig sind. Weitere Fortschritte in die-
sem Bereich werden sich mit dem Anschluss des Krebsregisters
an das landerubergreifende Melderportal, das bis Ende 2017 voll
funktionsfahig sein soll, erzielen lassen. Dartber hinaus existieren
Verfahren, die den Abgleich mit Melderegisterdaten und Todesbe-
scheinigungen ermoglichen. Positiv auf die Entwicklung der Voll-
standigkeit der Registerdaten wird sich die eingeflihrte Verwen-
dung des ADT/GEKID-Basisdatensatzformats sowie die in der bis-
herigen Registrierung erreichte Vollzahligkeit des Datenbestandes
auswirken. Der fortgeschrittene Umsetzungsstand beim Betrieb
des Registers macht eine Erfiillung der entsprechenden Forderkri-
terien bis Ende 2017 wahrscheinlich.

Die Grundvoraussetzung sowie ein routinierter Betrieb sind rele-
vant fiir die Nutzung der Daten. Da die DCN-, DCO-Rate sowie der
PSU-, HV-Anteil bezogen auf die bisherige Registrierung auf eine
ausreichende Datenqualitat hinweist, kann davon ausgegangen
werden, dass die entsprechenden Erfassungsstrukturen der Da-
tenqualitat weiterhin zutraglich sind. Dies ist eine Voraussetzung
fur eine breite Nutzung der Daten. Allerdings fehlt es in Hamburg
noch Uberwiegend sowohl an den leitungserbringerbezogenen

(z. B. patientenbezogene Riickmeldungen) als auch zentralen

(z. B. Ubergreifende Analysen) Funktionen. Einige Anpassungen
diesbeziglich sollen noch 2016 geleistet werden; erste Veréffentli-
chungen sind fur Juni 2017 vorgesehen. Insgesamt ist es deshalb
wahrscheinlich, dass die Vorgaben der entsprechenden Kriterien
zum Output erreicht werden.

Mit dem HmbKrebsRG wurde die Unabhangigkeit und Eigenstan-
digkeit gegeniber Leistungserbringern, Standesorganisationen,
Krankenkassen und anderen Interessengruppen sichergestellt. Da
daruber hinaus Vereinbarungen mit allen Kostentragern vorliegen
und die technischen Voraussetzungen bereits weit fortgeschritten
sind, sind die Rahmenkriterien in ihrer Umsetzung als wahr-
scheinlich zu beurteilen.

Tabelle 14: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Hamburg

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb Wahrscheinlich
Kriterien zum Output Wahrscheinlich
(unabhéngige) Rahmenkriterien Wahrscheinlich

Gesamteinschatzung Wahrscheinlich
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3.6 Hessen

3.6.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

In Hessen wurde 2007 ein flachendeckendes System der epidemi-
ologischen Krebsregistrierung eingerichtet. Das Hessische Krebs-
register war organisatorisch unterteilt in eine Vertrauensstelle, an-
gesiedelt bei der Landesarztekammer Hessen, sowie eine Regis-
terstelle mit Sitz beim Hessischen Landesprifungs- und Untersu-
chungsamt im Gesundheitswesen.

Eine klinische Krebsregistrierung erfolgte einrichtungsbezogen an
Tumorzentren und einigen anderen Krankenh&usern. Der ambu-
lante Bereich war nur in begrenztem Umfang und auf Initiative der
klinischen Krebsregister angebunden.?4 Bis zur Verabschiedung
des KFRG existierten keine landesweiten Strukturen, keine ge-
setzliche Verankerung sowie keine Bereitstellung von Landesmit-
teln fur die klinische Krebsregistrierung.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Eine landesweite klinische Krebsregistrierung wurde mit dem Hes-
sischen Krebsregistergesetz (HKRG) im Oktober 2014 rechtlich
verankert.

3.6.2 Aufbau und Organisation des klinischen
Krebsregisters

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben Gbernehmen?

Das Hessische Krebsregister ist bereits in Betrieb und tibernimmt
seit 2014 Aufgaben der klinischen Krebsregistrierung. Im Frihjahr
2015 erfolgte die Aufnahme erster klinischer Krebsdaten.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit dem Hessischen Krebsregistergesetz wurde die Weiterentwick-
lung des bestehenden epidemiologischen Krebsregisters zu einem

24 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschéatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016. (S. 120)
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zentralen klinisch-epidemiologischen Register beschlossen. Die-
ses Ubernimmt die Aufgaben der Krebsregistrierung fur das ge-
samte Bundesland.

Organisatorisch besteht das Register aus einer arztlich geleiteten
und fachlich unabhangigen Vertrauensstelle bei der Landesérzte-
kammer Hessen, einer Landesauswertungsstelle sowie einer Ab-
rechnungsstelle beim Hessischen Landespriifungs- und Untersu-
chungsamt im Gesundheitswesen. Die Vertrauensstelle, Landes-
auswertungsstelle und Abrechnungsstelle sind raumlich, organisa-
torisch und personell voneinander getrennt. Die Fach- und Rechts-
aufsicht Uber das Hessische Krebsregister liegt beim Hessischen
Ministerium flr Soziales und Integration.

Begrundung fir die gewéhlte organisatorische Losung

Die im Bereich der epidemiologischen Krebsregistrierung etablierte
Struktur in Hessen hat sich aus Sicht des Landes bewahrt und ver-
fugte bzw. verfugt Gber eine sehr gute Melderakzeptanz. Diese
etablierte Struktur wurde daher vom Hessischen Ministerium fiir
Soziales und Integration gemeinsam mit dem wissenschaftlichen
Beirat des Hessischen Krebsregisters weiterentwickelt, um die An-
forderungen nach dem KFRG zu erfillen.

Durch Regelungen im HKRG sollte sichergestellt werden, dass die
Vertrauensstelle innerhalb der Landesarztekammer fachlich unab-
hangig ist und keine fachlichen Weisungen im Hinblick auf die un-
mittelbare Aufgabendurchflihrung erteilt werden kénnen. Durch die
Festlegung der Fach- und Rechtsaufsicht durch das fiir das Ge-
sundheitswesen zustandige Ministeriums wird es diesem lediglich
ermoglicht, in den Teilbereichen des Hessischen Krebsregisters
die Recht- und die Zweckmé&Rigkeit des dortigen Verwaltungshan-
delns zu Uberprifen.2s

3.6.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung des Hessischen Krebsregisters skizziert, inwiefern in
den einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkriterien des
GKV-SV bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine nahere Betrach-
tung, welche Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und ggf.
bis wann nach Einschatzung der Registerverantwortlichen die ent-
sprechenden Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

25 Hessischer Landtag (2014): Drucksache 19/850, S. 15.
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Tabelle 15: Aktueller Umsetzungsstand?6 der Forderkriterien in

Hessen
Anzahl Anzahl aktuell erfillte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 9
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 3
sung und an die Vollstandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 0
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2 0
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 0
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 1

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Mit Blick auf die Kriterien aus dem Anforderungsbereich 1 lassen
sich die nachfolgenden Abweichungen von den Forderkriterien
feststellen: Dem Hessischen Krebsregister ist aktuell der Im- und
Export der Informationen nach einem bundesweit einheitlichen
XML-Format und XML-Schema noch nicht méglich. Dies soll aber
bis Mitte 2016 umgesetzt sein.

Im Moment erfolgt der Hauptteil der Meldungen papierbasiert.
Elektronische Meldungen an das Krebsregister spielen zurzeit
noch eine untergeordnete Rolle (5 %). Dies wird sich laut der Re-
gisterverantwortlichen erst deutlich verbessern, wenn die Umset-
zung der XML-Schnittstelle erfolgt ist. Technisch ist das Register
Uberdies noch nicht so weit ausgerustet, dass es Meldungen von
anderen klinischen Krebsregistern annehmen kann. Eine diesbe-
zligliche Umsetzung ist bis Mitte 2016 geplant. Sind fir einge-
hende Meldungen andere klinische Krebsregister aufgrund des
Wohnorts bzw. des Behandlungsorts zustandig, leitet das Register
auch noch keine Daten an diese weiter.

Das Register ist ebenfalls noch nicht in der Lage, den Landesaus-
wertungsstellen anonymisierte Daten gemafl dem ADT/GEKID-
Basisdatensatz und seiner organspezifischen Module fur bundes-
weite Auswertungen des G-BA zur Verfligung zu stellen. Eine Um-
setzung hierzu plant das Register fir Januar 2017.

26 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Hinsichtlich des Anforderungsbereichs 2 setzt das Hessische
Krebsregister noch keine regelmafigen Kontrollen zur Vollzahlig-
keit um. Ein wie in den Foérderkriterien dargelegter regelmaRiger
Abgleich mit den Daten des zustandigen Melderegisters ist geplant
nachdem im Laufe des Jahres 2016 die Hessische Meldeubermitt-
lungsverordnung entsprechend angepasst wurde. Fur die bishe-
rige Registrierung liegen keine Informationen zur Vollzéhligkeit und
zu weiteren Kennzahlen (DCN-, DCO-Rate, HV-, PSU-Anteil) der
Datenqualitat vor.

Systematische Ruckmeldungen fur Leistungserbringer sind, ent-
sprechend dem Anforderungsbereich 3, erst ab Juli 2017 vorge-
sehen, regelmafiig aggregierte tumorspezifische Auswertungen
bereits ab Dezember 2016. Auch regionale Qualitdtskonferenzen
(Anforderungsbereich 4) sind ab Dezember 2017 geplant. Ab
wann Analysen zu den Haupteinflussfaktoren des Behandlungser-
folgs durchgefuihrt werden kénnen, ist derzeit noch nicht definiert.
Gleiches gilt auch fur die Unterstitzung interdisziplinarer Tumor-
konferenzen (Anforderungsbereich 5).

Ein Gesamtdatensatz, wie er im Anforderungsbereich 6 vorgese-
hen ist, wird erstmals im dritten Quartal 2016 an die zustandige
Landesauswertungsstelle Gbermittelt.

Bislang wird der Betrieb des Krebsregisters einschliel3lich der Mel-
devergutungen aus Landesmitteln vorfinanziert. Mit Inbetrieb-
nahme des elektronischen Abrechnungsverfahrens Mitte 2016,
das ruckwirkend fir 2014 gelten soll, wird die Vereinbarung mit der
gesetzlichen Krankenversicherung umgesetzt. Bezliglich der priva-
ten Krankenversicherung ist zunéachst eine pauschale Vergitung
anhand des GKV-Patientenaufkommens (fir 2014-2016) geplant.
Langfristig wird die Abrechnung versicherungsbezogen durchge-
fuhrt. Zur Abrechnung tber die kommunalen Trager (Beihilfe) liegt
bisher nur fur die hessischen Landesbeamten eine Vereinbarung
vor.

3.6.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

Anpassungsbedarf werde insbesondere mit Blick auf die Anpas-
sung der ADT/GEKID-Schnittstelle an die Erfordernisse des KFRG
gesehen, um den Austausch mit den Kliniken zu gewahrleisten.
Zur Erfullung der Kriterien zur Vollstandigkeit, Vollzéhligkeit und

Validitat der erfassten klinischen Daten sei Hessen wiederum auf
den Datenaustausch mit anderen Bundeslandern angewiesen.
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Sonst erscheine eine diesbeziigliche zeitnahe Erfiillung der Vorga-
ben (u. a. Vollz&hligkeit, DCN-Rate, DCO-Rate, Vollstandigkeit des
Datenbestands) fur Hessen nicht mdglich.

Zur Entwicklung eines Melderportals ist Hessen zudem in den lan-
derubergreifenden GTDS-Verbund eingebunden. Die Erfillung der
Kriterien aus den weiteren Anforderungsbereichen zur Datenver-
wendung h&nge weiter mafigeblich davon ab, ob es gelinge, eine
vollzahlige und vollstandige Datenerfassung aufzubauen und eine
entsprechende Datenqualitat sicherzustellen.

Momentan wird ein epidemiologischer Krebsbericht jahrlich verof-
fentlicht. Zur Erfillung der Kriterien zur landesweiten Auswertung
soll dieser um klinische Auswertungen erweitert werden soll, so-
bald auswertbare klinische Krebsdaten vorliegen.

Dartber hinaus wird momentan mit den Krankenkassen ein Modul
zur Kommunikation entwickelt. Dieses soll Mitte 2016 in Betrieb
genommen werden. Im Anschluss daran erfolgen die weiteren An-
passungsschritte zur Umsetzung der Anforderungen.

Geplante nachste Umsetzungsschritte

Als néachste Umsetzungsschritte im Laufe des Jahres 2016 seien
insbesondere der Aufbau der Datenbanken in der Auswertungs-
und Abrechnungsstelle, die Entgegennahme erster gré3erer Liefe-
rungen elektronischer Meldungen Uber die ADT/GEKID-
Schnittstelle sowie die Inbetriebnahme des elektronischen Abrech-
nungsverfahrens nach Abstimmung mit den Kassen geplant. Zu-
dem sollen bis Ende 2016 erste meldebezogenen Auswertungen
ermdaglicht werden.

Bis Ende 2017 sind insbesondere die Erprobung patientenbezoge-
ner Rickmeldungen an die Leistungserbringer sowie die Durchfih-
rung erster Qualitdtskonferenzen zur Datenqualitat geplant. Aller-
dings hénge auch dies von getroffenen Vorgaben auf Bundes-
ebene ab, z. B. mit Blick auf die Definition von Meldeanlassen.

3.6.5 Zielerreichungsprognose

Die Inbetriebnahme des klinischen Krebsregisters in Hessen ist
Anfang 2015 erfolgt und es werden einige der Basiskriterien be-
reits erflllt. Voraussetzung dafiir waren die entsprechenden ge-
setzlichen Grundlagen, die im Oktober 2014 geschaffen wurden.
Bei der Etablierung der klinischen Krebsregistrierung kann in Hes-
sen durch die Einrichtung eines gemeinsamen klinisch-epidemiolo-
gischen Krebsregisters auf vorhandene Strukturen aufgebaut wer-
den. Auf Erfahrungen hinsichtlich einer flachendeckenden klini-
schen Krebsregistrierung kann Hessen hingegen nicht zurtickbli-
cken. Noch zu leisten ist vor allem eine Steigerung des Anteils an
elektronischen Meldungen. In diesem Zusammenhang kdnnte die
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bereits bestehende elektronische Infrastruktur in Form eines Soft-
waresystems mit ADT/GEKID-Basisdatensatz und einer standardi-
sierten elektronischen Datenhalten forderlich sein. Jedoch sind da-
bei nicht nur registerinterne Prozesse anzustof3en, sondern auch
die Melder mit einzubeziehen (z. B. Hard- und Softwareupdates,
Information und Motivation der Melder). Im Jahr 2016 sollen erste
grol3ere Datenpakete Ubermittelt werden. Durch diese Grundlage
wird in Hessen die Erfillung der Forderkriterien dieses Bereichs
als wahrscheinlich betrachtet.

Durch die Angliederung der klinischen Krebsregistrierung an das
bisherige epidemiologische Register, kdnnen bestehenden Struk-
turen genutzt werden. Auch deshalb sind einige der Kriterien zum
Betrieb bereits erfillt. Dies betrifft ausschlieRlich die Datenverar-
beitung. Dort sind bereits zahlreiche der vorgegebene Priifverfah-
ren eingefihrt. Hingegen sind fur den Abgleich des Vitalstatus auf
Grundlage von Melderegisterdaten noch Prozesse zu etablieren —
Voraussetzung dafir sind noch zu schaffende gesetzliche Grund-
lagen. AuRerdem missen zum Datenabgleich mit anderen Regis-
tern noch die entsprechenden technischen Voraussetzungen ge-
schaffen werden, die im Zusammenhang mit der Einrichtung des
landerlbergreifenden Melderportals stehen, das bis Ende 2017
eingefiihrt werden soll. Da die Angaben, die die bisherige Regist-
rierung widerspiegeln, hinsichtlich der Vollzahligkeit nicht vorlie-
gen, ist mit einer erhéhten Unsicherheit hinsichtlich der Zielerrei-
chungsprognose zu rechnen. Fir das Erreichen der Registervoll-
standigkeit kénnte das bereits eingeflihrte ADT/GEKID-
Basisdatensatzformat forderlich sein. Weiteres Potenzial kénnte
durch den Abgleich mit Melderegisterdaten erreicht werden. Insge-
samt wird das Erreichen der Vorgaben der Férderkriterien zum Be-
trieb als wahrscheinlich betrachtet.

Die noch fehlenden technischen (z. B. elektronische Datenhaltung,
Vollzahligkeitsprifungen) Voraussetzungen wirken sich hemmend
auf die Umsetzung der Kriterien zum Output aus. Eine Einschéat-
zung der Datenqualitat (DCN-, DCO-Rate sowie PSU-, HV-Anteil)
innerhalb der bisherigen Registrierung ist nicht moglich, da die ent-
sprechenden Angaben nicht vorliegen. Darlber hinaus sind weder
leistungserbringerbezogene noch zentrale Funktionen zur Nutzung
der Daten — mit Ausnahme der Verdoffentlichung von Leistungsda-
ten — eingefiihrt. Eine Umsetzung soll bis Ende 2017 erfolgen, wo-
bei leistungserbringerbezogenen Nutzungsformen friher als zent-
rale eingefuhrt werden sollen. Hinsichtlich der Anpassungsleistun-
gen, die noch in den anderen Bereichen erbracht werden missen
und dem gegebenen Zeitrahmen, wird die Erreichung einer um-
fanglichen Nutzung der Daten als kritisch angesehen.

Mit dem HRKG wurden die rechtlichen Rahmenbedingungen an

die fachliche Unabhangigkeit gegenlber der Landesarztekammer,
bei der die Vertrauensstelle angesiedelt ist, festgelegt. Bei der Ab-
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rechnung bestehen bereits Vereinbarungen und die Kommunika-
tion zur einzelfallbezogenen Abrechnung mit den Kassen wird be-
reits Mitte 2016 umgesetzt. Insgesamt wird deshalb die Umset-
zung der Vorgaben der Forderkriterien in vorgegeben Zeitrahmen
als wahrscheinlich eingeschatzt.

Tabelle 16: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Hessen

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb Wahrscheinlich
Kriterien zum Output Kritisch
(unabhéngige) Rahmenkriterien Wahrscheinlich
Gesamteinschéatzung Kritisch
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3.7 Mecklenburg-Vorpommern

3.7.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Mecklenburg-Vorpommern ist ein weiteres Bundesland, das zur
epidemiologischen Registrierung am GKR beteiligt ist (siehe Ab-
schnitt 3.3.1).

Eine fest etablierte Struktur flachendeckender Klinischer Krebsre-
gister existiert in Mecklenburg-Vorpommern seit den 1990er Jah-
ren. Die klinische Krebsregistrierung wird durch vier regionale klini-
sche Krebsregister wahrgenommen, die an den Tumorzentren
Greifswald, Neubrandenburg, Rostock und Schwerin angesiedelt
sind. Jedes der vier regionalen klinischen Krebsregister ist fur ei-
nen bestimmten Postleitzahlbereich zustandig.

Mit dem Gesetz Uiber das Zentrale Klinische Krebsregister Meck-
lenburg-Vorpommern (KlinKrebsRG M-V vom 6. Juli 2011) wurde
eine starkere Vernetzung, eine einheitliche Arbeitsweise der regio-
nalen klinischen Krebsregister sowie eine zentrale Zusammenfih-
rung und Auswertung der Daten in einem neu geschaffenen Zent-
ralen Klinischen Krebsregister (ZKKR) bestimmt. Zudem wurde die
Einrichtung einer Treuhandstelle geregelt, die die datenschutzge-
rechte Verarbeitung und Pseudonymisierung der patientenidentifi-
zierenden Daten tbernimmt.

Mit der Verordnung zur Bestimmung der Einrichtungen nach dem
KlinKrebsRG M-V aus dem Jahr 2012 wurde das Institut fir Com-
munity Medicine der Universitdtsmedizin Greifswald sowohl als
Tréager des ZKKR als auch der Treuhandstelle bestimmt. Die Treu-
handstelle ist inzwischen aus Grinden der Unabh&ngigkeit direkt
bei der Universitatsmedizin Greifswald angesiedelt.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Mit dem KlinKrebsRG M-V aus dem Jahr 2011 wurde bereits eine
zentrale Zusammenfuhrung und Auswertung der Daten der regio-
nalen klinischen Krebsregister Uber das ZKKR bestimmt. Es ist ge-
plant, Mitte des Jahres 2016 das momentan bestehende Klin-
KrebsRG M-V an das KFRG anzupassen und ein klinisches Krebs-
register im Sinne des KFRG einzurichten.
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3.7.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernehmen die Register bereits Aufgaben der klinischen Krebs-
registrierung bzw. ab wann sollen sie diese Aufgaben tUberneh-
men?

Die vier regionalen klinischen Krebsregister und das ZKKR uber-
nehmen bereits die flaichendeckende klinische Krebsregistrierung
in Mecklenburg-Vorpommern.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Im Zuge der Anpassung des bestehenden KlinKrebsRG M-V an
das KFRG soll ein klinisches Krebsregister im Sinne des KFRG
eingerichtet werden, welches aus vier regionalen klinischen Krebs-
registern, dem ZKKR und der Treuhandstelle bestehen soll.

Das ZKKR und die Treuhandstelle sollen zentrale Aufgaben wie

z. B. Abrechnung oder Vergutung wahrnehmen sowie jeweils Teile
des zusammengefuhrten Datensatzes vorhalten. Die regionalen
klinischen Krebsregister sollen die behandlungsortbezogene Ent-
gegennahme der Meldedaten sowie alle Aufgaben im direkten
Kontakt zu den Leistungserbringern tibernehmen. Das ZKKR ist
weiterhin am Institut fir Community Medicine, die Treuhandstelle
an der Universitdtsmedizin Greifswald und die vier regionalen Klini-
schen Krebsregister an den vier Tumorzentren in Greifswald, Neu-
brandenburg, Rostock und Schwerin vorgesehen.

Uber die genaue Ausgestaltung der Registerstrukturen ist im Laufe
des Gesetzgebungsverfahrens noch zu entscheiden. Dabei ist
auch zu klaren, inwieweit die vier regionalen klinischen Krebsregis-
ter unter dem Dach eines gemeinsamen Rechtskonstrukts organi-
siert werden oder ob lediglich eine funktionale Klammer um die
Register gebildet wird.

Begriindung fir die gewahlte organisatorische Losung

Mit dem KlinKrebsRG M-V aus dem Jahre 2011 wurden die
Grundlagen fir eine zentrale klinische Krebsregistrierung geschatf-
fen. Mit der vorgesehenen Weiterentwicklung soll daher aus Lan-
dessicht eine entsprechende Anpassung an die Vorgaben des
KFRG unter Berlcksichtigung der etablierten Strukturen erfolgen.
Die Bewahrung der etablierten Strukturen wird aus Sicht der be-
fragten Landervertreterin als notwendig angesehen, insbesondere
um den erreichten Stand und die gewachsenen Beziehungen zu
den Meldenden nicht zu gefahrden.
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3.7.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung des ZKKR und seiner vier Aul3enstellen skizziert, inwie-
fern in den einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkriterien
des GKV-SV bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine ndhere Be-
trachtung, welche Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und
ggf. bis wann nach Einschatzung der Registerverantwortlichen die
entsprechenden Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

Tabelle 17: Aktueller Umsetzungsstand?? der Forderkriterien in
Mecklenburg-Vorpommern

Anzahl Anzahl aktuell erfullte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 12
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 8
sung und an die Vollstéandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 4
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2 0
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 0
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstutzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 1

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Das ZKKR hat innerhalb des Anforderungsbereichs 1 die meis-
ten Forderkriterien bereits erfillt. Momentan noch nicht méglich ist
der Im- und Export von Informationen des ADT/GEDIK-
Datensatzes im vorgesehen bundeseinheitlichen XML-Format
bzw. XML-Schema. Obwohl die Forderkriterien vorsehen, dass alle
landesrechtlich vorgesehenen Meldungen im Regelfall elektronisch
Ubermittelt werden, tiberwiegt zurzeit noch die Ubertragung mittels
Papiermeldebdgen (92,5 %). Die zur elektronischen Ubermittlung
notwendigen Schnittstellen werden aktuell implementiert.

Mit Blick auf Anforderungsbereich 2 fiihrt das Register noch
keine regelméRigen Kontrollen zur Vollzéhligkeit und zur Vollstan-
digkeit der Registrierung durch. Letztere soll ab Januar 2017 ein-

27 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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gefuihrt sein. Eine Weiterleitung von Daten an das fir den Regis-
terfall zustéandige wohnort- bzw. behandlungsortbezogene klini-
sche Krebsregister erfolgt ebenfalls noch nicht. Zuvor ist die Zu-
sammenfuhrung der vier Datenbanken in den Aul3enstellen zu ei-
ner zentralen Datenbank erforderlich. Der Abgleich mit Meldebe-
scheinigungen wird bereits heute vorgenommen, wobei ein Aus-
tausch solcher Daten mit dem neuen zentralen Register erst nach
der Anderung landesrechtlicher Regelungen mdglich sein wird.

Bezieht man sich auf Angaben von 2012, werden beziglich der
Kennzahlen zur Vollzahligkeit und zur Datenqualitat innerhalb der
bisherigen Registrierung gut Werte erreicht. Lediglich DCN-Raten
sind momentan noch nicht bestimmbar, da der Abgleich mit den
Meldedaten momentan noch vom GKR vorgenommen wird und
erst mit Inkrafttreten der neuen rechtlichen Regelungen in Meck-
lenburg-Vorpommern selbst vorgenommen werden wird.

Eine patientenbezogene Riickmeldung an die Leistungserbringer,
wie sie in Anforderungsbereich 3 vorgesehen ist, kann vom Re-
gister ab Januar 2017 bereitgestellt werden. Tumorspezifische ag-
gregierte Datenauswertungen sind ebenfalls ab diesem Zeitpunkt
vorgesehen. Die von Anforderungsbereich 4 vorgesehenen Qua-
litatskonferenzen plant das Register ab Januar 2017 zu initiieren
bzw. zu begleiten. Ab wann es Analysen zu den méglichen Haupt-
einflussfaktoren des Behandlungserfolgs durchfihrt, ist noch nicht
definiert. Gleiches gilt auch fir die Beteiligung an interdisziplinren
Tumorkonferenzen (Anforderungsbereich 5).

Da eine Landesauswertungsstelle derzeit noch nicht benannt ist,
kann bisher noch kein Gesamtdatensatz tibermittelt werden, wie
es Anforderungsbereich 6 vorsieht.

Vereinbarungen zur Abrechnung mit den einzelnen Trégern be-
stehen derzeit noch nicht, wobei es konkrete Planungen mit der
gesetzlichen Krankenversicherung gibt, die eine Umstellung der
Zentrumszuschlage auf Fallpauschalen fir die Register und Mel-
devergutungen fur die Melder vorsehen. Darlber hinaus sollen bis
Ende 2016 die Voraussetzungen fir eine elektronische Abrech-
nung geschaffen werden.
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3.7.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

Anpassungsbedarf mit Blick auf eine sachgerechte Organisation
und Ausstattung, ein einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme sowie der Verarbeitung und Weiterlei-
tung wird — neben der organisatorischen und strukturellen Ausge-
staltung des klinischen Krebsregisters gemal den Anforderungen
des KFRG - in der Umsetzung der technischen und datenstruktu-
rellen Anforderungen gesehen. Ein Schwerpunkt der notwendigen
Anpassungen besteht in den Anforderungen an die Abrechenbar-
keit. Da bisher die lebenslange Krankenversichertennummer kaum
erfasst werde, sei zum einen eine Anpassung der technischen
Verfahren sowie zum anderen Informationsarbeit bei den Meldern
notwendig. Ein weiterer Anpassungsbedarf wird in der Gewahrleis-
tung der strukturierten elektronischen Datenannahme gesehen

(s. 0.). Hier ist die Weiterentwicklung des GTDS bis Ende 2017 im
Rahmen des GTDS-Landerverbunds geplant. Zusatzlich sei erfor-
derlich, dass auf Seiten der Meldenden die Voraussetzungen fir
elektronische Meldungen geschaffen werden. Hier fehle es bisher
im ambulanten Bereich an der Weiterentwicklung der entsprechen-
den Praxisverwaltungssysteme.

Mit Blick auf die Erfillung der Anforderungen an die Vollstandig-
keit, Vollzahligkeit und Validitat stelle noch die automatische Ver-
arbeitung der Information zum Vitalstatus nach Melderegisterab-
gleich einen offenen Punkt dar; auch dies solle tGber die Anpas-
sung des GTDS zu gewahrleistet werden (s. 0.). Die Meldequoten
wirden in Teilbereichen schon erfillt, aber noch nicht tbergrei-
fend.

Hinsichtlich der Verfahren zur Rickmeldung der Auswertungser-
gebnisse an die Leistungserbringer sollen die technischen Anfor-
derungen fir eine aggregierte Auswertung fur die Leistungserbrin-
ger bis 2017 gewahrleistet werden (s. 0.).

Zur Erfullung der weiteren Anforderungen an die Verwendung der
Daten sei zunachst ein entsprechender Datenbestand notwendig.
Momentan werden entsprechende Vorarbeiten geleistet, um auf
dieser Grundlage zukinftig entsprechende Auswertungen zu er-
maoglichen. Tumorspezifische Arbeitsgruppen seien bereits einge-
richtet und interdisziplindre Tumorkonferenzen teilweise etabliert.
Sie sollen zuklinftig ausgebaut werden.

N&chste Umsetzungsschritte

Die organisatorischen und strukturellen Anpassungen an das
KFRG sollen Mitte des Jahres 2016 abgeschlossen sein. Zentraler
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Umsetzungsschritt ist hierfir die Novellierung des bestehenden
KrebsRG M-V. Nach Abschluss des Gesetzgebungsverfahrens ist
eine Kampagne gemeinsam mit der Kassenarztlichen Vereinigung
Mecklenburg-Vorpommern zur Melderinformation und -motivation
geplant, um die Vollzahligkeit und Vollstandigkeit bis Ende 2017 zu
erreichen. Die GTDS-Anpassung an die Forderkriterien soll eben-
falls bis Ende 2017 umgesetzt sein.

Die Veroffentlichung eines ersten landesweiten Auswertungsbe-

richts wird momentan gerade vorbereitet. Zudem erfolgen derzeit
Abstimmungen mit den gesetzlichen Kassen zu den technischen
Anforderungen an das Abrechnungsverfahren.

3.7.5 Zielerreichungsprognose

Mecklenburg-Vorpommern kann auf eine langjahrige flachende-
ckende klinische Krebsregistrierung zurtickblicken, die durch die
vier dezentralen klinischen Krebsregister geleistet wird. Eine zu-
sammenfihrende zentrale Einheit wurde bereits 2011 gesetzlich
beschlossen. Jedoch wurde das entsprechende Landesgesetz
noch nicht an die Vorgaben des KFRG angepasst, dies soll zu Be-
ginn der zweiten Jahreshalfte 2016 erfolgen. Nachgelagert ist es
mdoglich, dass Anpassungen bei der Datenerhebung notwendig
werden, um alle landesrechtliche vorgesehenen Meldungen erfas-
sen zu konnen. Dariiber hinaus Gberwiegt wie auch in anderen
Bundeslandern eine papierbezogene Annahme der Meldedaten.
Hier sind noch tiefgreifende Umstellungsprozesse sowohl inner-
halb des Registers als auch bei den Meldern notwendig. Da das
Register in Mecklenburg-Vorpommern bereits das ADT/GEKID-
Basisdatensatzformat verwendet, das in ein entsprechendes Soft-
waresystem integriert ist, kann es auf einer bestehenden elektroni-
schen Infrastruktur aufbauen. Insgesamt wird deshalb die Erfullung
aller Vorgaben der Basiskriterien als wahrscheinlich eingestuft.

Durch die bereits langjahrige Erfassung klinischer Daten sind die
entsprechenden Prozesse, die die Kriterien zum Betrieb vorge-
ben zum Teil bereits gegeben. Im Rahmen der Datenverarbeitung
sind lediglich noch Prifprozesse zur Vollsténdigkeit der Vorgaben
aufzulegen. Prozesse zum Abgleich mit Melderegisterdaten und
Todesbescheinigen bestehen zum Teil im Rahmen der bisherigen
Registrierung, werden aber durch die Novellierung der gesetzli-
chen Grundlangen voraussichtlich neu geordnet, was entspre-
chende Anpassungsprozesse zur Folge haben konnte. Dartiber
hinaus sind die registerseitigen Voraussetzungen zur Kommunika-
tion mit anderen Registern geschaffen. Der Anschluss an die
Funktionen des landertbergreifenden Melderportals, die vollstan-
dig bis Ende 2017 bereitgestellt werden sollen, wird den Datenaus-
tausch mit anderen Registern komplettieren. Innerhalb der bisheri-
gen Registrierung wurde die Vollzéhligkeit bereits erreicht, die zu-
sammen mit der bereits erfolgten Einfihrung des ADT/GEKID-
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Basisdatensatzformats und den vorhandenen Strukturen auch po-
sitive Effekte auf die Entwicklung der Vollstandigkeit der klinischen
Daten haben wird. Aufgrund dessen wird eine umfangliche Errei-
chung der Vorgaben der Kriterien zum Betrieb als wahrscheinlich
eingeschatzt.

Die Erfullung der Kriterien zum Output im gegebenen Zeitraum
ist ebenfalls als wahrscheinlich einzuschatzen. Hilfreich dabei ist
zum einen die langjahrige Registrierung klinischer Daten, der ent-
sprechend gewachsene Melderstrukturen zu Grunde liegen. Zum
anderen liegt bezogen auf die bisherige Registrierung eine hohe
Datenqualitat (DCN-, DCO-Rate sowie PSU-, HV-Anteil) vor, die
Voraussetzung fir die entsprechende Nutzung der Daten ist. Aller-
dings mussen sowohl die leistungserbringerbezogene (z. B. pati-
entenbezogene Riickmeldungen) als auch die zentrale (z. B. Er-
stellung und Ubermittlung eines Gesamtdatensatzes) Nutzung der
Daten noch eingeflihrt werden. Leistungserbringerbezogene
Dienste sollen bereits ab Januar 2017 angeboten werden. Zusam-
men mit der guten Datenqualitét und dem langjahrigen Routinebe-
trieb wird deshalb eine Umsetzung der noch offenen Punkte in der
verbleibenden Zeit als wahrscheinlich betrachtet.

Beziglich der Rahmenkriterien kann festgehalten werden, dass
bei der Abrechnung gerade Verhandlungen mit den gesetzlichen
Krankenkassen gefuhrt werden und 2016 die elektronische Ab-
rechnung eingefuhrt werden soll. Die Umstellung einer pauschalen
auf eine fallbezogene Finanzierung muss aber insgesamt sowohl
formal als auch technisch noch umgesetzt werden. Laut den Re-
gisterverantwortlichen soll dieser Prozess bis Ende 2017 abge-
schlossen sein. Zur Umsetzung der Unabhangigkeit und Eigen-
standigkeit des Registers, ist eine Anderung landesrechtlicher Re-
gelungen notwendig, die am 1. Januar 2017 in Kraft treten sollen.
Da es hierbei lediglich um eine Novellierung bestehender gesetzli-
cher Grundlagen zur klinischen Krebsregistrierung handelt, wird
die Erfullung der Vorgaben der Forderkriterien in diesem Bereich
insgesamt als wahrscheinlich betrachtet.

Tabelle 18: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Mecklenburg-Vorpommern

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb Wahrscheinlich
Kriterien zum Output Wahrscheinlich
(unabh&ngige) Rahmenkriterien Wahrscheinlich

Gesamteinschatzung Wahrscheinlich
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3.8 Niedersachsen

3.8.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Seit 2000 gibt es in Niedersachsen ein etabliertes flachendecken-
des epidemiologisches Krebsregister, seit 2013 mit genereller Mel-
depflicht.

Klinische Krebsregister waren in Niedersachsen vor Verabschie-
dung des KFRG auf Landesebene weder rechtlich verankert, noch
bestanden landesweit einheitliche Regelungen zum Aufbau und
zur Organisation.28 Allerdings ist in Niedersachen mit der Nach-
sorge-Dokumentation im ambulanten Bereich (ONKeyLINE) der
Kassenarztlichen Vereinigung Niedersachsen bereits seit Jahren
ein Verfahren etabliert, das einige Merkmale einer klinischen
Krebsregistrierung enthalt, aber ein anderes Ziel verfolgt als ein
klinisches Krebsregister. So wurden zwischen 1983 und 1991 in
Niedersachsen sechs Nachsorgeleitstellen der Kassenarztlichen
Vereinigung (in Braunschweig, Gottingen, Hannover, Oldenburg,
Osnabrick und Stade) aufgebaut. Neben der Koordinierung der
Nachsorge umfasst der Hauptbestandteil der Arbeit die standardi-
sierte Dokumentation der Krankheitsverlaufe. Damit sollen die Kili-
niken und niedergelassenen Arzte bei der Nachsorge unterstiitzt
werden. Uber das internetbasierte System ONKeyLINE werden die
Patientendaten von den Leistungserbringern elektronisch eingege-
ben und erfasst. Anschlie3end werden die Daten auf elektroni-
schem Wege an die Nachsorgeleitstelle tGibermittelt. Die Diag-
nose-, Behandlungs- und Follow-Up-Daten kdnnen von den mitbe-
handelnden Arzten jederzeit aus dem System abgerufen werden.
Das System ONKeyLINE verfligt momentan Uber einen Bestand
von etwa 500.000 Tumorfallen.

Neben ONKeyLINE werden klinische Krankheitsverlaufsdaten in
den einrichtungsbezogenen klinischen Krebsregistern der Tumor-
zentren in Gottingen, Hannover sowie Oldenburg erfasst.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?
Die klinische Krebsregistrierung ist in Niedersachsen rechtlich

noch nicht verankert. Die rechtliche Verankerung wird durch die
Verabschiedung zweier Gesetzesvorhaben erfolgen.

28 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschéatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016. (S. 114)
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Mit dem Gesetz Uber eine Anstalt fir das klinische Krebsregister in
Niedersachsen (GAnstKKN) wird der Arztekammer Niedersachsen
die Einrichtung einer Anstalt des 6ffentlichen Rechts ermdglicht,
die das klinische Krebsregister in Niedersachsen betreiben soll.
Das Gesetz wird mit Stand 30.06.2016 im niederséchsischen
Landtag noch beraten. Zudem wird momentan der Entwurf fir ein
Krebsregistergesetz erstellt. Es ist vorgesehen, dieses Gesetzge-
bungsverfahren bis Ende 2016 abzuschliel3en.

3.8.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben tibernehmen?

Das klinische Krebsregister in Niedersachen befindet sich noch
nicht in Betrieb und tbernimmt noch keine Aufgaben der klinischen
Krebsregistrierung. Es ist geplant, dass nach abgeschlossenem
Gesetzgebungsverfahren ein zentrales klinisches Krebsregister
den Betrieb aufnimmt. Dies erfolgt voraussichtlich mit Beginn des
Jahres 2017.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Es ist die Einrichtung eines zentralen klinischen Krebsregisters
ohne Nebenstellen als Anstalt des offentlichen Rechts geplant.
Tragerin der Anstalt und damit des Klinischen Krebsregisters Nie-
dersachsen wird die Arztekammer Niedersachsen sein.

Das vorgesehene zentrale klinische Krebsregister wird nach den
bisherigen Planungen Uber einen Vertrauensbereich und einen
Registerbereich verfigen. Im Vertrauensbereich wird eine gemein-
same Datenannahmestelle mit dem Epidemiologischen Krebsre-
gister Niedersachsen eingerichtet. Diese wird neben den klini-
schen auch die epidemiologischen Daten annehmen. Die epidemi-
ologischen Daten werden von dort, nach erfolgreicher Priifung, an
das epidemiologische Krebsregister weitergeleitet.

Es erfolgt ein Abstimmungsprozess zur weiteren Ausgestaltung
der Zusammenarbeit zwischen dem klinischen und dem epidemio-
logischen Register, um beispielsweise ein koordiniertes Record-
Linkage-Verfahren zu gewahrleisten und Doppelarbeiten beider
Register zu vermeiden, dabei aber die Kompetenzen von Vertrau-
ens- und Registerstelle des epidemiologischen Krebsregisters
bestmdoglich zu nutzen. Es ist dabei vorgesehen, dass die etablier-
ten Kooperationen des epidemiologischen Krebsregisters insbe-
sondere hinsichtlich des Melderegisterabgleichs und der Verarbei-
tung von Todesbescheinigungen fur das klinische Krebsregister
genutzt werden sollen.
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Begrindung fir die gewahlte organisatorische Losung

In Niedersachsen wurde die Entscheidung getroffen, dass die
durch ONKeyLINE im ambulanten Bereich etablierten Strukturen
nicht fortgefuihrt werden. Aufgrund eines erheblichen technischen
Entwicklungs- und Anpassungsaufwands erschien eine Anpas-
sung an die Vorgaben des KFRG nicht umsetzbar. Allerdings sei
geplant, die Ubernahme der Daten tiber das noch zu verabschie-
dende Krebsregistergesetz zu ermdglichen, damit der ONKey-
LINE-Datenbestand fiir das kinftige Klinische Krebsregister Nie-
dersachsen erhalten bleibe.

Bei der Entscheidung, ein neues zentrales klinisches Krebsregister
bei der Arztekammer Niedersachsen anzusiedeln, spielte zum ei-
nen die Frage der Umsatzsteuer eine Rolle. So gewahrleiste die
Einrichtung einer Anstalt des 6ffentlichen Rechts die Befreiung des
klinischen Krebsregisters von der Umsatzsteuer. Die Umsatz-
steuer musse somit nicht als Betriebskosten mitgetragen werden.
Zum anderen solle mit dieser Lésung die Nahe zur Arzteschaft si-
chergestellt werden, um einerseits den Mehrwert fir die Qualitats-
sicherung arztlicher Manahmen hervorzuheben und andererseits
auch die groRe Erfahrung der Arztekammer Niedersachsen (mit
dem Zentrum fur Qualitditsmanagement) zu nutzen.

Gegen die Einrichtung eines gemeinsamen klinisch-epidemiologi-
schen Registers sprach die Zweckbindung der in den letzten 13
Jahren gesammelten epidemiologischen Daten. Dies hatte zum ei-
nen eine neue gesetzliche Grundlage des epidemiologischen
Krebsregisters notwendig gemacht, zum anderen hatten alle Per-
sonen, Uber die im epidemiologischen Krebsregister Daten vorhan-
den sind, einzeln angeschrieben werden mussen, um ihre Einwilli-
gung fur die Datennutzung in einem gemeinsamen Register einzu-
holen.

3.8.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

Auf Basis der schriftlichen Befragung ist fur das Klinische Krebsre-
gister Niedersachsen zusammenzufassen, dass praktisch keines
der Forderkriterien umgesetzt wird. Grund hierflr ist, dass das
KFRG momentan erst in landesrechtliche Regelungen tberfihrt
wird, dieser Prozess aber noch nicht abgeschlossen wurde.

Bereits festgelegt wurde das Einzugsgebiet des neuen klinischen
Krebsregisters (gesamtes Bundesland mit 8,0 Millionen Einwoh-
nern). Au3erdem liegen Angaben (aus dem Jahr 2013) zur Kenn-
zahlen zu den Krebsdaten aus der bisherigen Krebsregistrierung
vor, die sowohl Vollzahligkeit als auch eine gute Datenqualitat be-
legen (Vollzahligkeit (100,0 %), DCN-Rate (12,9 %), DCO-Rate
(9,3 %), PSU-Anteil (2,8 %), HV-Anteil (87,1 %)). Zur Abrechnung
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der Meldevergutungen liegt dartiber hinaus bereits eine Vereinba-
rung mit der gesetzlichen Krankenversicherung vor. Konkrete Pla-
nungen bezuglich der privaten Krankenversicherungen sind in der
Ubergangsphase (bis 31.12.2017) nicht vorgesehen. Danach soll
nach einer bundeseinheitlichen Vorgehensweise finanziert werden.

Tabelle 19: Aktueller Umsetzungsstand?® der Forderkriterien in
Niedersachsen

Anzahl Anzahl aktuell erfillte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16

einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung

2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13
sung und an die Vollstandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat

3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer

4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstiitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit

6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2
desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

3.8.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante néachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungshbedarf

Das klinische Krebsregister befindet sich in Niedersachsen mo-
mentan noch im Aufbau und ist landesrechtlich noch nicht veran-
kert. Die Inbetriebnahme des klinischen Krebsregisters ist in Nie-
dersachsen fur Anfang 2017 vorgesehen. Es bestehe daher An-
passungs- bzw. Aufbaubedarf in allen Anforderungsbereichen
(s.0.).

Kurz- bis mittelfristig werde daher Anpassungsbedarf zur Errei-
chung eines Routinebetriebs gesehen. Dies umfasst neben dem
Abschluss der Gesetzgebungsverfahren insbesondere die EDV-

29 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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technische Umsetzung. Hierzu ist Niedersachsen in den IT-Choice
Verbund eingebunden (siehe auch Abschnitt 3.1.4).

Sobald das Gesetzgebungsverfahren abgeschlossen und das Klini-
sche Krebsregister als Anstalt des 6ffentlichen Rechts etabliert ist,
werde die konkrete Planung zur Umsetzung der Anforderungsbe-
reiche an die Datennutzung (Initiierung und Begleitung von Quali-
tatskonferenzen, Unterstitzung von Tumorkonferenzen, Rickmel-
dung der erfassten Daten an die Leistungserbringer) erfolgen.

Zur Umsetzung des KFRG auf Landesebene werde zudem die
Klarung von offenen Fragen auf Bundesebene als Voraussetzung
gesehen. Dies betreffe insbesondere die EDV-technische Umset-
zung des ADT/GEKID-Datensatzes, da die Inhalte des Datensat-
zes an einigen Stellen nicht ausreichend, noch nicht vorhanden
bzw. nicht eindeutig seien. Dies erfordere in den laufenden Ge-
setzgebungsverfahren und bei der Programmierung der notwendi-
gen Software regelmafige Nachbesserungen. Zudem seien die
einzelnen organspezifischen Module noch nicht vollstéandig defi-
niert. Auch fur den Datenaustausch wirden derzeit noch gemein-
same Bedingungen in allen Landern fehlen. Dringender Anpas-
sungsbedarf wird ebenso mit Blick auf unterschiedliche daten-
schutzrechtliche Regelungen zum Widerspruchsrecht auf Lander-
ebene gesehen. Weiterhin bestehe noch Anpassungsbedarf hin-
sichtlich des bundesweiten einheitlichen Abrechnungsverfahrens
fur GKV-Versicherte.

Geplante nachste Umsetzungsschritte

Im Vordergrund der ndchsten Umsetzungsschritte steht der Ab-
schluss des Gesetzgebungsverfahrens.

Mit Blick auf die Umsetzung des Melderportals ist die Inbetrieb-
nahme zentraler Software-Elemente fir Ende 2016 vorgesehen,
sodass ein Routinebetrieb fiir 2017 erfolgen kann. Im Laufe 2017
soll die Anpassung bzw. Ausgestaltung spezifischer Softwarean-
forderungen erfolgen. Hierzu besteht ein enger Austausch mit Bre-
men.

Eine Abstimmung zu den Abrechnungsverfahren mit der PKV und
den Beihilfetrdgern solle erfolgen, sobald das klinische Krebsregis-
ter als Anstalt des 6ffentlichen Rechts etabliert sei und das Ab-
rechnungsverfahren mit der GKV erkennbar strukturiert laufe. Ab-
stimmungen zur Sicherung des Beihilfeanteils wiirden derzeit be-
reits gefuhrt.

3.8.5 Zielerreichungsprognose

In Niedersachsen wird erwartet, dass die gesetzlichen Grundlagen
zur klinischen Krebsregistrierung erst Anfang 2017 in Kraft treten.
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Da bislang nur teilweise Strukturen in der klinischen Krebsregist-
rierung bestehen und ein eigenstandiges klinisches Krebsregister
erst noch entstehen soll, diurfte sich der Beginn der Moéglichkeit fla-
chendeckend klinische Daten zu melden, mindestens bis zur Jah-
resmitte 2017 datieren. Als Voraussetzung ist sowohl die Schaf-
fung der elektronischen Infrastruktur (Datenannahme, Datenhal-
tung) als auch die Bekanntmachung des ADT/GEKID-
Basisdatensatz bei den Meldern erforderlich. Durch die noch offe-
nen zahlreichen Anpassungsleistungen erhéhen sich die Risiken
fur eine zeitliche Verzégerung, weshalb die Erfillung der Basiskri-
terien bis zum Ende des Ubergangszeitraums als duRerst kritisch
eingestuft werden muss.

In Niedersachsen sind zunachst noch die grundlegenden Struktu-
ren fur eine klinische Krebsregistrierung zu schaffen. Entspre-
chend sind die Kriterien zum Betrieb noch kaum umgesetzt. Um
den Routinebetrieb zu erreichen, missen zunachst Prozesse zur
Datenverarbeitung aufgelegt werden. Dartber hinaus sind die
technischen Voraussetzungen zum Datenaustausch mit anderen
Registern zu schaffen, die mit dem vollstédndigen Anschluss an das
landerlbergreifende Melderportal verknipft sind, das bis Ende
2017 etabliert sein soll. Dariliber hinaus gilt es noch den Abgleich
mit Melderegisterdaten und Todesbescheinigung einzufiihren. Mit
Blick auf die bisherige Registrierung hat Niedersachsen bereits die
Vollzahligkeit erreicht, weshalb anzunehmen ist, dass entspre-
chende Strukturen in der Krebsregistrierung bereits vorhanden
sind. Diese kdnnen u. a. auch fir die Erreichung der Vollstandig-
keit nitzlich sein. Ebenfalls zielfihrend kdnnte in diesem Zusam-
menhang die zeitnahe Einfihrung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformates sein. Aufgrund der noch zu erbringenden
Anpassungen der bisherigen Registrierung, unter Bertucksichtigen
unterstitzender Strukturen, wird die vollumfangliche Erfullung der
Kriterien zum Betrieb als kritisch eingeschéatzt.

Von den zu implementierenden Strukturen bezogen auf die Grund-
ausstattung und den Betrieb sind auch die Kriterien zum Output
betroffen. Zunachst positiv zu bewerten ist, dass die bisherige Er-
fassung von Krebsdaten alle vorgegebenen Qualitatsmerkmale
(DCN-, DCO-Rate sowie PSU-, HV-Anteil) eine hohe Datenqualitat
zeigen. Es ist daher mdglich, dass das klinische Krebsregister von
den bestehenden Strukturen und Prozessen profitieren kann. Aus
gutachtlicher Sicht jedoch nicht im selben Malf3 wie bei der Einrich-
tung eines gemeinsamen klinisch-epidemiologischen Krebsregis-
ters. Darliber hinaus sind weder leistungserbringerbezogene noch
zentrale Funktionen zur Nutzung der Daten eingefiihrt. Bertcksich-
tigt man die Anpassungsleistungen, die in diesem aber auch in
den benannten anderen Bereichen noch erbracht werden mussen,
muss die Erreichung einer umfénglichen Nutzung der Daten als
gefahrdet angesehen werden.
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Da das niederséchsische klinische Krebsregister erst noch etab-
liert werden muss, sind die Aspekte bezuglich der Eigenstandigkeit
und Unabhangigkeit des Registers und der Registerleitung aus
gutachtlicher Sicht noch nicht vollstandig festgelegt. Durch den be-
stehenden Gesetzgebungsprozess bietet sich die Moglichkeit ent-
sprechende Rahmenbedingungen zu schaffen. Vereinbarungen zu
Abrechnungsmodalitaten und deren technische Umsetzung sollten
aus gutachtlicher Sicht moglichst friihzeitig angestof3en werden.
Die Umsetzung der Rahmenbedingungen wird als kritisch bewer-
tet, da noch vielfaltige Anpassungen zu leisten sind.

Tabelle 20: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Niedersachsen

Kriterienbereich Zielerreichung

Basiskriterien
Kriterien zum Betrieb
Kriterien zum Output Geféhrdet

(unabhéngige) Rahmenkriterien

Gesamteinschatzung Geféhrdet
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3.9 Nordrhein-Westfalen

3.9.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Eine systematische klinische Krebsregistrierung fand vor Verab-
schiedung des KFRG noch nicht statt. Allerdings gab es bereits
wahrend des ein- bis zweijahrigen Vorlaufs des KFRG Bestrebun-
gen, in NRW ein klinisches Krebsregister zu errichten. Es wurde
jedoch mit Blick auf das KFRG abgewartet bis dieses verabschie-
det war, um die neu aufgebauten klinischen Krebsregisterstruktu-
ren nicht wieder an ein KFRG anpassen zu mussen. Daruber hin-
aus gab es in NRW seit 2005 ein bevoélkerungsbezogenes epide-
miologisches Krebsregister.

Sind die klinischen Krebsregister bereits rechtlich verankert?

Die klinische Krebsregistrierung wurde entsprechend der Vorga-
ben des KFRG bereits rechtlich verankert. Das Gesetz tber die kli-
nische und epidemiologische Krebsregistrierung sowie zur Ande-
rung des Gesundheitsdatenschutzgesetzes trat zum 1. April 2016
in Kraft.

3.9.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben tibernehmen?

Mit Inbetriebnahme der klinischen Krebsregistrierung wird die Mel-
deannahme durch das nun bestehende Landeskrebsregister NRW
(LKR NRW) sichergestellt.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit dem Gesetz Uber die klinische und epidemiologische Krebsre-
gistrierung wurde das epidemiologische Krebsregister zu einem
zentralen Landeskrebsregister (LKR) weiterentwickelt, das sowohl
die epidemiologische als auch die klinische Krebsregistrierung fir
das gesamte Bundesland in getrennten Einheiten durchfthrt.

Als Trager des Landeskrebsregisters fungiert eine gGmbH, deren
alleiniger Gesellschafter das Land NRW ist. Angesiedelt ist die
Tragerschaft im Referat 111: Justiziariat, zentrale Vergabe und
Beteiligungen der Abteilung 1 des Ministeriums fur Gesundheit,
Emanzipation, Pflege und Alter (MGEPA).

76



prognos

Das Landeskrebsregister setzt sich aus einer Datenannahmestelle
(Uber die gleichzeitig die Funktion der Vertrauensstelle geschaffen
wird), einer Kontrollnummernstelle, einer Datenvalidierungs- und -
speicherstelle, einer Datenauswertungsstelle und einer Geschéfts-
stelle zusammen.

Zusatzlich bestehen am Standort des LKR funf ,virtuelle* Regional
biiros der klinischen Krebsregistrierung, die regional die fachliche
Begleitung und Beratung der Melder Gibernehmen werden. Fir
konkrete Fragestellungen zu technischen Problemen wird hinge-
gen die Datenannahmestelle zustandig sein.

Eine elektronische Datenannahme soll mit Beginn der Inbetrieb-
nahme der klinischen Krebsregistrierung erfolgen — papierbasierte
Meldungen werden dann nicht méglich sein. Hintergrund ist, dass
das bestehende epidemiologische Register seit seiner Griindung
ein rein elektronisches Register ist und dies auch fir die klinische
Krebsregistrierung fortgefiihrt wird. Aufgrund der Verfahren der
elektronischen Datenannahme und -verarbeitung soll Uber die regi
onalen Auswertungen hinaus auch die detaillierten lokalen Daten-
auswertungen fur NRW maoglich sein.

Begrindung fir die gewéhlte organisatorische Losung

Die gewahlte organisatorische Losung ermégliche aus Sicht der
befragten Landervertreterin, die technischen Kompetenzen und
Standards des epidemiologischen Registers fiir die klinische
Krebsregistrierung zu nutzen und nach Mdglichkeit weiterzuentwi-
ckeln, beispielsweise mit Blick auf die Serviceleistungen flr die
Melder Uber einen Ausbau der IT. Zudem erleichtere die gewahlte
Struktur zukunftig technische Aspekte der Synchronisierung, die
sonst bei mehreren Standorten fortwahrend abzugleichen wéren.
Mit der Verlagerung des zukunftigen Krebsregisters nach Bochum
— das epidemiologische Krebsregister befindet sich momentan
noch in Miinster — weise das Register zudem einen zentralen
Standort in NRW auf.

Mit den Regelungen im LKRG NRW wurden die Aufgaben der epi-
demiologischen und klinischen Krebsregistrierung einer géGmbH
Ubertragen, deren alleiniger Gesellschafter das Land ist. Dabei bt
das Land uber das Landeskrebsregister keine Fachaufsicht, son-
dern lediglich eine Rechtsaufsicht aus. Dies ist bei einer Beleihung
dann ausreichend, wenn das Land bzw. die beleihende Stelle ei-
nen beherrschenden — etwa im Fall der Mehrheitsbeteiligung —
Einfluss austiben kann.3% Damit wird gleichzeitig die Unabhangig-
keit gegeniber Leistungserbringern, Standesorganisationen, Kran-
kenkassen und anderen Interessengruppen gewahrleistet. Zudem

30 Landtag Nordrhein-Westfalen (2015): Drucksache 16/9518, S. 65.
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ist laut LKRG NRW die regelmafiige Evaluation des Registers
durch unabh&ngige Dritte vorgesehen.

3.9.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

Die Landeskrebsregister NRW kann die Vorgaben der Forderkrite-
rien des GKV-SV zum grof3ten Teil noch nicht erfillen, da es seine
Arbeit erst zum 1. April 2016 nach Inkrafttreten der gesetzlichen
Grundlagen aufgenommen hat.

Tabelle 21: Aktueller Umsetzungsstand3! der Forderkriterien in

NRW
Anzahl Anzahl aktuell erfullte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16

einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung

2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13
sung und an die Vollstandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat

3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer

4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstutzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit

6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fiir eine lan- 2
desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Zu Beginn der Registertatigkeit wird die Datenannahme — laut der
Registerverantwortlichen — zundchst auf den bestehenden Struktu-
ren der epidemiologischen Krebsregistrierung fuRen. Eine zligige
Einfuhrung des ADT/GEKID-Basisdatensatzes ist bis Anfang 2017
geplant. Das Einzugsgebiet des neuen Registers wurde bereits auf
das gesamte Bundesland mit 18,0 Millionen Einwohnern festge-
legt. AuBerdem liegen Angaben (Jahr 2013) zur Datenqualitét aus
der bisherigen Krebsregistrierung bereits innerhalb der Vorgaben
der Foérderkriterien (Vollzahligkeit (ca. 92,5 %), PSU-Anteil

(3,55 %), HV-Anteil (ca. 90%)).

Zur Abrechnung mit der gesetzlichen Krankenversicherung ist
vorgesehen, dass auf Basis einer Schatzung an Neuerkrankungs-

31 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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fallen fur das zweite Quartal 2016 die sich daraus ergebende Fi-
nanzierung von der jeweiligen Krankenkasse vier Wochen nach
Inbetriebnahme an das Register Uberwiesen wird. Nach Einfih-
rung des bundeseinheitlichen elektronischen Abrechnungsverfah-
rens (geplant fur den 1. Oktober 2016) werden (rickwirkend) Ein-
zelrechnungen an die zustandigen Kostentrager tbermittelt und
die zuvor gebildeten Finanzierungsbetrége an die jeweiligen Kran-
kenkassen zurlickerstattet.

3.9.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

Mit Blick auf den Anforderungsbereich 1 (sachgerechte Organisa-
tion und Ausstattung, ein einheitliches Datenformat inklusive Da-
tenschnittstellen zur Annahme sowie der Verarbeitung und Weiter-
leitung) wird noch eine grofl3e Herausforderung in der Umsetzung
der technischen Anforderungen an die klinische Krebsregistrierung
gesehen. Allerdings wird davon ausgegangen, dass die Expertise
des epidemiologischen Registers, das seit seiner Inbetriebnahme
als elektronisches Register fungiert, den Aufbau erleichtern wird.
Zudem sei die technische Anbindung der Melder bereits vorhan-
den, sodass auch melderseitig auf entsprechenden Strukturen auf-
gesetzt werden konne. Dennoch missten diesbeziglich bei den
Meldern Umristungen fir die Meldung klinischer Krebsregisterda-
ten vorgenommen werden.

Auch bei der Erfullung der Anforderungen an die Vollstandigkeit,
Vollzahligkeit und Validitat der Daten kdnne auf die bestehenden
Strukturen des epidemiologischen Registers zurtickgegriffen wer-
den. So weisen die Meldedaten des epidemiologischen Registers
bereits Vollzahligkeit auf. Allerdings wird durch die Erweiterung der
Datenerfassung um klinische Parameter voraussichtlich entspre-
chender Anpassungsbedarf entstehen.

Da die klinische Krebsregistrierung erst im April 2016 begann, be-
steht hinsichtlich der Kriterien zur Verwendung der Daten weiterer
Anpassungsbedarf. Um die entsprechenden Prozesse aufzu-
bauen, wird zunachst eine vollzahlige, vollstdndige und valide Da-
tenlage generiert. Bei der Umsetzung der Anforderungen kdnne
jedoch wiederum auf das fachliche, wissenschaftliche und techni-
sche Know-how des epidemiologischen Registers zurtickgegriffen
werden. Mittelfristig sei die Entwicklung von Tools geplant, die es
den Meldern ermdglichen sollen, Auswertungen aus den eigenen
Meldedaten selbst vornehmen zu kénnen.
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Die Strukturen zum elektronischen Abrechnungsverfahren werden
bereits durch das epidemiologische Krebsregister aufgebaut. Ent-
sprechende Gesprache mit den Kassen gilt es abzuschlie3en. Der
Regelbetrieb soll noch im Jahr 2016 aufgenommen werden.

Nachste Umsetzungsschritte

Mit Inkrafttreten des Gesetzes Uber die klinische und epidemiologi-
sche Krebsregistrierung zum 1. April 2016 wurde ein wesentlicher
Schritt zur Erflllung der Férderkriterien umgesetzt.

Ein weiterer zentraler Umsetzungsschritt wird in der Erstellung des
Neubaus flr das zukinftige LKR am neuen Standort in Bochum
gesehen. Dieser soll Ende 2017 bezugsfertig sein. Der Aufbau der
IT-Strukturen am Standort Bochum wird nach Fertigstellung des
Neubaus erfolgen. Fur die Interimsphase wird eine Zwischenlo-
sung genutzt.

Derzeit erfolgt zudem die Weiterentwicklung der Registerstruktu-
ren im Rahmen von IT-Anpassungen und Personalrekrutierungen.
Es ist geplant, die erforderlichen IT-Strukturen bis Ende 2017 kom-
plett zu etablieren. Parallel dazu soll der Aufbau (z. B. Personal,
Raumlichkeiten) des Registers sowie die Information und Schu-
lung der Melder erfolgen.

Zudem sind die Abstimmungen zur Ubergangsvereinbarung fiir
eine Ubergangsfinanzierung mit den Landesverbanden der Kran-
kenkassen bereits weit vorangeschritten. Sie gilt es aus Landes-
sicht noch abzuschliel3en.

3.9.5 Zielerreichungsprognose

Die Gesetzesgrundlagen zur klinischen Krebsregistrierung sind in
Nordrhein-Westfalen seit April 2016 in Kraft und bilden den Rah-
men fur die Weiterentwicklung des epidemiologischen Krebsregis-
ters zu einem Klinisch-epidemiologischen Krebsregister. Darauf
aufbauend muissen im Register noch die Voraussetzungen ge-
schaffen werden, um alle landesrechtlich vorgesehenen Meldun-
gen erheben zu kbnnen. Das ADT/GEKID-Basisdatensatzformat
soll ab Anfang 2017 verwendet werden. Er bildet die Grundlage fiir
zahlreiche Funktionen des Krebsregisters und hat einige Umstel-
lungsprozesse sowohl innerhalb des Registers als auch bei den
Meldern zur Folge. Beim Aufbau einer standardisierten elektroni-
schen Datenhaltung kann auf die bereits vorhanden elektronischen
Strukturen zuriickgegriffen werden, die dartiber hinaus hilfreich
sein sollten, um eine strukturierte elektronische Datenannahme zu
gewahrleisten. Hinderlich stellt sich aus gutachtlicher Sicht die
Verlagerung des Standortes des Registers hach Bochum dar. Der
entsprechende Neubau wird nach heutigen Planungen erst Ende
2017 abgeschlossen sein, weshalb das Register dort friihestens
Anfang 2018 die Arbeit aufnehmen kann und dann zuné&chst
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grundlegende Strukturen geschaffen werden missen, bevor der
Routinebetrieb aufgenommen werden kann. Trotz des Umzuges
sollen aber die Vorgaben der Forderkriterien noch am bisherigen
Standort in MUnster umgesetzt werden. Aufgrund der noch ausste-
henden Anpassung, die gerade mit Blick auf den Umzug zeitliche
Risiken bergen, wird eine vollumfangliche Umsetzung der Vorga-
ben der Basiskriterien als kritisch beurteilt.

Als positiv fir den betrieblichen Aufbau des klinischen Krebsregis-
ters kdnnten sich die vorhandenen Strukturen und Erfahrungen
des epidemiologischen Krebsregisters erweisen. Da sich die
grundlegenden Strukturen aber noch im Aufbau befinden, ist bis-
lang kein Routinebetrieb des Registers mdglich. Um diesen zu er-
reichen missen sowohl die Prozesse zur Datenverarbeitung auf-
gelegt als auch die technischen Voraussetzungen zum Datenaus-
tausch mit anderen Registern geschaffen werden. Diese sind ver-
knupft mit dem vollstandigen Anschluss an das landertbergrei-
fende Melderportal, dass bis Ende 2017 etabliert sein soll. Dartiber
hinaus gilt es noch den Abgleich mit Melderegisterdaten und To-
desbescheinigung zu regeln. Mit Blick auf die bisherige Registrie-
rung liegt in Nordrhein-Westfalen bereits Vollzahligkeit vor, wes-
halb man davon ausgehen kann, dass entsprechende Strukturen
in der Registrierung bereits vorhanden sind, die u. a. auch fir die
Erreichung der Vollstandigkeit niitzlich sein kénnen. Um diese wei-
ter zu stltzen ist eine zeitnahe Einfuhrung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats zielfuhrend. Aufgrund der noch zu erbrin-
genden Anpassungen unter Berlicksichtigen unterstiitzender
Strukturen der bisherigen Registrierung wird die vollumfangliche
Erfullung der Kriterien zum Betrieb als kritisch eingeschétzt.

Die fehlenden Voraussetzungen in den vorangehenden Bereichen
wirken sich auch auf die Umsetzung der Kriterien zum Output
aus. Bezogen auf die bisherige Erfassung von Krebsdaten zeigen
zwei der vier vorgegebenen Merkmale (DCN-, DCO-Rate sowie
PSU-, HV-Anteil) bereits eine ausreichende Datenqualitat an. Dar-
aus lasst sich schlie3en, dass innerhalb der bisherigen Registrie-
rung bereits qualitatssichernde Prozesse etabliert sind. Hingegen
sind weder leistungserbringerbezogene noch zentrale Funktionen
zur Nutzung der Daten eingefihrt. Hinsichtlich der Anpassungs-
leistungen, die in diesem aber auch in den anderen Bereichen in-
nerhalb des gegebenen Zeitrahmens noch erbracht werden miis-
sen, wird die Erreichung einer umfanglichen Nutzung der Daten
als gefahrdet angesehen.

Beziglich der Rahmenkriterien kann festgehalten werden, dass
die Abrechnung bereits Ende 2016 sowohl elektronisch als auch
einzelfallbezogen erfolgen soll. Die Unabhangigkeit und Eigen-
standigkeit des klinisch-epidemiologischen Registers gegenlber
bspw. Leistungserbringern ist durch die Beleihung einer gGmbH
mit dem Land Nordrhein-Westfalen als alleinigem Gesellschafter
gegeben. Insgesamt kann eine vollumfangliche Erfullung deshalb
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als sehr wahrscheinlich betrachtet werden, da der Standortwech-

sel lediglich infrastrukturelle Probleme mit sich bringt, die Abrech-
nungsmodalitdten und institutionelle Rahmenbedingungen an sich
aber nicht betreffen.

Tabelle 22: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Nordrhein-Westfalen

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Kritisch
Kriterien zum Betrieb Kritisch
Kriterien zum Output Geféhrdet
(unabhéngige) Rahmenkriterien Wahrscheinlich
Gesamteinschatzung Geféhrdet
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3.10 Rheinland-Pfalz

3.10.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Eine flachendeckende klinische Krebsregistrierung wurde in
Rheinland-Pfalz vor Inkrafttreten des KFRG nicht durchgefiihrt. Le-
diglich einzelne Tumorzentren erhoben bereits klinische Krebsda-
ten und verfolgten das Ziel, eine weitergehende Erfassung zu
etablieren. Eine Besonderheit des rheinland-pfalzischen Systems
stellte die flachendeckende onkologische Nachsorgedokumenta-
tion dar, die sich aber in mehreren Punkten von klinischen Krebs-
registern im klassischen Sinne unterschied.

Eine flachendeckende epidemiologische Krebsregistrierung ist in
Rheinland-Pfalz seit 1997 etabliert. Das Register bestand aus ei-
ner Vertrauensstelle am Tumorzentrum Rheinland-Pfalz in Mainz
sowie aus einer Registerstelle.

Sind die klinischen Krebsregister bereits rechtlich verankert?

Das novellierte Landeskrebsregistergesetz (LKRG) vom 27. No-
vember 2015 enthalt alle Regelungen zur klinischen Krebsregist-
rierung in Rheinland-Pfalz gemal3 den Anforderungen des KFRG.
Es trat am 1. Januar 2016 in Kraft.

3.10.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben Gbernehmen?

Das Krebsregister in Rheinland-Pfalz ist mit Untersttitzung durch
die rheinland-pfalzischen Tumorzentren fir die gesamte Krebsre-
gistrierung sowie die epidemiologische und klinische Auswertung
der Daten zustandig.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit der Novellierung des LKRG wurde das bestehende epidemiolo-
gische Krebsregister zu einem zentralen klinisch-epidemiologi-
schen Krebsregister weiterentwickelt. Die Aufgaben des Krebsre-
gisters werden von der Krebsregister Rheinland-Pfalz gGmbH als
Beliehene wahrgenommen. An ihr ist das Land Rheinland-Pfalz zu
60 % und die Universitatsmedizin zu 40 % beteiligt. Das Krebsre-
gister untersteht der Rechts- und Fachaufsicht des fachlich zustan-
digen Ministeriums.
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Das Krebsregister ist aufgeteilt in einen Vertrauens- und in einen
Registerbereich. Der technisch und personell abgegrenzte Ver-
trauensbereich Gbernimmt die Erhebung und weitere Verarbeitung
der Daten, insbesondere der personenidentifizierenden Klartextda-
ten. Die Auswertung der erfassten Daten erfolgt im Registerbe-
reich.

3.10.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung der Krebsregister Rheinland-Pfalz gGmbH skizziert, in-
wiefern in den einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkrite-
rien des GKV-SV bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine nédhere
Betrachtung, welche Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und
ggf. bis wann nach Einschatzung der Registerverantwortlichen die
entsprechenden Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

Tabelle 23: Aktueller Umsetzungsstand32 der Forderkriterien in
Rheinland-Pfalz

Anzahl Anzahl aktuell erfillte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 8
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 3
sung und an die Vollstéandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 0
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2 1
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 1
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstiitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 1

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

In Rheinland-Pfalz sind noch nicht alle Kriterien des Anforde-
rungsbereichs 1 umgesetzt. Zwar werden alle Meldungen im
ADT/GEDIK-Basisdatensatz erfasst, die breite Einbettung in ein
entsprechendes Softwaresystem ist aber erst ab August 2016 ge-
plant. Deshalb sind auch weitere Forderkriterien wie z. B. die ein-
richtungs- und sektorenubergreifende Qualitatssicherung des G-
BA noch nicht erfullt, da sie mafigeblich von der Einfiihrung eines

32 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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elektronischen Datensatzes abhangig sind. Ebenfalls ab August
2016 ist auch erst der Im- und Export von Informationen im bun-
deseinheitlichen XML-Format bzw. XML-Schema vorgesehen. Die
lebenslange Krankenversichertennummer der gesetzlich Versi-
cherten wird derzeit in 35 % der Félle erfasst. Obwohl laut der For-
derkriterien alle landesrechtlich vorgesehenen Meldungen im Re-
gelfall elektronisch Gbermittelt werden sollen, sind derzeit nur Mel-
dungen in Papierform madglich. Die Annahme elektronischer Mel-
dungen ist ab August 2016 mdéglich. Momentan ist das Register
noch nicht in der Lage Meldungen mit Wohnort bzw. Behandlungs-
ort im Einzugsgebiet von anderen klinischen Krebsregistern anzu-
nehmen.

Mit Blick auf Anforderungsbereich 2 fihrt das Register noch
keine regelmafigen Kontrollen zur Vollstandigkeit der Registrie-
rung durch. Eine Weiterleitung von Daten an das fur den Register-
fall zustandige wohnort- bzw. behandlungsortbezogene klinische
Krebsregister erfolgt ebenfalls noch nicht. Der Einsatz von Soft-
ware zur formalen Plausibilisierung ist ab August 2016 geplant.
Die Verarbeitung der Meldungen — die nach den Forderkriterien bis
zu maximal sechs Wochen dauern sollte — ist noch nicht umge-
setzt. Auswertungen zur Vollzahligkeit des Registers und fir wei-
tere Merkmale der Datenqualitéat (DCN-, DCO-Rate, PSU- und HV-
Anteil) liegen nicht vor.

Eine patientenbezogene Rickmeldung an die Leistungserbringer,
wie sie in Anforderungsbereich 3 vorgesehen ist, erfolgt derzeit
noch nicht. Die von Anforderungsbereich 4 vorgesehenen Analy-
sen zu den mdoglichen Haupteinflussfaktoren des Behandlungser-
folgs werden ebenfalls noch nicht durchfiihrt. Gleiches gilt auch fur
die Beteiligung an interdisziplindren Tumorkonferenzen (Anforde-
rungsbereich 5).

Die erste Ubermittlung eines Gesamtdatensatzes, wie es Anforde-
rungsbereich 6 vorsieht, ist fir Dezember 2016 geplant.

Vereinbarungen zur Abrechnung mit den einzelnen Tréagern be-
stehen derzeit mit der gesetzlichen und privaten Krankenversiche-
rung. Ebenfalls liegen solche fiir die Beihilfeberechtigten des Bun-
des, des Landes, der Kommunen und sonstige vor. Schwierigkei-
ten bereiten in diesem Zusammenhang noch technische Umset-
zungen (z. B.: Schnittstellen mit Kostentragern) und fehlende bun-
deseinheitliche Absprachen.
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3.10.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

Die Erweiterung der bisherigen Krebsregistrierung wurde mit In-
krafttreten des entsprechenden Landesgesetzes am 1. Januar
2016 flachendeckend verpflichtend eingeftihrt. Um die Licken in
der Vollstandigkeit der gemeldeten Daten nach und nach zu
schliel3en, wurden und werden die davon betroffenen Leistungser-
bringer Uber die erweiterte Datenerfassung informiert und ge-
schult.

Die Meldungen erfolgen zunéchst noch in Papierform, sollen je-
doch mit dem Aufbau eines Melderportals in elektronische Meldun-
gen Uberfihrt werden (s. 0.). Der Aufbau eines bundeslanderiber-
greifenden Melderportals, das den Datenaustausch zwischen den
Registern der einzelnen Bundeslander ermdglichen soll, wird da-
her als wesentliche zeitnahe Herausforderung gesehen, um die Er-
fullung der Anforderungen an die Datenqualitat bis Ende 2017 zu
unterstltzen. Neben der bundeslénderibergreifenden Abstimmung
zum Aufbau eines Melderportals seien hierfiir jedoch auch die ent-
sprechenden Strukturen bei den Leistungserbringern aufzubauen.

Anpassungsbedarf wird weiter bei der systematischen Datennut-
zung gesehen. Grundvoraussetzung hierfir sei jedoch zunachst
ein langer laufender und umfassender Registerbetrieb.

Nachste Umsetzungsschritte

Mit Blick auf ndchste Umsetzungsschritte wird insbesondere die
Notwendigkeit gesehen, dass zusammen mit allen relevanten Akt-
euren sowohl auf Landes- als auch auf Bundesebene die noch of-
fenen Schritte nach und nach angegangen werden. Dies umfasse
vor allem die weitere Erh6hung der Vollstandigkeit der Meldungen
sowie die Erzielung eines Konsenses mit den anderen Bundeslan-
dern Uber den Datentransfer zwischen den Registern.

3.10.5 Zielerreichungsprognose

Auf Grundlage der seit dem 1. Januar 2016 geltenden Rechtslage
zur Klinischen Krebsregistrierung wird in Rheinland-Pfalz das be-
stehende epidemiologische Krebsregister ausgebaut, sodass ein
klinisch-epidemiologisches Register entsteht, das auf die vorhan-
denen Strukturen der epidemiologischen Registrierung zurtickgrei-
fen kann, wahrend die Erfahrung bei der Erfassung klinischer Da-
ten auf die Tumorzentren beschrankt ist. Die Einfihrung des
ADT/GEKID-Basisdatensatzformats ist bereits erfolgt, allerdings
muss er noch in ein elektronisches Softwaresystem integriert wer-
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den, was auch die Implementierung einer standardisierten elektro-
nischen Datenhaltung gewahrleistet. Entsprechende Planungen
sehen hier eine Umsetzung bis August 2016 vor. Da momentan
die papierbasierten Meldungen Uberwiegen, muss auch in diesem
Bereich die entsprechende elektronische Infrastruktur sowohl in-
nerhalb des Registers als auch bei den Meldern noch aufgebaut
werden. Insgesamt ist mit Blick auf die noch ausstehenden
Punkte, die Erfullung der Basiskriterien bis Ende 2017 als wahr-
scheinlich zu bewerten.

Durch die Angliederung der klinischen Krebsregistrierung an das
bisherige epidemiologische Register, kdnnen bestehende Struktu-
ren genutzt werden. Auch deshalb sind einige der Kriterien zum
Betrieb bereits erfiillt. Das betrifft allerdings ausschlief3lich die Da-
tenverarbeitung. Dort sind bereits zahlreiche Prifverfahren vorhan-
den und auch der Abgleich des Vitalstatus auf Grundlage von Mel-
deregisterdaten und Todesbescheinigungen wird durchgefiihrt.
Hingegen missen zum Datenabgleich mit anderen Registern noch
die entsprechenden technischen Voraussetzungen geschaffen
werden, die im Zusammenhang mit der Einrichtung des lander-
Ubergreifenden Melderportals stehen, das bis Ende 2017 einge-
fuhrt werden soll. Da die Angaben hinsichtlich der Vollzahligkeit
nicht vorliegen, ist mit einer erhéhten Unsicherheit hinsichtlich der
Zielerreichungsprognose zu rechnen. Durch die Einfihrung des
ADT/GEKID-Basisdatensatzformats sowie durch eine Information
der Melder im Rahmen der Meldermotivation kdnnte die Entwick-
lung der Vollstandigkeit im Register gefordert werden. Hinderlich
fur den Routinebetrieb ist hingegen, dass die elektronische Infra-
struktur noch aufgebaut werden muss, weshalb insgesamt die Er-
fullung der Kriterien zum Betrieb als kritisch eingestuft wird.

Auch auf die Kriterien zum Output wirken sich die bereits etab-
lierten Strukturen und Prozesse der klinischen Krebsregistrierung
zunéchst positiv aus. Da die Kennzahlen zur Datenqualitat der bis-
herigen Registrierung (DCN-, DCO-Rate sowie PSU-, HV-Anteil),
nicht vorliegen, ist mit einer erhéhten Unsicherheit bei der Prog-
nose zu rechnen. Mit Blick auf die Nutzung der Daten sind sowohl
bei den leistungserbringerbezogenen als auch bei den zentralen
Funktionen bereits einige umgesetzt. Allerdings sind in diesem Be-
reich auch noch Anpassungsleistungen zu vollziehen. Insgesamt
wird deshalb auch mit Blick auf die Anpassungsleistungen, die
noch in anderen Bereichen getatigt werden mussen, eine vollum-
fangliche Erfullung der Forderkriterien als kritisch betrachtet.
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Die Unabhéangigkeit des klinischen Krebsregisters von Leistungs-
erbringern wird durch die Fach- und Rechtsaufsicht des Ministeri-
ums fur Soziales, Arbeit, Gesundheit und Demografie sicherge-
stellt. Und auch die Abrechnungsmodalitaten sind mit allen Kos-
tentragern geklart. Die technische Umsetzung ist bereits im
Gange, weshalb die Umsetzung der Rahmenkriterien als sehr
wahrscheinlich gelten kann.

Tabelle 24: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Rheinland-Pfalz

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb Kritisch
Kriterien zum Output Kritisch
(unabhéngige) Rahmenkriterien Wahrscheinlich
Gesamteinschéatzung Kritisch
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3.11 Saarland

3.11.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Im Saarland ist ein flachendeckendes epidemiologisches Krebsre-
gister bereits seit 1967 etabliert. Dabei erfasst das Register nicht
nur Diagnosen und Sterbedaten, sondern zum Teil auch (gesetz-
lich vorgeschrieben) Krankheitsverlaufe.

Klinische Krebsregister waren vor der Verabschiedung des KFRG
im Saarland auf Landesebene jedoch noch nicht rechtlich veran-
kert. Allerdings erfolgte eine klinische Krebsregistrierung einrich-
tungsbezogen an den Saarlandischen Tumorzentren. Hierbei
wurde eine enge Kooperation zwischen dem epidemiologischen
und den klinischen Registern gepflegt.33

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Nach Verabschiedung des KFRG wurde die klinische Krebsregist-
rierung durch das Saarlandische Krebsregistergesetz vom 11.
Februar 2015 rechtlich verankert.

3.11.2 Aufbau und Organisation des klinischen
Krebsregisters

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben tibernehmen?

Das Saarlandische Krebsregister ist rechtlich verankert und tber-
nimmt die Aufgaben der klinischen Krebsregistrierung.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit dem Saarlandischen Krebsregistergesetz wurde der Ausbau
des bereits bestehenden bevdlkerungsbezogenen epidemiologi-
schen Krebsregisters zu einem klinisch-epidemiologischen Krebs-
register beschlossen. Das Register Ubernimmt damit sowohl die
klinische als auch die epidemiologische Registrierung fur das ge-
samte Bundesland.

33 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschéatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016. (S. 126)
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Organisatorisch besteht das Krebsregister Saarland aus einer Ko-
ordinierungsstelle, Vertrauensstelle und Registerstelle. Die Regis-
terstelle tbernimmt die Aufgaben der Landesauswertungsstelle
und damit die jahrlichen Auswertungen der klinischen Daten auf
Landesebene. Die Vertrauensstelle und die Registerstelle sind
raumlich, organisatorisch und personell voneinander getrennt und
werden als selbststandige Einheiten gefihrt. Die Koordinierungs-
stelle stimmt den Arbeitsablauf und das Zusammenwirken der bei-
den Stellen aufeinander ab und vertritt das Krebsregister Saarland
nach aulRen. Die Koordinierungsstelle hat keinen Zugang zu den
personenbezogenen Datenbestanden des Krebsregisters.34

Gefihrt wird das Krebsregister Saarland im Geschaftsbereich des
Ministeriums fur Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie. Trager
ist das Land Saarland.

Begrundung fir die gewahlte organisatorische Losung

Mit der Weiterentwicklung des epidemiologischen Krebsregisters
zu einem klinisch-epidemiologischen Krebsregister sollte auf den
gewachsenen Strukturen und Erfahrungen aufgebaut werden. Zu-
dem sollten so Synergieeffekte erzielt und der Aufbau von Doppel-
strukturen vermieden werden.

Zudem sollen die Forderungen nach Unabh&ngigkeit der Klini-
schen Krebsregisters von Leistungserbringern erfillt werden, in-
dem das Land weiterhin Trager des Krebsregisters bleibt.35

3.11.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung des Krebsregisters Saarland skizziert, inwiefern in den
einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkriterien des GKV-SV
bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine ndhere Betrachtung, wel-
che Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und ggf. bis wann
nach Einschéatzung der Registerverantwortlichen die entsprechen-
den Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

34 saarlandisches Krebsregistergesetz (SKRG) vom 11. Februar 2015
35 Landtag des Saarlandes (2014): Drucksache 15/1029, S. 27.
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Tabelle 25: Aktueller Umsetzungsstand36 der Forderkriterien im

Saarland
Anzahl Anzahl aktuell erfillte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 15
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 10
sung und an die Vollstandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 5
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2 1
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 0
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 1

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Das Register erflillt bereits die meisten Forderkriterien innerhalb
des Anforderungsbereichs 1. Nach Einflihrung einer entspre-
chenden Software mit ADT/GEKID-Basisdatensatz und entspre-
chenden Schnittstellen ist eine strukturierte elektronische Datenan-
nahme zwar mdglich aber noch nicht vollstandig etabliert.

Mit Blick auf Anforderungsbereich 2 leitet das Register noch
keine Daten an das fur den Registerfall zustandige wohnort- bzw.
behandlungsortbezogene klinische Krebsregister weiter. Aul3er-
dem werden Meldungen noch nicht innerhalb der vorgesehenen
sechs Wochen erfasst, bearbeitet und gepriift. Die Vorgaben zur
Vollzahligkeit und zur Datenqualitat (DCN-, DCO-Rate, PSU-, HV-
Anteil) sind — orientiert man sich an den Vorgaben der Forderkrite-
rien — fur die bisherige Krebsregistrierung erfillt. Die Kennzahlen
zur Datenqualitat beruhen auf Daten der Jahre 2010 und 2012, die
aus dem Datenbestand des epidemiologischen Krebsregisters in
das klinische Krebsregister ibernommen wurden.

Patientenbezogene Rickmeldungen, wie sie in Anforderungsbe-
reich 3 vorgesehen sind, plant das Register ab dem vierten Quar-
tal 2016. Qualitatskonferenzen und interdisziplindre Tumorkonfe-
renzen sowie Analysen zu den méglichen Haupteinflussfaktoren
des Behandlungserfolgs wie in den Anforderungsbereichen 4
und 5 vorgesehen sind in Vorbereitung.

36 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Der Anforderungsbereich 6 gibt die jahrliche Veroéffentlichung
von Leistungsdaten vor, welche vom Register noch nicht getétigt
wird.

Vereinbarungen zur Abrechnung liegen fiir alle Kostentrager (ge-
setzliche Krankenversicherung, private Krankenversicherung, Bei-
hilfe) bereits vor.

3.11.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

Anpassungsbedarf wird mit Blick auf die Kriterien einer sachge-
rechten Organisation und Ausstattung, eines einheitlichen Daten-
formats inklusive Datenschnittstellen zur Annahme sowie der Ver-
arbeitung und Weiterleitung gesehen. So kénnten die krank-
heitsspezifischen Module des ADT/GEDIK-Basisdatensatzes erst
schrittweise implementiert werden. Auch das vorgesehene Melder-
portal zur Durchfiihrung elektronischer Meldungen und zur Rick-
meldung von Daten an die Leistungserbringer, das im landerlber-
greifenden Verbund der IT-Choice nutzenden Lander entwickelt
wird, befindet sich derzeit noch im Aufbau (siehe auch Abschnitt
3.1.4).

Ein weiterer offener Punkt betreffe den Datenaustausch mit den
klinischen Krebsregistern der anderen Bundeslander, der durch
die unterschiedlichen gesetzlichen Regelungen sowie den hetero-
genen Umsetzungstand der Register erschwert werde. Da das
Saarland aufgrund seiner geographischen Lage jedoch im We-
sentlichen nur Daten mit dem Krebsregister Rheinland-Pfalz aus-
tauschen musse, sei allerdings davon auszugehen, dass ein Da-
tenaustausch spatestens bis Ende 2017 erfolgreich umgesetzt
werden kénne. Fir die Weiterleitung von Daten an andere Klini-
sche Krebsregister fehlten bisher die rechtlichen Grundlagen und
einheitliche Standards.

Mit Blick auf Umsetzung der Anforderungen an die Qualitatsver-
besserung der Krebsbehandlung und zur Foérderung der interdis-
ziplinaren Zusammenarbeit verfliige das Saarland bereits durch
seine Vorerfahrung Uber etablierte Instrumente, die eine Umset-
zung erleichtern wirde. Allerdings kdnnten diese Anforderungsbe-
reiche erst im Detail ausgestaltet werden, wenn die Kriterien der
ersten drei Anforderungsbereiche entsprechend etabliert seien.

Geplante nachste Umsetzungsschritte
Néachste Umsetzungsschritte umfassen insbesondere den Aufbau

der Strukturen zur Abrechnung mit den Krankenkassen sowie die
weitere Mitarbeit am Aufbau des gemeinsamen Melderportals.
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3.11.5 Zielerreichungsprognose

Die notwendigen gesetzlichen Grundlagen fur eine flachende-
ckende klinische Krebsregistrierung, die zuvor auf die Tumorzen-
tren beschrankt war, wurden im Saarland bereits geschaffen.
Demnach wird die klinische Krebsregistrierung an das bestehende
epidemiologische Krebsregister angeschlossen, wodurch ein Kli-
nisch-epidemiologisches Register entsteht. Dieses kann auf die
Strukturen — wie beispielsweise bestehende Verbindung zu Mel-
dern — und Erfahrungen der epidemiologischen Krebsregistrierung
zurlckgreifen. Grundsatzlich halt das Register eine elektronische
Infrastruktur vor, wobei lediglich eine elektronische Datenannahme
sowohl innerhalb des Registers als auch bei den Meldern etabliert
werden muss. Das bedeutet neben der technischen Umsetzung
auch die Information und Motivation der Melder. Hingegen erfasst
das Register im Saarland bereits die lebenslange Krankenversi-
chertennummer beim Grof3teil der GKV-Versicherten. Auf Grund-
lage der benannten Punkte ist aus gutachtlicher Sicht eine vollum-
fangliche Erflllung der Basiskriterien bis Ende 2017 als wahr-
scheinlich anzusehen.

Aufgrund der gegebenen Voraussetzungen und den vorhandenen
Strukturen im Saarland, sind die Kriterien zum Betrieb bereits
weitestgehend erfillt. Das betrifft sowohl die Verarbeitung der Da-
ten als auch die technischen Bedingungen, die fur den Datenaus-
tausch mit anderen Registern erforderlich sind. Ein weiterer Schritt
in diesem Zusammenhang ist der Anschluss des Krebsregisters an
das landertbergreifende Melderportal, das bis Ende 2017 voll
funktionsfahig sein soll. Dartber hinaus existieren Verfahren, die
den Abgleich mit Melderegisterdaten und Todesbescheinigungen
ermdglichen. Positiv auf die Entwicklung der Vollstandigkeit der
Registerdaten wird sich die eingefiihrte Verwendung des
ADT/GEKID-Basisdatensatzformats sowie die in der bisherigen
Registrierung erreichte Vollzahligkeit des Datenbestands auswir-
ken. Der fortgeschrittene Umsetzungsstand beim Betrieb des Re-
gisters macht eine Erflllung der entsprechenden Forderkriterien
bis Ende 2017 wahrscheinlich.

Eine grundlegende Ausstattung und ein routinierter Betrieb sind
von Relevanz fur die Ergebnisse, die das Register liefert. Da die
entsprechenden Kennzahlen (DCN-, DCO-Rate sowie PSU-, HV-
Anteil) bereits auf eine ausreichende Datenqualitét fur die bishe-
rige Registrierung hinweisen, kann davon ausgegangen werden,
dass die bestehenden Datenerfassungsstrukturen einer hohen
Qualitat weiterhin zutréglich sind. Dies durfte eine breite Nutzung
befdrdern. Allerdings fehlt es noch tiberwiegend sowohl an lei-
tungserbringerbezogenen (z. B. patientenbezogene Rickmeldun-
gen) als auch zentralen (z. B. Ubergreifende Analysen) Funktionen
der Datennutzung. Da hinsichtlich der vorangehenden Bereiche
nur noch mit geringen Anpassungsleistungen gerechnet wird, ist
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es wahrscheinlich, dass die Vorgaben der Kriterien zum OQutput
bis Ende 2017 erfillt sind.

Beziglich der Rahmenkriterien kann festgehalten werden, dass
mit allen Kostentragern bereits Vereinbarungen vorliegen. Eine
elektronische einzelfallbezogene Abrechnung soll bis spatestens
Ende 2017 erfolgen. Beihilfe und andere Sonderabrechnungsfélle
werden direkt vom Land tbernommen. Die Unabhéangigkeit des kili-
nischen Krebsregisters von Leistungserbringern ist ebenfalls durch
die Tragerschaft des Landes gegeben, weshalb die Erflllung der
Kriterien in diesem Bereich als sehr wahrscheinlich bezeichnet
werden kann.

Tabelle 26: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 im Saarland

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb Wahrscheinlich
Kriterien zum Output Wahrscheinlich
(unabhéngige) Rahmenkriterien Wabhrscheinlich
Gesamteinschatzung Wabhrscheinlich
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3.12 Sachsen

3.12.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Sachsen ist ein weiteres Bundesland, das zur epidemiologischen
Registrierung am GKR beteiligt ist (siehe Abschnitt 3.3.1).

Eine fest etablierte Struktur flachendeckender klinischer Krebsre-
gistrierung besteht in Sachsen — wie auch in den anderen neuen
Bundeslandern — seit Mitte der 1990er Jahre. Die klinische Krebs-
registrierung erfolgte im Vorfeld des KFRG durch funf klinische
Krebsregister, die an den Tumorzentren Chemnitz, Dresden,
Leipzig, Ostsachsen (Garlitz) und Zwickau angesiedelt und im
Krankenhausplan des Freistaats Sachsen verankert waren.

Es erfolgte keine Zusammenfuhrung der Daten aus den funf klini-
schen Krebsregistern in einen gemeinsamen Datensatz. Auch
existierten vor Verabschiedung des KFRG keine landesrechtlichen
Regelungen zur klinischen Krebsregistrierung.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Die klinischen Krebsregister nach Mal3gabe des KFRG sind in
Sachsen rechtlich noch nicht verankert. Es ist geplant, das ent-
sprechende Gesetzgebungsverfahren im Herbst 2016 abzuschlie-
Ben.

3.12.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernehmen die Register bereits Aufgaben der klinischen Krebs-
registrierung bzw. ab wann sollen sie diese Aufgaben tUberneh-
men?

Die regionalen klinischen Krebsregister tibernehmen bis zur ge-
setzlichen Verankerung der klinischen Krebsregistrierung weiterhin
wie bisher die Aufgaben der klinischen Krebsregistrierung in Sach-
sen.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

In Sachsen wurde noch keine abschlieRende Entscheidung zur Or-

ganisation der klinischen Krebsregistrierung getroffen. Diese wird
im Rahmen des Gesetzgebungsverfahrens festgelegt.
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Die bisherigen Planungen sehen vor, dass die Krebsregistrierung
zuklnftig durch vier dezentrale klinische Krebsregister durchge-
fuhrt wird. Zum 1. Dezember 2015 erfolgte ein Umbau der bis dato
bestehenden Registerstandorte. Im Ergebnis wurden die Standorte
Ostsachsen (Gorlitz) und Dresden zusammengelegt. Damit redu-
zierte sich die Anzahl der klinischen Krebsregister in Sachsen von
funf auf vier.

Auch unter der zuklnftigen Struktur sollen die bisherigen Trager-
einrichtungen beibehalten werden. lhnen sollen die Aufgaben der
klinischen Krebsregistrierung entweder per 6ffentlichem Vertrag
oder per Beleihung Ubertragen werden. Da es sich bei den Trager-
einrichtungen um Leistungserbringer handelt, liegen fur eine regio-
nale Anbindung unabhangiger klinischer Krebsregister an diesen
Tragereinrichtungen hohe Auflagen hinsichtlich der Erfillung der
Forderkriterien vor (siehe auch Ergebnis der Registerbefragung).

Die Zusammenarbeit der dezentralen klinischen Krebsregister un-
tereinander soll im Wesentlichen tber eine — noch zu errichtende —
gemeinsame Datenbank erfolgen. Es ist durch den Freistaat Sach-
sen geplant, die Zusammenfuhrung der Datensatze schrittweise
durchzufiihren. Der erste Schritt wurde mit der Zusammenfiihrung
der Datenbanken des Klinikums Chemnitz gGmbH und des Tu-
morzentrums Zwickau e.V. bereits abgeschlossen. Es ist auch im
Freistaat Sachsen vorgesehen, dass der Melderegisterabgleich
zukunftig Uber das GKR erfolgen soll. Hierzu ist Sachsen an den
Abstimmungen zur Anderung des bestehenden Staatsvertrags
zum GKR beteiligt (siehe auch Abschnitt 3.3.2). Die Ubermittlung
der Daten an das GKR soll weiterhin von den dezentralen klini-
schen Krebsregistern durchgefuhrt werden.

Die Wahrnehmung zentraler Landesaufgaben der klinischen
Krebsregistrierung soll in Zukunft durch eine — noch einzurichtende
— sogenannte gemeinsame Geschéftsstelle erfolgen. Es ist mo-
mentan vorgesehen, dass sich diese aus einer Koordinierungs-
stelle, einer gemeinsamen Auswertungsstelle und einem wissen-
schaftlichen Beirat zusammensetzt. Dabei soll die Koordinierungs-
stelle als zentraler Ansprechpartner agieren und zentrale Koordi-
nationsaufgaben fir den wissenschaftlichen Beirat, die Auswer-
tungsstelle, die dezentralen Register und die Fachaufsicht tber-
nehmen. Aufgabe des wissenschaftlichen Beirats soll u. a. sein, zu
entscheiden, welche Daten wie fir die Versorgungsforschung ge-
nutzt werden kénnen. Eine abschlieRende Entscheidung zur recht-
lichen Organisation oder zur Ansiedlung der Geschéftsstelle wurde
noch nicht getroffen.

Begrindung fir die gewahlte organisatorische Losung

Mit der vorgesehenen zukinftigen Struktur soll aus Landersicht auf
den bestehenden etablierten Strukturen aufgebaut werden. Dabei
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soll die lokale Vernetzung mit zuverlassigen Kontakten zu nieder-

gelassenen und Krankenhausarzten, gebahnten Meldewegen so-

wie der Anbindung an die Leitkliniken mit der aufwandsoptimierten
Nutzung entsprechend vorhandener Strukturen weiter beibehalten
werden.

3.12.3 Umsetzungsstand der Férderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung der vier regionalen Register in Sachsen (angesiedelt an
den Universitatskliniken Leipzig und Dresden sowie dem Klinikum
Chemnitz und dem Tumorzentrum Zwickau) skizziert, inwiefern in
den einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkriterien des
GKV-SV bereits umgesetzt sind. Darauf folgt eine nahere Betrach-
tung, welche Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und ggf.
bis wann nach Einschéatzung der Registerverantwortlichen die ent-
sprechenden Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.

Tabelle 27: Aktueller Umsetzungsstand3’ der Forderkriterien in

Sachsen
Anzahl aktuell erfillte
Forderkriterien
o 9 5 ¥
[ 0 T o
Anzahl 3 & @ )
Anforderungsbereich Forderkriterien N >
1 Sachgerechte Organisation und Ausstat- 16 13 12 12 13
tung, einheitliches Datenformat inklusive
Datenschnittstellen zur Annahme, Verar-
beitung und Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Gesamt 13 7 3 6 6
Erfassung und an die Vollstandigkeit der
verschiedenen Datenkategorien sowie an
die notwendigen Verfahren zur Datenvali- darunter 5 3 i 3 3
dierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Ruckmeldung 2 2 1 i 2
der Auswertungsergebnisse an die Leis-
tungserbringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsver- 3 1 0 0 1
besserung der Krebsbehandlung/Erforder-
liche Instrumente zur Unterstltzung der in-
terdisziplindren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine 2 1 1 1 1

landesbezogene Auswertung, die eine lan-
derlibergreifende Vergleichbarkeit garan-
tieren

Quelle: Prognos AG, 2016

37 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Die vier regionalen Register Sachsen erfullen bereits die meisten
Forderkriterien innerhalb des Anforderungsbereichs 1. Momen-
tan noch nicht moglich ist der Im- und Export von Informationen
des ADT/GEDIK-Datensatzes im vorgesehen bundeseinheitlichen
XML-Format bzw. XML-Schema. Obwohl die Forderkriterien vor-
rangig elektronische Meldungen vorsehen, berwiegt zurzeit noch
in allen Registern die Ubertragung mittels Papiermeldebdgen (80-
100 %). Die technischen Voraussetzungen fur eine Datenannahme
aus anderen Register sind Uberwiegend bereits gegeben, lediglich
das Register am Universitatsklinikum Leipzig ist momentan tech-
nisch noch nicht in der Lage, Meldungen fiir Personen mit Behand-
lungsort im Einzugsgebiet von anderen Krebsregistern anzuneh-
men. Die Definition der Internationalen Krebsagentur (IARC) wird
bereits von allen Registern fir die Definition fur Neuerkrankungen
verwendet. Eine Ausnahme bildet das Register am Universitatskli-
nikum Dresden, das alle gemeldeten Neuerkrankungen ohne ei-
nen Abgleich verarbeitet, aber in der Lage ist, den Datenbestand
nach der IARC-Definition zu selektieren.

Mit Blick auf den Anforderungsbereich 2 fiihren die Register in
Leipzig und Dresden noch keine regelmafigen Kontrollen zur Voll-
zahligkeit durch. Verfahren zur Prifung der Vollstandigkeit sind le-
diglich am Register in Leipzig eingefihrt und dokumentiert. Der
Abgleich mit Meldedaten und Informationen aus Todesbescheini-
gungen ist an allen Registern noch nicht etabliert. Dies soll zukinf-
tig durch das Gemeinsame Krebsregister der neuen Bundeslander
erfolgen (s. 0.). Eine Weiterleitung von Daten an das fir den Re-
gisterfall zustandige wohnort- bzw. behandlungsortbezogene klini-
sche Krebsregister erfolgt ebenfalls noch nicht. Die zeitliche Vor-
gabe an die Erfassung, Bearbeitung und Prifung der Meldungen
von maximal sechs Wochen kann derzeit lediglich das Register am
Klinikum Chemnitz erfillen. Bei den anderen Registern ist die Be-
arbeitungszeit langer oder die bestehenden Prozesse miissen zu-
nachst weiter stabilisiert werden.

Zu den aktuellen Erfassungsquoten in ihren Einzugsgebieten kon-
nen die regionalen Register derzeit nur begrenzt Aussagen treffen.
Insgesamt weist das Gemeinsame Krebsregister der ostdeutschen
Lander fur Sachsen eine Vollzéhligkeit von mindestens 90 % aus.
Fur die DCN- und die DCO-Rate liegen den Registern keine Anga-
ben vor, da bislang kein zentraler Abgleich mit den Meldeamtern
erfolgt.

Tumorspezifische und aggregierte Auswertungen fur die Leis-
tungserbringer (Anforderungsbereich 3) werden von den Regis-
tern an den Universitatskliniken in Leipzig und Dresden noch nicht
bereitgestellt. In Bezug auf Anforderungsbereich 4 werden von
allen regionalen Registern bislang noch keine Qualitatskonferen-
zen initiilert oder begleitet. Ebenso fuihren die einzelnen Register
keine Analysen zu den méglichen Haupteinflussfaktoren des Be-
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handlungserfolgs durch. Chemnitz und Zwickau unterstitzen be-
reits interdisziplinare Tumorkonferenzen durch Bereitstellung der
notwendigen Infrastruktur (z. B. Dokumentation) (Anforderungs-
bereich 5). In Leipzig und Dresden werden bislang keine Tumor-
konferenzen initiiert oder begleitet.

Da eine Landesauswertungsstelle aufgrund des derzeit noch lau-
fenden Gesetzgebungsverfahren noch nicht benannt ist, kann bis-
her noch kein Gesamtdatensatz Gbermittelt werden, wie es Anfor-
derungsbereich 6 vorsieht.

Vereinbarungen zur Abrechnung liegen momentan mit der ge-
setzlichen Krankenversicherung vor. Dartiber hinaus werden mo-
mentan Verhandlungen mit der privaten Krankenversicherung ge-
fuhrt. Gleiches gilt bezlglich der Beihilfetrager, wobei hier das Re-
gister am Universitatsklinikum Leipzig momentan noch nicht tatig
ist.

3.12.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungshedarf

Anpassungsbedarf wird mit Blick auf eine sachgerechte Organisa-
tion und Ausstattung, einem einheitlichen Datenformat inklusive
Datenschnittstellen zur Annahme sowie der Verarbeitung aus Lan-
dessicht vorrangig noch in der Erreichung der elektronischen
Ubermittlung der Daten (Ziel 90 %) gesehen (s. 0.). Hierfiir werde
mit der GTDS-Anpassung an die Forderkriterien momentan die Er-
flllungsgrundlage geschaffen. Da bis dato keine einheitlichen lan-
desweiten Vorgaben zur elektronischen Ubermittlung existierten,
sei zudem eine entsprechende Melderinformation und -motivation
geplant.

Zur Etablierung des landeriibergreifenden Datenaustauschs seien
noch weitere Abstimmungen erforderlich, beispielsweise mit Blick
auf die elektronischen Anforderungen zur Datenibermittlung sowie
auf die Meldeanlasse.

Hinsichtlich der Kriterien zur Verwendung der Daten sei eine
schrittweise Umsetzung im Zuge des Aufbaus der zentralen Koor-
dinierungsstelle in Zusammenarbeit mit den dezentralen klinischen
Krebsregistern vorgesehen. Uberdies soll die zentrale Koordinie-
rungsstelle regionale Qualitatskonferenzen aufbauen bzw. Landes-
onkologiekonferenzen fordern. Insgesamt seien die Aufgaben der
Register im Zusammenhang mit der Qualitatsverbesserung der
Krebsbehandlung noch nicht ausreichend durch die Forderkriterien
konkretisiert. Mit Blick auf den Beitrag zur landesweiten Auswer-
tung werden in Sachsen noch Festlegungen zur konkreten Ausge-
staltung der Auswertungsverfahren getroffen.
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Anpassungsbedarf bestehe zudem bei der Erfullung der Modalit&-
ten beziglich der Abrechnung der klinischen Krebsregister mit den
Krankenkassen.

N&chste Umsetzungsschritte

Ein zentraler n&chster Umsetzungsschritt liegt in der Einbindung
der Beihilfe und der privaten Trager. Dies solle zeitnah umgesetzt
werden. Hier stehe noch die Entscheidung aus, ob eine Einzelab-
rechnung oder eine Pauschalabrechnung mit den Beihilfetragern
erfolgen soll.

Das Gesetzgebungsverfahren stellt einen weiteren wesentlichen
Umsetzungsschritt dar und soll bis zum Herbst 2016 abgeschlos-
sen sein. Bis zum Abschluss des Gesetzgebungsverfahrens ist ge-
plant, dass die Vertrage mit den Tragerorganisationen abgestimmt
und unterschrieben sein werden. Parallel soll der Aufbau der zent-
ralen Struktur der Gemeinsamen Geschéftsstelle erfolgen.

3.12.5 Zielerreichungsprognose

Da die gesetzlichen Grundlagen fir eine klinische Krebsregistrie-
rung in Sachsen erst im Herbst 2016 geschaffen werden, muss im
Anschluss daran sichergestellt werden, dass alle landesrechtlich
vorgesehenen Meldungen im Datenerfassungsprozess beriicksich-
tigt werden. Weiter zeigt sich in Sachsen zwischen den dezentra-
len Registern ein geteiltes Bild: Wéahrend in den Registern Leipzig
und Zwickau viele der Vorgaben der Forderkriterien noch nicht er-
fullt sind, ist die Umsetzung in Chemnitz und Dresden diesbeziig-
lich bereits weiter fortgeschritten. Unter der Voraussetzung eines
etablierten Austauschs der Register untereinander, kdnnen Erfah-
rungen und Synergieeffekte genutzt werden. Anpassungsbedarf
wird aus gutachtlicher Sicht in der Steigerung des Anteils an elekt-
ronischen Datenmeldungen gesehen. Hierzu sind infrastrukturelle
Malnahmen notwendig, die zu einem Teil die Melder betreffen

(z. B. Softwareumstellung, Information und Motivation). Der Auf-
bau eines gemeinsamen zentralen Datensatzes hangt maf3geblich
von der Koordination der vier dezentralen Register untereinander
ab. Insgesamt ist die Erfiillung der Vorgaben der Basiskriterien
wabhrscheinlich.

Bereits vorhandene bzw. fehlende im jeweiligen Voraussetzungen
dezentralen Register haben einen positiven bzw. negativen Ein-
fluss auf die Umsetzung der Kriterien zum Betrieb. Ubergreifend
betrachtet sind zwar schon einige betriebliche Vorgaben der For-
derkriterien umgesetzt, aber auch hier zeigt sich die bereits er-
wahnte Teilung zwischen den Registern. Uber alle Register hin-
weg mussen noch bestimmte Priufverfahren eingefihrt werden und
es bedarf Regelungen und Prozesse hinsichtlich des Registerab-
gleichs mit Melderegisterdaten und Todesbescheinigungen. Hier-
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bei ist vorgesehen, dass u. a. durch den Schluss eines Staatver-
trags ein Abgleich vom GKR tbernommen wird. Dariiber hinaus
mussen teilweise noch die technischen Voraussetzungen zur
Kommunikation mit anderen Registern geschaffen werden. Wei-
tere Fortschritte in diesem Bereich werden sich mit dem Anschluss
des Krebsregisters an das landertibergreifende Melderportal, das
bis Ende 2017 voll funktionsféhig sein soll, ergeben. In einigen Re-
gistern wird sich die eingefiihrte Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats sowie die in der bisherigen Registrierung
erreichte Vollzahligkeit des Datenbestands auf die Entwicklung der
Vollstandigkeit der Registerdaten auswirken. Aufgrund der noch zu
leistenden Anpassungen der unterschiedlichen Akteure wird insge-
samt eine Erfillung der entsprechenden Forderkriterien bis Ende
2017 wahrscheinlich gesehen.

Auch die Kriterien zum Output sind von den noch zu erbringen-
den Anpassungen der vorangehend benannten Bereiche betroffen.
U. a. deshalb zieht sich auch hier die Zweiteilung der dezentralen
Register fort. Ubergreifend kann fir einen Teil der Register ange-
nommen werden, dass in der bisherigen Registrierung qualitatssi-
chernde Verfahren ihren Zweck erfiillen, da bestimmte Merkmale
(PSU-, HV-Anteil) auf eine ausreichende Datenqualitat schliel3en
lassen, die wiederum Voraussetzung flr eine breite Datennutzung
ist. Allerdings bestehen zentrale Funktionen in der Nutzung der
Daten noch gar nicht und leistungserbringerbezogene nur zum
Teil. Hier sind die Abstimmung der Register und die Etablierung
einer zentralen Funktionseinheit Voraussetzung. Da jedoch auf-
grund des laufenden Gesetzgebungsverfahrens noch nicht abzu-
sehen ist, wie sich die kiinftige Organisation ausgestaltet, steigt
die Unsicherheit der Prognose zur Zielerreichung. Zusammen mit
den beschriebenen noch zu leistenden Anpassungen begriindet
dies, dass die Erfullung der Forderkriterien in diesem Bereich als
kritisch gewertet wird.

Rahmenbedingungen zur Gewahrleistung der Unabhangigkeit und
Eigenstandigkeit der Register sind abhangig von ihrer Bericksich-
tigung im Rahmen des laufenden Gesetzgebungsverfahrens. Im
Zusammenhang mit der bisherigen klinischen Krebsregistrierung
sind bereits Merkmale einer Unabhéngigkeit der Registereinheiten
gegeben. Im Zusammenhang mit der Abrechnung ist noch nicht
abschliel3end geklart, wie diese mit der privaten Krankenversiche-
rung und den Beihilfetragern gestaltet werden kann — hier laufen
momentan noch Verhandlungen. Bei gesetzlich Versicherten
wurde hingegen die elektronische Einzelfallabrechnung bereits im
ersten Quartal 2016 eingefiihrt. Insgesamt ist die Erfullung der
Rahmenkriterien auf Grundlage des benannten Umsetzungsfort-
schritts wahrscheinlich.
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Tabelle 28: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Sachsen

Kriterienbereich

Zielerreichung

Basiskriterien
Kriterien zum Betrieb
Kriterien zum Output

(unabhangige) Rahmenkriterien

Wabhrscheinlich
Wahrscheinlich
Kritisch

Wahrscheinlich

Gesamteinschéatzung

Kritisch
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3.13 Sachsen-Anhalt

3.13.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Sachsen-Anhalt ist ein weiteres Bundesland, das zur epidemiologi-
schen Registrierung am GKR beteiligt ist (siehe Abschnitt 3.3.1).

Eine historisch gewachsene Struktur der flachendeckenden klini-
schen Krebsregistrierung existiert in Sachsen-Anhalt — wie auch in
den anderen neuen Bundeslandern — seit Mitte der 1990er Jahre,
allerdings ohne explizite rechtliche Verankerung auf Landesebene.

So wurden im Rahmen der Modellprojekte des Bundes sowie der
DKH zur Ubertragung der Struktur der Tumorzentren auf die
neuen Bundeslander drei klinische Krebsregister an den Tumor-
zentren Anhalt (Stadtisches Klinikum Dessau e. V.), Halle (Univer-
sitatsklinikum Halle (Saale)) und Magdeburg (Universitatsklinikum
Magdeburg A. 6. R.) eingerichtet. Jedes der Register Ubernimmt
die sektorenlbergreifende Dokumentation von Krebsfallen inner-
halb seines definierten, an den ehemaligen Regierungsbezirken
orientierten Einzugsgebiets.38

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Die klinische Krebsregistrierung geman den Anforderungen des
KFRG ist in Sachsen-Anhalt noch nicht rechtlich verankert. Fur
Ende 2016 ist die Verabschiedung eines Krebsregistergesetzes
des Landes Sachsen-Anhalt geplant.

3.13.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernehmen die Register bereits Aufgaben der klinischen Krebs-
registrierung bzw. ab wann sollen sie diese Aufgaben tberneh-
men?

Die klinische Krebsregistrierung wird bis zur Verabschiedung eines
Krebsregistergesetzes in Sachsen weiter von den in den 1990er
Jahren etablierten klinischen Krebsregistern an den Tumorzentren
Anhalt, Halle und Magdeburg wahrgenommen. Hierzu wurden die
Register im Juli 2014 explizit vom Land als klinische Krebsregister
benannt.

38 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschéatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016. (S. 116)
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Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Aktuell ist eine Zusammenfiihrung zu einem klinischen Krebsregis-
ter bzw. zu einem Verbund der drei klinischen Krebsregister ge-
plant. Dabei strebt Sachsen-Anhalt eine operationale Regionalitat
sowie eine zentrale Administration an. Eine endgdltige Entschei-
dung zur strukturellen Ausgestaltung ist jedoch noch nicht getrof-
fen. Momentan erfolgen hierzu noch Abstimmungen, auch mit den
drei benannten regionalen klinischen Krebsregistern.

Begrindung fir die gewahlte organisatorische Losung

Ziel der geplanten Losung ist aus Sicht der befragten Landerver-
treterin, auf den etablierten und gut funktionierenden Strukturen
aufzubauen sowie die momentan beteiligten Akteure der klinischen
Krebsregistrierung in Sachsen-Anhalt einzubeziehen. Zugleich
gelte es, Strukturen der klinischen Krebsregistrierung aufzubauen,
die einen gemeinsamen Datensatz, eine einheitliche Leitung und
eine gemeinsame Abrechnung ermdglichen.

3.13.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung der regionalen Krebsregister skizziert, inwiefern in den
einzelnen Anforderungsbereichen die Forderkriterien des GKV-SV
bereits umgesetzt sind. In diesem Zusammenhang liegt die beson-
dere Situation vor, dass die Informationen der drei regionalen Re-
gister (Magdeburg, Halle, Anhalt) durch das Klinische Krebsregis-
ter Magdeburg verdichtet und in einem Fragebogen zusammenge-
fasst wurden.

Im Anschluss an die Tabelle folgt eine nédhere Betrachtung, welche
Forderkriterien noch nicht umgesetzt sind und ggf. bis wann nach
Einschétzung der Registerverantwortlichen die entsprechenden
Kriterien voraussichtlich erfillt sein werden.
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Tabelle 29: Aktueller Umsetzungsstand3® der Forderkriterien in
Sachsen-Anhalt

Anzahl Anzahl aktuell erfillte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16 9
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung
2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13 5
sung und an die Vollstéandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5 3
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2 2
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer
4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3 2
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstiitzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit
6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir eine lan- 2 0

desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Die regionalen Krebsregister in Sachsen-Anhalt haben die Krite-
rien innerhalb des Anforderungsbereichs 1 bislang teilweise um-
gesetzt. Momentan noch nicht mdglich ist der Im- und Export von
Informationen des ADT/GEDIK-Datensatzes im vorgesehenen
bundeseinheitlichen XML-Format bzw. XML-Schema. Auch die le-
benslange Krankenversichertennummer wird im Moment noch
nicht bei allen GKV-Versicherten grundsatzlich erfasst. Obwohl die
Forderkriterien vorsehen, dass alle landesrechtlich vorgesehenen
Meldungen im Regelfall elektronisch Ubermittelt werden, Uberwiegt
zurzeit noch die Ubertragung mittels Papiermeldebogen (90 %).
Die Register sind auch noch nicht in der Lage, wohnort- bzw. be-
handlungsortbezogene Meldungen von anderen Registern anzu-
nehmen.

Mit Blick auf Anforderungsbereich 2 fuhren die regionalen Regis-
ter noch keine regelmafigen Kontrollen zur Vollz&hligkeit und zur
Vollstandigkeit der Registrierung durch. Ein Abgleich mit Meldebe-
scheinigungen wird noch nicht vorgenommen. Eine Weiterleitung
von Daten an das fur den Registerfall zustadndige wohnort- bzw.
behandlungsortbezogene klinische Krebsregister erfolgt ebenfalls
noch nicht. Der Zeitraum, in dem die Meldungen erfasst, bearbeitet
und geprift werden, stimmt noch nicht mit den vorgegebenen
sechs Wochen uberein.

39 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Die aktuelle Angabe (2012) des GKR uber die Vollzahligkeit der
Registerfalle betragt 62 % und liegt damit unterhalb der geforder-
ten Grenze von mindestens 90 % Ahnlich ist es bei der DCO-Rate,
die mit 18,4 % Uber der Forderung von maximal 10 % liegt.

Regelmalige tumorspezifische aggregierte Datenauswertungen
(Anforderungsbereich 3) sind momentan in den Registern nur far
ausgewahlte Leistungserbringer maglich oder auf Anfrage. Tech-
nisch seien Rickmeldungen laut der Registerverantwortlichen
zwar bereits moglich, sie wirden aber aus personellen Griinden
bislang nur vereinzelt bereitgestellt. Die im Anforderungsbe-
reich 4 beschriebenen Analysen zu den mdglichen Haupteinfluss-
faktoren des Behandlungserfolgs werden bislang noch nicht durch-
fuhrt. Einige regionale Register unterstiitzen bereits interdiszipli-
nare Tumorkonferenzen, diese sind aber in einzelnen Regionen
noch nicht etabliert (Anforderungsbereich 5).

Da eine Landesauswertungsstelle aufgrund des derzeit noch lau-

fenden Gesetzgebungsverfahren noch nicht benannt ist, kann bis-
her noch kein Gesamtdatensatz Ubermittelt werden, wie es Anfor-
derungsbereich 6 vorsieht. Eine Veréffentlichung von Leistungs-

daten findet ebenfalls noch nicht statt.

Vereinbarungen zur Abrechnung bestehen sowohl mit der gesetz-
lichen als auch der privaten Krankenversicherung. Eine Uber-
gangsvereinbarung, die bis Ende 2015 mit den Kassen bestand,
wurde nicht verlangert.

3.13.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbhedarf

Bei der sachgerechten Organisation und Ausstattung, einem ein-
heitlichen Datenformat inklusive Datenschnittstellen zur Annahme
sowie der Verarbeitung und Weiterleitung gehe es darum, fur die
nicht gesetzlich Versicherten eine eindeutige Kennzeichnung zur
Zuordnung beim Kostentrager vorzunehmen. Ebenso mussten die
Bedingungen fur eine Weiterleitung der Daten fiir die epidemiologi-
sche Krebsregistrierung geklart werden (Widerspruchslosung oder
Einwilligungserklarung).

Mit Blick auf die Vollstéandigkeit, Vollzéhligkeit und Validitat der er-
fassten klinischen Daten bestehe insbesondere noch Klarungsbe-
darf hinsichtlich des Datenaustauschs zwischen den Bundeslan-
dern. Auch kdnnte die Vollzéhligkeit der Registrierung dadurch er-
schwert werden, dass sich die Erfassung von Beihilfeberechtigten
schwierig gestaltet.
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Nachste Umsetzungsschritte

Als nachster Umsetzungsschritt steht die Verabschiedung des
Krebsregistergesetzes spatestens Ende 2016 an. Zudem soll die
konkrete Festlegung der Organisation der klinischen Krebsregist-
rierung Uber die Verabschiedung von Verwaltungsverordnungen
erfolgen. Die hierfur notwendigen Entscheidungen zur Organisa-
tion und Struktur der klinischen Krebsregistrierung sollen im dritten
Quartal 2016 getroffen werden.

3.13.5 Zielerreichungsprognose

Die gesetzlichen Grundlagen fur eine klinische Krebsregistrierung
in Sachsen-Anhalt sollen bis Ende 2016 geschaffen werden. An-
schlielRend ist vom eigenstandigen zentralen klinischen Krebsre-
gister, das auf bestehende dezentrale Strukturen in der klinischen
Krebsregistrierung aufbaut, sicherzustellen, dass die landesrecht-
lich vorgesehenen Meldeanlésse im Prozess der Datenerfassung
Berlicksichtigung finden. Darliber hinaus muss das Register noch
sowohl technisch-strukturelle als auch kommunikative Mal3nah-
men ergreifen, um den Anteil der elektronischen Meldungen zu er-
hohen. Hierbei besteht durch die Einfiihrung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und eines entsprechenden Softwaresys-
tems mit standardisierter elektronischer Datenhaltung bereits ein
Anknupfungspunkt. Aus gutachtlicher Sicht werden die Vorgaben
der Basiskriterien wahrscheinlich erfllt.

Aufgrund der langjahrigen institutionalisierten Erfassung klinischer
Daten sind in den Einrichtungen des klinischen Krebsregisters ei-
nige Kriterien zum Betrieb bereits erflillt, besonders im Bereich
der Datenverarbeitung. In diesem gilt es aber neben einigen Da-
tenprufverfahren auch Regelungen zum Abgleich mit Melderegis-
terdaten zu treffen. Hierfir ist vorgesehen, dass durch einen
Staatsvertrag das GKR diese Aufgabe Ubernimmt und entspre-
chende Informationen an das klinische Krebsregister in Sachsen-
Anhalt weiterleitet. Fur die Annahme von Meldungen anderer
Krebsregister sind noch die Voraussetzungen einzurichten. Ver-
bunden damit ist auch der Anschluss an das landeriibergreifende
Melderportal. Es soll bis Ende 2017 eingerichtet sein. Fur die Ent-
wicklung der Vollstandigkeit dirfte das bereits eingefiihrte
ADT/GEKID-Basisdatensatzformat von Vorteil sein, wéhrend die
geringe Vollzahligkeit in der bisherigen Krebsregistrierung einen
Hinweis darauf gibt, dass in diesem Bereich Nachholbedarf be-
steht und ggf. Malinahmen (z. B. Melderinformation) ergriffen wer-
den missen. Insgesamt sind noch einige Anpassungen von den
beteiligten Akteuren in Sachsen-Anhalt zu leisten. Nach gutachtli-
cher Einschéatzung ist eine Umsetzung im gegebenen zeitlichen
Rahmen deshalb kritisch.

Durch eine etablierte klinische Krebsregistrierung in Sachsen-An-
halt sind Routinen im Betrieb bereits vorhanden. Das drlckt sich
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auch bei den Kennzahlen zur Datenqualitat (DCN-, DCO-Rate so-
wie PSU-, HV-Anteil) aus. In diesem Zusammenhang kann die bis-
herige Registrierung die Vorgaben der Férderkriterien erftllen —
mit Ausnahme der DCO-Rate. Unter der Voraussetzung der Voll-
zahligkeit des Datenbands ist dann eine umfangreiche Datennut-
zung denkbar. Auch entsprechende Verfahren und Instrumente
bezogen auf die Riickmeldung zu den Leistungserbringern finden
sich im Tatigkeitsprofil der Registereinheiten wieder — wenn auch
teilweise nicht flaichendeckend oder nur auf Anfrage; wahrend die
zentrale Nutzung (z. B. Ubergreifende Analysen) noch eingefiihrt
werden muss. Daflr relevant ist aus gutachtlicher Sicht die Errich-
tung der geplanten zentralen Administration, die ggf. Ubergreifen-
den Aufgaben Gibernehmen kann. Der entsprechende Aufbau so-
wie die organisatorische Gestaltung sind aber noch vom Ab-
schluss des Gesetzgebungsverfahrens abgangig. Deshalb wird
eine Zielerreichung hinsichtlich der Kriterien zum Output im vor-
gegebene Zeitraumen als kritisch angesehen.

Die Unabhangigkeit des klinischen Krebsregisters in Sachsen-An-
halt und seiner Registerleitung ist prinzipiell von der Ausgestaltung
entsprechender Regelungen im noch laufenden Gesetzgebungs-
verfahrens abhangig. Eine routinierte elektronische Abrechnung ist
derzeit noch nicht gegeben, Vereinbarungen bestehen aber mit
den jeweiligen Kostentragern (gesetzliche und private Krankenver-
sicherung). Durch die noch bestehenden Anpassungsleistungen
wird dieser Bereich (Rahmenkriterien) in seiner Umsetzung bis
Ende 2017 als kritisch gesehen.

Tabelle 30: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Sachsen-Anhalt

Kriterienbereich Zielerreichung

Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb
Kriterien zum Output

(unabhéangige) Rahmenkriterien

Gesamteinschéatzung
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3.14 Schleswig-Holstein

3.14.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Klinische Krebsregister waren im Vorfeld des KFRG weder recht-
lich verankert, noch bestanden landesrechtlich einheitliche Rege-
lungen zum Aufbau und zur Organisation. Allerdings erfolgte eine
klinische Krebsregistrierung in Anséatzen tber den Verein Klini-
sches Krebsregister Schleswig-Holstein e. V., der sich aus Vertre-
tern von Unikliniken und Schwerpunktkrankenh&ausern sowie von
einzelnen Praxen zusammensetzte. Ziel des Vereins war es, die
klinische Krebsregistrierung des Landes Schleswig-Holstein aufzu-
bauen und weiterzuentwickeln. Durch den Verein Klinisches
Krebsregister Schleswig-Holstein e.V. erfolgte keine flachende-
ckende klinische Krebsregistrierung.

Eine epidemiologische Krebsregistrierung erfolgt seit 1998 durch
das Krebsregister Schleswig-Holstein. Dieses gliedert sich organi-
satorisch in eine Vertrauensstelle an der Arztekammer Schleswig-
Holstein sowie in eine Registerstelle am Institut fir Krebsepidemio-
logie e. V. mit Sitz an der Universitat zu Lubeck.

Ist die klinische Krebsregistrierung bereits rechtlich verankert?

Inzwischen ist die flachendeckende klinische Krebsregistrierung
nach den MaRgaben des KFRG in Schleswig-Holstein rechtlich
verankert. Ein entsprechendes Gesetz wurde im Oktober 2015
verabschiedet und trat sechs Monate nach seiner Verkiindung im
am 26. Mai 2016 in Kraft.

3.14.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben Gbernehmen?

Das klinisch-epidemiologische Krebsregister befindet derzeit im
Aufbau. Es hat mit Inkrafttreten des entsprechenden Landesgeset-
zeses Ende Mai 2016 die Arbeit aufgenommen.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Mit dem Krebsregistergesetz wurde in Schleswig-Holstein das bis

dato existierende epidemiologische Krebsregister zu einem Krebs-
register SH weiterentwickelt, das sowohl die klinische als auch die
epidemiologische Registrierung tbernimmit.
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Das Krebsregister Schleswig-Holstein besteht aus den jeweils
selbsténdigen, raumlich, organisatorisch und personell voneinan-
der getrennten Vertrauens-, Register- und Koordinierungsstellen.

Die Vertrauensstelle nimmt die Meldungen von den Arzten entge-
gen und ist an der Arztekammer Schleswig-Holstein angesiedelt,
die diese Funktion bereits fiir das epidemiologische Krebsregister
wahrgenommen hat. Die Aufgaben der Registerstelle werden
durch das Institut fur Krebsepidemiologie e. V. an der Universitat
Libeck wahrgenommen. Dieses An-Institut ist als gemeinnutziger
Verein organisiert und Ubernahm bereits u. a. die epidemiologi-
schen Auswertungen.

Die Leitung des klinisch-epidemiologischen Registers wird von ei-
ner unabhangigen Stelle (Koordinierungsstelle) wahrgenommen,
die der Register- sowie der Vertrauensstelle vorsteht. Die Koordi-
nierungsstelle wird im Geschaftsbereich der obersten Landesge-
sundheitsbehdrde gefiihrt.

Begrindung fir die gewahlte organisatorische Losung

Fur die gewahlte organisatorische Losung spricht aus Sicht der be-
fragten Landervertreterin, dass sich die Struktur des epidemiologi-
schen Krebsregisters in der Vergangenheit bewéhrt hatte. Daher
lag es nahe, das bestehende epidemiologische Krebsregister zu
einem klinisch-epidemiologischen Krebsregister auszubauen.

Vorteil sei, dass die Vertrauensstelle in der Arzteschaft anerkannt
sei, was maRgeblich zu einer hohen Vollzéhligkeit der Krebsregis-
terdaten in Schleswig-Holstein beigetragen habe. Uberdies ver-
flge das Institut fir Krebsepidemiologie e.V. Uiber eine hohe Kom-
petenz in der statistisch-epidemiologischen Auswertung und sorge
als An-Institut fiir eine intensive Nutzung der registrierten Daten.

Die im Geschéftsbereich der obersten Landesgesundheitsbehérde
zu schaffende Koordinierungs- und Leitungsstelle stimmt den Ar-
beitsablauf und das Zusammenwirken der Vertrauens-/Register-
/Auswertungsstelle aufeinander ab und vertritt das integrierte Kili-
nisch-epidemiologische Krebsregister Schleswig-Holstein nach au-
Ren. Mit dieser Struktur soll zugleich den Forderungen nach Unab-
hangigkeit und eigenstandiger Gesamtleitung Rechnung getragen
werden, die keiner Klinik und keiner Arztpraxis so nahesteht, dass
sich z.B. deren wirtschaftliche Interessen auf die Daten der Krebs-
registrierung auswirken kénnten (Unabh&ngigkeit von Leistungser-
bringern).40

40 Schleswig-Holsteinischer Landtag (2015): Drucksache 18/2962, S. 3.
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3.14.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

Die entsprechenden landesrechtlichen Regelungen fur die klini-
sche Krebsregistrierung in Schleswig-Holstein traten erst im Mai
2016 in Kraft, weshalb momentan praktisch die Forderkriterien des
GKV-SV kaum umgesetzt sind. Ausnahme bildet das bereits fest-
gelegte Einzugsgebiet, das sich tiber das gesamte Bundesland
Schleswig-Holstein erstreckt sowie die Einflihrung eines Software-
systems mit ADT/GEKID-Basisdatensatzformat, das sowohl eine
standardisierte elektronische Datenhaltung erlaubt als auch Vo-
raussetzung fir eine Beteiligung an der der Qualitatssicherung des
G-BA ist. Dariiber hinaus sind die Vorgaben — orientiert man sich
an den Forderkriterien — zur Vollz&hligkeit (Uber 95 %) und zum
HV-Anteil (Uber 95 %) bezogen auf die bisherige Krebsregistrie-
rung erfullt.

Tabelle 31: Aktueller Umsetzungsstand4! der Forderkriterien in
Schleswig-Holstein

Anzahl Anzahl aktuell erfullte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien

1 Sachgerechte Organisation und Ausstattung, 16
einheitliches Datenformat inklusive Daten-
schnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und
Weiterleitung

2 Mindestanforderungen an den Grad der Erfas- Gesamt 13
sung und an die Vollstéandigkeit der verschie-
denen Datenkategorien sowie an die notwen- darunter 5
digen Verfahren zur Datenvalidierung Anforderungen an
Vollzahligkeit und
Qualitat

3 Einheitliche Verfahren zur Riickmeldung der 2
Auswertungsergebnisse an die Leistungser-
bringer

4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitatsverbesse- 3
rung der Krebsbehandlung/Erforderliche In-
strumente zur Unterstutzung der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit

6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fiir eine lan- 2
desbezogene Auswertung, die eine lander-
Ubergreifende Vergleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

41 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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3.14.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungshedarf

Die klinischen Registerstrukturen befinden sich in Schleswig-Hol-
stein derzeit erst im Aufbau. Daher wird der grofite bzw. dring-
lichste Anpassungsbedarf in der Schaffung der technischen Vo-
raussetzungen zur Datenannahme und Datenweiterleitung gese-
hen.

Auch die Umsetzung der Kriterien zur Abrechnung kénnte noch ei-
nen grof3en Anpassungs- bzw. Abstimmungsbedarf bedeuten,
wenn es um landereinheitliche Verfahren fur die Abrechnung der
Meldevergitung gehe (z. B. Vergltung von (Zweit-)Meldungen).

Die Realisierung der Kriterien hange insgesamt auch von einer
Vielzahl externer Faktoren ab (z. B. Meldebereitschaft und Mel-
dequalitat der Arzte, technische Umsetzung durch den IT-
Dienstleister). Mit Blick auf den landeriibergreifenden Datenaus-
tausch sei Schleswig-Holstein Uiberdies auf den Umsetzungsfort-
schritt in den anderen Bundeslandern angewiesen.

Nachste Umsetzungsschritte

Derzeitige Arbeitsschwerpunkte liegen auf der technischen Umset-
zung der Anforderungen aus den Forderkriterien in Kooperation
mit anderen Bundeslandern und dem IT-Dienstleister.

Mit Blick auf die ndchsten Umsetzungsschritte ist in Schleswig-
Holstein fir 2016 vorgesehen, mit Unterstitzung der Landesérzte-
kammer, die Arzteschaft (iber die neuen gesetzlichen Regelungen,
die Verfahren zur Meldung von Daten an die Vertrauensstelle so-
wie die Anforderungen an die Datenqualitat umfassend zu infor-
mieren.

Im Laufe des Jahres 2016 ist zudem geplant, mit den Landesver-
banden der Krankenkassen und dem PKV-Verband Ubergangs-
vereinbarungen zur Finanzierung abzuschlie3en, soweit erforder-
lich.

3.14.5 Zielerreichungsprognose

Nachdem das klinische Krebsregister in Schleswig-Holstein nach
Inkrafttreten der entsprechenden landesrechtlichen Regelungen

am 26. Mai 2016 seine Arbeit aufgenommen hat, steht vor allem

der Aufbau der grundlegenden Strukturen im Vordergrund. Dabei
kann die Kklinische Krebsregistrierung durch das gemeinsame Kkli-
nisch-epidemiologische Krebsregister auf bestehende Strukturen
zurlickgreifen; eine flachendeckende klinische Krebsregistrierung
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gab es bislang hingegen nur in einem beschrankten Rahmen. We-
sentliche Herausforderung ist die Schaffung einer elektronischen
Infrastruktur. Dabei ist eine standardisierte elektronische Datenhal-
tung mit ADT/GEKID-Basisdatensatzformat als Grundlage bereits
vorhanden. Aufgrund der noch mit zeitlichen Risiken verbundenen
notwendigen Anpassung wird die Erfullung der Basiskriterien bis
Ende 2017 allerdings als kritisch eingeschatzt.

Als positiv fir den betrieblichen Aufbau des klinischen Krebsregis-
ters erweisen sich die vorhandenen Strukturen und Erfahrungen
des epidemiologischen Krebsregisters. Da sich die klinische
Krebsregistrierung aber noch im Aufbau befindet, ist noch kein
Routinebetrieb mdglich. Um diesen zu erreichen, miissen sowohl
die Prozesse zur Datenverarbeitung aufgelegt als auch die techni-
schen Voraussetzungen zum Datenaustausch mit anderen Regis-
tern geschaffen werden. Diese sind verknUpft mit dem vollstandi-
gen Anschluss an das landeribergreifende Melderportal, das bis
Ende 2017 etabliert sein soll. Dartiber hinaus gilt es, noch Rege-
lungen und Verfahren fir den Abgleich mit Melderegisterdaten und
Todesbescheinigung einzufiihren. Mit Blick auf die bisherige Re-
gistrierung liegt in Schleswig-Holstein bereits Vollzéhligkeit vor,
weshalb man davon ausgehen kann, dass entsprechende Regis-
terstrukturen bereits etabliert sind, die u. a. auch zur Entwicklung
der Vollstandigkeit nutzlich sein kdnnen. Diese wird u. a. auch
durch die bereits erfolgte Einfiihrung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats unterstutzt. Aufgrund der noch zu erbrin-
genden Anpassungen wird die vollumfangliche Erfullung der Krite-
rien zum Betrieb unter der Bertlicksichtigung, dass das Register
erst im Mai 2016 gestartet ist und noch grundlegende Aspekte zu
klaren sind als kritisch eingeschatzt.

Die fehlenden Voraussetzungen in den vorangehenden Bereichen
wirken sich auch auf die Umsetzung der Kriterien zum Output
aus. Bezogen auf die bisherige Erfassung von Krebsdaten deuten
die entsprechenden Kennzahlen (DCN-, DCO-Rate sowie PSU-,
HV-Anteil) darauf hin, dass eine gewisse Datenqualitét bereits vor-
liegt, die im Rahmen der klinischen Krebsregistrierung stabilisiert
und noch weiter ausgebaut werden sollte. Im Hinblick auf die Da-
tennutzung sind weder leistungserbringerbezogene noch zentrale
Funktionen eingefihrt. Hinsichtlich der Anpassungsleistungen die
in diesem aber auch in den anderen Bereichen noch erbracht wer-
den mussen unter Bezug des gegebenen Zeitrahmens, wird die
Erreichung einer umfanglichen Nutzung der Daten als gefahrdet
angesehen.

Beziglich der Rahmenkriterien wurde die Unabhangigkeit von den
Leistungserbringern mit dem Krebsregistergesetz Schleswig-Hol-
stein festgelegt. Hinsichtlich der Abrechnung sind Vereinbarungen
mit den jeweiligen Kostentragern geplant. Deren technische Um-
setzung sollte aus gutachtlicher Sicht mdglichst friih angestoRen
werden. Insgesamt wird aufgrund der noch hohen bestehenden

113



prognos

Anpassungen die Umsetzung der Rahmenkriterien als kritisch be-

trachtet.

Tabelle 32: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Schleswig-Holstein

Kriterienbereich

Zielerreichung

Basiskriterien Kritisch
Kriterien zum Betrieb Kritisch
Kriterien zum Output Gefahrdet
(unabh&ngige) Rahmenkriterien Kritisch
Gesamteinschatzung Gefahrdet
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3.15 Tharingen

3.15.1 Ausgangslage vor Inkrafttreten des KFRG und
aktueller Stand des Gesetzgebungsverfahrens

Gab es bereits vor Inkrafttreten des KFRG eine klinische Krebsre-
gistrierung?

Thiringen ist ein weiteres Bundesland, das zur epidemiologischen
Registrierung am GKR beteiligt ist (siehe Abschnitt 3.3.1).

In Thiringen erfolgte — wie auch in den anderen neuen Bundeslan-
dern — eine flachendeckende klinische Krebsregistrierung (mit
Ausnahme eines Landkreises) seit Mitte der 1990er Jahre durch
funf regionale klinische Krebsregister. Die funf regionalen klini-
schen Krebsregister waren an den im Krankenhausplan ausgewie-
senen Tumorzentren Erfurt, Gera, Jena, Nordhausen und Suhl an-
gesiedelt. Die Finanzierung der klinischen Krebsregister erfolgte
Uber die Vereinbarung sogenannter Zentrumszuschlage mit den
gesetzlichen Krankenkassen. Landesrechtliche Regelungen exis-
tierten nicht.

Sind die klinischen Krebsregister bereits rechtlich verankert?

Eine klinische Krebsregistrierung gemaf den Anforderungen des
KFRG ist landesrechtlich noch nicht verankert. Es ist geplant, ein
entsprechendes Landesgesetz bis Ende 2016 zu verabschieden.

3.15.2 Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

Ubernimmt das Register bereits Aufgaben der klinischen Krebsre-
gistrierung bzw. ab wann soll es diese Aufgaben Gbernehmen?

Die klinische Krebsregistrierung wird bis zur Verabschiedung eines
entsprechenden Landesgesetzes weiter durch die bestehenden
funf regionalen klinischen Krebsregister wahrgenommen.

Welche Merkmale hinsichtlich Aufbau und Organisation sind reali-
siert bzw. geplant?

Die gewachsenen Strukturen in Thiringen werden aktuell an die
Anforderungen des KFRG bzw. der Forderkriterien des GKV-SV
angepasst. Das heif3t, dass formal die gleichen Rahmenbedingun-
gen fur die klinische Krebsregistrierung wie im Jahr 2013 vorherr-
schen.

Allerdings wurde im Rahmen des im Oktober 2014 bei der Deut-

schen Krebshilfe (DKH) eingereichten und im Oktober 2015 be-
schiedenen Forderantrags, der unter Beteiligung der Tumorzen-

115



prognos

tren in Thiringen und dem Thiringer Datenschutzbeauftragten er-
arbeitet wurde, eine Vorfestlegung zur zukunftigen Struktur getrof-
fen.

Diese sieht die Einrichtung eines zentralen klinischen Krebsregis-
ters mit finf regionalen Registerstellen vor. Als Trager wird eine —
noch zu griindende — gemeinsame GmbH der fiinf Tumorzentren
fungieren, die vom Land mit der Wahrnehmung der klinischen
Krebsregistrierung beliehen wird. Es ist geplant, das zentrale Re-
gister am Institut fir Medizinische Statistik, Information und Doku-
mentation (IMSID) der Medizinischen Fakultat Jena raumlich ein-
zurichten. Das zentrale Register wird aus einer Register- sowie ei-
ner Vertrauensstelle bestehen. Es ist momentan nicht geplant, das
bestehende Personal an den Tumorzentren in die zu griindende
GmbH zu Gberfuhren. Allerdings sind strukturelle Veranderungen
in den einzelnen Tumorzentren vorgesehen, um die Anforderun-
gen an die Unabhéangigkeit der dezentralen Register zu gewahr-
leisten.

Die funf regionalen Registerstellen sollen weiterhin, unter Nutzung
ihrer bisherigen Netzwerke, die Erfassung betreiben und die er-
fassten Daten an einen Zentralserver libertragen. In Thiringen
wird damit ein gemeinsamer Datensatz der klinischen Krebsregist-
rierung vorliegen. Der Zugang zum gesamten Datensatz wird aus-
schliel3lich dem zentralen Register obliegen, wohingegen die ein-
zelnen Tumorzentren Zugang zu ihren regionalen Klardaten haben
werden.

Begrindung fir die gewéhlte organisatorische Losung

Bei der Weiterentwicklung der klinischen Krebsregistrierung in
Thiringen an die Anforderungen des KFRG, wurde Wert auf die
Einbindung und Zustimmung der bisherigen Akteure Wert gelegt.
Mit der geplanten Losung sollen aus Sicht des befragten Lander-
vertreters die etablierten Strukturen und die vorhandene Expertise
der regionalen klinischen Krebsregister genutzt und neue Syner-
gien geschaffen werden. Uber die Ansiedlung des zentralen Regis-
ters am Institut fur Medizinische Statistik, Information und Doku-
mentation (IMSID) der Medizinischen Fakultat Jena, soll die in
dem Institut vorhandene Expertise, insbesondere im Bereich der
Versorgungsforschung, eingebunden werden.

3.15.3 Umsetzungsstand der Forderkriterien des GKV-
Spitzenverbands in den Krebsregistern

In der nachfolgenden Tabelle wird auf Grundlage der schriftlichen
Befragung des Zentralen Klinischen Krebsregisters Thiringen und
der Register an den Tumorzentren Suhl, Erfurt, Gera, Jena und
Nordhausen skizziert, inwiefern in den einzelnen Anforderungsbe-
reichen die Forderkriterien des GKV-SV bereits umgesetzt sind.
Darauf folgt eine ndhere Betrachtung, welche Forderkriterien noch
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nicht umgesetzt sind und ggf. bis wann die entsprechenden Krite-
rien nach Einschatzung der Registerverantwortlichen voraussicht-
lich erflllt sein werden.

Die zentrale klinische Krebsregistereinheit kann erst nach Inkraft-
treten des entsprechenden Landesgesetzes eingerichtet werden,
weshalb bislang hierzu noch keines der Forderkriterien erfllt sein
kann. Eine Ausnahme bildet hier die Festlegung ihres Einzugsge-
biets. Deshalb wird in den nachfolgenden textlichen Ausfiihrungen
nur auf die bestehenden regionalen Register der Tumorzentren
eingegangen.

Tabelle 33: Aktueller Umsetzungsstand42 der Forderkriterien in
Thiringen43

Anzahl Anzahl aktuell erfullte
Anforderungsbereich Forderkriterien Forderkriterien
= [ o % = =
B 5
2 )
s %
Q
(%2}
o}
1 Sachgerechte Organisation und Aus- 16 10 10 10 10 10
stattung, einheitliches Datenformat in-
klusive Datenschnittstellen zur An-
nahme, Verarbeitung und Weiterlei-
tung
2 Mindestanforderungen an den Grad Gesamt 13
der Erfassung und an die Vollstandig-
keit der verschiedenen Datenkatego- darunter 5 0 0 0 0 0 4
rien sowie an die notwendigen Ver- Anforderungen an
fahren zur Datenvalidierung Vollzahligkeit und
Qualitat
3 Einheitliche Verfahren zur Riickmel- 2 2

dung der Auswertungsergebnisse an
die Leistungserbringer

4/5 Notwendige Verfahren zur Qualitats- 3 2
verbesserung der Krebsbehand-
lung/Erforderliche Instrumente zur
Unterstiitzung der interdisziplinaren
Zusammenarbeit

6 Kriterien, Inhalte und Indikatoren fir 2 1
eine landesbezogene Auswertung,
die eine landeribergreifende Ver-
gleichbarkeit garantieren

Quelle: Prognos AG, 2016

Innerhalb des Anforderungsbereichs 1 erfiillen die Register an
den funf Tumorzentren erst wenige der Forderkriterien. Allen Re-
gistern ist es momentan noch nicht moglich, Informationen des

42 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umset-
zungsvorhaben wurden plausibilisiert)

43 pie regionalen Registerstellen und das Zentrale Register Ubernehmen spezifische Aufgaben, sodass die einzelnen Ein-
richtungen fiir sich genommen nicht von allen Anforderungen der Forderkriterien betroffen sind und somit auch nur einen
Teil dieser erfullen kénnen.
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ADT/GEDIK-Datensatzes im vorgesehenen bundeseinheitlichen
XML-Format bzw. XML-Schema zu im- und exportieren. Auch die
lebenslange Krankenversichertennummer der GKV-Versicherten
wird zurzeit (noch) nicht erfasst. Obwohl die Forderkriterien vorse-
hen, dass alle landesrechtlich vorgesehenen Meldungen im Regel-
fall elektronisch Ubermittelt werden, stellen drei Register (Erfurt,
Jena, Nordhausen) derzeit noch keine elektronische Ubermitt-
lungsmaoglichkeit bereit. Der Anteil an Meldungen mittels Papier-
meldebbgen betragt zurzeit noch zwischen 95 % und 100 %. Dar-
Uber hinaus sind die Register momentan technisch nicht in der
Lage, Meldungen von Registern aus anderen Bundeslandern an-
zunehmen. Fir die einzelnen Tumorzentren sind auch noch keine
festen Einzugsgebiete definiert.

Mit Blick auf Anforderungsbereich 2 fiihrt die Mehrzahl der Re-
gister noch keine regelmafigen Kontrollen zur Vollzéhligkeit und
zur Vollstandigkeit der Registrierung durch. Auch erfolgt noch kein
Abgleich mit Melderegisterdaten. Eine Ubergreifende Weiterleitung
von Daten an die Register, die fur einen Registerfall aufgrund des
Wohn- oder Behandlungsorts zustandig sind, steht ebenfalls noch
aus. Die zeitliche Erfassungs-, Bearbeitungs- und Prufdauer —
nach den Forderkriterien sind bis zu sechs Wochen vorgesehen —
wird von vier der finf Register noch Uberschritten.

Betrachtet man die aktuelle (2012) Kennzahl zur Vollzahligkeit
(bisherige Krebsregistrierung) liegt diese fur Thiringen mit 88 %
marginal unter der Vorgabe (mindestens 90 %) des entsprechen-
den Fdrderkriteriums. Alle weiteren Angaben zur Datenqualitat
(DCN-, DCO-Rate, PSU-, HV-Anteil) erfullen die Anforderungen
der Forderkriterien.

Die Anforderungen an die Datennutzung werden von den regiona-
len Registern aktuell in Ansatzen ausgefllt. So sind tumorspezifi-
sche aggregierte Datenauswertungen (Anforderungsbereich 3)
lediglich vom Register am Tumorzentrum in Jena noch nicht um-
gesetzt und in Gera nur auf Anfrage zu erhalten. Die in Anforde-
rungsbereich 4 vorgesehenen Qualitatskonferenzen werden da-
gegen noch von keinem der Register mangels landesrechtlicher
Regelungen begleitet bzw. durchgefiihrt. Analysen zu den maégli-
chen Haupteinflussfaktoren des Behandlungserfolgs fiihren vier
der funf Register derzeit ebenfalls noch nicht durch. Fir die Beteili-
gung an interdisziplindren Tumorkonferenzen zeigt die Befragung,
dass diese lediglich noch vom Register des Tumorzentrums Suhl
umzusetzen ist (Anforderungsbereich 5).

Aufgrund fehlender landesrechtlicher Regelungen ist die Ubermitt-
lung eines entsprechenden Gesamtdatensatzes an die Landes-
auswertungsstelle, wie es Anforderungsbereich 6 beschreibt,
nicht durchfiihrbar. Leistungsdaten werden von vier Registern
(Suhl, Gera, Jena, Nordhausen) noch nicht veroffentlicht.
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Planungen zur Abrechnung der Meldungen bei der gesetzlichen
Krankenversicherung sehen fir 2016 eine Ubergangsphase vor, in
der die Register Uber Tumorzentrumszuschlage finanziert werden.
Ab 2017 soll eine zentrale Abrechnung nach Fallpauschalen erfol-
gen. Fir private Krankenversicherung und die Beihilfe sind noch
keine Vereinbarungen in Planung.

3.15.4 Wahrgenommener Anpassungsbedarf zur Erreichung
der Forderkriterien, geplante nachste
Umsetzungsschritte und Zeithorizont aus Landersicht

Wahrgenommener Anpassungsbedarf

Anpassungsbedarf wird noch mit Blick auf die Vollstandigkeit, Voll-
zahligkeit und Validitat der erfassen klinische Daten gesehen, da
diese noch nicht in allen funf regionalen Registern gegeben sei.

Auch im Bereich der Dateninfrastruktur bestehe noch Anpassungs-
bedarf. Die funf bestehenden regionalen Krebsregister in Thirin-
gen nutzen das Giel3ener Tumordokumentationssystem (GTDS).
Um die Anforderungen des KFRG und der Forderkriterien zu erfil-
len, erfolgt die Weiterentwicklung der GTDS-Software.

Anpassungsbedarf bestehe zudem bei der Institutionalisierung lan-
desweiter Tumorboards sowie bei der Institutionalisierung der lan-
desbezogenen Auswertungsanforderungen. Letztere konne erfol-
gen, sobald landesweite Leistungsdaten zur klinischen Krebsre-
gistrierung vorliegen.

Anpassungsbedarf wird weiter in bundesweiten Abstimmungen im
Rahmen der Ad hoc AG Umsetzung KFRG, der Lander-AG zur
ADT/GEKID-Schnittstelle oder Giber die Plattform 65c zu bundes-
weit einheitlichen elektronischen Abrechnungsverfahren gesehen.

Geplante nachste Umsetzungsschritte

Ein zentraler Umsetzungsschritt ist das Gesetzgebungsverfahren,
das bis Ende 2016 abgeschlossen sein soll. Die Inbetriebnahme
des Zentralen Klinischen Krebsregisters soll nach abgeschlosse-
nem Gesetzgebungsverfahren und damit frihestens zu Beginn
des Jahres 2017 erfolgen.

Mit dem Aufbau der Strukturen und Prozesse des zentralen Regis-
ters wurde bereits parallel zum Gesetzgebungsverfahren begon-
nen. So wurde die Thuringische Krebsgesellschaft zunachst als
Rechtsperson benannt, um den Aufbau des zentralen Registers zu
koordinieren, solange sich die geplante Trager-GmbH noch in der
Vorgrindungsphase befindet.
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3.15.5 Zielerreichungsprognose

Es ist festzustellen, dass in allen Bereichen die Erflillung einzelner
Kriterien zwischen den Registereinheiten haufig sehr heterogen
ausfallt. Da die klinische Krebsregistrierung auf regionalen Regis-
tern beruht, die seit den 1990er Jahren tatig sind, steht vor allem
der Aufbau einer zentralen Struktur im Vordergrund. Hierzu gibt es
Vorfestlegungen die momentan umgesetzt werden. Letztliche Klar-
heit wie die Vorgaben des KRFG in Thiringen umgesetzt werden,
wird aber erst die Anpassung der landesrechtlichen Regelungen
bringen, die fur Ende 2016 erwartet wird. In Folge dessen muss
das kunftige klinische Krebsregister in Thiringen gewéhrleisten,
dass alle landesrechtlich vorgesehen Meldeanlasse innerhalb des
Datenerfassungsprozesses auch Bericksichtigung finden. Dariiber
hinaus muss in allen kiinftigen Aul3enstellen noch eine Umstellung
von papierbasierten Meldungen auf elektronische erfolgen, wobei
hier in einigen Registern an das bereits vorhandene Softwaresys-
tem, dass sowohl eine eigenstandige Datenhaltung als auch die
Verwendung des ADT/GEKID-Basisdatensatzformates sicherstellt,
angeknupft werden kann. Eine vollumféangliche Erfullung der ent-
sprechenden Vorgaben (Basiskriterien) ist daher als wahrschein-
lich einzuschéatzen.

Die in den kunftigen Aul3enstellen bereits vorhandenen aber auch
die noch fehlenden Voraussetzungen haben einen positiven bzw.
negativen Einfluss auf die Umsetzung der Kriterien zum Betrieb.
Ubergreifend betrachtet sind schon etliche betriebliche Vorgaben
der Forderkriterien umgesetzt. Nachholbedarf besteht vor allem
bei den Datenprifverfahren und beim Abgleich der Registerinfor-
mationen mit Melderegisterdaten. In diesem Zusammenhang soll
auf Grundlage eines Staatsvertrags, ein Abgleich vom GKR Uber-
nommen werden. Das GKR benachrichtigt dann in regelmafigen
Abstanden das klinische Krebsregister in Thiiringen tiber Anderun-
gen. Dariiber hinaus mussen teilweise noch die technischen Vo-
raussetzungen zur Kommunikation mit anderen Registern geschaf-
fen werden. Weitere Fortschritte in diesem Bereich werden sich
mit dem Anschluss des Krebsregisters an das landeribergreifende
Melderportal, das bis Ende 2017 voll funktionsféahig sein soll, erge-
ben. In einigen AuRenstellen wird sich die dort in der bisherigen
Registrierung erreichte Vollzahligkeit des Datenbestands sowie die
eingefiihrte Verwendung des ADT/GEKID-Basisdatensatzformats
auf die Entwicklung der Vollstandigkeit der Registerdaten positiv
auswirken. Insgesamt ist die Umsetzung weit fortgeschritten, wes-
halb eine Erfullung der entsprechenden Forderkriterien bis Ende
2017 als wahrscheinlich bewertet wird.

Auch die Kriterien zum Output sind von den noch zu erbringen-
den Anpassungen der vorangehend benannten Bereiche betroffen.
Auch in diesem Bereich ist der Ausbaustand in den einzelnen Au-
Renstellen unterschiedlich. Das trifft auch auf eine ausreichende
Datenqualitéat zu. Daher ist zu vermuten, dass auch der Grad der
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Nutzbarkeit der Daten variiert. Dies konnte gegebenenfalls bei der
Zusammenfihrung von Daten zu Schwierigkeiten fihren. Dartber
hinaus sowohl zentrale als auch leistungserbringerbezogene Funk-
tionen in der Nutzung der Daten nur zum Teil. Auch hier zeigen
sich Unterschiede zwischen den Au3enstellen. In diesem Zusam-
menhang ist sowohl eine Abstimmung der Akteure untereinander
mit Unterstitzung der noch einzurichtenden zentralen Einheit not-
wendig, um einheitliche Prozesse und Verfahren zu implementie-
ren. Zusammen mit den beschriebenen noch zu leistenden Anpas-
sungen begrindet dies, dass die Erflllung der Férderkriterien in
diesem Bereich als kritisch gewertet wird.

Mit Abschluss des Gesetzgebungsprozesses soll die Eigenstan-
digkeit und Unabhé&ngigkeit in den einzelnen Registereinheiten
etabliert werden. Hinsichtlich der Finanzierung soll ab 2017 — nach
Ende der Ubergangsvereinbarung — eine Abrechnung nach Fall-
pauschalen eingefiihrt werden. Insgesamt wird die Umsetzung die-
ses Bereichs deshalb als kritisch betrachtet.

Tabelle 34: Ubersicht Zielerreichungsprognose bis zum
31.12.2017 in Thlringen

Kriterienbereich Zielerreichung
Basiskriterien Wahrscheinlich
Kriterien zum Betrieb Wahrscheinlich

Kriterien zum Output

(unabhéngige) Rahmenkriterien

Gesamteinschatzung
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4 Gesamtuberblick aktueller
Ausbaustand & Gesamtiuberblick
Zielerreichungsprognose

4.1 Gesamtuberblick aktueller aktuellen
Ausbaustand

Gesetzliche Verankerung der klinischen Krebsregistrierung

Ausgehend von dem heterogenen Ausbaustand der klinischen
Krebsregister im Jahr 201044 (vgl. Tabelle 36) liberrascht es nicht,
dass sich die Implementierung einer flachendeckenden klinischen
Krebsregistrierung in den Bundeslandern weiter unterscheidet.

Eine wesentliche Voraussetzung fiir die Umsetzung der Kklinischen
Krebsregistrierung ist die Verankerung der entsprechenden Vorga-
ben des KFRG im jeweiligen Landesrecht. In der Gesamtschau
zeigt sich, dass bis zum 30. Juni 2016 zehn Bundeslander diesen
Schritt vollzogen haben (vgl. Abbildung 2).

44 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschéatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt geprift: 14.07.2016.
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Abbildung 2: Landesrechtliche Umsetzung des KFRG mit Stand
zum 30. Juni 2016

B |andesgesetz zur klinischen Krebsregistrierung nach Anforderungen
des KFRG bereits verabschiedet

B Bestehende Landesgesetze zur klinischen Krebsregistrierung werden
momentan novelliert und an die Anforderungen des KRFG angepasst

Landesgesetz zur klinischen Krebsregistrierung im
Abstimmungsprozess

In Bayern und Mecklenburg-Vorpommern ist die klinische Krebsre-
gistrierung zwar bereits verankert, jedoch noch nicht nach den
Vorgaben des KFRG. Die bestehenden Gesetzesgrundlagen sol-
len bis zum Ende des Jahres 2016 novelliert und an die bundesge-
setzlichen Anforderungen entsprechend angepasst werden.

Daruber hinaus befinden sich derzeit vier Bundeslander, die tber
keine bestehenden gesetzlichen Grundlagen zur klinischen Krebs-
registrierung verfigen, noch im Gesetzgebungsverfahren. Hier ist
eine Verabschiedung spéatestens bis Ende 2016 vorgesehen. Ta-
belle 35 stellt den Status der gesetzlichen Verankerung der klini-
schen Krebsregister im Uberblick dar.

Hierbei ist auffallend, dass inshesondere diejenigen Lander, die —
wie in der Aufwand-Nutzen-Abschatzung der Prognos AG zum
Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister aus dem Jahr 2010 gezeigt — im Vorfeld des KFRG
Uber keine oder nur gering ausgebaute bzw. Gber noch ausbaufa-
hige Strukturen und Leistungen Klinischer Krebsregister verfig-
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ten4>, vergleichsweise friihzeitig das Gesetzgebungsverfahren ab-
schlieRen konnten. Nach Schaffung der gesetzlichen Grundlagen

wurde in diesen Bundeslandern teilweise schon im Jahr 2014 der

Registerbetrieb aufgenommen (vgl. Tabelle 35).

Demgegenuber sind in einigen Flachenlandern mit zuvor beste-
henden Strukturen der klinischen Krebsregistrierung die Gesetzge-
bungsverfahren noch nicht abgeschlossen. Dies betrifft Bayern,
Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen, Sachsen-Anhalt und Thrin-
gen. Somit konnte dort der Registerbetrieb im Sinne des KFRG
noch nicht aufgenommen werden bzw. nur in der bestehenden
Form weitergefuhrt werden. In Niedersachsen erfolgt derzeit noch
keine Aufgabenwahrnehmung der klinischen Krebsregistrierung,
da die entsprechenden Gesetzesgrundlagen noch ausstehen.46

45 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschatzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer
Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gut-
achten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt gepriift: 14.07.2016. (S. 90)

46 | Berlin erfolgt die Inbetriebnahme der Registerstelle Berlin des Gemeinsamen Klinischen Krebsregister zum 01. Juli
2016.
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Tabelle 35: Status der gesetzlichen Verankerung der klinischen Krebsregister

BW BY BE/BB HB HH HE MV NI NW RP SL SN ST SH TH
Gesetzl. Ja Ja) Ja Ja Ja Ja (Ja) Nein Ja Ja Ja Nein Nein Ja Nein
veran-
kert?
Titel des  Gesetz Gesetz Gesetz Gesetz Hambur- Hessi- Klini- Gesetz Landes- Saarléan- Gesetz
Gesetzes Uber die Uber das zum Uber das gisches sches sches Uber die krebsre- disches Uber das
Krebsre- bevolke- Staats- Krebsre- Krebsre- Krebsre- Krebsre- klinische gisterge- Krebsre- Krebsre-
gistrie- rungsbe-  vertrag gister der  gisterge- gisterge- gisterge- und epi- setz gisterge- gister des
rung in zogene zw. dem Freien setz setz setz Klin- demiolo- (LKRG) setz Landes
Baden- Krebsre- Land Ber- Hanse- KrebsRG gische (SKRG) Schles-
Wirttem-  gister lin & dem  stadt Bre- M-V Krebsre- wig-Hol-
berg Bayern Land men gistrie- stein
Branden- rung so-
burg tber wie
die Ein- zur Ande-
richtung rung des
& den Gesund-
Betrieb heitsda-
eines ten-
KKR schutzge-
nach setzes
§ 65¢
SGBV
Vom 7. Mérz 25. Juli 01. Juli 24. Feb- 27. Juni 15. Okto- 6. Juli 2. Feb- 27. No- 11. Feb- 4. No-
2006, zu- 2000, zu- 2016 ruar 2015 1984, zu-  ber 2014 2011 ruar 2016  vember ruar 2015 vember
letzt ge- letzt ge- letzt ge- 2015 2015
andert andert andert
am 23. am 24. am 28.
Februar Dezem- Mai 2014
2016 ber 2005
Prozess-  Verab- Gesetz Im Ab- Verab- Verab- Verab- Gesetz Im Ab- Verab- Verab- Verab- Im Ab- Im Ab- Verab- Im Ab-
status schiedet wird der- stim- schiedet schiedet schiedet wird der- stim- schiedet schiedet schiedet stim- stim- schiedet stim-
zeit no- mungs- zeit no- mungs- mungs- mungs- mungs-
velliert prozess velliert prozess prozess prozess prozess
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BW BY BE/BB HB HH HE MV NI NwW RP SL SN ST SH TH

Bis wann Im Laufe 1. Juli Im Laufe Ende Herbst 3. Quartal Bis Ende
ist eine des Jah- 2016 des Jah- 2016 2016 2016 2016
Verab- res 2016 res 2016
schie-
dung
geplant?
Seit/ab 2009 Seit 80er  Seit 90er 2015 2014 2014 2012 2017 April 2016 Februar Seit 90er  Seit90er Mai 2016  Seit 90er
wann ist Jahren Jahren (Zentra- 2016 2015 Jahren Jahren Jahren
das KKR anregio-  (Bran- les Klini-
tatig? nalen Tu-  denburg)/ sches

morzen- Juli 2016 Krebsre-

tren bzw.  (gem. gister)

-registern  Register)

| BW: Baden-Wirttemberg | BY: Bayern | BE: Berlin | BB: Brandenburg | HB: Bremen | HH: Hamburg | HE: Hessen | MV: Mecklenburg-Vorpommern |
| NI: Niedersachsen | NW: Nordrhein-Westfalen | RP: Rheinland-Pfalz | SL: Saarland | SN: Sachsen | ST: Sachsen-Anhalt | SH: Schleswig-Holstein | TH: Thiringen |

Prognos AG, 2016
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Organisatorische Ausgestaltung der klinischen Krebsregister

Bei der organisatorischen Ausgestaltung der klinischen Krebs-
register haben die Bundeslander die Spielraume des KFRG ge-
nutzt. Im Kern lassen sich drei Typen der klinischen Krebsregistrie-
rung unterscheiden:

= Typ 1: Gemeinsames Klinisch-epidemiologisches Krebsregis-
ter

= Typ 2: Eigenstandiges klinisches Krebsregister

= Typ 3: Dezentrale klinische Krebsregister mit zentralen Struk-
turen

Abbildung 3: Organisatorische Ausgestaltung der klinischen Krebs-
register - Ubersicht nach Organisationstypen

gemeinsames Klinisch-epidemiologisches
Krebsregister

Bremen, Hamburg, Hessen, Nordrhein-Westfalen,
Rheinland-Pfalz, Saarland, Schleswig-Holstein
mit AuRenstellen: Bayern

eigenstandiges klinisches

Krebsregister

Baden-Wiurttemberg, Niedersachsen

mit AuRenstellen: Berlin/Brandenburg
Mecklenburg-Vorpommern,
Sachsen-Anhalt, Thiringen

dezentrale klinische
Krebsregister mit zentralen Strukturen
Sachsen

EKR: Epidemiologisches Krebsregister
KKR: Klinisches Krebsregister

AuBenstelle (optional)

Typ 1: Gemeinsames klinisch-epidemiologisches Krebsregister

Acht Bundeslander haben sich dazu entschieden, ihr bestehendes
epidemiologisches Register zu einem Register weiterzuentwickeln,
das sowohl Aufgaben der klinischen wie der epidemiologischen
Krebsregistrierung fir das gesamte Bundesland Ubernimmt. Dieser
Ansatz wurde vorrangig von Bundeslandern gewahlt, in denen vor
Verabschiedung des KFRG noch kaum Strukturen einer klinischen
Krebsregistrierung etabliert waren (Bremen, Hamburg, Hessen,
NRW, Rheinland-Pfalz, Saarland, Schleswig-Holstein). In NRW
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sollen — im Unterschied zu den anderen Bundeslandern — neben
der zentralen Registerstruktur zusatzlich funf virtuelle Regionalbi-
ros eingerichtet werden. Auch in Bayern ist nach aktuellem Pla-
nungsstand die Einrichtung eines klinisch-epidemiologischen Re-
gisters geplant, das mit sechs Betriebsstétten (den bisherigen de-
zentralen regionalen Registern) zusammenarbeitet.

Dass in keinem der ostdeutschen Bundeslander eine direkte Ver-
knupfung zwischen epidemiologischer und klinischer Krebsregist-
rierung vorsehen ist, kann auf die Rolle des GKR zuriickgefiihrt
werden.

Typ 2: Eigenstandiges klinisches Krebsreqgister

In sieben Bundeslandern ist ein zentrales klinisches Krebsregister
(Typ 2) umgesetzt oder angedacht. Dabei unterscheidet sich die
konkrete Umsetzung u. a. darin, ob das zentrale klinische Register
fur das gesamte Bundesland zustandig ist (umgesetzt: Baden-
Wirttemberg, geplant: Niedersachen) oder tiber regionale Aul3en-
stellen verfugt (umgesetzt: Gemeinsames Klinisches Krebsregister
Berlin-Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern, geplant: Sach-
sen-Anhalt, Thiringen4?). Um moglichst groRe Synergien mit der
epidemiologischen Registrierung zu erzielen, ist sowohl in Baden-
Wirttemberg als auch in Niedersachen eine gemeinsame Daten-
bank bzw. eine gemeinsame Datenannahmestelle mit dem separa-
ten epidemiologischen Register vorgesehen.

Typ 3: Dezentrale klinische Krebsregister mit zentralen Strukturen

Der Freistaat Sachsen plant als einziges Bundesland die Etablie-
rung dezentraler Registerstrukturen mit der Etablierung von vier
dezentralen klinischen Registern (Typ 3) an den Standorten, an
denen bisher die Registrierung klinischer Daten regional stattge-
funden hat. Die Zusammenarbeit der dezentralen klinischen
Krebsregister untereinander soll im Wesentlichen tber eine — noch
zu errichtende — gemeinsame Datenbank erfolgen. Die Wahrneh-
mung zentraler Landesaufgaben der klinischen Krebsregistrierung
soll in Zukunft durch eine — noch einzurichtende — sogenannte Ge-
meinsame Geschéftsstelle erfolgen.

Darlber hinaus zeigt die Ubersicht in Tabelle 36, dass durch die
Umsetzung des KFRG zentrale Modelle grundsatzlich eine gro-
Rere Rolle spielen als dezentrale bzw. es bei einer zuvor regional
organisierten Registrierung klinischer Daten zu Zentralisierungs-
tendenzen kommt. Zentrale Lésungen werden in diesem Zusam-
menhang mit Synergieeffekten in Verbindung gebracht, aber auch
mit einer Abnahme des Kontakts zu regionalen Akteuren (z. B.
Leistungserbringer).

47 Momentan verfiigen Sachsen-Anhalt und Thiringen noch tber dezentrale Registerstrukturen.
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Tabelle 36: Ausgangssituation 2010 und organisatorische Ausgestaltung der klinischen Krebsregister

BW BY BE/BB HB HH HE MV NI NW RP SL SN ST SH TH
Aus- beste- BE: ohne, ohne o- ohne o- ohne o- beste- ohne o- ohne o- beste- beste- ohne o- beste-
gangssi- hende BB: be- der nur der nur der nur hende der nur der nur hende hende der nur hende
tuation bevolke- stehende  gering gering gering bevolke- gering gering bevolke- bevolke- gering bevolke-
201048 rungsbe- bevolke- ausge- ausge- ausge- rungsbe- ausge- ausge- rungsbe- rungsbe- ausge- rungsbe-
zogene rungsbe- baute baute baute zogene baute baute zogene zogene baute zogene
Struktur zogene Struktur Struktur Struktur Struktur Struktur Struktur Struktur Struktur Struktur Struktur
Struktur
Organi- zentrales  Aktuell: zentrales  zentrales  zentrales  zentrales  Aktuell: Geplant: zentrales  zentrales  zentrales  dezent- dezent- zentrales  dezent-
sations- klinisches  dezent- klinisches  klinisch- klinisch- klinisch- dezent- zentrales  klinisch- klinisch- klinisch- rale klini- rale klini-  klinisch- rale klini-
modell Krebsre- rale klini-  Krebsre- epidemio- epidemio- epidemio- rale klini-  klinisches epidemio- epidemio- epidemio- sche sche epidemio- sche
gister sche gister mit  logisches  logisches logisches sche Krebsre- logisches  logisches  logisches  Krebsre- Krebsre- logisches  Krebsre-
(aber: ge-  Krebsre- AuRRen- Register Register Register Krebsre- gister Register Register Register gister, gister, Register gister,
mein- gister, stellen gister mit  (aberge-  (mit5 vir- geplant: geplant: geplant:
same Da- geplant: zentraler mein- tuellen vier de- Zusam- klinisches
tenbank zentrales Struktur; same Da- Regional- zentrale men- Register
mit EKR)  klinisch- geplant: tenan- biiros) klinische schluss mit Au-
epidemio- zentrales  nahme- Krebsre- Renstel-
logisches klinisches  stelle mit gister mit len
Krebsre- Krebsre- dem gemein-
gister mit gistermit  EKR) same Ge-
Neben- AulRen- schéfts-
stellen stellen stelle
Typ der-
Zeit Typ 2 Typ 3 Typ 2 Typ 1 Typ 1 Typ 1 Typ 3 Typ 2 Typ 1 Typ 1 Typ 1 Typ 3 Typ 3 Typ 1 Typ 3
Typ 1 (+6
'Il('yp zu- Typ 2 Betriebs-  Typ 2 Typ 1l Typ 1l Typ 1l Typ 2 Typ 2 Ty_p 1(+5 Typ 1l Typ 1 Typ 3 Typ 2 Typ 1 Typ 2
Unftig statten) Buros)

| BW: Baden-Wirttemberg | BY: Bayern | BE: Berlin | BB: Brandenburg | HB: Bremen | HH: Hamburg | HE: Hessen | MV: Mecklenburg-Vorpommern |
| NI: Niedersachsen | NW: Nordrhein-Westfalen | RP: Rheinland-Pfalz | SL: Saarland | SN: Sachsen | ST: Sachsen-Anhalt | SH: Schleswig-Holstein | TH: Thiringen |

Prognos AG, 2016

48 Prognos AG (2010): Aufwand-Nutzen-Abschétzung zum Ausbau und Betrieb bundesweit flachendeckender klinischer Krebsregister. Verfugbar unter: https://www.bundesgesundheitsmi-
nisterium.de/fileadmin/redaktion/pdf publikationen/Gutachten-Aufwand-Nutzen-Abschaetzung-Krebsregister.pdf. Zuletzt gepruft: 14.07.2016.
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Umsetzungsstand der Forderkriterien

Hinsichtlich der Frage, inwiefern die Register bereits die Forderkriterien des GKV-Spitzenverbands erfiillen, zeigen
sich zwischen den Registern der 16 Bundeslénder sowie — sofern vorhanden — auch zwischen den regionalen
Registern innerhalb eines Bundeslands erhebliche Unterschiede. Die Ergebnisse lassen sich auf Basis der Regis-
terbefragung und der Landerkriterien wie folgt zusammenfassen:

Tabelle 37: Ubersicht Aktueller Umsetzungsstand4® der Forderkriterien
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“ Da zum Zeitpunkt der schriftlichen Befragung im Bundesland Berlin kein klinisches Krebsregister vorhanden war und zudem Berlin kiinftig als ein Einzugsgebiet des Gemeinsamen Klinischen Krebsregisters Berlin-
Brandenburg gefuhrt wird, wurden keine eigenen Daten fir Berlin erhoben.
* Anforderungsbereich 2 insgesamt | ** nur Vollz&hligkeit und weitere Qualitdétsmerkmale des Anforderungsbereichs 2

I

| BW: Baden-Wiirttemberg | BY: Bayern | BE: Berlin | BB: Brandenburg | HB: Bremen | HH: Hamburg | HE: Hessen | MV: Mecklenburg-Vorpommern |
| NI: Niedersachsen | NW: Nordrhein-Westfalen | RP: Rheinland-Pfalz | SL: Saarland | SN: Sachsen | ST: Sachsen-Anhalt | SH: Schleswig-Holstein | TH: Thiringen |

Prognos AG, 2016

49 Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Anforderungsbereich 1

Mit Blick auf die Kriterien des Anforderungsbereichs 1 (Sachge-
rechte Organisation und Ausstattung, einheitliches Datenformat in-
klusive Datenschnittstellen zur Annahme, Verarbeitung und Wei-
terleitung) lasst sich feststellen, dass sowohl die langjahrigen als
auch die neu gegriindeten Register derzeit noch intensiv damit be-
schaftigt sind, die erforderlichen strukturellen und prozessualen
Voraussetzungen fur die Erfullung der Forderkriterien zu etablie-
ren. Dabei kénnen folgende Aspekte verdichtet werden:

In vielen Registern steht noch die konsequente Einflihrung
einer Datenhaltung gemall ADT/GEKID-
Basisdatensatzformat mit entsprechenden Schnittstellen
fur den Datenimport und Datenexport aus. Hierzu laufen
aktuell u. a. Bemihungen um eine Weiterentwicklung des
von vielen Bundeslandern genutzten GTDS an die Anforde-
rungen der Forderkriterien. Die Weiterentwicklung soll bis
Ende 2017 abgeschlossen sein. Als Schwierigkeit wird in
diesem Kontext darauf hingewiesen, dass die krank-
heitsspezifischen erganzenden Module zum ADT-GEKID-
Basisdatensatzformat noch nicht vollstandig definiert wur-
den und daher erst schrittweise in den EDV-L6sungen der
Register implementiert werden kénnen.

Vielfach miissen in den Registern noch standardisierte
elektronische Meldewege etabliert werden. Einige beste-
hende Register arbeiten derzeit noch stark papierbasiert
(Bayern, Brandenburg, Bremen, Hessen, Mecklenburg-Vor-
pommern, Rheinland-Pfalz, Saarland, Sachsen, Sachsen-
Anhalt, Thiringen). In diesem Zusammenhang laufen aktu-
elle Bemuhungen zum Aufbau bundeslanderiibergreifender
Melderportale zur Abgabe elektronischer Meldungen.
Hierzu bestehen momentan zwei unterschiedliche Soft-
wareldsungen, die von den Registern genutzt und an die
Anforderungen des KFRG angepasst werden (GTDS, IT-
Choice). Die Melderportale sollen zukiinftig auch den Da-
tenaustausch zwischen den Registern ermdglichen (s. u.).
Im Kontext elektronischer Meldungen wird von Landerseite
auch darauf verwiesen, dass parallel auf Seiten der Mel-
denden noch die Voraussetzungen fir elektronische Mel-
dungen geschaffen werden missen.

Der Datenaustausch zwischen den einzelnen Registern
bereitet aktuell noch bundeslandiibergreifende Schwierig-
keiten. Ursache sind vor allem unterschiedliche Registerge-
setze, datenschutzrechtliche Vorgaben, die Entwicklung
der Melderportale tber IT-Choice und GTDS sowie unter-
schiedliche Fortschritte beim Ausbau der Register. Die Ab-
hangigkeit der Bundeslander untereinander wirkt sich in
diesem Zusammenhang negativ auf die Umsetzung aus.
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Daher uberrascht es nicht, dass zum aktuellen Zeitpunkt
viele der befragten Register noch nicht technisch in der
Lage sind, Meldungen anderer Register anzunehmen oder
eigene Daten an diese weiterzuleiten.

Daruber hinaus fehlt noch eine konkrete Ausgestaltung der
Zusammenarbeit der Register mit dem G-BA, was sich
unter anderem darin widerspiegelt, dass viele Register
noch nicht in der Lage sind, Daten zur einrichtungs- und
sektorenibergreifenden Qualitatssicherung des G-BA zur
Verfligung zu stellen. Hier missten gemeinsam mit dem G-
BA noch die Anforderungen an die zu Ubermittelnden Da-
ten geklart werden.

Die Weiterleitung von Daten an die epidemiologischen
Krebsregister ist in den meisten Bundeslandern dagegen
gewabhrleistet, da einerseits etablierte Strukturen vorhan-
den sind (z. B. GKR) oder haufig das bisherige Krebsregis-
ter neben der epidemiologischen nun auch die klinische
Datenerfassung Ubernimmt.

Viele neu einrichtete als auch langjahrig bestehende Regis-
ter sind noch dabei, ihre Meldeprozesse zu stabilisieren,
damit der Zeitraum fur die Erfassung und Prifung der Mel-
dungen dem geforderten Zeitraum von sechs Wochen ent-
spricht.

Die lebenslange Krankenversichertennummer der GKV-
Versicherten wird grundsatzlich von den meisten Registern
bereits im Erfassungsprozess bertcksichtigt. Allerdings
sind die Erfassungsquoten im Allgemeinen noch eher ge-
ring. In diesem Zusammenhang mussen die Melder noch
daflr sensibilisiert werden, die entsprechenden Informatio-
nen zu Ubermitteln.

Bundeslander, in denen die klinische Krebsregistrierung
bislang Uber dezentrale Register erfolgt ist, sind derzeit ak-
tiv mit dem organisatorischen Aufbau einer zentralen Re-
gistereinheit beschéftigt (Bayern, Brandenburg, Mecklen-
burg-Vorpommern, Sachsen-Anhalt, Thiringen). In dieser
Einheit sollen zukiinftig bestimmte Registeraufgaben
zentralisiert werden. Die konkrete zukinftige organisatori-
sche Struktur des zentralen Registers sowie Uber das Ver-
haltnis zu den regionalen Registern wurde noch nicht recht-
lich festgelegt. Die Verabschiedung der entsprechenden
Landergesetze soll erst im Laufe des Jahres 2016 erfolgen.
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Anforderungsbereich 2

Hinsichtlich Anforderungsbereich 2 (Mindestanforderungen an
den Grad der Erfassung und an die Vollstandigkeit der verschiede-
nen Datenkategorien sowie an die notwendigen Verfahren der Da-
tenvalidierung) stellt sich das Bild wie folgt dar:

= Verfahren zur Prufung der Vollzahligkeit und Plausibili-
sierung sind in den Registern der meisten Bundeslander
bereits etabliert. Die Einfihrung von Vollstandigkeitsprifun-
gen steht in einigen Registern aber noch aus.

= Haufig fehlt auch noch die Mdglichkeit zum Melderegister-
abgleich und/oder Abgleich mit Todesbescheinigungen.
Teilweise mussen noch landesrechtliche Regelungen ver-
abschiedet werden oder Inkrafttreten, um einen solchen
Abgleich rechtlich zu ermdglichen. Fir die GKR-
Verbundlander ist — mit Ausnahme von Mecklenburg-Vor-
pommern — eine einheitliche Losung durch die Anpassung
des GKR-Staatsvertrags angedacht, die bis Ende 2017 er-
folgen soll.

= |n den Registern der meisten Bundeslander hat der Regel-
betrieb des Registers mit der Verabschiedung der entspre-
chenden Gesetzesgrundlage erst zwischen 2014 und 2016
begonnen (vgl. Tabelle 35). Diese Register sind gerade
erst dabei, einen entsprechend vollstandigen und validen
Datensatz zu etablieren und benétigen noch Zeit, um die
erweiterte Datenerfassung in der Flache zu erreichen und
die Melder dartber zu informieren.

= Formell ist die Vollzahligkeit in 16 von insgesamt 29 Re-
gistereinheiten bereits gegeben. Dabei wird die bisherige
Registrierung bertcksichtigt, die sich haufig vollstandig o-
der aber zum Teil auf die Erfassung rein epidemiologischer
Daten bezieht. In vielen Fallen wurde durch die Verkniip-
fung von epidemiologischer und klinischer Registrierung er-
wartet, dass auch weiterhin eine hohe Vollzahligkeit der
Daten erreicht wird. Allerdings sind auch Meldeeinbriche
nach der Einfiihrung einer erweiterten (klinischen) Datener-
fassung maoglich (wie das Beispiel Hamburg zeigt), verur-
sacht etwa durch Unklarheiten bei der Meldevergttung o-
der durch den mit klinischen Meldungen einhergehenden
Mehraufwand (u. a. mehrfache Meldeanléasse pro Patient,
Umstellung auf elektronische Meldewege, inhaltlich erwei-
terter Datensatz, Meldepflicht fur Leistungserbringer, Infor-
mationspflicht der Patienten).

= Die weiteren Vorgaben zur Datenqualitat (DCN-, DCO-

Rate, PSU-, HV-Anteil) sind in einigen Registern bereits er-
fullt, beziehen sich in den allermeisten Fallen aber — wie
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auch bei der Vollzahligkeit — auf Daten, die die bisherige
Registrierung und damit die Erfassung rein epidemiologi-
scher Daten, wiederspiegelt. Ob nach der Erweiterung der
Datenerfassung um die relevanten klinischen Parameter
diese Kennzahlen weiter erfiillt sein werden, kann nach
Einschatzung der Registerverantwortlichen erst nach ei-
nem angemessenen Erhebungszeitraum beurteilt werden.

= Besonders kritisch wird von den Registern die Erreichung
der Vollstandigkeit beurteilt. Angaben hierzu konnten aus
Komplexitatsgrinden in der Befragung nicht erhoben wer-
den.

= Die Erreichung der geforderten Erfassungsraten wird
auch mafgeblich davon abhangen, ob und bis wann es ge-
lingt, den Datenaustausch zwischen den Bundeslandern zu
implementieren (s. 0.).

Anforderungsbereich 3, 4 und 5

Mit Blick auf die Anforderungsbereiche, die sich auf die Datennut-
zung beziehen (Anforderungsbereiche 3, 4 und 5), unterscheidet
sich der Ausbaustand nach der Dauer der bisherigen klinischen
Krebsregistrierung.

= |n Bundesléndern, in denen bereits eine langjahrige fla-
chendeckende klinische Krebsregistrierung erfolgt, sind in
den Registern bereits verschiedene Formen der Datennut-
zung (Ruckmeldung an die Leistungserbringer, landesweite
Auswertungen, Beteiligung an Qualitats- und Tumorkonfe-
renzen) etabliert. Allerdings gibt es — mit Ausnahme der
bisherigen regionalen Register in Brandenburg — kein Re-
gister, das die geforderten Kriterien bereits vollstandig um-
setzt. In den beschriebenen Bundeslandern besteht somit
die zentrale Herausforderung darin, die Prozesse zur Da-
tennutzung zwischen den Registern zu vereinheitlich und
gof. zu systematisieren bzw. intensivieren. Uberdies wird
daran gearbeitet, die Daten der regionalen Register in einer
Datenbank zusammenzufiuhren, um landesweite Auswer-
tungen zu erméglichen.

= Ganz anders stellt sich die Situation in den Registern dar,
in denen der Regelbetrieb erst begonnen hat oder noch be-
ginnen wird. In diesen werden die Prozesse zur Datennut-
zung (z. B. Ruckmeldung an die Leistungserbringer, Ver-
fahren zur Qualitatsverbesserung und Unterstiitzung der
interdisziplindren Zusammenarbeit) tberwiegend aktuell
erst konzeptionell erarbeitet. Eine konkrete Umsetzung der
Anforderungen kann jedoch erst erfolgen, wenn eine ent-
sprechende vollzahlige, vollstandige und valide Daten-
grundlage geschaffen ist. Vereinzelt ist die Begleitung und
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Unterstitzung von Tumorkonferenzen derzeit konzeptionell
noch nicht vorgesehen bzw. geplant.

Anforderungsbereich 6

Die Veroffentlichung von Leistungsdaten und die jahrliche Uber-
mittlung eines Gesamtdatensatzes, wie sie Anforderungsbereich
6 vorsieht, sind zurzeit ebenfalls in den Registern noch unter-
schiedlich etabliert:

= Die Register in den meisten Bundeslandern veroéffentlichen
bereits Berichte oder planen dies in naher Zukunft. Verein-
zelt ist die Umsetzung erst im Laufe des Jahres 2017 ge-
plant.

= Eine Ubermittlung eines Gesamtdatensatzes an die Lan-
desauswertungsstellen findet in vielen Fallen bereits heute
statt. In einigen Bundeslandern sind solche Stellen aller-
dings noch nicht benannt oder definiert (Mecklenburg-Vor-
pommern, Sachsen und Sachsen-Anhalt), weshalb die Er-
flllung des Kriteriums nicht mdglich ist.

Hinsichtlich der Modalitaten fir die Abrechnung der klinischen
Krebsregister mit den Krankenkassen des Anforderungsbereichs
7 (Abrechnung) zeigt sich, dass in den meisten Bundesléandern
bereits Vereinbarungen mit den gesetzlichen Krankenkassen vor-
liegen. Elektronische Abrechnungsverfahren (DTA-Verfahren) be-
finden sich in der Erprobungsphase. Teilweise ist die einzelfallbe-
zogene und elektronische Abrechnung bereits eingefiihrt.

Auch mit den privaten Krankenversicherungen bestehen bereits
haufig Vereinbarungen oder Verhandlungen finden dazu statt bzw.
sind geplant. Beziiglich der Beihilfetrager zeigt sich, dass noch we-
nige Vereinbarungen getroffen wurden, wobei hier teilweise die
Identifikation der unterschiedlichen zustandigen Trager (Bund,
Land, Kommune) die Schwierigkeit darstellt.

4.2 Gesamtiuberblick Zielerreichungsprognose

Im Folgenden werden die Zielerreichungsprognosen der einzelnen
Kriterienbereiche in einer geographischen Ubersicht dargestellt
und wesentliche Aspekte beschreiben.

Zielerreichungsprognose Basiskriterien

Abbildung 4 stellt die bundeslanderubergreifende Zielerreichungs-
prognose der Basiskriterien bis zum 31.12.2017 dar.
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Abbildung 4: Bundeslanderubergreifende Zielerreichungsprognose
bis zum 31.12.2017: Basiskriterien

-

Zielerreichungsprognose bis
zum 31.12.2017

B wahrscheinlich
kritisch
B gefahrdet

Dabei zeigt sich, dass die Erfullung der Basiskriterien in keinem
Bundesland als gefahrdet eingestuft wird. Allerdings wird in funf
Landern die Erfiillung als kritisch angesehen. Ubergreifend erfolgte
diese Einschatzung in der Regel, wenn hinsichtlich der Schaffung
der elektronischen Infrastruktur (Datenannahme, Datenhaltung)
sowie der Verwendung des ADT/GEKID-Basisdatensatzformats
noch weiterer gréRerer Anpassungsbedarf besteht. Beide Aspekte
sind fur die Aufgaben und den Betrieb des klinischen Krebsregis-
ters nach den Vorgaben des KFRG aus gutachtlicher Sicht zwin-
gend notwendig und dartiber hinaus Voraussetzung fur weitere
Funktionalitaten der Register. Eine unginstigere Bewertung wurde
in diesem Zusammenhang ebenfalls fur diejenigen Bundeslander
vorgenommen, die entweder die klinische Krebsregistrierung noch
nicht bzw. erst kirzlich rechtlich verankert haben oder im Vorfeld
des KFRG uber keine flachendeckenden, etablierten Strukturen
der klinischen Krebsregistrierung verfugten. Aufgrund dessen wer-
den fur diese Bundeslander bei der Umsetzung der Basiskriterien
vergleichsweise hohere zeitliche Risiken gesehen.
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Zielerreichungsprognose Kriterien zum Betrieb

Abbildung 5 stellt die bundeslandertibergreifende Zielerreichungs-
prognose der Kriterien zum Betrieb bis zum 31.12.2017 dar.

Abbildung 5: Bundeslanderubergreifende Zielerreichungsprognose
bis zum 31.12.2017: Kriterien zum Betrieb

-

B

Zielerreichungsprognose bis
zum 31.12.2017

B wahrscheinlich
kritisch
B gefahrdet

Kein Bundesland wurde hinsichtlich der Kriterien zum Betrieb als
gefahrdet eingestuft. Lander mit der Zielerreichungsprognose
wahrscheinlich in diesem Bereich haben bereits eine langjahrige
Tradition in der klinischen Krebsregistrierung oder kénnen haufig
auf vorhandenen Strukturen der epidemiologischen Krebsregistrie-
rung aufbauen. Aus gutachtlicher Sicht bergen zwar bereits vor-
handene Strukturen auch zeitliche Risiken, da durch bestehende
Interessen der relevanten Akteure eine Umstrukturierung teilweise
erschwert wird, bestehende Routinen und Verfahren sowie der
Kontakt zu den Meldern wird im Zusammenhang der Umsetzung
der Forderkriterien aber als héher gewichtet und damit als forder-
lich bewertet. Unguinstiger eingeschéatzte Register knnen in der
Regel dahingehende Vorteile aufgrund noch nicht oder nur teil-
weise bestehender Strukturen nicht fiir sich nutzen. Sind die ge-
nannten Aspekte bereits (teilweise) vorhanden, kénnen dartber
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hinaus fehlende, wesentliche Verfahren der Datenverarbeitung
(z. B. Abgleich der Registerdaten mit Melderegisterdaten und To-
desbescheinigung) zu einer ungunstigeren Einschatzung — unter
Berticksichtigung des Gesamtumsetzungsstands — flihren, da sie
in der Regel einer umfangreichen Vorbereitung (z. B. rechtlicher
Regelungen) beddrfen, ehe ein routinierter Prozess etabliert wer-
den kann.

Zielerreichungsprognose Kriterien zum Output0

Wie in Abbildung 6 dargestellt kdnnen sich drei Register die Be-
wertung wahrscheinlich im Rahmen der Zielerreichungsprognose
zu den Kriterien zum Output erhalten. Acht werden als kritisch ein-
gestuft und funf als geféahrdet. Da die drei Kriterienbereiche in ihrer
Umsetzung aufeinander aufbauen, ist auch der Umsetzungsstand
der beiden vorangehenden Bereiche (Basiskriterien und Kriterien
zum Betrieb) urséachlich fiir die Ergebnisse Uber die Kriterien zum
Outcome bzw. fur die Gesamtbewertung. Eine unginstigere Be-
wertung ist bei den Kriterien zum Outcome darauf zurlickzufiihren,
wenn keine oder wenige der erforderlichen Instrumente und Ver-
fahren zur Nutzung der Daten vorhanden sind. Deren Einsatz
muss dartber hinaus eine ausreichende Datenqualitat vorausge-
hen. Diese liegen, wie in Abschnitt 2 beschrieben, im Rahmen des
Gutachtens nur eingeschrankt vor und wurden deshalb nur als
Hinweis fir eine mogliche Zielerreichung verstanden.

50 purch das in Abschnitt 2 erlauterte Bewertungssystem ist die Gesamteinschatzung kongruent mit der Zielerreichungs-
prognose der Kriterien zum Output.
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Abbildung 6: Bundeslanderubergreifende Zielerreichungsprognose
bis zum 31.12.2017: Kriterien zum Output

-

Zielerreichungsprognose bis
zum 31.12.2017

B wahrscheinlich
kritisch
B gefahrdet
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Zielerreichungsprognose (unabhangige) Rahmenkriterien
Abbildung 7 stellt die bundeslandertbergreifende Zielerreichungs-
prognose der (unabhangigen) Rahmenbedingungen bis zum
31.12.2017 dar.

Abbildung 7: Bundeslanderubergreifende Zielerreichungsprognose
bis zum 31.12.2017: (unabhangige) Rahmenkriterien
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Zielerreichungsprognose bis
zum 31.12.2017

B wahrscheinlich
kritisch
B gefahrdet

Die Umsetzung der Rahmenkriterien ist aus gutachtlicher Sicht in
den meisten Bundeslandern im gegebenen Zeitrahmen wabhr-
scheinlich, in sieben Landern aber auch kritisch zu werten. Ein un-
gunstigeres Urteil in diesem Zusammenhang ist damit verbunden,
falls die Unabhéngigkeit und Eigenstandigkeit des Registers auf-
grund nicht abgeschlossener Gesetzgebungsverfahren nicht ein-
deutig ist (siehe auch Abschnitt 2). Dartiber hinaus geht in die Be-
urteilung ein, mit wie vielen Kostentragern (gesetzliche Krankversi-
cherung, private Krankenversicherung, Beihilfetrager) Vereinba-
rungen mit dem jeweiligen Register vorliegen und wie weit eine
einzelfallbezogene elektronische Abrechnung umgesetzt ist.
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5 Forderliche und hemmende
Faktoren beim Aus- und Aufbau
der klinischen Krebsregistrierung

Im Rahmen der Gesprache mit den Landervertretern, der Befra-
gung und den Plausibilisierungsgesprachen mit den Vertretern der
klinischen Krebsregister sowie den Expertengesprachen konnten
Einschatzungen zu den forderlichen sowie hemmenden Faktoren
beim Aufbau einer bundesweiten klinischen Krebsregistrierung er-
fasst werden. Im Folgenden werden die aus gutachtlicher Sicht
Faktoren dargestellt.

5.1 Forderliche Faktoren

Ein zentraler forderlicher Faktor fir den bundesweiten Ausbau der
klinischen Krebsregister war die Verabschiedung des KFRG
selbst. Uber dieses wurden nicht nur die Lander verpflichtet den
Ausbau der klinischen Krebsregistrierung bis Ende 2017 entspre-
chend voranzubringen, sondern es wurde auch erstmals die Be-
deutung von klinischen Krebsregistern in Deutschland rechtlich
klargestellt.

Durch die Forderkriterien des GKV-Spitzenverbands wurde das
KFRG an vielen Stellen konkretisiert. Der Kriterienkatalog diente
bzw. dient damit gleichzeitig als Orientierung fur die Lander im
Rahmen des Gesetzgebungs- bzw. bundesweiten Ausbauverfah-
rens der klinischen Krebsregistrierung.

Mit Blick auf die Umsetzung des KFRG kann ein allgemeiner
Konsens der beteiligten Akteure aus Politik, Arzteschaft, Klini-
kern, Medizin oder der Selbstverwaltung tber die Notwendigkeit
und den Nutzen der klinischen Krebsregistrierung fir die Verbes-
serung der onkologischen Versorgungsforschung in Deutschland
konstatiert werden.

Dieser allgemeine Konsens unterstitzt entsprechend den Aufbau-
und Umsetzungsprozess und findet seinen Niederschlag in vielfal-
tigen Kooperationsstrukturen der beteiligten Akteure. So wurde
bspw. durch die Lander die Plattform § 65c Krebsregister gegriin-
det, die dem fachlichen Austausch zwischen den 65c-Registern
dient und die praktische Umsetzung des KFRG Uber die Lander-
grenzen hinweg begleitet. Der L&nderaustausch ist in einer ad hoc
Arbeitsgruppe Umsetzung KFRG des KoQK institutionalisiert. Zur
Weiterentwicklung der Softwaresysteme haben sich die Lander, in
Abhéngigkeit, welches Softwaresystem sie nutzen in entsprechen-
den Verbinden zusammengefunden: dem IT-Choice-Verbund o-
der dem GTDS-Verbund.
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Aus finanzieller Sicht férderte die Bereitstellung finanzieller Mit-
tel durch die DKH den Aufbau der klinischen Krebsregister in den
Bundeslandern. So hat die DKH bereits wahrend des Gesetzge-
bungsverfahrens zum KFRG ihre Bereitschaft erklart, 90 % der bei
den Bundeslandern anfallenden Investitionskosten zum Ausbau
der Register und insgesamt damit 7,2 Mio. Euro zu (ilbernehmen.51

Die erfolgte Einigung auf eine von den Akteuren als angemessen
erachtete Meldeverguitung sollte sich aus gutachtlicher Sicht for-
derlich auf die Meldermotivation auswirken.

Hinsichtlich der konkreten Umsetzung der Vorgaben des KFRG in
den einzelnen Bundeslandern lasst sich feststellen, dass in gro-
Rem Malie bereits bestehende Strukturen fir den Ausbau der Kli-
nischen Krebsregistrierung genutzt wurden. Seien es Strukturen
der epidemiologischen Krebsregistrierung, die haufig zu einer kli-
nisch-epidemiologischen Krebsregistrierung ausgebaut, oder be-
stehende Strukturen der klinischen Krebsregistrierung, die haufig
entsprechend an die Vorgaben des KFRG angepasst wurden.
Kann auf etablierten Strukturen der klinischen Krebsregistrierung
aufgebaut werden, so bestehen in der Regel bereits Kontakte und
Umsetzungsstrategien zur Unterstiitzung der onkologischen Ver-
sorgung bspw. Uber die Begleitung von Tumorkonferenzen. Diese
mussen hingegen durch die ehemals rein epidemiologischen
Krebsregister zeitnah aufgebaut werden.

5.2 Hemmende Faktoren

Die rechtliche Verankerung der klinischen Krebsregistrierung
nach den Anforderungen des KFRG gestaltet sich in einigen Fallen
sehr schleppend und ist mit Stichtag zum 30. Juni in sechs Bun-
deslandern noch nicht abgeschlossen. Die landesrechtliche Veran-
kerung ist jedoch eine zentrale Voraussetzung fir eine ziigige und
einheitliche Umsetzung des KFRG sowie den Aufbau der entspre-
chenden Strukturen in den klinischen Krebsregistern. Dabei fallt
auf, dass insbesondere diejenigen Bundeslander mit zuvor etab-
lierten Strukturen der Kklinischen Krebsregistrierung die Anforderun-
gen des KFRG noch nicht landesrechtlich umgesetzt haben. Dies
ist aus gutachtlicher Sicht darauf zuriickzuflihren, dass in diesen
Bundeslandern die bestehenden vorwiegend regionalen Akteure
der klinischen Krebsregistrierung in die neuen, zumeist zentraleren
Strukturen der klinischen Krebsregistrierung einzubinden bzw. ein-
zugliedern sind.

So sind bei einer Weiterentwicklung bestehender Strukturen
neben den Interessen der etablierten Akteure insbesondere auch
personal- bzw. arbeitsrechtliche Fragestellungen zu regein. So
nehmen bspw. Mitarbeitende der Tragereinrichtung teilweise nicht

51 Die verbleibenden 10 % werden durch die Bundeslander getragen.
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nur Aufgaben der klinischen Krebsregistrierung, sondern auch ein-
richtungsbezogene Aufgaben wahr. Hier gilt es die Anforderungen
des 8§ 65¢c SGB V und der GKV-SV Forderkriterien entsprechend
umzusetzen, ohne z. B. die Interessen und Ansprlche der Mitar-
beiter aus den Augen zu verlieren.

Der Ausbau der klinischen Krebsregistrierung ist eine hochkom-
plexe Angelegenheit, an der eine Vielzahl unterschiedlicher Ak-
teure zu beteiligen ist. Der 8§ 65¢c SGB V enthalt zwar eine Reihe
von Vorgaben in einzelnen Bereichen, ist insgesamt jedoch sehr
allgemein gefasst und enthalt zu bestimmten relevanten Bereichen
keine einheitlichen Umsetzungsvorgaben. Diese konnten wegen
des zu wahrenden Gestaltungsspielraums der Lander auch nicht in
allen Fallen durch die GKV-Fdorderkriterien entsprechend konkreti-
siert werden. Um eine mdoglichst einheitliche Auslegung und Um-
setzung dieser Vorschriften zu gewahrleisten, ist eine enge Ab-
stimmung unter den Landern und unter den Krebsregistern erfor-
derlich. Allerdings verfligen die Lander Uber unterschiedliche
strukturelle und landesrechtliche Ausgangsbedingungen so-
wie Umsetzungsstande.

Wahrend einzelne Bundesléander iber eine jahrzehntelange Struk-
tur verfigen, missen andere Bundeslander quasi ,bei null“ die
Strukturen aufbauen. Dies erschwerte die Einigung auf gemein-
same landerUbergreifende Standards, wie z. B. die Ausgestal-
tung der Meldeanlasse. Aufgrund unterschiedlicher landesrechtli-
cher Vorgaben gibt es zwischen den Registern der einzelnen Bun-
desléander zudem Unterschiede hinsichtlich datenschutzrechtlicher
Regelungen, z. B. beziiglich Zustimmung und Widerspruch der Pa-
tienten oder die Festlegung wie die Synopse der patientenbezoge-
nen Meldungen ausgestaltet ist. Dies erschwert wiederum die Eini-
gung uber die Umsetzung des landeriibergreifenden Datenaustau-
sches.

In diesem Zusammenhang stellt auch die Entwicklung entspre-
chender Softwarel6dsungen eine zentrale Herausforderung ftr
die landertbergreifende Abstimmung dar. Neben der Umsetzung
von bspw. entsprechenden Portalldsungen, ist es mit Blick auf ei-
nen bundeslanderibergreifenden Datentransfer erforderlich, sich
neben der Abstimmung auf La&nderebene auch mit den Soft-
wareherstellern der KIS-, PVS- und Tumordokumentationssysteme
auf einheitliche Schnittstellen zu verstandigen.

Wahrend wichtige Regelungen zur Finanzierung, wenn auch teil-
weise mit erheblicher Zeitverzégerung, konkretisiert worden sind,
wie z. B. die bis 31. Dezember 2013 vorgesehene Entscheidung
Uber die Hohe der Meldevergutungen, die sich auf den 24. Februar
2015 verschob, sind noch nicht alle Finanzierungsfragen einheit-
lich konkretisiert bzw. umgesetzt. Dies betrifft insbesondere:
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= die steuerliche Fragestellung mit Bezug auf die Umsatz-
steuerpflicht der Meldevergutungen;

= die Beteiligung der Beihilfetrager an der Finanzierung der
Krebsregister, die sich in den Landern noch heterogen ge-
staltet, da in einzelnen Bundeslandern noch keine Einigung
mit den jeweiligen Landesbeihilfestellen beziiglich der Ab-
rechnung der Krebsregisterpauschale und der Meldevergu-
tungen fur beihilfeberechtigte Personen erzielt werden
konnte. Die Bundesbeihilfeverordnung wurde im Mai 2015
entsprechend angepasst.

= Die Festlegungen zum Umgang mit Mehrfachmeldungen in
den Regelungen zur Meldevergitung (Krebsregister-Mel-
devergltung-Vereinbarung) sind noch nicht definiert.

Dies erschwert nicht nur die entsprechende bundesweit einheitli-
che Umsetzung des KFRG und fiihrt zu einem erheblichen fach-
lich-inhaltlichen Abstimmungsbedarf zwischen den Bundesléandern,
sondern wirkt sich insbesondere negativ auf eine entsprechende
Melderkommunikation und -motivation aus.

Vor dem Hintergrund der bundesgesetzlichen Frist bestehen aus
gutachtlicher Sicht zudem Zweifel, inwieweit eine vollz&hlige und
vor allem vollstandige Erfassung der Merkmale des ADT-GEKID-
Basisdatensatzformats erzielt werden kann, wenn die einzelnen
organspezifischen Module noch nicht vollstandig definiert und
auch noch nicht als XSD-Schema beschrieben wurden bzw. wie
sie schrittweise bis Ende 2017 hinzugefligt werden sollen. Somit
kénnen diese Module bei der Implementierung der IT-Lésungen
noch nicht oder erst nach und nach bericksichtigt werden und
sind, sobald sie definiert sind, als neue Items bei den Meldern
nachzufordern bzw. auch diese missen die neuen Module verar-
beiten.
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6 Empfehlungen zum weiteren Aus-
und Aufbau der klinischen
Krebsregistrierung

Der spezifische Anpassungsbedarf zum weiteren Ausbau- und
Aufbau der klinischen Krebsregistrierung wurde in den jeweiligen
Bundeslanderkapiteln herausgearbeitet. Im Folgenden werden nun
Ubergeordnete Empfehlungen fir einen weiteren erfolgreichen
bundesweiten Ausbau der klinischen Krebsregistrierung formuliert.

Die Empfehlungen richten sich daher nicht nur an die Bundeslan-
der bzw. die klinischen Krebsregister, sondern auch an weitere Ak-
teure, die am Ausbau der klinischen Krebsregistrierung beteiligt
sind (z.B. GKV-SV, Fachgesellschaften).

Landesrechtliche Verankerung der klinischen
Krebsregistrierung nach den Anforderungen des
KFRG zeitnah abschlieen

Die gesetzliche Verankerung der klinischen Krebsregistrierung
nach den Anforderungen des KFRG durch die Lander bestimmt
zentrale strukturelle oder technische Voraussetzungen (z. B. an
(gemeinsame) Datenhaltung, Ausgestaltung von Datenschnittstel-
len, Festlegung von Meldeanlassen, Berticksichtigung daten-
schutzrechtlicher Anforderungen), die auch fir bereits bestehende
klinische Krebsregister einen erheblichen Anpassungsbedarf mit
sich ziehen kénnen. Zudem bilden sie die Grundlage bzw. Voraus-
setzung flr die Erreichung und entsprechende Nutzung eines voll-
zahligen und vollstandigen Datensatzes.

Aus gutachtlicher Sicht ist daher die zeitnahe rechtliche Veranke-
rung der klinischen Krebsregistrierung nach den Anforderungen
des KFRG in allen Bundeslandern eine zwingend notwendige Vo-
raussetzung fir eine zigige und einheitliche Implementierung der
Vorgaben des KFRG und den Aufbau der klinischen Krebsregister,
auch im Hinblick auf eine vollumfangliche Erfillung der Forderkri-
terien bis zum 31. Dezember 2017. Jegliche Verzdgerung in die-
sem Zusammenhang hat direkte und indirekte Auswirkungen auf
die Etablierung von Strukturen und Prozesse der klinischen Krebs-
registrierung und fahrt somit in der Regel unweigerlich zu einer
Verzégerung in der Umsetzung.

Umfassende Melderinformation und
-motivation sicherstellen

Um eine vollzahlige und vollstandige Erfassung aller Krebsneuer-
krankungen zu erreichen, besteht fur alle im jeweiligen Einzugsge-
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biet eines klinischen Krebsregisters ansassigen Arzte und Zahn-
arzte eine Meldepflicht. Zugleich wurden in den bestehenden Lan-
degesetzen weitgehend identische Meldeanlasse festgelegt.

Die Meldepflicht kann ein Element sein, um die Anforderungen an
eine vollzahlige und vollstandige Erfassung aller Krebsneuerkran-
kungen zu erreichen, sie ist jedoch Uber weitere Mal3nhahmen zur
Sicherstellung einer umfassenden Melderinformation & -motivation
zu erganzen. Dabei sind die nachfolgend aufgefiihrten Instrumente
von den jeweiligen Akteuren zu beachten, fortzufihren und — je
nach Ausbaustand — zu intensivieren.

Die umfassende und gezielte Information tber die Meldepflicht ist
frihzeitig seitens der Kassenarztlichen bzw. Kassenzahnérztlichen
Vereinigungen sowie der Landeskrankenhausgesellschaften si-
cherzustellen und zu kommunizieren. Hier bieten sich Kooperatio-
nen mit den klinischen Krebsregistern im Rahmen von gemeinsa-
men Informationsveranstaltungen an, um ein Forum zu bspw. den
zukunftigen Strukturen der klinischen Krebsregistrierung zu ermog-
lichen.

Die Melderinformation Uber die zukiinftigen Strukturen bspw. Infor-
mationen zur geforderten Datenformaten oder die Ablaufe und Vo-
raussetzungen bei der elektronischen Datenmeldung (Softwarevo-
raussetzungen, Verfligbare Updates etc.) liegt aus gutachtlicher
Sicht dabei in der Verantwortung der klinischen Krebsregister. In
engem Zusammenhang zur Melderinformation stehen Maf3nah-
men zur Erhéhung der Meldermotivation. Um eine entsprechenden
Akzeptanz bei den Meldern aufzubauen, ist es hilfreich ihnen die
Ziele und Chancen der Krebsregistrierung fir sie selbst und ihre
Patienten zu erlautern.

Hierflr sollten aus gutachtlicher Sicht verschiedene Instrumente
und Zugangswege genutzt werden:

= Erstellung von Informationsblattern/Broschiren

= Durchfihrung von Informationsveranstaltungen

= Durchfihrung von Melderschulungen und/oder -webinaren
Darlber hinaus ist die Schulung von Multiplikatoren in entspre-
chenden Einrichtungen vielversprechend, die dann als Ansprech-

partner in Arztpraxen, Kliniken, Verbanden oder Gesellschaften
fungieren oder selbst Schulungen durchfihren kénnen.
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Regionale Zusammenarbeit mit den Leistungser-
bringern frihzeitig initiieren und etablieren

Im Gegensatz zu den epidemiologischen Krebsregistern liegt eine
zentrale Aufgabe der klinischen Krebsregister in der Zusammenar-
beit mit und der Unterstiitzung der onkologischen Versorgung. Fur
eine erfolgreiche Umsetzung stellen sich aus gutachtlicher Sicht je
nach Organisationstyp eines klinischen Krebsregisters unter-
schiedliche Herausforderungen.

Wahrend davon auszugehen ist, dass von den ehemals epidemio-
logischen Krebsregistern erst noch Kontakte zum erweiterten Mel-
derkreis und Umsetzungsstrategien aufgebaut werden mussen,
sollten die bestehende klinische Krebsregister hiertiber bereits ver-
fugen. Auch insbesondere fir zentrale klinische Krebsregister in
grofRen Flachenlandern ist sicherzustellen, dass ein entsprechen-
der Kontakt zu den regionalen Leistungserbringern durch die Klini-
schen Krebsregister gehalten bzw. aufgebaut werden.

Fur neu gegriindete klinischen Krebsregister empfiehlt sich daher,
bereits wahrend der Aufbauphase einen entsprechenden Dialog zu
suchen und Umsetzungsstrategien zu entwickeln, um bei Errei-
chen einer ausreichenden Datenqualitat zeitnah, die Daten auf re-
gionaler Ebene fiir versorgungsrelevante Auswertungen nutzen zu
koénnen.

Zentrale Regelungen bundeseinheitlich definie-
ren

Einige zentrale Regelungen sind noch nicht bzw. nicht ausrei-
chend getroffen worden. Dies betrifft insbesondere die folgenden
Bereiche:

= Umsatzsteuerpflicht der Meldevergutung
= Modus der Vergitung

= Festlegung bundeseinheitlicher Rechenregeln zur Auswer-
tung durch die Landesauswertungsstellen

= Etablierung von gemeinsamen Mafl3nahmen der einrich-
tungs- und sektoreniibergreifenden Qualitatssicherung zwi-
schen den klinischen Krebsregistern und dem G-BA

Im Bereich der Finanzierung der klinischen Krebsregister betrifft
dies Regelungen zur Umsatzsteuerpflicht der Meldevergttung so-
wie den Modus der Vergutung der Meldungen. So ist die Frage,
inwieweit die Meldevergutung einer Umsatzsteuerpflicht unterliegt,
nicht abschlieRend geklart, was sich negativ auf die Meldermotiva-

147



prognos

tion auswirken kann. Um eine bundeseinheitliche Regelung herbei-
zufuihren, sollte eine Stellungnahme durch das Bundesministerium
fur Finanzen erfolgen.

Im Rahmen der Krebsregister-Meldevergitung-Vereinbarung zwi-
schen dem GKV-Spitzenverband, der Deutschen Krankenhausge-
sellschaft e. V., der Kassenarztlichen Bundesvereinigung und der
Kassenzahnarztlichen Bundesvereinigung wurden die Vergitungs-
anlasse festgelegt. Allerdings sind aus gutachtlicher Sicht noch
nicht alle Vergutungsfragen abschliel3end geklart. Dies betrifft ins-
besondere den Modus zur Vergitung von Mehrfach-Erstmeldun-
gen oder Meldungen unterschiedlicher Qualitat bzw. Vollstandig-
keit. Fur die offenen Regelungsbereiche zum Modus der Vergi-
tung sind daher bundeseinheitliche Regelungen durch den GKV-
Spitzenverband herbeizufihren, ggf. Uber eine entsprechende
Konkretisierung in der Krebsregister-Meldevergitung-Vereinba-
rung.

Fur die Analysen der Landesauswertungsstellen missen bundes-
einheitliche Rechenregeln angewendet und dargelegt werden.
Dies betrifft zum Beispiel die Berechnung von Uberlebensraten o-
der die Anwendung bestimmter Klassifikationssysteme flr eine
entsprechende Tumorentitat. Da einzelne Bundeslander bereits
mit der Inbetrieb- und Datenannahme begonnen haben und eine
Auswertung der klinischen Daten entsprechend bis zum 31. De-
zember 2017 erfolgen soll, sind diese bundeseinheitlichen Re-
chenregeln zeitnah zu definieren. Allerdings ist die Zustandigkeit
hierfir (noch) nicht gesetzlich festgelegt. An der Festlegung sollten
die relevanten Akteure (u. a. Fachgesellschaften in der Onkologie,
klinische Krebsregister) beteiligt sein.

Fur die Etablierung von gemeinsamen Malinahmen der einrich-
tungs- und sektoreniibergreifenden Qualitatssicherung zwischen
den klinischen Krebsregistern und dem G-BA sind erst wenige
Vorgaben bzw. Schnittstellen definiert. Eine bundesweit einheitli-
che Lésung ist durch die entsprechenden beteiligten Akteure (G-
BA, Landervertreter, klinische Krebsregister, ADT, GEKID) anzu-
streben.

Schnittstellen einheitlich gestalten

Neben der Einrichtung einheitlicher Schnittstellen fir einen bun-
deslander- und akteursubergreifenden Datentransfer ist auch eine
Abstimmung mit den zahlreichen Softwareherstellern der KIS-,
PVS- und Tumordokumentationssysteme zu gewahrleisten, damit
die bei den Leistungserbringern vorhanden Dokumentationsverfah-
ren, die eine Vielzahl von klinischen Daten bereits erfassen fir die
klinische Krebsregistrierung genutzt werden kénnen (s. 0.). Ziel
dabei ist darUber hinaus die Vermeidung von Doppelstrukturen
und Ubertragungsfehlern. Den Gutachtern ist eine Beteiligung an
einer derartigen und bundeslandibergreifenden Initiative nur von
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vier Bundesléndern (Baden-Wurttemberg, Nordrhein-Westfalen,
Niedersachsen und Rheinland-Pfalz) bekannt. Eine Beteiligung an
der Entwicklung solcher Schnittstellen durch weitere Bundeslander
sollte hierbei forciert werden, sodass bei einer erfolgreichen Um-
setzung mittelfristig die verbliebenden Register diese tibernehmen
kénnen.

Organspezifische Module festlegen

Fur das Mammakarzinom und das kolorektale Karzinom liegen be-
reits organspezifische Module vor. Fur weitere Krebsentitaten wer-
den diese momentan erst erarbeitet. Die Festlegung der Module ist
fur den Umsetzungsstand in den einzelnen Registern insofern von
Bedeutung, dass neu herausgegebenen Module erst nach Verof-
fentlichung im Bundesanzeiger in die entsprechenden Softwarest-
rukturen integriert werden missen und damit die Erfillung des ent-
sprechenden Forderkriteriums (1.01.) verzogert wird, falls die Mo-
dule nicht zeitgerecht bereitgestellt werden kénnen. Dartber hin-
aus hangt die Vollstéandigkeit des Registers davon ab, die vor al-
lem Uber die Information der entsprechenden Melder gesteuert
werden kann. Deshalb wird empfohlen, die Erarbeitung der ent-
sprechenden Module unter Federfiihrung von ADT und GEKID
zeitnah abzuschliel3en und sie im Bundesanzeiger zu veroffentli-
chen.

Abrechnungsverfahren etablieren

Etablierung eines bundesweit einheitlichen elektronischen
Datenaustauschverfahren

Fur eine entsprechende Meldermotivation ist es prioritar, dass mit
Umstellung auf ein elektronisches und einzelfallbezogenes Ab-
rechnungsverfahren die Meldevergutungen zeitnah ausgezahlt
werden kénnen. Hierfur sind nicht nur auf Seiten der klinischen
Krebsregister die technischen Voraussetzungen zu schaffen, son-
dern auch auf Seiten der Kostentrager. Letzteres wird nach gut-
achtlicher Einschatzung noch nicht von allen Kostentragern ge-
wabhrleistet. Der Prozess ist im Zuge der Inbetriebnahme der klini-
schen Krebsregister zu etablieren.

Vereinbarungen zur Abrechnungen mit den Beihilfetragern

Konnten in der Regel Vereinbarungen zur Abrechnung mit der ge-
setzlichen Krankenversicherung und auch mit der privaten Kran-
kenversicherung ziigig getroffen werden, gestaltet sich dies mit
den Beihilfetragern in der Regel schwieriger. Dabei stellen insbe-
sondere die hohe Anzahl von Beihilfetragern sowie die geringe
Transparenz der Beihilfeberechtigungsmodalitaten auf Seiten der
Leistungserbringer eine Herausforderung flr eine Einigung dar. Al-
lerdings darf es diesbeziiglich zu keinen Verzégerungen kommen.
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Aus gutachtlicher Sicht bieten sich alternativ zu einer einzelfallbe-
zogenen Abrechnung folgende aufwands- und burokratiearme Ab-
rechnungsmodalitdten mit den Beihilfetragern auf Landesebene
an:

= Einigung auf eine pauschale Abrechnung,

= Abschluss ,offener” Vereinbarungen mit einzelnen Beihilfe-
tragern, denen weitere beitreten kbénnen.

Sollte eine zeitnahe Einigung mit den Beihilfetragern auf Landes-

ebenen durch die entsprechenden Landervertreter nicht herbeige-
fuhrt werden konnen, so sollte hilfsweise eine Ubernahme der an-
fallenden Kosten durch das jeweilige Bundesland erfolgen.

BewertungsmaRstab zur Uberpriifung der For-
derkriterien bundesweit einheitlich gestalten

Entsprechend den Vorgaben des § 65¢ SGB V kénnen bis zum 31.
Dezember 2017 klinische Krebsregister die Forderpauschale er-
halten, ohne dass die Erfullung der Fordervoraussetzungen auf
Antrag eines klinischen Krebsregisters oder dessen Tragers durch
die Landesverbande der Krankenkassen und der Ersatzkassen ge-
meinsam und einheitlich mit Wirkung fur ihre Mitgliedskassen fest-
gestellt wurde.

Die Prifung, inwieweit die Fordervoraussetzungen durch die be-
nannten klinischen Krebsregister erfullt sind, ist dabei bundesweit
einheitlich zu gestalten. Ansonsten kann keine bundesweit einheit-
liche klinische Krebsregistrierung gewahrleistet werden.

Allerdings konnen einzelne bestehende Forderkriterien unter-
schiedlich ausgelegt bzw. bewertet werden. Dies betrifft u. a. die
Kriterien der Datenqualitat. Hier muss bspw. festgelegt werden, ob
die Berechnung des HV-Werts unter Bertcksichtigung der DCO-
Falle durchgefihrt wird oder nicht. Auch die Anforderungen an die
Zusammenarbeit mit und die Unterstitzung der onkologischen
Versorgung (,Initiierung oder Unterstlitzung®) sind bspw. sehr breit
gefasst und bedurfen einer Konkretisierung.

Daruber hinaus werden aus gutachtlicher Sicht neu gegrindete kli-
nischen Krebsregister zahlreiche Forderkriterien zur Nutzung der
Daten voraussichtlich nicht im gegeben Zeitraum erfiillen. Es sollte
daher bundeseinheitlich festgelegt werden, wie die Nichterfullung
dieser Anforderungen zu bewerten ist und welche Anforderungen
an die Nachbesserungen innerhalb eines Jahres zur Erfullung der
Forderkriterien an die klinischen Krebsregister gestellt werden.
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Seitens des GKV-Spitzenverbands sollten daher fir die Prifung
durch die Landesverbande der Krankenkassen und der Ersatzkas-
sen einheitliche Prif- und Bewertungschemata sowie entspre-
chende Prufalgorithmen entwickelt werden.

Evaluation der verschiedenen Registertypen

Wie im Gesamtiberblick zur organisatorischen Ausgestaltung dar-
gestellt, wurden von den Bundeslandern unterschiedliche Organi-
sationstypen gewabhlt, die sich darliber hinaus in ihrer Struktur wei-
ter differenzieren lassen (z. B. Register mit oder ohne AuR3enstel-
len).

Vor diesem Hintergrund sollte mittelfristig eine Evaluierung der
verschiedenen Organisationstypen erfolgen, um Best-Practice-
Verfahren zu identifizieren und das gegenseitige voneinander Ler-
nen zwischen den Bundeslandern zu unterstitzen. Voraussetzung
fur eine solche Evaluation ist, dass die klinischen Krebsregister
etabliert sind und die Forderkriterien umfanglich erfillt werden. Da
bis zum 31.12.2018 die Moglichkeit zur Nachbesserung bei Nicht-
erfillung der Forderkriterien besteht, und die Registerpauschale
unabhangig von den Feststellungen durch die Landesverbande
der Krankenkassen und der Ersatzkassen gezahlt wird, sollte fri-
hestens Anfang 2019 eine solche Evaluierung durchgeftihrt wer-
den.

Zentrale Fragestellungen kénnten dabei sein:

= Wie wird die Zusammenarbeit von unterschiedlichen Regis-
tereinheiten gewahrleistet?

= Welche Synergieeffekte stellen sich bei zentralen Lésun-
gen ein?

=  Wie kann der Kontakt zu regionalen Leistungserbringer
aufrechterhalten werden? Sind dezentrale Losungen hier-
bei von Vorteil?

= Wie kann eine nutzerorientierte Verwertung der Daten ge-
staltet werden?
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7 Anhang

7.1 Ubersicht: Erfullung der Férderkriterien in den Bundeslandern (nach

Anforderungsbereichen)

TH (zentr. Register)
TH (Suhl)

TH (Nordhausen)
TH (Jena)

TH (Gera)

TH (Erfurt)

SH

ST

SN (Zwickau)

SN (Dresden)

SN (Chemnitz)
SN (Leipzig)

SL

RP

NW

NI

MV

HE

HH

HB

BB

BE’

BY (zentr. Register)
BY (Wiirzburg)
BY (Regensburg)
BY (Munchen)
BY (Erl.-Nirnb.)
BY (Bayreuth)
BY (Augsburg)

BW

Forderkriterium

Anforderungsbereich 1

(0]

115 o
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Anforderungsbereich 4

401 ja ja ja ja ja
4.02 nein nein ja |nein ja
Anforderungsbereich 5
501 ja ja
Anforderungsbereich 6

Anforderungsbereich 7

7.01 - - . - . -
7.02 - - - - . . - - - - - . . - - -

" Da zum Zeitpunkt der schriftlichen Befragung im Bundesland Berlin kein klinisches Krebsregister vorhanden war und zudem Berlin kiinftig als ein Einzugsgebiet des Gemeinsamen Klinischen Krebsregisters Berlin-

Brandenburg gefuhrt wird, wurden keine eigenen Daten fir Berlin erhoben.

| BW: Baden-Wiirttemberg | BY: Bayern | BE: Berlin | BB: Brandenburg | HB: Bremen | HH: Hamburg | HE: Hessen | MV: Mecklenburg-Vorpommern |
| NI: Niedersachsen | NW: Nordrhein-Westfalen | RP: Rheinland-Pfalz | SL: Saarland | SN: Sachsen | ST: Sachsen-Anhalt | SH: Schleswig-Holstein | TH: Thiringen |

Prognos AG, 2016
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7.2 Ubersicht: Erfullung der Forderkriterien in den Bundeslandern (nach
funktionalen Kriterienbereichen)

Legende
M Forderkriterium erfullt
Forderkriterium nicht erfullt
Forderkriterium in einigen Registereinheiten erfullt
[0 Forderkriterium nicht gewertet
fur Vollzahligkeit, DCN-, DCO-Rate, PSU- und HV-Anteil
“  Forderkriterium im Bereich der Vorgaben, bezogen auf die bisherige Krebsregistrierung

O  Forderkriterium in einigen Registereinheiten im Bereich der Vorgaben, bezogen auf die bisherige
Krebsregistrierung

Forderkriterium nicht im Bereich der Vorgaben, bezogen auf die bisherige Krebsregistrierung /
Angaben liegen nicht vor
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Abbildung 8: Erfullung der Foérderkriterien in Baden-Wurttemberg

Grundausstattung

[X11.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

M1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[¥1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

M2.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
2.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate

S ) [€2.04: DCO-Rat
[¥12.01: Vollzahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des B2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[X]1.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

13.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

4.01: Qualitaitskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

M5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 9: Erfullung der Forderkriterien in Bayern

Grundausstattung

[X11.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[¥1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

[ 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

[X11.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

[X1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

M2.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

[¥2.13: Inhaltich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate
[€2.04: DCO-Rate
O 2.07: PSU-Anteil
O 2.08: HV-Anteil

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Datenqualitat
O 2.01: Volizéhligkeit des Registers

[02.05 Vollstandigkeit des
Datenbestands

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

[ 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[X]1.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[X] 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

O 3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

O 3.02 Aggregierte Auswertung fiir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

O 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 10: Erfullung der Forderkriterien in Berlin

Kriterien zum Betrieb Kriterien zum Output

Grundausstattung

[11.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[01.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[01.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[01.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[11.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

[01.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

[11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

[11.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[J2.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[02.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

[11.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

[J1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

[01.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[J2.02: Volizahligkeitsprifungen
[J2.06: Volistandigkeitspriifungen
[12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

[02.13: Inhaltich-klinische
Grundpriifung

[12.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[J2.03: DCN-Rate

[02.01: Volizéhligkeit des Registers H2EE PERREE

[02.05 Volistandigkeit des D207 PSU—Ant.ell
Datenbestands [02.08: HV-Anteil

[02.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Datenqualit&t

Qualitatssicherung G-BA

[01.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[01.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[13.01: Patientenbezogene
Rickmeldungen

[13.02 Aggregierte Auswertung fur
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fiir
Leistungserbringer (Art)

[J4.01: Qualititskonferenzen

[04.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[05.01: Tumorkonferenzen

[16.01: Veroffentlichung von
Leistungsdaten

[16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhangige) Rahmenkriterien

[J1.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

[11.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Da zum Zeitpunkt der schriftichen Befragung im Bundesland Berlin kein Klinisches Krebsregister vorhanden war und zudem Berlin kinftig als ein
Einzugsgebiet des gemeinsamen Klinischen Krebsregisters Berlin-Brandenburg gefiihrt wird, wurden keine eigenen Daten fir Berlin erhoben.
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Abbildung 11: Erfullung der Forderkriterien in Brandenburg

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

M 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

11.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

M 1.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

2.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

M2.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate

S ) ¥2.04: DCO-Rat¢
M2.01: Volizahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

13.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

4.01: Qualitaitskonferenzen

4.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

M5.01: Tumorkonferenzen

M6.01: Verdffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 12: Erfullung der Forderkriterien in Bremen

Grundausstattung

[X11.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[¥1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

[X11.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

M2.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
2.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
2.03: DCN-Rate

S ) ¥2.04: DCO-Rat¢
M2.01: Volizahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

[ 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[X]1.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[X] 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X]3.02 Aggregierte Auswertung fr
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 13: Erfullung der Forderkriterien in Hamburg

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

M1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

11.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

M 1.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

M2.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
2.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
2.03: DCN-Rate

S ) ¥2.04: DCO-Rat¢
M2.01: Volizahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

M6.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[J1.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[07.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 14: Erfullung der Forderkriterien in Hessen

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

[X11.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
M2.06: Vollstandigkeitspriifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate

S ) [X]2.04: DCO-Rat¢
[¥12.01: Vollzahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des B2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

[ 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[X] 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X]3.02 Aggregierte Auswertung fr
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

M6.01: Verdffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 15: Erfullung der Forderkriterien in Mecklenburg-Vorpommern

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

M 1.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
2.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate

S ) 2.04: DCO-Rat
M2.01: Volizahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

M2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X]3.02 Aggregierte Auswertung fr
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

M6.01: Verdffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

[¥1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 16: Erfullung der Forderkriterien in Niedersachsen

Grundausstattung

[X11.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[¥1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

[ 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

[X11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

[X11.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

[¥2.13: Inhaltich-klinische
Grundprifung

[X]2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
2.03: DCN-Rate

S ) 2.04: DCO-Rat
M2.01: Volizahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

[ 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[X]1.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[X] 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X]3.02 Aggregierte Auswertung fr
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

[¥1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 17: Erfullung der Forderkriterien in Nordrhein-Westfalen

Grundausstattung

[X11.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[¥1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

[ 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

[X11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

[X11.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

[¥2.13: Inhaltich-klinische
Grundprifung

[X]2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate

S ) [€2.04: DCO-Rat
M2.01: Volizahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

[ 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[X]1.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[X] 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X]3.02 Aggregierte Auswertung fr
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 18: Erfullung der Forderkriterien in Rheinland-Pfalz

Grundausstattung

[X11.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

[¥1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

M2.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
2.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

[X]2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate

S ) [€2.04: DCO-Rat
[¥12.01: Vollzahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des B2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

[X]1.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

4.01: Qualitaitskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

M6.01: Verdffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 19: Erfullung der Forderkriterien im Saarland

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

M 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

11.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

M 1.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

M2.02: Vollzahligkeitspriifungen
M2.06: Vollstandigkeitspriifungen
2.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
2.03: DCN-Rate

S ) ¥2.04: DCO-Rat¢
M2.01: Volizahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X]3.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

M6.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 20: Erfullung der Forderkriterien in Sachsen

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

O 1.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

1.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
[¥12.03: DCN-Rate
[€2.04: DCO-Rate
M2.07: PSU-Anteil
O 2.08: HV-Anteil

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Datenqualitat
O 2.01: Volizéhligkeit des Registers

[02.05 Vollstandigkeit des
Datenbestands

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

13.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X]3.02 Aggregierte Auswertung fr
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

M6.01: Verdffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 21: Erfullung der Férderkriterien in Sachsen-Anhalt

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

[ 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

1.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
2.03: DCN-Rate

S ) [€2.04: DCO-Rat
[¥12.01: Vollzahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

13.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

4.01: Qualitaitskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

M5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

[¥1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 22: Erfullung der Forderkriterien in Schleswig-Holstein

Kriterien zum Betrieb Kriterien zum Output

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

[€1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

[X11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

[X11.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

[X11.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

[X11.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Vollstéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

[¥12.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

[X]2.14: Formale Datenplausibilisierung

Datenqualitat
2.01: Volizshligkeit des Registers

[02.05 Volistandigkeit des
Datenbestands

Qualitatsmerkmale
2.03: DCN-Rate
[¥2.04: DCO-Rate
2.07: PSU-Anteil
2.08: HV-Anteil

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Qualitatssicherung G-BA

[ 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

[X]1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

[X13.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X13.02 Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fur
Leistungserbringer (Art)

[X1 4.01: Qualitatskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

¥ 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[J1.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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Abbildung 23: Erfullung der Forderkriterien in Thiringen

Grundausstattung

M1.01: Verwendung des ADT/GEKID-
Basisdatensatzformats und seiner
Module

[X] 1.02: Datenexport und -import (XML-
Format)

[¥1.04: strukturierte elektronische
Datenannahme

M1.18: standardisierte elekronische
Datenhaltung

Qualitatsunterstitzende
Voraussetzungen

[X]1.03: Erfassung der lebenslangen
Krankenversicherungsnummer

M 1.05: Annahme aller landesrechtlich
vorgesehen Meldungen

11.09 Definition der Neuerkrankungen
nach IARC

Datenaustausch mit anderen KKR

[X11.06 Annahme von (wohnort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X11.07: Annahme von (behandlungsort-
bezogenen) Meldungen anderer KKR

[X12.10 Datenabgleich mit anderen
Registern (wohnortbezogen)

[X12.12: Datenabgleich mit anderen
Registern (behandlungsortbezogen)

Datenverarbeitung

1.08: Erfassung von Meldungen nur
aus dem definierten Einzugsgebiet

M 1.10: Eindeutige fallbezogene
Registrierung

M 1.11: Weiterleitung der Daten an
das EKR

[X12.02: Vollzahligkeitspriifungen
2.06: Volistéandigkeitsprifungen
[X12.09: Erhebung Vitalstatus

[02.11: Zusammenfiihrung aller
Verlaufsinformationen

M2.13: Inhaltiich-klinische
Grundprifung

M 2.14: Formale Datenplausibilisierung

Qualitatsmerkmale
2.03: DCN-Rate

S ) ¥2.04: DCO-Rat¢
[¥12.01: Vollzahligkeit des Registers ate

[12.05 Volistindigkeit des M2.07: PSU-Anteil
Datenbestands 2.08: HV-Anteil

Datenqualitat

[X]2.15: Erfassung innerhalb von 6
Wochen

Kriterien zum Output

Qualitatssicherung G-BA

M 1.12: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
den G-BA

11.13: Beteiligung an der
Qualitassicherung
des G-BA

Nutzung der Daten

M 1.14: Fahigkeit zur
Datenweiterleitung an
Landesauswertungsstelle

13.01: Patientenbezogene
Ruckmeldungen

[X]3.02 Aggregierte Auswertung fr
Leistungserbringer

[13.03: Aggregierte Auswertung fir
Leistungserbringer (Art)

[X14.01: Qualititskonferenzen

[X14.02: Analysen zu
Haupteinflussfaktoren

[5.01: Tumorkonferenzen

B 6.01: Veroffentichung von
Leistungsdaten

[X16.02: Ubermittlung Gesamtdatensatz

(unabhéngige) Rahmenkriterien

[01.15: Unabhangigkeit des KKR

[01.16: Unabhangigkeit/Eingestandigkeit der Registerleitung

M 1.17: Datenstrukturelle Eigenstandigkeit
[17.01: Elektronisches Abrechungsverfahren
[17.02: Abrechnung gemaR §65c Abs. 1

Umsetzungsstand Stichtag: 18. Februar 2016 (in der Befragung benannte und bis zum 30. Juni 2016 geplante Umsetzungsvorhaben wurden plausibilisiert)
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7.3 Ausfiuhrliche Gesetzessynopse

prognos

Werden die verabschiedeten Registergesetze betrachtet, lasst sich feststellen, dass viele Anforderungsbereiche
ahnlich geregelt wurden, wenngleich sich die gesetzlichen Regelungen im Detail unterscheiden.

Tabelle 38: Uberblick Registergesetze (Ausziige)

BW BY BE/BB HB HH HE MV NwW RP SL SH
Patientenrechte
Unter- Ja. Der Arzto- Ja. Der Arzto- Ja. Melde- Ja. Behan- Ja. Der Pati- Ja. Die melde-  Ja. Der Pati- Ja. Die melde-  Ja. Die melde- Ja. Die melde- Ja. Der Patient
richtung der Zahnarzt der Zahnarzt pflichtige Per- delnde Ein- ent ist bei ei- pflichtige Per- entist von der  pflichtige Per- pflichtige pflichtige Per- ist vom Mel-
der Pati- hat den Pati- hat den Pati- sonen und richtungen ner Erstmel- son hat die wi-  beabsichtigten  son im Sinne Stelle hatden  son hat den denden von
enten enten von der  enten von der Meldestellen sind verpflich-  dung schrift- derspruchsbe-  oder erfolgten  des § 12 ist Patienten vor Patienten, ge-  der Meldung
beabsichtigten  beabsichtigten  sind verpflich-  tet, die wegen  lich umfas- rechtigte Per- Meldung zum verpflichtet, einer beab- gebenenfalls an das Krebs-
oder erfolgten oder erfolgten tet, die wegen  einer Krebser-  send uber die son von der frihestmogli- betroffene Pa-  sichtigten Mel-  den Betreuer register SH
Meldung zum Meldung zum einer Tumo- krankung be- Meldung, die Meldung an chen Zeitpunkt tienten dung Uber die  oder die Per- zum frihest-
frhestmdgli- frhestmdgli- rerkrankung handelten Per- Aufgaben des  die Vertrau- zu unterrich- umfassend Meldepflicht sonensorge- mdglichen
chen Zeitpunkt  chen Zeitpunkt  yon jhnen be- ~ sonenvorder  Hamburgi- ensstelle zum  ten. Die Unter-  und in ver- und das berechtigte o-  Zeitpunkt zu
zu unterrich- zu unterrich- handelten Pa-  ersten Uber- schen Krebs- frihestmagli- richtung hatin  standlicher Recht, jeder- der den Per- unterrichten
ten. Die Unter-  ten. (...) (§ 5) tienten vor der  Mittlung ihrer registers und chen Zeitpunkt  der Regel vor Form vor der zeit der dauer-  sonensorge- und auf das je-
richtung hat in ersten Daten nach § das Wider- zu unterrich- der Meldung Abgabe der haften Spei- berechtigten, derzeitige Wi-
der Regel vor Ubermittlung 6 Absatz 1 spruchsrecht ten. Die Unter-  zu erfolgen. In  Meldung Gber  cherung der vor einer be- derspruchs-
der Meldung ihrer Daten Uber die beab-  zu unterrich- richtung und der Meldung die Meldung, Identitatsdaten  absichtigten recht gegen
zu erfolgen. In iiber die beab- sichtigte Mel- ten. Die Mel- die Belehrung ist anzugeben, die ihnen im Krebsregis-  Meldung tber die dauerhafte
der Meldung sichtigte Mel- dung und den dung kann kénnen durch ob der Patient  zustehenden ter zu wider- die Melde- Speicherung
ist anzugeben, dung, die Ka- Zweck der ausnahms- ein Informati- von der Mel- Rechte gemaR  sprechen, zu pflicht zu un- der Identitats-
ob der Patient tegor}en der Meldung zu in-  weise ohne In-  onsblatt erfol- dung unter- Absatz 1 und unterrichten. terrichten. Un-  daten hinzu-
von der Mel- hierbei formieren so- formation des gen, welches richtet worden  insbesondere (...) Zur Unter-  terrichtung weisen. Dies
dung unter- . wie auf das Patienten er- Uiber den ist. Der Patient  Uber die richtung ist ein  und Informa- kann durch ein
richtet worden verarbeiteten  Racht hinzu- folgen, wenn Zweck der kann der wei-  Rechte der vom Krebsre-  tion diirfen nur  Informations-
ist. (...) Der Daten, den weisen, Ein- der Patient Meldungund  teren Verar- meldepflichti-  gister kosten-  unterbleiben,  blatt gesche-
Arzt oder Zweck der ) wendungen nicht informiert  das Wider- beitung seiner  gen Personen los zur Verfi- solange der hen, welches
Zahnarzt hat Meldung, die gegen die werden kann,  spruchsrecht  oderihrer Da-  gemaR § 12 gung gestell- begriindete tiber den
den Patienten Aufgaben des  \elqung zu weil sie oder aufklart. Auf ten schriftich ~ Absatz 6 zu tes Informati- ~ Verdachtbe-  Zweck der
bei der Unter- klinischen erheben. Sie erwegender  Verlangen der  widerspre- informieren. onsblatt zu steht, dass Meldung und
richtung auf Krebsregis- sind ebenfalls  Gefahr einer widerspruchs-  chen. Der Pa-  Die melde- verwenden, dem Patienten  das Wider-
dieses Wider- ters, den Mel- o pichtet, sonst eintre- berechtigten tient ist bei der  pflichtige Per-  das Uber den  bei Unterrich-  spruchsrecht
spruchsrecht deempfanger,  gie personen  tenden emns- Personistihr  Unterrichtung  son hat dar- Zweck der tung weitere aufklart. (§ 4)
hinzuweisen, die Weiterlei- yerziiglich ten Gesund- der Inhalt der  auf dieses Wi-  (iber zu infor- ~ Meldung, die schwerwie-
ihn durch Aus- tung von Da- Uber eine er- heitsver- Meldung mit- derspruchs- mieren, dass weitere Verar-  gende ge-
ten an das folgte Meldung ~ schlechterung  zuteilen. Die die beitung der sundheitliche
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BW BY BE/BB HB HH HE MV NwW RP SL SH
h&ndigung ei- GKR und des- nach Absatz3  Uber das Vor- Unterrichtung recht hinzu- Betroffenen gemeldeten Nachteile ent-
nes Informati- sen Aufgaben  zu informie- liegen einer und die Beleh-  weisen, durch  der Verarbei- Daten, die Wi-  stehen. (...)
onsblattes sowie ren. Abwei- Krebserkran- rung durfen Aushéndigung  tung der nach  derspruchs- Zur Unterrich-
uber den In- Uber die chend von Ab-  kung nichtun-  nur unterblei- eines Informa- 8§ 2 Absatz 16 ~ mdglichkeit tung der Pati-
halt der Mel- Rechte nach satz 1 durfen terrichtet wor- ~ ben, wenn zu tionsblattes verschlissel- und die Aufga-  enten, gege-
dung und die den Artikeln behandelnde den ist, und erwarten ist, Uber den In- ten Daten ben des benenfalls des
weitere Verar- 15 bis 17 zu Einrichtungen ~ wenn kein dass dem Pa-  halt der Mel- nicht wider- Krebsregisters  Betreuers o-
beitung und informieren. von der Infor- Grund zu der tienten durch dung und die sprechen kén-  informiert, der der Perso-
Nutzung sei- mation der be-  Annahme be- sie mit hoher weitere Verar-  nen, soweit das In-  nensorgebe-
ner Identitats- troffenen Per- steht, dass der Wabhrschein- beitung und sondern ledig-  formationsblatt  rechtigten o-
daten durch son absehen, Patient von ih-  lichkeit ge- Nutzung sei- lich der Spei- in einer fur der des Perso-
die in Satz 4 wenn diese rem bzw. sei- sundheitliche ner oder ihrer cherung des den Patienten  nensorgebe-
genannten den Grundsét- nem Wider- Nachteile ent-  Daten zu un- Identitats- verstandlichen  rechtigten, ist
Stellen zu un- zen der arztli- spruchsrecht stehen. (...) terrichten; die Chiffrats ge- Sprache vor- ein vom
terrichten und chen Aufkla- Gebrauch ma-  Eine melde- Unterrichtung maf § 2 Ab- liegt. (...) (8 6)  Krebsregister
die Unterrich- rungspflicht chen wirde. pflichtige Per- ist schriftlich satz 14, das Saarland zur
tung schriftlich entsprechend (82 son ist in ei- zu dokumen- die Ruckfih- Verfligung ge-
zu dokumen- wegen der nem Fall, in tieren. (8 3) rung auf ihre stelltes Infor-
tieren. (...) Gefahr einer dem sie nur Identitatsdaten mationsblatt
(§ 4) a_nderenfalls diagr}ostis_ch ermt’)glich_t. zu verwenden,
Pathologen elntret_enden tatig ist, nl_cht (..r) Far die In- das uber den
die mangels’ erhebllcher\ zur Unterrich- formation der Zweck der
unmittelbaren Gesundheits- tung und Be- betr_oﬁenen Meldung fur
Patientenkon- verschlechte- lehrung ver- Patienten er- die Krebsre-
takts die Un- rung Uber dgs pflichtet. (8 5) stellt das Lan- gistrierung
terrichtung Vorliegen ei- desk_rebsregls— und die
nach Absatz 2 ner Krebser— ter ein Reqhte der
nicht durch- krankung nicht Merkblatt tiber Patienten auf-
fithren kan- unterrichtet den Zweck der klart. Auf
nen. und WOI’dEI’! ist. Di- Krebsregls_trle— Wunsch ist
Arzt’e die Pati- agnostizie- rung und_ die auch der In-
enten’ nur im rende Einrich- Einzelheiten halt der_MeI—_
Rahmen einer tungen haben der Datenver- dung mitzutei-
diagnosti- die behan- arbeltung So- len. (...) (85)
schen Maf- delnde Ein- wie der
nahme und rl_chtung tber Maoglichkeiten
vor Bestiti- eine vorge- der Auswer-
gung der Di- nommene tung, das den
agnose durch Meldung an betr_offene_n
die pathologi- das Bremer Patienten im
sche Untersu- Kre_bfsregl'ster :??hmen_ der

zu informie- nformation
ﬁ?ﬁ;ﬁjgegfn’ ren. (8§ 10) nach Absatz 2
auch ohne und 3 von der
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BW BY BE/BB HB HH HE MV NwW RP SL SH
vorherige Un- meldepflichti-
terrichtung gen Person
des Patienten auszuhandi-
der Melde- genist. (...) (8
pflicht nach 13)
Absatz 1. (...)
(&4
Wider- Ja. Der Pati- Ja. Der Pati- Ja. Patienten,  Ja. Eine be- Ja. Der. der Ja. Der Pati- Ja. Bei Wider-  Ja. Der be- Ja. (...)das Ja. BeiWider-  Ja. Die Patien-
spruchs-  ent kann der ent hat gegen ihre gesetzli- troffene Per- Patient ist bei ent, gegebe- spruch des troffene Pati- Recht, jeder- spruch gegen ten haben das
recht der  weiteren Ver- die Meldung chen Vertreter  son hat das einer Erstmel-  nenfalls der Patienten ist ent kann der zeit der dauer-  die dauerhafte  Recht, der
Patienten  arbeitung sei- ein Wider- sowie die von Recht, jeder- dung schrift- Betreuer oder die Meldung dauerhaften haften Spei- Speicherung dauerhaften
ner Daten spruchsrecht. ihnen flr die zeit Einwen- lich umfas- die oder der nach den Ab- Speicherung cherung der der Identitats- Speicherung
durch Vertrau- (8§ 5) Gesundheits- dungen gegen  send Uber (...)  Personensor- sétzen 1und 2 ihres oder sei-  Identitdtsdaten  daten vor der der Identitats-
ensstelle, Klini- sorge bevoll- die Verarbei- das Wider- geberechtigte zu unterlassen  nes im Krebsregis-  beabsichtigen  daten zu wi-
sche Landes- machtigten tung oder Nut-  spruchsrecht (widerspruchs-  oder unver- Identitats- ter zu wider- Meldung hat dersprechen.
registerstelle Personen ha- zung ihrer Da-  zu unterrich- berechtigte zliglich die L6-  Chiffrats im sprechen (...) die melde- Der Wider-
und ben jederzeit ten durch das ten. (8 2) Person), kann  schung bereits  Landeskrebs- (86) pflichtige Per- spruch muss
epidemiologi- ein Recht auf Bremer Krebs- einer solchen gemeldeter register jeder- son der Ver- bei der Ver-

sches Krebs-
register dem
Arzt oder
Zahnarzt ge-
genuber
schriftlich wi-
dersprechen.

()84

Widerspruch.
Der Wider-
spruch kann
sich auf die
Speicherung
med. Daten
der Patienten
aus einzelnen
oder aus allen
Meldungen

im klinischen
Krebsregister
beziehen. Pa-
tienten mit
Hauptwohnsitz
im Land Bran-
denburg ha-
ben unabhan-
gig vom Wi-
derspruchs-
recht nach Ab-
satz 1 das
Recht, nur der
Ubermittlung

register zu er-
heben. (§ 2)

Meldung
sowie der dau-
erhaften Spei-
cherung aller
beim Hessi-
schen Krebs-
register tber
den Patienten
gespeicherten
Daten jeder-
zeit widerspre-
chen. Bei ei-
nem Wider-
spruch

hat die melde-
pflichtige Per-
son die Mel-
dung zu unter-
lassen oder
beim Hessi-
schen Krebs-
register darauf
hinzuweisen,
dass die be-
reits von ihr

Daten zu ver-
anlassen. Der
oder die Mel-
dende ist Gber
die erfolgte
Léschung
schriftlich zu
unterrichten
und dieser o-
der diese hat
die Unterrich-
tung an den
Patienten wei-
terzugeben. (8§
3)

zeit widerspre-
chen. (8§ 13)

trauensstelle
zusammen mit
der Meldung
den Wider-
spruch zu
Ubermitteln.
Die Vertrau-
ensstelle hat
bei Wider-
spruch nach §
9 Absatz 1
Nummer 11 zu
verfahren. Bei
einem Wider-
spruch zu ei-
nem spateren
Zeitpunkt hat
die Vertrau-
ensstelle
gleichfalls
nach § 9 Ab-
satz 1 Num-
mer 11 zu ver-
fahren. (8 5)
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BW BY BE/BB HB HH HE NW RP SL SH
von epidemio- gemeldeten
logischen Da- Daten ge-
ten nach Arti- |6scht und ent-
kel 29 Absatz sprechende
1 durch das Unterlagen
klinische vernichtet wer-
Krebsregister den mussen.
an das GKR (§85)
zu widerspre-
chen. Patien-
ten mit Haupt-
wohnsitz im
Land Berlin
steht dieses
Recht nicht
zu. (8§ 15)
Aus- Ja. Auf Antrag Ja. Auf An- Ja. Der Ver- Ja. Eine be- Ja. Die bzw. Ja. Die Ver- Ja. Die Daten-  Ja. Auf Antrag Ja. Auf schrift-
kunftsan-  eines Patien- trag eines Pa-  sorgungsbe- troffene Per- der Betroffene  trauensstelle annahmestelle  einer Person lichen Antrag
spruch ten an die Ver- tienten hat das reich hat auf son hat das kann person- hat auf Antrag erteilt auf An- hat das Krebs- von Patienten
der Pati- trauensstelle Krebsregister Antrag, der bei  Recht, jeder- lich Auskunft eines Patien- trag Auskunft register dieser hat die Ver-
enten ist diesem mit-  einem von diesem schrift-  zeit einen An-  Uber die im ten oder des dartiber, ob Uber trauensstelle
zuteilen, ob dem Patienten  lich oder zur trag auf Aus- Krebsregister Betreuers o- und welche eine von ihr den von ihnen
und welche benannten Niederschrift kunftserteilung  zu ihrer bzw. der der oder Daten zu einer  benannte Arz- benannten
Eintragungen Arzt oder zu stellen ist, Uber seiner des Personen- volljahrigen tin oder Zahn- Arzten schrift-
zur Person Zahnarzt mit- einem Patien-  ihre Daten an Person ge- sorgeberech- Person im arztin oder ei- lich mitzutei-
des Patienten  zuteilen, ob ten Auskunft das Bremer speicherten tigten einer Landeskrebs-  nenvon len, welche
in den Einrich-  und welche Uber die im kli-  Krebsregister Daten verlan- von dieser o- register ge- ihr benannten Daten zur an-
tungen nach 8  Eintragungen nischen zu stellen. (8 gen. Dabeiist  der diesem speichertsind  Arzt oder tragsstellen-
2 Abs. 1 ge- zur Person Krebsregister 2) die Identitat benannten (personenbe- Zahnarzt den Person
speichertsind, des Patienten 2 ihrer oder zwischen der meldepflichti- zogene Aus- schriftlich mit- gespeichert
woher die ge-  gespeichert seiner Person anfragenden gen Person kunft), wel- zuteilen, ob sind. Die Arzte
speicherten sind. Der Arzt  gespeicherten Person und schriftlich mit- chem und gegebe- durfen die Pa-
Angaben oder Zahnarzt  Daten im der Person, zuteilen, ob Zweck die nenfalls wel- tienten Uber
stammen, an darf den Pati- Sinne des Arti- Uber die Aus- und gegebe- Verarbeitung che Daten im die Mitteilung
wen sie Uber- enten Uber die  kels 3 Absatz kuntft erteilt nenfalls wel- dient, auf wel-  Krebsregister der Vertrau-
mittelt werden  Mitteilung des 1 pjs 4 gebiih- wird, sicherzu-  che Daten zur cher Rechts- zu ihr ensstelle nur
und zu wel- Krebsregisters  renfrei zu er- stellen. (§ 12) Person des grundlage gespeichert personlich un-
chem Zweck nur mundlich teilen. Auch Patienten ge- eine Verarbei-  und ob und terrichten; die
die Angaben oder durch Uiber das speichert sind. tung stattge- gegebenen- Tatsache der
jeweils gespei-  Einsichtin die  Njchtvorliegen (813) funden hat falls von wem Unterrichtung
chert werden. Mitteilung in- und hierzu bisher ist aktenkundig
Die Auskiinfte  formieren. welche allge- Datenabrufe zu machen.
Weder die
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nach § 6 Ab- schriftliche von Daten im meinen techni-  erfolgt sind. Auch mit Ein-
satz 4 werden  Auskunft des Sinne des Arti- schen Bedin- (.)€ 14 willigung der
von der Ver- Krebsregisters  kels 3 Absatz gungen hierfir Patienten dur-
trauensstelle noch eine Ab- 1 bis 4 ist Aus- maRgebend fen die Arzte
mit der Aus- lichtung oder kunft zu ertei- gewesen sind. die erteilte
kunft nach 85  Abschrift der len. (...) (Art. (8 19) Auskunft an
Absatz 5 un- schriftlichen 17) Dritte nicht
gedffnet zu- Auskunft dir- weitergeben.
sammenge- fen an den Pa-
fahrt und an tienten weiter-
einen vom Pa-  gegeben wer-
tienten der den. (...) (8
Vertrauens- 12)
stelle im Rah-
men
des Aus-
kunftsersu-
chens mitzu-
teilenden Arzt
oder Zahnarzt
seines Ver-
trauens ver-
sandt, der sie
dem Patienten
eroffnet und
aushandigt (8
12)

Meldungen
Wann spatestens im Die Ubermitt- spatestens innerhalb von unverziglich quartalsweise innerhalb von innerhalb von innerhalb von Die Ubermitt-
muss die  Folgequartal lung hat inner-  nach sechs 8 Wochen (8 (85) (83) sechs Wochen  vier Wochen vier Wochen lung der Daten
Ubermitt- (8§ 4) halb von vier Wochen (§ 6) 2) seit dem Zeit- (85) (85) zu den Melde-
lung der Wochen nach punkt, an dem anlassen hat
Daten er- dem Eintritt der melde- bis zum 10.
folgen? des jeweiligen pflichtigen Werktag des
Meldeanlas- Person Folgemonats
ses zu erfol- der melde- nach dem Mel-
gen. (Art. 11 pflichtige deanlass zu
Abs. 2) Sachverhalt erfolgen. (8§ 4)
bekannt ge-
worden ist (§
15)
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Genannte (...) Angaben 1. die Diag- 1. Feststellung 1. die Stellung 1. die Diag- Zu melden Meldeanldsse 1. Diagnose 1. Diagnose
Meldean-  zu tbermitteln, nose einer Tu-  einer Krebser-  der Diagnose nose einer Tu- sind sind: einer Tumo- einer Tumorer-
lasse soweit diese morerkran- krankung, 2. nach hinrei- morerkran- 1. eine neue 1. Diagnose rerkrankung, krankung, 2.

im Rahmen ih- kung, Sicherung der  chender Klini- kung, 2. die gesicherte Tu-  einer Krebser- 2. histologi- histologische,
rer arztlichen 2. die histolo- Diagnose scher Siche- histologische, mordiagnose, krankung nach  sche, zytologi-  zytologische
Tatigkeit neu gische, zytolo- ~ durch histolo- rung, 2. die zytologische 2. der Beginn,  hinreichender  sche und au- und autopti-
anfallen (§ 4) gische oder la-  gische und zy-  histologische, und autopti- die Unterbre- klinischer toptische Si- sche Siche-
bortechnische  tologische Un-  zytologische sche Siche- chung und die  Sicherung, cherung der rung der Diag-
Sicherung der  tersuchungen  oder labor- rung der Diag- Beendigung 2. histologi- Diagnose, 3. nose,
Diagnose, sowie Autop- technische Si-  nose, 3. der einer Tu- sche, zytologi-  Beginn und 3. Beginn ei-
3. der Beginn si_en, soweit cherung der Beginn sowie morthergpi_e- sche,_labor- Abschluss ei-' ner therapeuti-
und der Ab- diese vorge- Dlagnos_e, 3.. dgr Abschluss oder palllatl_- technlschg o- ner therapeuti-  schen MaR3-
schluss einer nommen wur- der Beginn ei-  einer thera- ven Therapie, der autopti- schen MaB-_ nahme, 4. Ab-
therapeuti- den, _ ner therapeuti-  peutischen die _ S(_:he _nahme, 4. die schluss einer
schen MaR- 3. Beginn der schen MaR3- MaRnahme, 4. B_eendlgu_ng Sl_cherung der in 8 4 Absatz therapeuti-
nahme (insbe- Behandlung nahme, 4. der  Anderungen einer palliati- Diagnose, 4 Nummer 1 schen MaR3-
einer Krebser-  Abschluss ei- im Krankheits- ven Therapie 3.Beginnund  genannten An- nahme ein-
sondere ; ) ) . . o
) krankung ner therapeuti-  verlauf, insbe- jedoch nur Abschluss ei- derungen im schlieB3lich Ab-
Operation, (Operation, schen MaR- sondere durch dann, wenn ner therapeuti-  Krankheitsver-  bruch, 5. An-
Strahlenthera-  gyrapjenthera- nahme, 5. die  das Auftreten sie nicht zeit-  schen MaR- lauf, 5. Tod derungen im
pie, systemi- pie oder Sys-  Feststellung von Rezidiven, gleich mitdem  nahme, des Patienten.  Krankheitsver-
sche Thera- temische The-  einer therapie-  Metastasen Tode erfolgt, 4. Kontrollun-  (§ 5) lauf, insbeson-
pie), - rapie), 4. The-  relevanten An-  und Zweittu- 3. eine Verdn-  tersuchung dere durch das
4. J'ede Ande- rapierelevante  derung des moren, 5. das derung des mindestens Auftreten von
rung im vVer- Anderung des  Erkrankungs- Ergebnis der Erkrankungs- einmal im Ka- Rezidiven, Me-
lauf einer Tu- Erkrankungs- status, 6. der Nachsorge, 6. status, insbe- lenderjahr tastasen und
morerkran- status sowie Sterbefall. (8 der Tod des sondere das in den finf Zweittumoren,
ku_ng, wie bei-  das Wieder- 2) Patienten (8 4) Auftreten von Jahren nach 6. Tod des Pa-
spielsweise auftreten der Metastasen o-  Diagnosestel- tienten. (8 4)

das Auftreten

von Rezidiven,
Metastasen,
das Voran-
schreiten der
Tumorerkran-
kung, teilweise

oder vollstan-
dige Tumor-
remission und
Nebenwirkun-
gen, sowie

behandelten
Krebserkran-
kung (Re-
zidiv), 5. Be-
endigung der
Behandlung
einer Krebser-
krankung ein-

schlie3lich Ab-

bruch (Opera-
tion, Strahlen-
therapie oder
Systemische
Therapie), 6.

der Rezidiven,
4. eine unauf-
fallige Nach-
sorgeuntersu-
chung, wenn
die Durchfiih-
rung der Un-
tersuchung
nach den
Erkenntnissen
der medizini-
schen Wissen-
schaft geboten
war und

5. der Tod der

lung sowie je-
weils
Veranderun-
gen im Krank-
heitsverlauf
und

5. Tod des Pa-
tienten. (8 5)
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5.der Tod des Tod, der ur- betroffenen
Patienten. séchlich oder Person, ein-
(Art. 12) mitursachlich schlie3lich der
durch eine Todesursa-
Krebserkran- chen, auch
kung eingetre- wenn die
ten ist. (87) Krebserkran-
kung nicht
die Todesur-
sache ist. (8§
14)
Meldebe-  Arzte und Arzte und In den Lan- Krankenh&u- Die fur die Alle in Hessen  Arzte und Meldepflichtig Meldepflich- Leistungser- Arzte und
rech- Zahnarzte (8 Zahnérzte (8 dern Berlin o- ser, arztliche Versorgung tatigen Arzte Zahnarzte (8 sind Arzte so- tige Stellen bringer sind Zahnarzte mit
tigte/-ver-  4) 5) der Branden- oder zahnérzt-  von Krebspati-  sowie Zahn- 3) wie Zahnérzte. sind die an der meldepflich- Sitz in Schles-
pflichtete burg tatige liche Praxen enten zustan- arzte (8 4) (812) Versorgung tige Personen  wig-Holstein
Arzte und sowie andere digen Kran- von sowie Instituti-  (Meldende) (8§
Zahnarzte arztliche Ein- kenh&user, Patienten mit onen und de- 4)
(meldepflich- richtungen, die  Arzt- und Krebserkran- ren Abteilun-
tige Personen) ~ ander Krebs-  Zahnarztpra- kungen in gen oder
(Art. 11, Abs. versorgung xen oder an- Rhein- sonstige orga-
1) teilnehmen, di-  dere arztlich land-Pfalz mit-  nisatorische
agnostizie- geleitete Ein- wirkenden Einheiten, die
rende Einrich-  richtungen der Krankenh&u- an der Diag-
tungen, die onkologischen ser, Arzt- und nose, Behand-
durch spezi- Versorgung (8 Zahnarztpra- lung und
elle Untersu- 2) xen und ande-  Nachsorge
chungsmetho- ren arztlich des Patienten
den eine geleiteten Ein-  mitwirken. (8
Krebserkran- richtungen so- 4)
kung diagnos- wie
tizieren, ohne sonstige an
Patienten zu der onkologi-
behandeln (8§ schen Versor-
2) gung beteiligte
Institutionen.
(89)
Melde- Arzte und Arzte und In den Lan- Meldepflich- Die fiir die Die melde- Arzte und Meldepflich- Meldepflich- Im Saarland Arzte und
pflicht Zahnarzte Zahnarzte dern Berlin o- tige Einrich- Versorgung pflichtigen Zahnérzte tige Personen,  tige Stellen tatige Arzte Zahnarzte mit
sind verpflich-  sind berech- der Branden- tungen sind von Krebspati- Personensind  sind verpflich-  die Krebser- sind verpflich- und Zahnarzte  Sitzin Schles-
tet, der Ver- tigt, die in Art.  burg tatige, bei jedem Mel-  enten zustéan-  verpflichtet, tet, die bei krankungen tet, dem (meldepflich- wig-Holstein
trauensstelle 4 Abs.1und2  Arzte und deanlass nach  digen Kran- die Angaben ihnen geman arztlich behan-  Krebsregister tige Personen)  (Meldende)
unabhangig kenhauser, nach § 4 Abs. § 2 Absatz 1
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von einem Wi-  genannten An-  Zahnarzte § 7 verpflich- Arzt- und 1 bis 4 ihrer bis 3 erhobe- deln, sind ver-  zu den in Ab- sind verpflich-  sind verpflich-
derspruch gaben den Kli-  (meldepflich- tet, die jeweils  Zahnarztpra- mit Haupt- nen Daten pflichtet, zu je-  satz 3 ge- tet, der Ver- tet, der Ver-
spatestens im nikregistern zu  tige Personen)  erhobenen xen oder an- wohnsitz in guartalsweise dem nannten Mel- trauensstelle trauensstelle
Folgequatrtal Ubermitteln. (§  sind abwei- Daten nach § dere arztlich Deutschland an die an Krebserkran- deanlassen des Krebsre- des Krebsre-
die in 8 3 Ab- 5) chendvon 83 8 Absatz 1 geleitete Ein- gemeldeten Krankenh&u- kungsfall die diein§4 gisters Saar- gisters SH die
satz 1 bis 3 Absatz 1 Uber die von richtungen der  Patienten bei sern des Lan- Identitatsda- Abs. 1 bis 4 land diein84 in 8§83 Absatz 1
genannten An- Satz 1 des ihnen wegen onkologischen  Vorliegen des gefuhrten  ten, die mel- genannten Absatz 1, 2,3, mit Ausnahme
gaben zu Krebsregister-  €iner Krebser-  Versorgung eines Melde- regionalen kli-  dungsbezoge-  Daten zuihren 4,8und9ge-  der Nummer 7
Ubermitteln, gesetzes ver- krankung ver-  sind verpflich-  anlasses un- nischen nen Daten so-  Patienten, nannten Anga-  sowie die in
soweit diese pflichtet, diein ~ sorgten Per- tet und zu- verziglich an Krebsregister wie die medi- auch wenn ben zu ihren Absatz 4, 5, 6
im Rahmen ih- Artikel 3 Ab- son unverziig-  gleich berech-  die Vertrau- zu Ubermitteln.  zinischen Da-  diese ihre Patienten, bei  und 10 ge-
rer arztlichen satz 1 bis 6 lich, spétes- tigt, dem Ham-  ensstelle zu (8 3). Die an ten und ster- Hauptwoh- denen sie Tu-  nannten Anga-
Tatigkeit neu genannten o- tens jedoch burgischen melden. (8 5) Krankenhé&u- befallbezo- nung auf3er- morerkrankun-  ben zu ihren
anfallen. Mel- der in Bezug sechs Wochen  Krebsregister serndes Lan-  gene Daten, halb des gennach § 1 Patienten, bei
dungen von genommenen  Nhach Auftreten  durch daftr des gefuhrten  soweit be- Landes Rhein-  Absatz 1 diag- denen sie Tu-
Arzten und Angaben zu des benannte regionalen kli-  kannt, aufzu- land-Pfalz ha-  nostizieren, morerkrankun-
Zahnérzten ihnen und den  Meldeanlas- Arzte bzw. nischen zeichnen und ben, zu Uber- behandeln o- gennach §1
auf3erhalb Ba- von ihnen be-  Ses, an die Zahnérzte zu Krebsregister zusammen mit  mitteln. (§ 5) der nachsor- Absatz 1 diag-
den-Wirttem- handelten Pa-  Vertrauens- den Meldean- sind verpflich- ~ den Angaben gen beidenin  nostizieren,
bergs kdnnen tienten mit stelle zu Uber-  lassen fortlau- tet, die bei nach Absatz 5 Absatz 1a behandeln o-
angenommen Hauptwohnsitz ~ mitteln. (...) fend ihnen gemafk zu melden. Nummer 1 bis  der nachsor-
werden, so- in der Bundes- Die in den vollzahlig und § 2 Absatz 1 (812) 5 genannten gen, zu denin
fern die Pati- republik meldepflichti- vollstéandig An- erhobenen Meldeanlas- Absatz 2 ge-
enten nach Deutschland, gen Einrich- gaben nach § Daten regel- sen unabhan-  nannten Mel-
den Absétzen bei denen tungen arztlich 3 zudenin§1 mégig an die gig von der deanlassen
2 und 3 infor- sie Tumorer- oder zahnéarzt-  Absatz 2 be- Treuhand- Hauptwoh- unabhéngig
miert wurden. krankungen im lich tatigen nannten Neu- stelle zu Gber- nung der Pati-  von der Haupt-
(84) Sinne des Ab-  "ersonen sind bildungen zu m_itteln. () enten zu [_]ber— wohnung der

satzes 4 diag-  VO" ihrer Ver-  tbermittein, Die an Kran- mitteln. Die Patienten zu

nostizieren schmegen- soweit sie dar- kenhausern Ube_rmlttlung uper_r_mtteln_.

behandeln ’0_ he{tspfllch@ be-  Uber verfiigen des Landes _ hat |n_nerha|b Die Ube_rm|tt—_

der nachsor- fr_elt, soweit und soweit der gefuhrten_ regi- von vier Wo- lungspflicht gilt

gen, bei den in dies zur Erful- betlfoffene onalen Klini- chen_nach_ auch fur Anga-

ArtiI;eI 12 ge- lung _der Mel- Patient de( sch_en Kn_abs— dem J_ewe|l|— ben nach § 3

nannten Mel- depflicht nach M_eldung nicht register sind gen eingetre- Absatz 10 und

deanlassen den Absatzen widersprochen vc_arpfhphtet, tenen Melde- 13. (8 4)

dem Versor- 1 und 2_ erfor- hat. (...) (8 2) die bei ihnen anlass geman

gungsbereich derlich ist. gemaln § 2 Absatz 1la zu

A ) (86) Absatz 2 bis 3 erfolgen. (8§ 5)
zu Ubermitteln, erhobenen

soweit sie dar-
Uber verfugen.
(...) (Art. 11,
Abs. 1)

Daten mit dem
nach Absatz 1
gebildeten
Pseudonym
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Melde-
weg

elektronisch:
Die Meldun-
gen erfolgen
auf elektroni-
schem Weg.
Die Angaben
nach § 3 Abs.
1 und 3 sind
vor der Uber-
mittlung mit ei-
nem Trans-
portschlissel
zu verschlus-
seln, den die
Vertrauens-
stelle ent-
schlisseln
kann. Die An-
gaben nach §
3 Abs. 2 sind
mit einem
Transport-
schlissel zu
verschlisseln,
den nur die kli-
nische Lan-
desregister-
stelle ent-
schlisseln
kann. (8 4)

elektronisch:
Die Meldun-
gen sind
schriftlich oder
elektronisch
zu Ubermitteln.

(85)

Elektronisch:
Die Meldun-
gen sind, so-
weit die Satze
4 und 6 nichts
anderes be-
stimmen, in
strukturierter
elektronischer
Form an den
Versorgungs-
bereich unter
Verwendung
der vom klini-
schen Krebs-
register verof-
fentlichten
Meldeformu-
lare oder an-
derer von ihm

vorgegebener
elektronischer
Formate zu
Ubermitteln.
(...) Abwei-
chend

von Satz 1
kénnen die
Meldungen bis
zum 31. De-
zember 2020
auch in ande-
rer Form, ins-
besondere

elektronisch:
Die Meldun-
gen sind, so-
weit Satz 3
nichts anderes
bestimmt, in
strukturierter
elektronischer
Form an die
Vertrauens-
stelle zu Gber-
mitteln. (...)
Abweichend
kénnen die
Meldungen bis
zum 30. Juni
2017 auchin
anderer Form,
insbesondere
durch Uber-
mittlung arztli-
cher Befund-
berichte, erfol-
gen (8§ 8)

elektronisch:
Die zustan-
dige Behdrde
stellt die
Formblatter fur
die Meldungen
auch in elekt-
ronischer
Form
kostenlos zur
Verfligung.
(82)

elektronisch:
Meldungen
sollen durch
elektronische
Datenuber-
mittlung oder
mit maschinell
verwertbaren
Datentragern
erfolgen. Sie
kénnen auch
mit Formblat-
tern erfolgen.
(85)

quartalsweise
an das Zent-
rale Klinische
Krebsregister
Mecklenburg-
Vorpommern
zu Ubermitteln.
(83

elektronisch.
Die Meldun-
gen nach Ab-
satz 1 bis 3 er-
folgen auf
elektroni-
schem Weg.
Die Meldun-
gen nach den
Absatzen 4
und 6 sollen
auf elektroni-
schem Weg
erfolgen. Die
zu meldenden
Daten sind im
Falle der Mel-
dung auf
elektroni-
schem Weg
vor der Uber-
mittlung mit ei-
nem Trans-
portschlissel
zu versehen,
den nur das
Zentrale Klini-
sche Krebsre-
gister Meck-
lenburg-Vor-
pommern und
die Treuhand-
stelle ent-
schlisseln

elektronisch.
Die Melde-
pflicht kann
nur durch
elektronische
Ubermittlung
der Daten an
die Datenan-
nahmestelle
mittels eines
vom Landes-
krebsregister
unentgeltlich
zur Verfugung
gestellten Pro-
gramms oder
anderer

vom Landes-
krebsregister
anerkannter
Softwaremo-
dule erfllt
werden. (§ 15)

elektronisch.
Die Meldun-
gen an das
Krebsregister
sollen durch
elektronische
Datentiber-
mittlung erfol-
gen. (§ 6)

elektronisch:
Die Meldun-
gen an die
Vertrauens-
stelle erfolgen
durch elektro-
nische Daten-
Ubermittlung,
maschinell
verwertbare
Datentrager o-
der durch
Formblatter.
(85)

elektronisch:
Die Meldun-
gen an die
Vertrauens-
stelle erfolgen
grundséatzlich
durch elektro-
nische Daten-
Ubermittlung.
(84
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durch Uber- kénnen. (...)
mittlung arztli- (83)
cher Befund-
berichte oder
mit maschinell
verwertbaren
Datentragern,
erfolgen.
Verarbei-  Ja. Die Ge- Ja. Die von Ja. Der Ver- Ja. Die Ver- Ja. Zur Ver- Ja. Die Ge- Ja. Die Ge- Ja. Die Ge- Ja. Die Kreise
tung von sundheitsdm- den unteren sorgungsbe- trauensstelle vollstandigung  sundheitsdm- sundheitsam- sundheitsam- und kreisfreien
Todesbe- ter sind ver- Behdrden fur reich Ubermit-  fuhrt regelm&-  und Fort- ter sind ver- ter Ubermitteln  ter Ubermitteln ~ Stadte als Tra-
scheini- pflichtet, der Gesundheit, telt dem Ge- Rig einen Ab- schreibung pflichtet, der dem Krebsre- zur Durchfih- ger des Offent-
gungen Vertrauens- Veterinarwe- meinsamen gleich dervon  des Registers  Vertrauens- gister zur rung des Mor-  lichen Ge-
stelle mindes-  sen, Erndh- Krebsregister ihr gespei- kann das stelle eine Ko- Durchfiihrung talitatsab- sundheits-
tens einmal rung und Ver- der Lander cherten Daten  Hamburgische pie aller To- des Mortali- gleichs von al-  dienstes sind
jahrlich in braucher- Berlin, Bran- mitden nach 8§  Krebsregister desbescheini- tatsabgleichs len Sterbefal- verpflichtet,
elektronischer  schutz der denburg, 9 Absatz 7 die in § 3 Ab- gungen - Ver- monatlich zu len des jeweili-  der Vertrau-
Eorm die er- Vertrauens- Mecklenburg- ~ Satz 4 des satz 1 ge- traulicher Teil allen gen Einzugs- ensstelle die
forderlichen stelle nach Vorpommern, Gesetzes Uber nannten Anga- - und falls er- Sterbeféllenin  gebietes mo- erforderlichen
Angaben aus Art. 5 Abs. 6 Sachsen-An- das Leichen- ben auch den  forderlich wei- ihrem jeweili- natlich der Daten aller To-
allen Todes- Uibermittelten halt und der wesen aus in Hamburg tere aussage- gen Dienstbe-  Vertrauens- desbescheini-
bescheinigun- ~ Daten der Freistaaten dem Bremer ausgestellten kréaftige Daten zirk elektro- stelle: gungen bis
gen zu tiber- Durchschlage Sachsen und Mortalitétsin- oder aufbe- im Hinblick auf nisch folgende 1. Familienna-  spétestens 31.
mitteln. Vor der Todesbe- Thirringen dex Ubermit- wahrten To- die Krebser- Daten und Un-  men, Vorna- August des auf
der Ubermitt- scheinigungen . ecens telten Daten desbescheini-  krankung zu terlagen. (...) men, frihere den Todesfall
lung fur _die_Krebs- halbjhrlich dprch. Sqweit gungen ent- Ubermitteln. 87 Namen, folggnden Jah-
erganzen die registrierung eine Liste mit sie Abwei- nehmen. (84) (86) 2. Geschlecht, resin elektro-
Gesundheits- dirfen auch den Angaben chungen der 3. Geburtsda- msgher Form
amter die dort d!rekt _den Kli- im von ihr gespei- tum, _ zu uberm_ltteln.
vorhandenen nlkregl_stern Sinne des Arti- cherten Daten 4. Anschrift, Dies schlle‘[_St
Angaben um Ubermittelt Kels 3 Absatz von den aus 5. Sterbeda- a_uch den flr
die vom Sta- und von den 1 Nummer 1 dem Bremer tum, die Todesursa-
tistischen Lan-  Klinikregistern bis 4 7u allen Mort_alltéta_n— 6. Standes- chenstatistik
desamt verarbeitet h . - dex Ubermit- amtskennung, erstellten
und genutzt in seinen Ein- a1ten Daten 7. Sterberegis-  Code des
nach erfolgter \ erdqen. (56) ~ Zugsgebieten  foqigtelit, darf ternummer, Grundleidens
Plausibilitats- nach Artikel 1 sje die von ihr 8. Anschrift und die Codes
prafung an Absatz 2 mit gespeicherten des Arztes, weiterer To-
das Gesund- Hauptwohnsitz  Daten verén- der die Todes-  desursachen
heitsamt Uber- erfassten Pati-  dern. (...) bescheinigung  ein. (§ 17)
mittelte Kodie- enten zur (8 11) ausgestellt
rung der To- hat. Weiterhin
desursachen

Ubermitteln die
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BW BY BE/BB HB HH HE MV NW RP SL SH
nach der Inter- Durchfiihrung Gesundheits-
national Clas- des regelma- amter der Ver-
sification of Rigen Ab- trauensstelle
Disease. (§ 4) gleichs mit des Krebsre-

den Daten der gisters zur
Meldebehor- Durchfliihrung
den und des Mortali-
mit den Lei- tatsabgleichs
chenschau- von allen Fal-
scheinen. (...) len des jeweili-
(Art. 29, Abs. gen Einzugs-

2)

gebiets einmal
jahrlich die an
sie nach 8 7
Ubermittelten
Daten. Zur
Uberpriifung
der Vollstan-
digkeit und
Vollzéhligkeit
des Krebsre-
gisters Saar-
land Ubermit-
teln die Ge-
sundheitsam-
ter dartiber
hinaus von
Sterbefallen,
die Hinweise
auf das Vorlie-
gen von Tu-
morerkrankun-
gen im Ver-
traulichen Teil
der Todesbe-
scheinigung
enthalten, die
Angaben zu
Todesursache
und Klini-
schem Befund
der Todesbe-
scheinigung
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BW

BY

BE/BB

HB

HH

HE

MV

NW

RP

SL

SH

Abgleich
mit Daten
der Mel-
deregis-
ter

Ja. Zur Aktua-
lisierung und
zur Berichti-
gung der von
der Vertrau-
ensstelle ge-
speicherten
Daten Uber-
mitteln die
Meldebehor-
den der Ver-
trauensstelle
mindestens
einmal jahrlich

Ja. Zur Be-
richtigung,
Vervollstandi-
gung und
Uberpriifung
der Vollzahlig-
keit der im
Landeskrebs-
register
gespeicherten
Daten und
zum Mortali-
tatsabgleich
Ubermitteln die

Ja. Das Statis-
tische Landes-
amt Ubermit-
telt dem
Krebsregister
zur Ergénzung
der amtlichen
Todesursache
beim Mortali-
tatsabgleich
monatlich zu
allen Sterbe-
fallen elektro-
nisch folgende

sowie die un-
ter Absatz 1
genannten
Merkmale.
(86)

Das Statisti-
sche Amt
Ubermittelt
den Gesund-
heitsamtern
von allen Ster-
beféllen des
jeweiligen Ein-
zugsbereichs
einmal jahr-
lich:

1. Codierung
des Grundlei-
dens,

2. Geschlecht,
3. Geburtsda-
tum,

4. Sterbeda-
tum,

5. Standes-
amtskennung,
6. Sterberegis-
ternummer.

&7

Ja. Zur Uber-
prufung der
Vollstandig-
keit, zur Fort-
schreibung
und Berichti-
gung des
Krebsregisters
Saarland
Ubermitteln die
Meldebehor-
den der Ge-
meinden der

Ja. Zum Zwe-
cke der Aktua-
lisierung und
Berichtigung
der Register-
daten Ubermit-
teln die Melde-
behorden der
Vertrauens-
stelle auf An-
forderung fol-
gende Daten

(.)(§17)
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BW BY BE/BB HB HH HE MV NwW RP SL SH
im Falle des Meldebehor- Daten. (...) Vertrauens-
Todes, des den und der 87 stelle folgende
Zuzugs, des Landesbetrieb Daten:
Wegzugs Information 1. von aus Ge-
in ein anderes und Technik - meinden im
Land, des Um- Geschaftsbe- Kalenderjahr
zugs innerhalb reich Statistik - weggezoge-
einer Ge- mindestens nen Personen
meinde, der einmal jahrlich einmal monat-
Namensande- zu jedem seit lich
rung und der der letzten a) Familienna-
Berichtigung Ubermittlung men, Vorna-
und Korrektur erfassten Ster- men, frihere

befall die ster- Namen,

von falsch er-
fassten Daten
innerhalb der
Meldebehorde
folgende Da-
ten (...). (8 5)

befallbezoge-
nen Daten (...)
(817)

b) Geschlecht,
¢) Tag und Ort
der Geburt,

d) Anschriften
(gegenwar-
tige, fruhere,
zukinftige)
und Datum
des Zuzugs
und Wegzugs.
2. von verstor-
benen Perso-
nen einmal
monatlich

a) Familienna-
men, Vorna-
men, frihere
Namen,

b) Geschlecht,
¢) Tag und Ort
der Geburt,

d) Anschriften
(gegenwar-
tige, fruhere),
e) Sterbeda-
tum und Ster-
beort.

3. zur Klarung
von Zweifels-
fallen sowie
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BW BY BE/BB HB HH HE MV NW RP SL

zur Berichti-
gung und Fort-
schreibung
des Krebsre-
gisters Saar-
land Ubermit-
teln die Melde-
behorden der
Gemeinden
der Vertrau-
ensstelle auf
Abruf die unter
Nummer 1

und 2 genann-
ten Merkmale.
(88)

| BW: Baden-Wirttemberg | BY: Bayern | BE: Berlin | BB: Brandenburg | HB: Bremen | HH: Hamburg | HE: Hessen | MV: Mecklenburg-Vorpommern |
| NI: Niedersachsen | NW: Nordrhein-Westfalen | RP: Rheinland-Pfalz | SL: Saarland | SN: Sachsen | ST: Sachsen-Anhalt | SH: Schleswig-Holstein | TH: Thiringen |

Prognos AG, 2016
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7.4 Leitfaden fur die telefonischen
Fachgesprache mit den Landervertretern
zum Umsetzungsstand der Klinischen
Krebsregister in den Bundeslandern

Leitfragen fur die telefonischen Fachgesprache mit den Landervertretern
zum ,,Umsetzungsstand der Klinischen Krebsregister in den Bundeslan-

dern“
Strukturelle Ausgangslage und landesrechtliche Regelungen

Seit Inkrafttreten des Krebsfriiherkennungs- und -registergesetzes (KFRG) im Jahr 2013
sind alle Bundeslander verpflichtet, klinische Krebsregister gesetzlich zu verankern und

einzurichten.

1. Wie wirden Sie die strukturelle Ausgangslage in lhrem Bundesland im Jahr
2013 zur Umsetzung des KFRG beschreiben? (z. B. Gesetzeslage, Ausbaustand)
2. Wie wirden Sie den aktuellen Ausbaustand der klinischen Krebsregistrierung
in Inrem Bundesland alles in allem einschatzen?
3. Sind die klinischen Krebsregister in Ihrem Bundesland bereits rechtlich veran-
kert?
a. Wenn ja, in welcher Weise?
b. Wenn nein, wie ist der Stand des Gesetzgebungsverfahrens? Wann wird

das Gesetz voraussichtlich verabschiedet?

Aufbau und Organisation der klinischen Krebsregister

4. Erfolgt bereits eine flachendeckende klinische Krebsregistrierung oder gibt es
noch Lucken?
5. Bitte skizzieren Sie einmal wesentliche (bestehende/geplante) Merkmale zum Auf-
bau und zur Organisation von klinischen Krebsregistern in lhrem Bundesland:
a. Wie viele klinische Krebsregister gibt es in Inrem Bundesland? (zentra-

les Register mit/ohne Nebenstellen, dezentrale Register)

b. Anwelchen Einrichtungen sind diese angesiedelt?
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Bei zentralen Registern: Ubernimmt dieses gleichzeitig die Aufgaben der

epidemiologischen Krebsregistrierung oder sind beide Register raum-
lich/personell/organisatorisch voneinander getrennt? Wenn nein, wie arbei-
ten beide Register zusammen?

Bei dezentralen Regqistern oder Nebenstellen:

a. Wie sind die Einzugsgebiete festgelegt? (z.B. wohnortbezogen/
behandlungsortbezogen)

b. Wie arbeiten die Register zusammen?

c. Welche organisatorischen Unterschiede bestehen zwischen den
Krebsregistern Ihres Bundeslandes?

d. Wie erfolgt die Zusammenarbeit mit den epidemiologischen Regis-

tern?

6. Was hat Sie zu dieser Losung bewogen?

Geplante Umsetzungsschritte und Prognhose

7. Wo sehen Sie derzeit noch den groRten Anpassungsbedarf, damit die klinischen

Register die Forderkriterien des GKV-Spitzenverbandes umfassend erfillen? Z. B.

a.

e.

f.

g.

Organisation und Ausstattung (u.a. einheitliches Datenformat, Datenimport
und -export [Datenschutz als landesrechtliche Aufgabe], Datenannahme,
Datenweiterleitung, Unabhangigkeit, Datenhaltung),

Vollstandigkeit, Vollzahligkeit und Validitét der erfassen klinische Daten,
Einheitliche Verfahren zur Rickmeldung der erfassten Daten an die Leis-
tungserbringer

Notwendige zur Qualitatsverbesserung der Krebsbehandlung

Instrumente zur Unterstitzung der interdisziplindren Zusammenarbeit
Beitrag zur landesweiten Auswertung

Abrechnungsverfahren

8. Welche Umsetzungsschritte sind konkret zur Erfillung der Forderkriterien ge-

plant? Wie sieht hier der Zeitplan aus?

9. Zu welchem Zeitpunkt werden die Register die Férderkriterien voraussichtlich um-

fanglich erfullen? Ist eine Zielerreichung spéatestens Anfang 2018 moglich?

10. Welche Forderkriterien werden bis Anfang 2018 voraussichtlich nicht erfillt sein?
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Forderliche und hemmende Faktoren beim Ausbau der Register

11. Welche Faktoren haben sich forderlich auf den Ausbau der Register in lhrem Bun-
desland ausgewirkt?
12. Welche Faktoren haben sich eher hinderlich auf den Ausbau der Register ausge-

wirkt?
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7.5 Fragebogen zur standardisierten Befragung
aller bestehenden oder im Aufbau
befindlichen Klinischen Krebsregister

Allgemeine Angaben zum Klinischen Krebsregister

1. Name des Klinischen Krebsregisters:

2. An wen kdnnen wir uns bei eventuellen Rickfragen zum Fragebo-
gen wenden?
Name:
Telefonnummer:
E-Mail-Adresse:

3. Wer ist der Trager des Klinischen Krebsregisters?

4. Ubernimmt Ihr Register derzeit bereits Aufgaben der klinischen
Krebsregistrierung (fir das heutige oder ein anderes Einzugsge-
biet) bzw. ab wann soll es diese Aufgaben lbernehmen?

O Das Register ist bereits tatig seit dem Jahr ___ .

O Das Register soll die Aufgaben voraussichtlich ab dem Jahr ___
Ubernehmen.

O Der voraussichtliche Startzeitpunkt ist noch unklar.

5. Wurde far Ihr Klinisches Krebsregister bereits ein wohnortbezoge-
nes, regional festgelegtes Einzugsgebiet definiert, d. h., dass das
Klinische Krebsregister nur fir die Dokumentation von Krebsfallen
von Einwohnern eines fest definierten Einzugsgebiets zustandig
ist?

O Ja
> Fdr welches Einzugsgebiet ist das Klinische Krebsregis-
ter zustandig?
[0 gesamtes Bundesland
O Teil eines Bundeslandes, und zwar:

O Mehrere Bundeslander, und zwar:

> Wie viele Einwohner leben in dem angegebenen Ein-
zugsgebiet?
____Millionen Einwohner
O Nein, Einzugsgebiet wurde noch nicht definiert.
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6. Hat das Klinische Krebsregister AulRenstellen bzw. sollen Aul3en-
stellen aufgebaut werden?
O Ja, das Klinische Krebsregister hat insgesamt ____ AulR3enstellen.
O Essollen __ AuBenstellen aufgebaut werden.
O Nein, keine AuRenstellen.

7. In welchem Verhadltnis steht Ihr Klinisches Krebsregister bzw. soll
zuklnftig zum Epidemiologischen Krebsregister in Inrem Zustén-
digkeitsbereich stehen?

O Beide Krebsregister sind komplett eigenstéandige Einrichtungen.

O Das Klinische und Epidemiologische Krebsregister haben ein ge-
meinsames Dach (,Krebsregister des Bundeslandes®). Die jeweili-
gen Aufgaben werden aber in rdumlich, organisatorisch und perso-
nell voneinander getrennten Organisationseinheiten erfullt.

O Das Krebsregister Gbernimmt in einer Organisationseinheit sowohl
Aufgaben der klinischen wie der epidemiologischen Krebsregistrie-
rung.

O Anderes:

O Ist noch unklar.
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Organisation des Klinischen Krebsregisters

8. Besteht bzw. soll das Klinische Krebsregister zukilinftig aus einer
oder mehreren Organisationseinheiten bestehen (z. B. einer Ver-
trauens- und einer Registerstelle)?

O Eine Organisationseinheit.
O Mehrere Organisationseinheiten, namlich:
0 Trennung in eine Vertrauens- und eine Register-
stelle.
O Anderes, und zwar:

9. [01.15][01.16]°2: Welche Aussagen zur fachlichen und personellen
Unabhangigkeit treffen aktuell auf alle Organisationseinheiten Ih-
res Klinischen Krebsregisters zu? Bitte alles Zutreffende ankreuzen!
O Das Klinische Krebsregister tragt eigene Budgetverantwortung.

O Das Klinische Krebsregister hat eine eigene Geschaftsordnung.

O Die Leitung des Klinischen Krebsregisters ist fir die sachgerechte
Nutzung der durch die Kassen zur Verfligung gestellten Fordermit-
tel verantwortlich.

O Die Leitung des Klinischen Krebsregisters hat ein Direktionsrecht
gegenuber den Mitarbeitenden.

O Das Personal des Klinischen Krebsregisters ist gegeniber der Lei-
tung des Klinischen Krebsregisters weisungsgebunden.

O Die Leitung des Klinischen Krebsregisters untersteht keiner Wei-
sungsbefugnis einer anderen Person.

> [Falls nicht alle angekreuzt wurden]: Bis wann sollen die
noch offenen Punkte erflllt sein?

O Ist vorgesehen ab .

O Zeitpunkt ist noch unklar.

[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

O Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdoglich.

10. [1.17]: Verfugt Ihr Klinisches Krebsregister bereits Uber eine eigen-
standige und unabhangige Datenhaltung und Datenverarbeitung?
O Ja

> Welche Nachweise hierfir liegen vor? Bitte alles Zutref-
fende ankreuzen!

0 Es wurde ein verbindliches, schriftliches Konzept er-
stellt.

O Es wurde ein qualifiziertes externes Datenschutzau-
dit durchgefhrt.

0 Es liegt eine Konformitatsbestatigung des zustandi-
gen Landesdatenschutzbeauftragten vor.

O Anderes, und zwar:

O Nein, (noch nicht)

52 Hinweis auf das zugehorige Forderkriterium.
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> Ab wann soll die datenstrukturelle Eigenstandigkeit ge-
wahrleistet sein?

O Ist vorgesehen ab

[0 Zeitpunkt ist noch unklar.

[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

O Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

11. Was sind die Griinde dafiir, warum Sie bestimmte Forderkriterien
bzgl. der Organisation des Registers derzeit noch nicht umsetzen
(kbnnen)? Welche Unterstitzung benétigen Sie hierfur? Welche
Aktivitaten auf Landes- oder Bundesebene sollten aus Ihrer Sicht
ergriffen werden?
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Datenhaltung und Datenschnittstellen

12.[01.01]: Verwendet Ihr Klinisches Krebsregister bereits ein Soft-
waresystem mit Datenhaltung gemafR ADT/GEKID-Basisdatensatz?

O Ja

O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist vorgesehen, dass das Register ein solches
Softwaresystem verwendet?

(]

O
O
O

Ist vorgesehen ab .

Zeitpunkt ist noch unklar.

Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

13. [01.01]: Erfasst Ihr Klinisches Krebsregister bereits alle Meldungen
im ADT/GEKID-Basisdatensatzformat und bildet sie in der jeweils
aktuell gultigen und veroffentlichten Version (Bundesanzeiger

27.03.2014) ab?

O Ja, Datensatzformat wird seit dem Jahr ___ verwendet.
O Nein, (noch nicht).
> Ab wann ist eine Erfassung im ADT/GEKID-
Basisdatensatzformat vorgesehen?

O

(]
(]
O

Ist vorgesehen ab

Zeitpunkt ist noch unklar.

Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

14.[01.02]: Kann das Klinische Krebsregister derzeit alle Informatio-
nen des ADT/GEKID-Datensatzes im vorgesehenen, bundesweit
einheitlichen XML-Format bzw. XML-Schema im- und exportieren?

O Ja

O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist dies vorgesehen?

O

O
O
O

Ist vorgesehen ab

Zeitpunkt ist noch unklar.

Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.
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15. [01.03]: Wird bei allen Meldungen fiur gesetzlich Versicherte grund-
satzlich die lebenslange Krankenversichertennummer im Daten-
satz erfasst?

O Ja
> Fur wie viel Prozent der im Jahr 2014 neu aufgetretenen

Tumorerkrankungen von GKV-Versicherten in lhrem
wohnortbezogenen Einzugsgebiet liegt die Krankenver-
sichertennummer tatsachlich vor?
O _ Prozent
0 unbekannt.
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist die grundséatzliche Erfassung der Kranken-
versichertennummer vorgesehen?
O Ist vorgesehen ab
O Zeitpunkt ist noch unklar.
I Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.
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Datenannahme
(Dieser Abschnitt wird nur bei Registern abgefragt, die bereits tétig sind)

16. [01.04]: Auf welchem Wege sind derzeit Meldungen an Ihr Klini-
sches Krebsregister méglich? Bitte alles Zutreffende ankreuzen!
O Elektronisch (z. B. durch Export aus einem Tumordokumentations-

O

system oder/und webbasiert).
In Papierform.
> [Falls ,elektronisch® nicht angekreuzt]: Wann soll die An-
nahme elektronischer Meldungen mdoglich sein?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
I Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

17.[01.04]: Wie verteilen sich die derzeit insgesamt eingehenden Mel-
dungen lhres Klinischen Krebsregisters auf die zwei Meldewege?
Bitte geben Sie die relativen Anteile in Prozent an!

O Elektronisch: ca. ___ Prozent

O

In Papierform: ca. Prozent

18. [01.05]: Ist Ihr Klinisches Krebsregister derzeit in der Lage, alle
landesrechtlich vorgesehenen Meldeereignisse von Leistungser-

bringern (z. B. Statusinformationen, Verlaufsdaten und Meldungen
zur Behandlung bzw. Therapie) anzunehmen?

O Ja, alle Meldeereignisse werden angenommen.

O Nein, es kénnen (noch) nicht alle Meldeereignisse angenommen

werden.
> Welche Meldeereignisse kdnnen derzeit noch nicht ver-
arbeitet werden?

> Ab wann ist die Annahme auch dieser Meldeereignisse
vorgesehen?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

19. [01.06] [01.07]: Ist Ihr Klinisches Krebsregister derzeit grundsatz-
lich technisch in der Lage, Meldungen anzunehmen, die von ande-
ren Klinischen Krebsregistern tibermittelt werden? Bitte alles Zu-

treffende ankreuzen!

O

O

O

Ja, Meldungen fur Personen mit Wohnort im Einzugsgebiet des Kili-
nischen Krebsregisters.

Ja, Meldungen fur Personen mit Behandlungsort im Einzugsgebiet
des Klinischen Krebsregisters.

Nein, keine der beiden.
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> Ab wann sind die Voraussetzungen dafiir gegeben,
diese Meldungen annehmen zu kénnen?

O Ist vorgesehen ab

[0 Zeitpunkt ist noch unklar.

[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

O Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.
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Datenweiterleitung
(Dieser Abschnitt wird nur bei Registern abgefragt, die bereits tétig sind)

20.[02.10]: Leitet Ihr Klinisches Krebsregister bereits in regelmafiigen

21.

22.

Abstanden Daten an fur den Registerfall zustandige wohnortbezo-
gene Klinische Krebsregister weiter — sofern diese bereits beste-
hen?
O Ja
>  Wie haufig?
O Mindestens zweimal im Jahr.
[0 Seltener als zweimal im Jahr.
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll eine regelmafige Datenweiterleitung um-
gesetzt sein?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
I Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
O

gesehen.
Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

[02.12]: Leitet Ihr Klinisches Krebsregister in regelmaiigen Ab-
standen Daten an fur den Registerfall zustandige behandlungsort-
bezogene Klinische Krebsregister weiter — sofern diese bereits be-
stehen?
O Ja
>  Wie haufig?
O Mindestens zweimal im Jahr.
[0 Seltener als zweimal im Jahr.
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll eine regelmafige Datenweiterleitung um-
gesetzt sein?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
O

gesehen.
Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

[01.11]: Leitet Ihr Klinisches Krebsregister derzeit wohnortbezo-
gene Daten fir die epidemiologische Krebsregistrierung an die zu-
standige Stelle weiter?
O Ja
>  Wie haufig?
O Einmal im Monat oder haufiger.
O Mindestens einmal im Quartal.
O Seltener als einmal im Quartal.
O Nicht erforderlich, denn das Klinische Krebsregister ist sowohl fiir
die klinische als auch fur die epidemiologische Krebsregistrierung
zustandig.
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O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist eine Weiterleitung mindestens einmal im
Quartal vorgesehen?

O Ist vorgesehen ab .

[0 Zeitpunkt ist noch unklar.

O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

0 Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

23. [01.12][01.14]): Ware Ihr Klinisches Krebsregister grundséatz-
lich in der Lage, den Landesauswertungsstellen anonymisierte Da-
ten gemal dem ADT/GEKID-Basisdatensatz und seinen organspe-
zifischen Modulen fur bundesweite Auswertungen des Gemeinsa-
men Bundesausschusses zur Verfligung zu stellen — sobald die
entsprechenden Anforderungen definiert sind?
O Ja
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann wird das Klinische Krebsregister hierzu vo-
raussichtlich grundsatzlich in der Lage sein?
[0 Ist vorgesehen ab
O Zeitpunkt ist noch unklar.
O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderungen ist (landes-)recht-
lich nicht mdglich.

Was sind die Griinde dafiir, warum Sie bestimmte Forderkriterien

bzgl. der Datenhaltung und Datenschnittstellen derzeit noch nicht
umsetzen (kdnnen)? Welche Unterstitzung bendtigen Sie hierfur?
Welche Aktivitaten auf Landes- oder Bundesebene sollten aus |h-
rer Sicht ergriffen werden?
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Vollstandigkeit, Vollzahligkeit und Datenvalidierung
(Dieser Abschnitt wird nur bei Registern abgefragt, die bereits tétig sind)

25.[01.09]: Wendet Ihr Register bereits die Definition fur Neuerkran-
kungen gemafR den internationalen Standards der IACR an?
O Ja
O Nein. Aus folgendem Grund:

26.[01.10]: Wird vor der Verarbeitung einer Meldung derzeit standard-
manRig geprift, ob Angaben zu diesem Fall bereits vorhanden
sind?

O Ja
> Auf welche Art und Weise?
O Prufalgorithmen tber Softwarelésungen
O Anderes, und zwar:
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist eine Priufung der Meldungen vor ihrer Verar-
beitung vorgesehen?
I Ist vorgesehen ab
O Zeitpunkt ist noch unklar.
O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
O

gesehen.
Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

27. [02.02]: Werden in lhrem Klinischen Krebsregister regelméaiige
Kontrollen zur Vollzahligkeit der Registrierung durchgefihrt?
O Ja
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist eine regelmafige Durchfiihrung von Kon-
trollen zur Vollzahligkeit geplant?
O Ist vorgesehen ab
[0 Zeitpunkt ist noch unklar.
O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

28.[02.06]: Kommen in Ihrem Klinischen Krebsregister derzeit Verfah-
ren zur routinemanigen Vollstandigkeitspriufung zur Anwendung?
O Ja
> Ist das Verfahren zur routinemaRigen Vollstandigkeits-
prufung dokumentiert (SOP) oder gibt es eine entspre-
chende Software, die eine regelhafte Vollstandigkeits-
prifung sicherstellt?
O Ja
O Nein
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O Nein, (noch nicht)
> Ab wann sollen Verfahren zur routinemafigen Vollstan-
digkeitspriufung zur Anwendung kommen?
Ist vorgesehen ab .
Zeitpunkt ist noch unklar.
Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

ooagd

O

29.[02.13]: Nimmt Ihr Klinisches Krebsregister vor jeder Meldeerfas-
sung eine inhaltlich-klinische Grundprifung vor? D. h., wird syste-
matisch gepriift, ob die Daten zum Personenstamm, zur Tumorentitat
und ggf. zur Lokalisation enthalten sind und die Meldung grundsatzlich
(865c Absatz 1 SGB V) relevant ist?

O Ja, vor jeder Meldeerfassung
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll eine inhaltlich-klinische Grundprifung vor
jeder Meldeerfassung vorgenommen werden?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

30. [02.14]: Nimmt Ihr Klinisches Krebsregister bei jeder Meldeerfas-
sung eine formale Datenplausibilisierung vor?
O Ja
> Auf welche Art und Weise?
0 Eine Softwareldsung ist implementiert.
O Die Plausibilisierung erfolgt manuell ohne implemen-
tierte Software.
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll eine formale Plausibilisierung bei jeder
Meldeerfassung vorgenommen werden?
O Ist vorgesehen ab .
> Ist eine Softwareldsung angedacht?
O Ja
O Nein
Zeitpunkt ist noch unklar.
Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht maoglich.

oad
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31.[02.15]: Wie zeitnah werden eingehende Meldungen/Daten derzeit
im Regelfall in Inrem Klinischen Krebsregister dokumentiert und
entsprechend bearbeitet (inhaltlich-klinische Grundprufung und
formale Plausibilisierung)?

O Innerhalb von __ Woche/n.
O Noch unklar. Es besteht noch kein stabiler Prozess.

32.[02.09]: Erfolgt derzeit ein regelmaRiger und systematischer Ab-
gleich der Daten lhres Klinischen Krebsregisters mit Daten der
Melderegister?

O Ja
> Wie haufig wird ein solcher Abgleich vorgenommen?
O Mindestens einmal im Jahr.
O Seltener als einmal im Jahr.
O Teilweise
O Nein, (noch nicht)
> [Bei allen Antworten aul3er ,Ja“l: Ab wann soll einer regel-
magiger und systematischer Abgleich mit Meldedaten
erfolgen?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

33.[02.09]: Werden in Ihrem Klinischen Krebsregister derzeit systema-
tisch Informationen aus Todesbescheinigungen erfasst?
O Ja
>  Wie haufig?
O Mindestens einmal im Jahr.
O Seltener als einmal im Jahr.
> Welche Informationen werden erfasst?
O Nur Sterbedatum.
O Sterbedatum und Todesursache.
O Nein (noch nicht)
> Ab wann sollen systematisch Informationen aus Todes-
bescheinigungen erfasst werden?
[0 Ist vorgesehen ab
O Zeitpunkt ist noch unklar.
[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.
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34. Was sind die Grunde dafur, warum Sie bestimmte Forderkriterien
bzgl. der Prufung von Vollzéhligkeit sowie Vollstadndigkeit sowie
Datenvalidierung derzeit noch nicht umsetzen (kdnnen)? Welche
Unterstitzung bendtigen Sie hierfur? Welche Aktivitaten auf Lan-
des- oder Bundesebene sollten aus lhrer Sicht ergriffen werden?
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Angaben zum aktuellen Datenbestand
(Dieser Abschnitt wird nur bei Registern abgefragt, die bereits tétig sind)

35. [02.01]: Wie viel Prozent aller jahrlich neu aufgetreten Tumorneu-
erkrankungen in lhrem Einzugsgebiet wurden in Ihrem Klinischen
Krebsregister erfasst? Bitte beziehen Sie den Anteil auf alle Pati-
enten, d. h. auch auf Nicht-GKV-Versicherte.

2010: ___ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2012: __ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2014: _ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.

36. [02.03]: Wie hoch ist der jahrliche Anteil der Krebsfélle, die lhrem
Klinischen Krebsregister durch Auswertung der Todesbescheini-
gungen bekannt wurden (DCN-Rate)?

2010: _ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2012: _ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2014: __ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.

37.[02.04]: Wie hoch ist der jahrliche Anteil der Krebsfélle in lhrem Kli-
nischen Krebsregister, fur die lediglich Informationen aus Todes-
bescheinigungen vorliegen (DCO-Rate)?

2010: ___ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2012: _ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2014: __ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.

38.[02.07]: Wie hoch ist der relative Anteil an jahrlichen Registerfallen
Ihres Klinischen Krebsregisters, bei denen ein ungenau bezeich-
neter Tumor oder kein Primartumor dokumentiert ist (PSU-Anteil)?

2010: _ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2012: __ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2014: __ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.

39.[02.08]: Wie hoch ist der relative Anteil an jahrlichen Registerféllen
Ihres Klinischen Krebsregisters mit histologisch gesicherter Diag-
nose (HV-Anteil) Giber alle Krebsarten?

2010: ___ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2012: __ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.
2014: __ Prozent ODER unbekannt. Kann nicht ausgewiesen werden.

40. Was sind die Grunde dafur, warum lhr Datenbestand von den An-
forderungen aus den Forderkriterien derzeit noch abweicht? Wel-
che Unterstitzung bendtigen Sie, damit dies zukinftig nicht mehr
der Fall ist? Welche Aktivitaten auf Landes- oder Bundesebene
sollten aus Ihrer Sicht ergriffen werden?
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Verfahren zur Rickmeldung an die Leistungserbringer

41.[03.01]: Kédnnen meldende Leistungserbringer von lhrem Klini-
schen Krebsregister eine patientenspezifische Rickmeldung zum
gesamten registrierten Krankheitsverlauf im Sinne einer Synopse
erhalten?

O Ja
> Wie schnell kann das Register einer solchen Anfrage in
der Regel entsprechen?
O Innerhalb von Werktagen.
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll die Bereitstellung solcher Rickmeldungen
umgesetzt sein?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
O

gesehen.
Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

42.[03.02]: Stellt Inr Klinisches Krebsregister den Leistungserbringern
im Einzugsgebiet regelm&Rig aggregierte tumorspezifische Daten-
auswertungen zur Verfiigung?

O Ja
> Bitte erlautern Sie kurz, wie diese Auswertungen ausse-
hen und in welcher Weise sie Ubermittelt werden!

> Wurde bereits ein Konzept entwickelt, wie mit in den Da-
tenauswertungen sichtbar werdenden Defiziten umge-
gangen werden soll bzw. wie diese bearbeitet werden
sollen?
O Nein, es liegt noch kein Konzept vor.
O Ja, und zwar sieht das Konzept folgende Verfahren
vor:
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann sollen den Leistungserbringern regelmafig ag-
gregierte tumorspezifische Auswertungen zur Verfi-
gung gestellt werden?
I Ist vorgesehen ab .
[0 Zeitpunkt ist noch unklar.
[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
O

gesehen.
Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

43.[04.01]: Beteiligt sich Ihr Klinisches Krebsregister an regionalen
Qualitatskonferenzen?
O Ja
> Bitte skizzieren Sie kurz, wie diese Beteiligung aussieht!
O
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O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll die Beteiligung von Qualitatskonferenzen
erfolgen?
O Ist vorgesehen ab
O Zeitpunkt ist noch unklar.
[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.
O Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

44.[05.01]: Beteiligt sich Ihr Klinisches Krebsregister an sektoren-
Ubergreifenden und interdisziplinaren Tumorkonferenzen?
O Ja
> Bitte skizzieren Sie kurz, wie diese Beteiligung aussieht!
O
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist die Beteiligung an interdisziplindren Tumor-
konferenzen geplant?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
[0 Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
O

gesehen.
Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

45, [04.02]: Fuhrt Ihr Klinisches Krebsregister bereits selbst oder in
Kooperation Analysen zu den mdoglichen Haupteinflussfaktoren
des Behandlungserfolgs (z. B.: Vergleichsanalysen verschiedener
Versorgungsansatze) durch?

O Ja
O Nein, (noch nicht)
> Ab wann sollen solche Analysen erstmals durchgefihrt
werden?

O Ist vorgesehen ab .

[0 Zeitpunkt ist noch unklar.

O Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-

gesehen.

46. Was sind die Grinde daflr, warum Sie bestimmte Forderkriterien
bzgl. der Verfahren zur Rickmeldung an die Leistungserbringer
derzeit noch nicht umsetzen (k6nnen)? Welche Unterstiitzung be-
notigen Sie hierflr? Welche Aktivitaten auf Landes- oder Bundes-
ebene sollten aus Ihrer Sicht ergriffen werden?
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Landesbezogene Auswertungen

47.[06.01]: Veroffentlicht Ihr Klinisches Krebsregister mindestens ein-
mal im Jahr die Leistungsdaten des Vorjahres in aggregierter
Form (z. B. Sachbericht, Jahresbericht)?

O Ja

O Nein, (noch nicht)
> Ab wann ist eine mindestens einmal im Jahr erfolgende
Veroffentlichung der Leistungsdaten vorgesehen?
O Ist vorgesehen ab .
O Zeitpunkt ist noch unklar.
I Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-

gesehen.

48.[06.02]: Wird durch Ihr Klinisches Krebsregister mindestens einmal
im Jahr ein den landesgesetzlichen Regelungen entsprechender
Gesamtdatensatz mit allen erfassten Items des ADT/GEKID-
Basisdatensatzes und seinen organspezifischen Modulen an die
zustandige Landesauswertungsstelle Gbermittelt?

O Ja

O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll eine solche Ubermittlung erstmals erfol-

gen?
(|

(]
(]
(]

Ist vorgesehen ab .

Zeitpunkt ist noch unklar.

Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

Umsetzung dieser Anforderung ist (landes-)rechtlich
nicht moglich.

49. Was sind die Grunde dafur, warum Sie bestimmte Forderkriterien
bzgl. der landesbezogenen Auswertungen derzeit noch nicht um-

setzen (kbnnen)? Welche Unterstitzung benétigen Sie hierfur?
Welche Aktivitaten auf Landes- oder Bundesebene sollten aus Ih-
rer Sicht ergriffen werden?
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50. Durfen die Daten Ihres Registers prinzipiell zu Forschungszwe-
cken benutzt werden?

O Ja

> Wenn ja, werden die Daten heute bereits zu Forschungs-
zwecken benutzt?

O
(]

Ja
Nein

O Nein, (noch nicht)
> Ab wann soll dies der Fall sein?

O

O
O
O

Ist vorgesehen ab .

Zeitpunkt ist noch unklar.

Ist derzeit nicht geplant bzw. konzeptionell nicht vor-
gesehen.

Ist (landes-)rechtlich nicht méglich.
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Finanzierung

51. Liegen bereits Vereinbarungen mit den gesetzlichen Krankenkas-
sen zur Abrechnung vor?
O Ja
O Nein, (noch nicht)
> Welche Losungen sind avisiert?

[0 Es gibt noch keine konkréten Planungen.

52. Liegen bereits Vereinbarungen mit den privaten Krankenkassen
zur Abrechnung vor?
O Ja
O Nein, (noch nicht)
> Welche Lésungen sind avisiert?

O Es gibt noch keine konkréten Planungen.

53. Liegen bereits Vereinbarungen mit der Beihilfe zur Abrechnung
vor?
O Ja
O Nein, (noch nicht)
> Welche Lésungen sind avisiert?

O Es gibt noch keine konkréten Planungen.

54. Was sind die Griunde fir derzeit ggf. noch bestehende Schwierig-
keiten mit der Abrechnung? Welche Unterstiitzung bendtigen Sie?
Welche Aktivitaten auf Landes- oder Bundesebene sollten aus Ih-
rer Sicht ergriffen werden?
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