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Der Vorsitzende, Abg. Klaus Kirschner
(SPD), eroffnet die Sitzung um 13.15 Uhr.

Vorsitzender Abg. Klaus Kirschner
(SPD): Meine sehr verehrten Damen und
Herren, ich darf Sie zu unserem oOffentli-
chen Expertengespriach herzlich begriilen.
Wir wollen uns heute mit dem Krebsregis-
tergesetz beschéftigen, das 1995 in Kraft
getreten ist. Seit 1999 existieren die ent-
sprechenden Landergesetze und wir haben
Sie eingeladen, um von Thnen eine Bewer-
tung der damit gesammelten Erfahrungen
zu bekommen. Ich mochte Thnen vorschla-
gen, dass Sie in Thren Eingangsstatements
von ca. 5 Minuten Thre Bewertung abge-
ben, und dann treten wir in die Befragung
durch die Fraktionen ein.

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (Président
der Deutschen Krebsgesellschaft und Ver-
treter der Bundesdrztekammer): Herr Kir-
schner, Herr Staatssekretir, meine schr
verehrten Damen und Herren. Ich glaube,
dass das Bundeskrebsregistergesetz, das
wir von 1995 bis 1999 gehabt haben, dazu
gefiihrt hat, dass wirklich alle Bundeslidn-
der bevolkerungsbezogene Krebsregister
aufgebaut haben. Es hat sehr viel bewegt
und es ist sehr viel erreicht worden. Die
Frage ist natiirlich, ob man nach drei Jah-
ren damit zufrieden ist, was erreicht wurde.
Die Frage der Zufriedenheit ist an ein paar
Punkten abzuhandeln: Ist die Registrierung
— das war das Ziel — vollstandig, d. h. liber
90 Prozent? Ist die Flaichendeckung iiberall
erreicht? Sind alle Karzinomarten wirklich
so abgebildet, dass man damit etwas an-
fangen kann?

Man merkt, wenn man die Kritik dort an-
setzt, dass die Vollstindigkeit nicht er-
reicht wurde — aufler im Saarland. Die an-
deren Lindern sind dahin auf dem Weg,
haben es jedoch nicht geschaftt, alle Kar-
zinomarten zu erfassen. Bei bestimmten
Karzinomarten haben sie schon hohe Zah-
len erreicht. Lander wie Hessen, Baden-
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Wiirttemberg und Nordrhein-Westfalen
haben noch keine Flichendeckung. Man
fragt sich, woran das liegt. Die Lénder
ohne Fliachendeckung miissen dazu ge-
bracht werden, dies nachzuholen. Das hat
im letzten Jahr in Bayern schon dazu ge-
fiihrt, dass das umgesetzt wurde. Wir miis-
sen einfach Losungen finden, damit die
drei Lander, die das noch nicht umgesetzt
haben, das auch noch vollziehen.

Der zweite Punkt ist die Frage, warum
nicht ausreichend gemeldet wird und wa-
rum keine 90 Prozent erzielt werden. Sie
werden nachher sicher noch einmal vom
Robert-Koch-Institut, das die grolen Ana-
lysen durchgefiihrt hat, horen, dass es Ma-
nuale gibt, die zu diesen Themen ausfiihr-
lich Stellung nehmen. Diese Problematik
hat verschiedene Griinde, die nicht ganz
einfach sind, und die nicht nur mit dem
Gesetz zusammenhéangen.

Sie wissen, dass das Gesetz Offnungsklau-
seln hatte, und dass man versucht hat, 1999
noch die Moglichkeit vorzusehen, dass
verschiedene Wege zum Ziel fithren. Das
war im Prinzip eine gute Idee. Und wie
alle guten Ideen hatte es natiirlich auch
einen Pferdeful3: es gibt unterschiedliche
Rechte und Pflichten, die sich gegenseitig
behindern. Es gibt eine Diversifikation von
Meldepflicht, Melderecht, Einwilligung
und Zustimmung der Patienten. Diese Re-
gelungen sind vor allen Dingen in den
Grenzbereichen von Hessen, Rheinland-
Pfalz, Bayern und Baden-Wiirttemberg
nicht einheitlich — in Baden-Wiirttemberg
und Rheinland-Pfalz gibt es klinische
Zentren, die jeweils Patienten aus Rhein-
land-Pfalz und Baden-Wiirttemberg be-
handeln. Hier stellt sich die Frage, wie das
gehandhabt wird, wenn diese Daten an die
epidemiologischen Register gemeldet wer-
den.

Dann miissen unterschiedliche Gesetze
oder Gesetzesvorlagen beriicksichtigt wer-
den. Das bedeutet, dass die Daten entweder
nicht eingebracht bzw. nicht weiter bear-
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beitet werden konnen oder sie miissen mit
groem Aufwand wieder an die Patienten
zuriickgemeldet werden. D. h. Hindernisse
entstehen dadurch, dass die gesetzlichen
Voraussetzungen nicht in jedem Land
gleich sind. Dies behindert, dass grofle
klinische Register die Daten zur Verfii-
gung haben, die sie einfach in die epide-
miologischen Register einbauen konnen.
Hier besteht dringender Handlungsbedarf.
Es ist gar keine Frage, dass das die ent-
scheidende Grundlage ist, um die Daten
aus groflen klinischen Registern in die
sinnvollen epidemiologischen Register zu
iberfiihren.

Das Dritte ist, dass es keine ausreichenden
klinischen Register gibt. Zudem ist ein
wichtiger Punkt — auch fiir die Deutsche
Krebsgesellschaft —, dass die Struktur der
klinischen Krebsregister nicht vorgegeben
ist. Das hat nichts mit den Landergesetzen
zu tun, sondern mit den Behandlungsver-
tragen. Es wire wiinschenswert, wenn wir
sinnvolle klinische Register hitten, die in
ihrer Datenerfassung einheitlich wiéren.
Das konnte die Erstellung der epidemiolo-
gischen Register wesentlich erleichtern.

Lassen Sie mich kurz zusammenfassen:
Das Gesetz hat dazu gefiihrt, dass in den
Léndern die Anfiange fiir die epidemiologi-
schen Register geschaffen worden sind. Es
gibt Probleme bei der Vollzdhligkeit und
Flachendeckung hinsichtlich der verschie-
denen Karzinomarten. Man konnte das
zum Teil l6sen, indem man die Meldungs-
regelungen der verschiedenen Lander ver-
einheitlicht. Das wiirde den Arzten und
den Tumorzentren die Meldung wesentlich
erleichtern und zu héheren Zahlen fiihren.

AuBlerdem mochte ich nicht unerwéhnt
lassen, dass wir auch im klinischen Regis-
terbereich mit den Handlungspartnern im
Gesundheitssystem vereinbaren miissen,
wie dort Daten archiviert werden, die dazu
dienen, die epidemiologischen Register
aufzufiillen. Das sind die drei wesentlichen
Punkte.
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SV Dr. Bernhard Egger (AOK-
Bundesverband): Ich mochte die gemein-
same Position der Krankenkassen — zu-
sammen mit dem VdAK — vortragen. Uber
konkrete Erfahrungen mit der Umsetzung
des Krebsregistergesetzes verfiigen die
Krankenkassen nicht. Ich mdchte deshalb
hier in diesem Rahmen in erster Linie noch
einmal die Bedeutung, die aus unserer
Sicht eine epidemiologisch valide Erfas-
sung der Daten hat, hervorheben.

Die zuverldssige Ermittlung der Krebser-
krankungen in den Registern ist ein ganz
wichtiger Bestandteil der Qualitétssiche-
rung, sowohl bei der Fritherkennung von
Krebserkrankungen, als auch bei der Be-
handlung. Beispielhaft kann man das an
den Krebserkrankungen zeigen, zu denen
wir flichendeckende Screening-
Programme in Deutschland haben. Hier ist
es von eminenter Bedeutung, dass alle
Zielkarzinome in der teilnahmeberechtig-
ten Bevolkerung zuverldssig ermittelt wer-
den konnen. Dabei geht es vor allem um
die stindige Uberpriifung des Screening-
Prozesses und der Screening-Ergebnisse.

So kann z. B. durch die Identifizierung von
Neuerkrankungen, die im Intervall zwi-
schen zwei Fritherkennungsuntersuchun-
gen auftreten — die so genannten Intervall-
karzinome —, systematisch nach Schwach-
stellen in der Durchfiihrung der Screening-
Tests gefahndet und auch in der nachfol-
genden Diagnostik gesucht werden.

Ein wichtiges aktuelles Beispiel dafiir sind
die Modellprojekte zum Mammographie-
Screening, die derzeit zur Vorbereitung
einer flichendeckenden Einfiihrung eines
Screening-Programms in  Deutschland
durchgefiihrt werden. Diese kooperieren
mit den regionalen Krebsregistern, soweit
diese existieren und eine verniinftige Er-
fassungsquote haben. Wobei wir hier fest-
stellen, dass die Unterschiede regional er-
heblich sind. Zusitzlich ist fiir den Scree-
ning-Prozess die Analyse der Krebsfille
wichtig, die bei Personen auftreten, die
iiberhaupt nicht an den entsprechenden
Fritherkennungsprogrammen teilnehmen.
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Zusammenfassend mochte ich sagen, dass
eine flichendeckende Registrierung der
Zielkrebse des gesetzlichen Krebsfriiher-
kennungsprogramms — das sind Darm-
krebs, Hautkrebs, Brust- und Gebarmutter-
halskrebs und Prostatakrebs — die Mog-
lichkeit ero6ffnen wiirde, die Qualitétssiche-
rung in der Krebsfriiherkennung fldchen-
deckend zu verbessern.

So wiinschenswert diese Entwicklung sein
mag, darf aber auch nicht {ibersehen wer-
den, dass der Aufwand hierfiir nur ange-
messen erscheint, wenn die erforderlichen
Daten auch nach einem einheitlichen Da-
tensatz liickenlos erfasst, wirklich aufbe-
reitet und konsequent in die Qualitétssiche-
rung auf lokaler und regionaler Ebene ein-
gebracht werden.

SV Dr. Bernhard Gibis (Kassenérztliche
Bundesvereinigung): Aus unserer Sicht ist
es ein groBer Erfolg gewesen, flichende-
ckende Krebsregister einzufiihren.

Ein GroBteil der Kritik am Gesundheits-
system entspinnt sich oft um die schlechte
Datenlage. Hinsichtlich der Frage, wie
viele Patienten erkranken, ist das Krebsre-
gister in der Tat eine Moglichkeit, Licht in
das Dunkel zu bringen. Ein ganz bemer-
kenswerter Punkt ist aus unserer Sicht
auch, dass die Art des Handlings mit die-
sen sensiblen Daten der Karzinompatienten
angemessen gelost wurde. Es hat sich als
erfolgreich herausgestellt, in dieser Weise
zu verfahren, und hat vielleicht auch fir
andere Bereiche einen Vorbildcharakter.

Zwei Punkte erscheinen uns noch wichtig
erwidhnt zu werden: Ein wesentlicher Er-
folg der Krebsregister hingt von der Teil-
nahmerate der Arzte ab. Wir wollen als
KBV zusammen mit den Krankenversiche-
rungen noch einmal unsere ambulant tati-
gen Arzte ansprechen und auf die Wichtig-
keit hinweisen, an den Erfassungen teilzu-
nehmen. Das betrifft insbesondere unsere
Kollegen im Bereich der Pathologie, die
hiufig niedergelassen sind und eigentlich
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auch eine Meldepflicht bzw. ein Mel-
derecht haben.

Aus unserer Sicht ist ein Trend zu erken-
nen, dass eine Bundeseinheitlichkeit im
Laufe der nidchsten Jahre verloren gehen
konnte. Wenn wir international vergleich-
bare Daten erhalten wollen, muss das
schon im Keim erstickt und weitestgehend
eine Bundeseinheitlichkeit hergestellt wer-
den. Wenn wir an europdische Richtlinien
denken — an internationale Richtlinien —,
ist der Trend nicht auf der regionalen Ebe-
ne, sondern auf der nichst h6heren Ebene
zu beriicksichtigen und deren Erkenntnisse
mit einzubringen, so dass auch eine inter-
nationale Vergleichbarkeit von Datensét-
zen gewahrleistet sein wird.

In meiner Stellungnahme habe ich noch
einmal Detailpunkte angesprochen, an de-
nen fiir uns klar wird, dass es hier zu einer
Vereinheitlichung kommen muss. Ich stehe
natiirlich auch gern fiir Fragen zur Verfi-
gung, welche Losungsansitze wir uns vor-
stellen konnten.

SV Dr. Dieter Schon (Robert-Koch-
Institut, Berlin): Das Bundeskrebsregister-
gesetz war ein wichtiger Ausloser fiir die
Entstehung einer bundesweiten Krebsre-
gistrierung. Was haben wir erreicht? Wir
sind auf dem besten Weg in allen Regio-
nen Vollzdhligkeit zu erreichen. Jedes
Land hat inzwischen ein Krebsregister,
wenn es auch nicht in allen Lindern fli-
chendeckend ist. Es sind einige Jahre not-
wendig, um dieses Ziel zu erreichen — fiinf
bis zehn Jahre setzt man international an.
Solange existieren die meisten Krebsregis-
ter noch gar nicht. Und ich denke, dass
das, was jetzt erreicht worden ist, einen
sehr guten Weg aufzeigt. Wir kénnen noch
nicht erwarten, dass alle Register vollzih-
lig sind. Auch im Saarland, mit dem einzi-
gen Krebsregister, das fiir alle Krebs-
krankheiten zurzeit vollzdhlig ist, hat es
einige Jahre gedauert, bis dieses Ziel er-
reicht wurde.
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Die Zusammenarbeit mit den klinischen
Registern ist auch ein wesentlicher Fort-
schritt, der auf das Krebsregistergesetz
zuriickgeht. In den vorherigen Registern
war dies nicht der Fall. Die Klinikregister
konnten ihre Daten an bevolkerungsbezo-
gene Register nur schwer weitergeben.

Eine sehr gute Regelung ist die Trennung
nach Register- und Vertrauensstelle, die
auf der einen Seite den Datenschutz ge-
wihrleistet, auf der anderen Seite aber
auch ein Modell darstellt, das zu einer
Vollzéhligkeit beitragen kann, und es letzt-
endlich auch ermdéglicht, dass diese Daten
fiir die Ursachenforschung genutzt werden
konnen.

Wir haben einen einheitlichen Datensatz —
das ist im Bundesgesetz vorgegeben und in
die Léndergesetze iibernommen worden —,
der sichert, dass ein minimaler Datensatz,
der trotzdem sehr umfangreich ist, fiir alle
Krebspatienten erhoben wird. Damit kon-
nen die Daten auch bundesweit verglichen
werden. Und wir haben letztendlich eine
iibergreifende Auswertung der Daten aller
Krebsregister durch das RKI und koénnen
damit Schitzungen fiir die Zahl der jéhr-
lich neu an Krebs Erkrankenden abgeben,
die stindig aktualisiert wird. Wir kénnen
eine bundesweite Auswertung vornechmen
und damit auch iiber seltenere Krebser-
krankungen Aussagen treffen.

Was ist zu tun? Wir haben festgestellt, dass
wir beim bundesweiten Abgleich der Da-
ten liber eine so genannte Kontrollnummer
zwar — mit aufwendigen Verfahren — den
Verdacht duBlern konnen, dass mehrere
Personen in verschiedenen Registern re-
gistriert sein konnen, dass aber nicht in
allen Féllen die Lander tatsdchlich abkla-
ren konnen, ob ein Patient in dem anderen
Register schon registriert worden ist. Wir
konnen es theoretisch feststellen. Wir kon-
nen sagen, hier gibt es zwei Personen, die
konnten identisch sein, aber das kann nicht
tiberpriift werden, weil die Landergesetze
so unterschiedlich sind. Hier muss unbe-
dingt etwas getan werden, damit die Léan-
der ihre Daten miteinander austauschen
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koénnen, und damit Patienten nicht in meh-
reren Regionen gleichzeitig gefiihrt wer-
den.

AuBerdem ist eine Flichendeckung fiir alle
Léander anzustreben, nicht zuletzt auch um
Besonderheiten beim  Auftreten von
Krebskrankheiten durch unvorhergesehene
Ereignisse analysieren zu konnen, aber
auch um z. B. in Kohortenstudien Patien-
ten oder Probanden weiter zu verfolgen.

Weiterhin sollte unbedingt die Verbesse-
rung der Vollzédhligkeit angestrebt werden,
d. h. die Arzte miissen weiter motiviert
werden, Krebserkrankungen zu melden.
Das Vorhandensein aller Merkmale muss
noch verbessert und vereinheitlicht wer-
den, und die Vergleichbarkeit der Daten
sollte unbedingt hergestellt werden. Aber
hier sind wir auf einem guten Weg und mit
Unterstlitzung der Regierung und der ein-
zelnen Liander werden wir noch mehr er-
reichen.

Vorsitzender Abg. Klaus Kirschner
(SPD): Wir steigen jetzt in die Fragerun-
den der einzelnen Fraktionen ein.

Abg. Horst Schmidbauer (Niirnberg)
(SPD): Ich moéchte meine Fragen an Prof.
Kreienberg, an die Kassenirztliche Bun-
desvereinigung und das Robert-Koch-
Institut richten. Nach meinem Kenntnis-
stand entsprechen die meisten Krebsregis-
ter in Deutschland — mit Ausnahme des
Saarlandes — nicht den Standards der Inter-
national Association of Cancer Registries
(IACR) oder den WHO-
Anforderungsprofilen. Daraus ergeben sich
fiir mich eine Reihe von Fragen.

Als Vorbemerkung mochte ich noch sagen:
Sinn und Zweck des Gesetzes war, dass
wir im wiedervereinigten Deutschland ein
funktionierendes und durch die internatio-
nalen Standardwerke anerkanntes Krebsre-
gister einrichten. Wenn man jetzt sieht,
dass nach der Aufteilung in den Bundes-
landern auch im Osten Deutschlands nicht
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mehr dieser Standard besteht, dann hétte
ich die Bitte, dies auch noch einmal im
Zusammenhang mit den Detailfragen, die
ich jetzt an Sie richte, zu bewerten.

Meine erste Bitte ist, dass Sie als Fachleute
klar herausarbeiten, welche Kriterien nach
einem internationalen Standardwerk wie
dem IACR erforderlich sind. Teilweise
hatten Sie das schon angesprochen. Ich bin
mir nur nicht im Klaren dariiber, ob das,
was Sie angesprochen haben, auch dem
kompletten ~Anforderungsprofil gerecht
wird. Und die zweite Frage lautet: In wel-
chen Punkten erfiillen die deutschen
Krebsregister diese internationalen Vorga-
ben nicht? Die dritte Frage lautet: Welche
Riickschliisse konnen wir daraus im Rah-
men der internationalen Arbeit — auch in
puncto Riickschliisse auf Qualitit und
Qualitéitssicherung — ziehen, und wie wer-
den Sie das letztendlich beurteilen? Und
der letzte Punkt ist: Was sind die Konse-
quenzen fiir den epidemiologischen Hin-
tergrund und die Grundlage, wenn wir so
starke Differenzen zwischen den internati-
onalen Standards und den deutschen Ge-
gebenheiten haben? Welchen Nutzen kon-
nen wir dabei im internationalen Vergleich
aus unserer Arbeit ziehen?

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG und
BAK): Wichtig war Thnen, Herr Schmid-
bauer, die Vergleichbarkeit mit den inter-
nationalen Standardwerken und die Ein-
bindung in die internationalen Register.
Das ist natiirlich deshalb ein Problem, weil
die internationalen Register bisher die Da-
ten aus der ehemaligen DDR und aus dem
Saarland verarbeitet haben. Diese waren
sehr gut gefiihrt und haben den internatio-
nalen Kriterien entsprochen. Das ist dann
nach 1998 fiir die DDR nicht mehr mdg-
lich gewesen, so dass die Vollstindigkeit
der Daten nicht gewdhrleistet ist. Aus die-
sem Grunde sind wir in die erweiterte in-
ternationale/europdische Erfassung nicht
hineingekommen.

Die Frage ist, wann wir die Vollstindigkeit
und Registrierung erreicht haben, damit

Offentliches Expertengesprich zumKrebsregistergesetz

wir dort wieder aufgenommen werden
konnen. Es ist so, dass wir durch die Nicht-
fortsetzung der DDR in den Jahren nach
1989 und die jetzt wieder aufgenommenen
Daten in den neuen Bundesldndern eine
Liicke haben, die gefiillt werden muss. Das
braucht Zeit. Aber die neuen Bundesldnder
sind auf einem sehr guten Wege und ma-
chen eine sehr gute Registrierung. Die al-
ten Bundesldander miissen nachziehen.

Hinsichtlich der europdischen Vergleich-
barkeit habe ich insgesamt den Eindruck,
dass wir mit dem Datensatz, den wir jetzt
erheben, nicht schlechter sind als die Eu-
ropéder, und dass dieser den europdischen
Richtlinien entspricht. Wir sind nur mit der
Registrierung noch nicht so weit und das
ist der Punkt, den wir aufarbeiten miissen.

SV Dr. Bernhard Gibis (KBV): Ich glau-
be, man muss sich vergegenwirtigen, dass
zentral organisierte Gesundheitswesen —
staatlich organisierte Gesundheitswesen —
einen groflen Vorteil haben, wenn es um
landesweite bevolkerungsbezogene Mal-
nahmen geht. Das ist bei Impf- und Pré-
ventionskampagnen ebenso. Dezentral
organisierte Gesundheitssysteme haben
hier einen Systemnachteil. Die DDR hatte
den groflen Vorteil, zu einer zentralen ver-
pflichtenden Erfassung zu kommen, die
wir in unserem System so nicht abbilden
konnen.

Aus Sicht der niedergelassenen Arzte gibt
es eigentlich nur die Mafgabe, unsere Kol-
legen immer wieder auf die Bedeutung
dieser Mallnahme hinzuweisen, und zu
appellieren, dass sie sich daran beteiligen.
Aber das ist natiirlich eine wesentlich mil-
dere Form als das, was man in einem zent-
ral organisierten Gesundheitssystem ma-
chen wiirde.

Ich glaube, wir sind auf dem richtigen
Weg. Und dass wir iiberhaupt in solche
Erfassungsraten gekommen sind, spricht
dafiir, dass wir auch dhnliche Krebsregister
in einem Sozialversicherungssystem etab-
lieren konnen. Aber es wird sicherlich
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nicht diese Raten erreichen, wie sie in der
DDR iiblich waren.

SV Dr. Dieter Schéon (Robert-Koch-
Institut, Berlin): Zu den internationalen
Standards: Das wichtigste Kriterium ist die
Vollzdhligkeit — und zwar nicht die Voll-
zdhligkeit fiir einzelne ausgewihlte Krank-
heiten, sondern fiir alle Krebskrankheiten.
Und das ist derzeit nur im Saarland er-
reicht.

Die Frage, wann alle Register vollzdhlig
sind, ist sehr schwer zu beantworten. Das
hingt natilirlich im Wesentlichen von der
Unterstiitzung und der Motivation der Arz-
te, von den Bedingungen, die in den ein-
zelnen Registern herrschen, und auch von
der Unterstiitzung personeller Art ab. Ich
denke, man muss auch in Register, die
nicht so vorbildlich arbeiten, weil sie viel-
leicht personell nicht so gut ausgestattet
sind oder wo die Arzteschaft nicht so gut
mitarbeitet, hin und wieder eingreifen, um
die Sache zu verbessern. Man kann es
nicht dem Selbstlauf iiberlassen.

Krebsregister sind Léndersache, das kann
ich hier als Vertreter eines Bundesinstituts
leicht sagen. Das Krebsregister der DDR
drohte sich nach der Wende praktisch auf-
zulésen. Durch groBe Anstrengungen des
Bundes und auch der neuen Linder ist es
gegliickt, dieses Register aufzufangen und
einen Teil der Meldewege zu erhalten.
Einer der Griinde fiir das Bundesgesetz
war, das DDR-Krebsregister, das dann das
gemeinsame Krebsregister der neuen Lan-
der geworden ist, aufzufangen und ihm
eine gesetzliche Grundlage zu geben. Da-
fiir sind viele Jahre ins Land gegangen, in
denen es aufgrund des Widerstands der
Lander — nicht der neuen Lander — keine
verniinftige gesetzliche Grundlage gab. Es
gab viel Widerstand. In der Zwischenzeit
war eine Einwilligung der Patienten drin-
gend vorgeschrieben. Das ist eine Rege-
lung, von der wir wissen, dass sie nicht
besonders erfolgreich sein kann. Und erst
das Bundesgesetz hat die neuen Bedingun-
gen wieder hergestellt. Deshalb denke ich,
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es ist eine Menge fiir die neuen Lénder
erreicht worden.

Abg. Horst Schmidbauer (Niirnberg)
(SPD): Zur Prézisierung: Es sind Liicken
entstanden. Und Fachleute sagen, wenn die
Dichte nicht erreicht wird, kann das nach-
traglich noch reguliert werden, so dass ein
durchgehendes Konzept entsteht. Oder
miissen wir gewissermallen auf den Altbe-
stand mehr oder minder verzichten?

SV Dr. Dieter Schéon (Robert-Koch-
Institut, Berlin): Nein, wir haben eine Lii-
cke. Wir haben Daten, die bis etwa 1989
vollzdhlig sind, dann haben wir eine Lii-
cke, und fiir einige Krebskrankheiten kon-
nen wir jetzt die Linie wieder fortsetzen.

Abg. Regina Schmidt-Zadel (SPD): Ich
habe eine Frage an Herrn Prof. Kreienberg.
Sie haben in Threm Statement darauf hin-
gewiesen, wie sinnvoll, wichtig und niitz-
lich es ist, dass wir ein flichendeckendes
und das ganze Spektrum umfassendes
Krebsregister — also ein bundeseinheitli-
ches Krebsregister — haben. Herr Dr.
Schén hat eben berichtet, dass die Arzte-
schaft nicht so gut mitarbeitet, wie es ei-
gentlich gewlinscht oder erforderlich wire.

Deswegen meine Fragen an Sie: Halten Sie
es fiir erforderlich, dass Anreize geschaf-
fen werden? Wir wollen nicht gleich iiber
finanzielle Anreize reden, aber ich wiisste
nicht, iiber welche man sonst reden konnte,
um die Motivation der beteiligten Arzte zu
erhéhen. Und wer sollte die dann erforder-
lichen Mittel aufbringen?

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG und
BAK): Ich kann noch einmal wiederholen,
was ich vorhin gesagt habe: Einmal gibt es
Hindernisse durch die Léndergesetze; die
unterschiedlichen Meldeverfahren miissen
abgeschafft werden, damit die Meldung
leichter wird. Und wenn wir klinische
Krebsregister von besserer Qualitit hitten,
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dann konnten die Meldungen an die epi-
demiologischen  Register  vollstindiger
vonstatten gehen.

Zur Finanzierung: Die epidemiologischen
Register bezahlen fiir die Meldung von
Patientendaten, also von Krebsdaten, Geld,
so dass diese Gelder den klinischen Regis-
tern zugute kommen konnten. Ich hitte
auch nichts dagegen, wenn im Rahmen
von Beratungsvertragen — im Rahmen der
DRGs oder des EBM — bei der Registrie-
rung von Krebsdaten ein Anreiz geschaf-
fen werden konnte, der es den Arzten ein
bisschen leichter macht, diese Daten an die
klinischen Krebsregister zu melden, wo sie
dann ausgewertet oder bearbeitet werden.
Ich glaube, dass Ihr Ansatz, Anreize auf
der regionalen Ebene zu schaffen, den epi-
demiologischen Registern durchaus zugute
kommen kdnnte.

Die Datenerhebung konnte von zwei Sei-
ten finanziert werden. Einmal haben die
Linder fiir Datensammlungen im epide-
miologischen Bereich Gelder zur Verfii-
gung, die dann bei erhohter Meldung an
die klinischen Krebsregister flieBen wiir-
den und an die meldenden Arzte oder
Krankenhduser weitergegeben werden
konnten. Zum Zweiten konnte ich mir als
Anreiz vorstellen, dass auch in den DRGs
oder im EBM fiir qualititssichernde Wei-
tergabe von Daten Zuschlige oder bei
Nichterfiillen Abschldge angedacht werden
konnten.

Abg. Helga Kiihn-Mengel (SPD): Herr
Prof. Kreienberg, ich hatte vorhin einge-
worfen, dass wir an der grolen EURO-
CARE-Studie nicht mehr teilnehmen, und
das ist unter wissenschaftlichen Gesichts-
punkten wirklich eine Blamage.

Zwei Punkte interessieren mich noch ein-
mal. Wir fordern bei der Einfiihrung des
flichendeckenden Mammographie-
Screenings auch ein einheitliches bevolke-
rungsbezogenes Krebsregister nach IACR.
Ich bitte Sie noch einmal zu erldutern, wa-
rum das wichtig ist, weil man z. B. auch
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regionale oder {iiberregionale Haufungen
und Stadienverteilungen sehen kann.

Und dann bitte ich Sie noch zu erldutern,
warum dies im Zusammenhang mit den
Disease-Management-Programmen —
Stichwort: Brustkrebs —, wo wir uns sehr
dafiir eingesetzt haben, dass bei den vier
Krankheiten auch eine Krebsform vor-
kommt, in Thren Augen wichtig ist oder
auch nicht wichtig ist.

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG und
BAK): Vorab zum Brustkrebs und zur
Friherkennung: Ich glaube, Herr Egger
oder Herr Gibis haben schon darauf hin-
gewiesen, dass die Wirkung von Friiher-
kennungsmaflnahmen nur dann gepriift
werden kann, wenn bevdlkerungsbezogene
Statistiken vorliegen. Dies gilt ebenfalls
fiir die Uberpriifung, ob sich in diesem
Bereich Stadienverschiebungen durch die
Fritherkennungsmafinahmen ergeben — d.
h., ob frithere Stadien erkannt werden und
daraus  Uberlebensstatistiken —berechnet
werden. Nur so kann festgestellt werden,
ob eine solche FritherkennungsmafBnahme,
die flichendeckend und qualititsgesichert
in einem Land stattfindet, auch wirklich
greift.

D. h., alle Frilherkennungsmaflnahmen —
sei es Prostatakarzinom-, Darmkrebs- oder
auch Brustkrebs-Fritherkennung — haben
nur Sinn in Kombination von fldchende-
ckenden, qualitdtsgesicherten Daten im
Rahmen von epidemiologischen Registern.
Sonst konnen Sie die Effektivitit dieser
MafBnahmen nicht nachweisen. Das ist ein
ganz wichtiger Punkt. Im Prinzip ist das
Geld hinaus geschmissen, wenn wir die
Daten nicht haben. Die 30-prozentige Re-
duktion der Mortalitét oder die tatsdchliche
Fritherkennung durch die Maflnahme und
die Kosten-Nutzen-Analyse lassen sich
nicht ohne diese epidemiologischen Regis-
terdaten nachweisen.

Der zweite Punkt ist, dass die Disease-
Management-Programme fiir die Patienten
nicht nur schonere Lebensqualitdt in guter
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Umgebung bieten sollen, sondern fiir sie
auch tatsdchlich eine Verbesserung der
Uberlebensqualitiit bieten. D. h., wenn man
die Ergebnisse des Sachverstidndigenrates
heranzieht, der Uber-, Fehl- und Unterver-
sorgung am Beispiel Mammakarzinom
dargestellt hat, dann hat es nur Sinn ein
Disease-Management-Programm  Brust-
krebs aufzulegen, wenn ich nach einer be-
stimmten Zeit nachweisen kann, dass die
Fehl- und Unterversorgung ausgeglichen
worden ist. Nur zu sagen, wir haben Pati-
enten besser betreut, wir haben Psycho-
Onkologie eingefiihrt, sie fithlen sich bes-
ser, aber es geht ihnen schlechter, hat kei-
nen Sinn.

Und deshalb ist es bei diesen Programmen
ganz wesentlich, dass wir die Daten der
Patienten, die wir in diesen Programmen
haben, erfassen. Das sind erstens die Daten
in klinischen Registern, und zweitens auch
die Daten in epidemiologischen Registern,
damit wir sehen, dass bevolkerungsbezo-
gen auch dort Fortschritte zu erzielen sind.
Deshalb brauchen wir auch fiir diese Pro-
gramme die kompletten einheitlichen Da-
tensitze in klinischen und epidemiologi-
schen Registern. Ohne diese geht es nicht,
das ganze Programm ist sonst ein Ver-
schonerungsprogramm der Republik.

Abg. Dr. Sabine Bergmann-Pohl
(CDU/CSU): Ich habe eine Frage an Prof.
Kreienberg und an das Robert-Koch-
Institut. Wir haben iiber die Defizite ge-
sprochen. Wie miissten denn aus Ihrer
Sicht die MaBnahmen von Bund und Lén-
dern aussehen, um dieses flichendeckende
Krebsregister in allen Lindern zu erreichen
und auch eine bundeseinheitliche Regist-
rierung — sprich Datenerfassung — zu erhal-
ten? Welche Rolle konnte dabei die Ar-
beitsgemeinschaft ,,bevolkerungsbezogene
Krebsregister in Deutschland* spielen? Hat
diese einen Einfluss darauf?

Und meine zweite Frage schlie3t sich an
das an, was Sie gesagt haben, Herr Prof.
Kreienberg. Dazu wiirde ich auch gerne
noch die Krankenkassen und die KBV be-
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fragen. Die Erfassung und Dokumentation
der Daten ist das Eine, die Auswertung und
die Riickkoppelung in entsprechende Mal3-
nahmen ist das Andere. Werden aus Threr
Sicht die Daten auch hinsichtlich entspre-
chender gesundheitspolitischer Malnah-
men ausreichend berticksichtigt?

Ich nehme jetzt ein Beispiel, das die Kran-
kenkassen dann gleich widerlegen konnen:
Wir haben auf der einen Seite — soweit ich
weill — eine Zunahme an Hautkrebserkran-
kungen, auf der anderen Seite bezahlen die
Krankenkassen die Fritherkennung von
Melanomen nicht mehr, bzw. nur in einge-
schranktem Male. Ist das aus Ihrer Sicht
eine richtige Maflnahme, wenn wir auf der
einen Seite statistisch eine Erhohung ha-
ben, auf der anderen Seite aber letztendlich
die VorsorgemaBBnahmen aus Kostengriin-
den drastisch reduzieren?

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG und
BAK): Wir bemiihen uns, die Datenquali-
tat epidemiologisch und klinisch zu ver-
bessern, weil wir keine Dateniibersicht

haben.

Zu Threr Frage, wie man politisch agieren
kann: Wenn wir Thnen die Daten liefern
konnten, dann konnten Sie politisch darauf
reagieren, dann konnten Sie sagen, wir
haben in der Bundesrepublik eine echte
Zunahme der Inzidenz. Ob das Melanom
zunimmt oder nicht, weil niemand genau.
Das sind Hochrechnungen, die konnen
falsch oder richtig sein. Herr Holzel in
Miinchen, der iiber ein gutes klinisches
Register in seiner Region verfiigt, meint,
dass die Inzidenzzahlen, die anhand des
Saarlandes hochgerechnet werden — bei-
spielsweise fiir Brustkrebs —, gar nicht
stimmen. Wenn Sie von einer kleinen Zahl
auf eine Gesamtzahl hochrechnen, wird ein
kleiner Fehler zu einem grofen Fehler.
Also wissen wir gar nicht genau, ob der
Hautkrebs zunimmt, wir vermuten es nur.

Deshalb ist die Reaktion, mit der Kasse zu
vereinbaren, dass sie die Fritherkennung
bezahlt, auf diesem Sektor gar nicht mach-
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bar, weil die Daten nicht stimmen. Wenn
wir die Daten hétten, konnten wir mit den
Kassen die entsprechenden Programme
vereinbaren. Man braucht also diese Daten,
um die Qualitét zu sichern, und in der Ver-
sorgung braucht man klinische Register.
Man muss Vergleiche zwischen Institutio-
nen und Behandelnden herstellen. Das ist
das, was auch die Patienten wollen. Auch
Politiker und die Kasse brauchen das als
Nachweis fiir das, was sie bezahlen. Ob sie
es immer wissen wollen, weil} ich nicht —
solche Daten haben bekanntlich auch
Nachteile. Auf der anderen Seite brauchen
wir diese Ergebnisse dringend, um genau
die politischen MaBnahmen und Anderun-
gen im Gesundheitssystem vorzunehmen.

Kommen wir noch einmal auf Thre erste
Frage zuriick. Sie wissen als Politiker viel
besser, wie schwierig es durch die Lénder-
gesetze ist, sich durchzusetzen und mit den
Lindern verniinftige Losungen zu finden,
so dass nicht jeder etwas Eigenes macht,
sondern dass internationale Vergleichbar-
keit hergestellt wird. Das sind sehr grof3e
Probleme. Fiir uns Mediziner ist es immer
ein bisschen schwierig, weil man eine Vor-
stellung davon hat, wie man es gerne hitte,
aber es sind unterschiedliche Landergeset-
ze mit unterschiedlichen Richtlinien. Diese
miissen zunehmend vereinfacht oder ver-
einheitlicht werden. Ich kann Thnen nicht
sagen, wie Sie die Lander dazu bringen
konnen.

Ich wiirde fordern, dass sich die Léander
flichendeckend anschlieBen. Aber ich
kann sie nicht zwingen, und Sie kénnen sie
wahrscheinlich auch nicht dazu zwingen.
Herr Schon hat gesagt, dass wir einheitli-
che Datensidtze haben. Allerdings ist der
Vergleich der Daten schon wieder nicht
mehr so gut moglich. Man miisste drin-
gend darum bitten, dass es auch eine
Riickkoppelung zwischen den Systemen
gibt. Aber es gibt — glaube ich — keine
Moglichkeit, alle Beteiligten an einen
Tisch zu zwingen. Und der gesunde Men-
schenverstand braucht immer ein bisschen
Zeit.

SV Dr. Dieter Schon (Robert-Koch-
Institut, Berlin): Noch einmal zur Genau-
igkeit der Daten: Zum malignen Melanom
konnen wir ganz genau sagen, dass es in
den letzten Jahren abnimmt. Und wenn wir
sagen, die Daten des Krebsregisters Saar-
land sind vollzdhlig, dann ist das tatsdch-
lich der Fall, und wir konnen die Daten fiir
solche Aussagen verwenden.

Wir haben {ibrigens auch in anderen Re-
gisterregionen, die fiir das maligne Mela-
nom relativ vollzdhlig sind, denselben
Trend ermittelt. Es ist demnach ziemlich
sicher, dass hier in den letzten Jahren ein
Riickgang zu verzeichnen ist. Die Daten
fiir politische Aktionen sind vorhanden.
Das Robert-Koch-Institut veréffentlicht sie
regelméBig auf seinen Internet-Seiten. Und
wir haben eine ganze Reihe Trends be-
obachtet, die zum Handeln auffordern.

Die andere Frage ist, was muss getan wer-
den, um die Vollzédhligkeit zu verbessern?
Das ist eine sehr schwierige Frage. Die
Arzteschaft muss an erster Stelle motiviert
werden, an das Register zu melden. Dafiir
miissen die Voraussetzungen geschaffen
werden.

Wir wissen, es gibt zwei Register in
Deutschland, die noch eine Einwilligungs-
16sung haben. Das ist in Miinster und in
Hamburg der Fall. Diese Register haben zu
kédmpfen, annéhernd vollzéhlig zu werden,
und haben es mit groem Einsatz fiir eini-
ge Krebskrankheiten erreicht. Ich zweifle
aber daran, dass wir das fiir alle Krebs-
krankheiten erreichen konnen.

Die Zustimmungsldsung, die in vielen Re-
gistern im Gesetz verankert ist, bietet we-
sentlich bessere Bedingungen. Das Ein-
fachste wére allerdings, in der Bevolke-
rung Folgendes bekannt zu machen: Wenn
jemand Krebs hat, wird er an ein Krebsre-
gister gemeldet. Dann konnten wir uns
diese ganzen Zustimmungsregelungen spa-
ren und miissten den Arzt im Verhiltnis zu
seinen Patienten mit diesen Sachen nicht
mehr belasten. Wir wiirden so wesentlich
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zur Vollzihligkeit in den Registern beitra-
gen konnen.

SV Dr. Bernhard Egger (AOK-
Bundesverband): Zu dem Thema Mammo-
graphie: Wir haben versucht, in den Regi-
onen, wo die Modellprojekte stattfinden,
auch im Sinne der Qualitétssicherung und
des Monitorings mit den entsprechenden
Krebsregistern zu kooperieren. Wir muss-
ten dort aber feststellen, dass die Erfas-
sungsquote leider zum grofen Teil sehr
schlecht war, so dass man letztendlich die
Ziele — die Feststellung der Intervall-
Karzinome mit einer verniinftigen Sicher-
heit — nicht erreichen konnte. Da muss es
erst eine Kooperation und Anstrengung in
den entsprechenden Regionen geben, die
Datenqualitdt in den Registern so zu ver-
bessern, dass man sie letztendlich fiir die
Qualitétssicherung der Screening-Projekte
benutzen kann.

Hinsichtlich des zweiten Punktes, den Sie
angesprochen haben — das Hautkrebs-
Screening —, ist die Situation so, dass letzt-
endlich die Daten, die wir aus dem Saar-
land haben, die Basis fiir die gesamten
Diskussionen im Arbeitsausschuss ,,Pra-
vention“ des Bundesausschusses sind. Sie
befassen sich schon seit mehreren Jahren
damit, wie man unser Programm zur Haut-
krebsfritherkennung optimieren kann. Es
ist auch nicht so, dass wir iiberhaupt kein
Programm zur Fritherkennung von Haut-
krebs oder das gar eingedampft oder ver-
kleinert hétten.

Bisher ist es so, dass bei den iiblichen
Krebsfritherkennungsuntersuchungen die
Patienten den Arzt auf bestimmte Veridnde-
rungen an der Haut hinweisen konnen und
diese dann angeschaut werden. Wir haben
nur kein Screening-Programm primér beim
Hautarzt. Auch international ist noch nicht
klar, ob das Sinn macht.

Im Moment fiihren wir einen Modellver-
such durch, wie wir auf andere Art und
Weise das Thema Hautkrebs-Screening
angehen konnen. Es gab das Modellprojekt
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Schleswig-Holstein, das bereits abge-
schlossen ist und wo es in naher Zukunft
auch noch einmal ein gréBeres Modell ge-
ben wird, das dann die Machbarkeit und
Sinnhaftigkeit dieses neuen Ansatzes er-
proben wird.

Abg. Dr. Sabine Bergmann-Pohl
(CDU/CSU): Werten die Krankenkassen
regelmifig diese Erhebungen aus, die vom
Robert-Koch-Institut herausgegeben wer-
den, und bringen Sie auch in Eigenregie
bestimmte Mallnahmen auf den Weg?

SV Dr. Bernhard Egger (AOK-
Bundesverband): Beim Beispiel Hautkrebs
konnten wir das nur, weil die einzige Re-
gion, in der wir flaichendeckende Zahlen
haben, das Saarland war. Da haben wir
diese Zahlen benutzt, um die Konsequen-
zen fiir das Fritherkennungsprogramm zu
diskutieren und das Programm weiter zu
entwickeln.

Bei Lungenkrebs gibt es im Bereich der
Friherkennung leider keinen erfolgver-
sprechenden Screening-Ansatz. Es gibt
international keine etablierte Methode,
deshalb ist das in dem Bereich bisher nicht
diskutiert worden. Man konnte den kurati-
ven Bereich — die Mallnahmen der Be-
handlung — diskutieren. Das ist allerdings
eher ein Thema, das mit leitlinienorientier-
ter Behandlung und Therapiestandards
diskutiert wird. Hier sind wir in einem Sta-
dium, in dem konkrete Zahlen noch gar
nicht in der Diskussion sind.

SV Dr. Bernhard Gibis (KBV): Die Dis-
kussion um das Hautkrebs-Screening ent-
stand auf Grund der Daten, die wir nach
den Mitteilungen des Robert-Koch-
Institutes ausgearbeitet haben. Danach
haben wir einen entsprechenden Vorschlag
eingebracht.

In der Tat muss man abwigen, inwieweit
die Hautkrebsfriiherkennung tatsdchlich zu
dem erwiinschten Ziel der Reduktion der
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Mortalitét fiihrt. Hierfiir brauchen wir fla-
chendeckende Krebsregister und da wére
manchmal eine engere Verzahnung wiin-
schenswert.

In der Modellregion, die jetzt angedacht
ist, wird man auch MaBnahmen ergreifen
miissen, um sicherzustellen, dass dort eine
moglichst flaichendeckende Erfassung der
Melanome erfolgt, um diesbeziiglich zu-
mindest Trendaussagen treffen zu kdnnen.

Man darf den Nutzen der Krebsregister
nicht iiberschitzen, denn sie erlauben kei-
nen Wirksamkeitsnachweis. Sie erlauben
eine Trendbeobachtung und man kann dar-
aus ableiten, ob die MaBnahme in einer
Richtung liegt, die durch einen entspre-
chenden Trend im Krebsregister unterstiitzt
wird. Wenn man wirklich nachweisen
wollte, ob es sich um eine effektive Mal3-
nahme handelt, miisste man eine verglei-
chende Untersuchung durchfiihren, was in
der Tat oft nicht moglich ist.

Wir verwenden diese Daten, wir bringen
sie auch in den Koordinierungsausschuss
ein, wenn es um die Identifizierung der
zehn Krankheiten pro Jahr und um diesbe-
ziiglich zu ergreifende MaBnahmen geht.
Die Datenbasis ist oft nicht so robust. Es
sind in der Regel Trendaussagen, die sich
daraus ableiten lassen.

Vorsitzender Abg. Klaus Kirschner
(SPD): Jetzt mochte ich Herrn Prof. Weil3-
bach die Mdglichkeit geben, in einem Ein-
gangsstatement von 5 Minuten seine Be-
wertung zum Krebsregistergesetz —ab-
zugeben.

SV Prof. Dr. Lothar Weibach (DKGQG):
Meine Priaambel lautet, nicht jeder Redner
hier ist ein Experte filir bevolkerungsbezo-
gene Krebsregistrierung, und trotzdem ist
es fir jeden ein Anliegen, seine Meinung
gegeniiber den politischen Experten darzu-
legen. Der Ausschussvorsitzende hat in
seinem Schreiben eingeladen und um eine
Schwachstellenanalyse gebeten. Es soll
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dariiber diskutiert werden, mit welchen
MalBnahmen die Datenlage verbessert wer-
den konnte.

Das weckt bei mir die Frage, ob es iiber-
haupt Schwachstellen bei der Krebsregist-
rierung in unserem Land gibt. Man konnte
glauben, dass die Broschiire des Robert-
Koch-Instituts den Erwartungen — zumin-
dest den politischen Erwartungen — ent-
sprechen konnte. Aber der Titel "Krebs in
Deutschland - Héufigkeiten und Trends"
ist richtig: Die Daten sind nicht robust, es
sind bestenfalls Trendaussagen mdglich.
Dominant sind — und das wussten wir
schon vorher ohne RKI und die liickenhaf-
te Krebsregistrierung — auch bei uns Pros-
tatakrebs und Brustkrebs. Das sind zwei
Tumorarten, die mit der Fritherkennung
gut in den Griff zu bekommen sind, inso-
fern sind die Daten doch wichtig.

Also, das eine ist das Robert-Koch-Institut,
das einiges leistet, und das andere ist die
Arztezeitung, die am 3. Juni mitgeteilt hat,
dass die Union in Nordrhein-Westfalen ein
landesweites Krebsregister haben will. Das
ist vom gesundheitspolitischen Sprecher
der Fraktion, Herrn Arentz, festgestellt und
gefordert worden. Und das bedeutet, dass
Nordrhein-Westfalen  sein  regionales
Krebsregister in ein bundeslandweites Re-
gister umwandeln will.

Wir bemerken also auch in den einzelnen
Bundesldndern Schwachpunkte, weil dort
nur bestimmte Regierungsbezirke und
nicht das gesamte Bundesland fldchende-
ckend registriert wird. Demnach sind nicht
einmal die Bundeslander flichendeckend.

Die Krebsregistrierung in Deutschland
geschieht nicht einheitlich, und das, was
fiir Sie politisch als Stirke konfiguriert ist,
ist fiir uns die Schwachstelle, ndmlich der
Foderalismus. Es gibt keine einheitlichen
Regulierungen in diesem Land.

Fiir mich war es sehr schon, gestern den
»Focus® zu lesen, in dem mutige Politiker
gefragt haben: Brauchen wir noch eine
Kultusministerkonferenz? Das wiirde die
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Frage weiter fortfithren: Brauchen wir
noch Krebsregistrierung, wenn sie so
durchgefiihrt wird wie zurzeit? Kénnen wir
uns das leisten? Trotz der sehr verbreiteten
Krebsangst in unserem Land funktioniert
die Krebsregistrierung nicht. Man muss
also sagen, dass es den Epidemiologen und
den Arzten nicht gelungen ist, die Krebs-
angst richtig zu kanalisieren. Und das, ob-
wohl die Fachzeitschrift ,,Der Onkologe*
in der letzten Woche noch mit sehr guten
Beitrdgen versucht hat, wissenschaftlichen
Nutzen aus den vorhandenen Daten zu
ziehen.

Es bleibt die Schwachstellenanalyse: Ers-
tens miisste die Motivation zur Krebsre-
gistrierung verbessert werden, und zwei-
tens, wenn die Motivation nicht ausreicht,
muss die Meldepflicht eingefiihrt werden.
Mein Riickschluss aus dem Ganzen ist,
dass die Krebsregistrierung besser wire,
wenn es funktionierende Tumorzentren
gébe, die sich das als Aufgabe gestellt hét-
ten.

Hauptpunkt meiner Schwachstellenanalyse
ist die Demiitigung der Arzte durch die
Krebsregistrierung. Der Arzt hat heute ein
ganz anderes Berufsbild als noch vor zwei
oder drei Jahren. Er ist vollgeschiittet mit
Dokumentationsaufgaben. Ich finde meine
Arzte nicht mehr am Patienten, sondern am
Computer. Und dort sind sie Erfiillungsge-
hilfe fiir den Krankenhaustriger, fiir die
Krankenkasse, fiir den Verwaltungsange-
stellten usw.. Ich denke, dass Sie das alle
wissen. Ich bringe meine Arzte nicht dazu,
in einer nichtlichen Sonderschicht irgend-
eine Dokumentationsaufgabe auflerhalb
des Krankenhauses wahrzunehmen.

Ohnehin dokumentieren Arzte schon alles,
was moglich ist, aber sie tun das nicht ein
zweites oder ein drittes Mal, und sie tun
das nicht bei tberfliissigen Fragestellun-
gen. Uberfliissig ist fiir mich die Frage
nach berufsbedingten Krebsen. Die ma-
chen in der heutigen Zeit nur noch fiinf
Prozent aus, aber die Daten, die dazu erho-
ben werden, sind ein Vielfaches davon.
Und auch bei Mehrlingsschwangerschaften

frage ich mich, was das mit Krebserkran-
kung zu tun hat.

Zur Frage nach der Qualitétssicherung: Ich
bin davon iiberzeugt, dass wir, die sorgfal-
tig Krebsregisterdaten liefern, auch schon
Fehler gemacht haben — eine Riickkopp-
lung gab es bisher nie. Wenn wir landesei-
gene Krebsregister haben, dann sollten
auch die landeseigenen Krebsregister Da-
ten zuriickkoppeln, damit sie wissenschaft-
lich bewertet werden kdnnen. Krebsregist-
rierung kann man nicht nebenher betrei-
ben, sondern dies muss eine Aufgabe fiir
jemanden sein, der dafiir ausgebildet ist.
Und es miissen die geeigneten technischen
Loésungen angeboten werden.

Und nun bin ich bei meinen Verbesse-
rungsvorschldgen, denn was hitte eine
Schwachstellenanalyse fiir einen Sinn,
wenn daraus nicht einiges Positive resul-
tierte.

Erstens: Verschlankung der zu erhebenden
Daten. Es soll nur das dokumentiert wer-
den, was wichtig ist. Es ist ein Irrglaube,
wenn man annimmt, dass heute berufsbe-
dingte Krebse noch irgendeine Bedeutung
haben. Auch in Zukunft werden sie das
nicht haben.

Zweitens: Die Dokumentation muss in die
Hénde anderer Berufsgruppen gelegt wer-
den. Die Arzte sind keine Dokumentare.

Drittens: Krankenkassen konnten epide-
miologische Daten liefern. Sie verfiigen
zumindest iiber einen Grunddatensatz aller
ihrer Mitglieder, der fiir die Krebsregistrie-
rung wichtig sein konnte.

Viertens: Eine landesweite Vereinheitli-
chung, oder aber eine Konzentration auf
wenige Bundesldnder, so wie es in Frank-
reich praktiziert wird. Dort wird es nach
der Primisse: ,klein, aber fein“ gehand-
habt.

Abg. Detlef Parr (FDP): Die erste Frage
geht an Herrn Dr. Gibis und Herrn Prof.
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Kreienberg. Ich habe mit der Landesregie-
rung NRW heftigen Streit gehabt im Hin-
blick auf die Frage, wie gut die Krebsre-
gistrierung in NRW funktioniert. Dann hat
sie mich auf die Vorteile und die Vorziige
des Miinsteraner Krebsregisters verwiesen,
und wir haben heftig tiber Vollstindigkeit,
Flachendeckung und die Bedeutung ge-
stritten.

Meine Frage: Ist es moglich — auch hin-
sichtlich der Aussagekraft des Krebsregis-
ters — anhand der Daten bestimmter Regio-
nen, eine Hochrechnung fiir das jeweilige
Bundesland zu erstellen? Ich hitte gerne
noch einmal eine konkrete Antwort im
Hinblick auf NRW.

SV Dr. Bernhard Gibis (KBV): Das ist
natiirlich in ganz gewichtigem Malle eine
methodische Frage, das ist die Frage der
Représentativitit. Sie konnen, wenn Sie
nur eine Region haben, solche Zahlen nach
Strich und Faden auseinandernehmen und
sagen, dass sie weder auf ein Ballungszent-
rum noch auf eine rein ldndliche Region
tibertragbar sind. Insofern kommt man
nicht umhin, frither oder spiter zu einer
Flachendeckung zu kommen, das ist drin-
gend erforderlich.

Ich war kiirzlich in Bielefeld zu einer Kon-
ferenz zur Gesundheitsberichterstattung
eingeladen, wo &hnliche Punkte aufgegrif-
fen wurden. Auch die Mitarbeiter dort ha-
ben gesagt, wir miissen frither oder spiter
— ausgehend von dem guten Miinsteraner
Projekt — eine Flichendeckung erreichen.
Ich denke, alles Andere liefert nur vorder-
griindige Argumente.

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG u.
BAK): Ich kann das nicht beantworten,
weil ich kein Epidemiologe bin, aber ich
kann mir nicht vorstellen, dass ein gutes
Miinsteraner Krebsregister fiir die ganze
Region, also fiir das ganze Land, reprasen-
tativ sein konnte. Dazu sind die Regionen
zu unterschiedlich. Das miisste man noch
einmal priifen.
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Wenn ich Herrn Weillbach richtig verstan-
den habe, hat Frankreich nicht einfach et-
was weggelassen, sondern sie haben sich
wahrscheinlich iiberlegt, was sie weglassen
und wo sie eine Registrierung durchfiihren,
wie das auch in den USA der Fall ist. In
diesem Fall iiberlegt man sich vorher, wer
reprasentativ fiir das ganze Land ist. Aber
man kann nicht sagen: In Nordrhein-
Westfalen ist Miinster gut und der Rest ist
schlecht, daher nehmen wir Miinster als
Reprisentationsbereich.

Abg. Detlef Parr (FDP): Herr Professor
Kreienberg, Sie haben bei der Krebsgesell-
schaft ein Projekt — die Onko-Card — ent-
wickelt. Konnen Sie das noch einmal kurz
beschreiben? Und was muss geschehen,
damit es umgehend flichendeckend instal-
liert werden kann? Hitte es Vorteile in der
flichendeckenden Umsetzung?

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG u.
BAK): Die Uberlegung hinsichtlich der
Onko-Card ist nicht neu, sondern bei den
Kassen und der Regierung schon einmal
vorhanden gewesen. Wenn ich mich recht
erinnere, ist die Idee schon aufgegriffen
worden, dass man neue Medien nutzt, um
Daten aus sektoriibergreifenden Bereichen
zusammenzufithren, die schwer zusam-
menfiihrbar sind. Darum geht es.

Wir miissen uns natiirlich dariiber im Kla-
ren sein, dass bei einer klinischen Krebsre-
gistrierung sektoriibergreifende Daten aus
dem niedergelassenen Bereich und aus
dem stationdren Bereich notwendig sind.
Die epidemiologische Krebsregistrierung
arbeitet mit dem Endpunkt des Todeszeit-
punktes — die Todesdaten erhalten Sie im
Wesentlichen aus den Todesscheinen. Das
ist kein Problem. Wenn Sie aber Behand-
lungsdaten haben wollen, miissen die sek-
toriibergreifenden Daten zusammengefiihrt
werden, sonst konnen Sie das nicht sinn-
voll durchfiihren. Sie konnen Behand-
lungsabschnitte nicht abgreifen. Dazu
brauchen Sie ein neues Medium.
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Die Onko-Card leistet, dass der niederge-
lassene Arzt iiber die Karte Zugriff auf die
Daten im zentralen klinischen Register hat,
und er umgekehrt seine Beobachtungen
und Ergebnisse, seine Untersuchungen in
der Nachsorge oder bei der Metastasierung
wieder an das Zentrum zuriickmeldet. Das
wird uns im klinischen Bereich voranbrin-
gen und klinische Daten liefern, die wir
dringend brauchen. Das Programm funkti-
oniert.

Es besteht ein landesweites Problem hin-
sichtlich des Datenschutzes in den ver-
schiedenen Léndern. Aber es wire eine
Moglichkeit, mit modernen Medien klini-
sche Daten zusammenzufiigen, die wieder-
um fiir die anderen Register nutzbar sind.
Fiir die klinischen Daten, die wesentlich
sind, um Einzeltherapieschritte zu tiberprii-
fen, wére es gut.

Abg. Dr. Ruth Fuchs (PDS): Ich habe
jetzt begriffen, dass Foderalismus an sich
eine gute Sache, aber nicht fiir alle Dinge
des Lebens tauglich ist.

Die neuen Bundeslidnder — einschlielich
Berlin, in diesem Fall Westberlin — haben
sich durchgerungen, lédnderiibergreifend
Vereinbarungen zu treffen. Ich glaube,
keine der Landesregierungen fiihlt sich
hier in ihren foderalistischen Machthohei-
ten beeintrichtigt, sondern es dient eigent-
lich dem Anliegen, bundeseinheitliche
Vergleichbarkeit flichendeckend zu schaf-
fen.

Worin liegen die Ursachen, dass wir bei
einer solchen linderiibergreifenden Sache
keinen Erolg haben, unter Beibehaltung
des Foderalismus zu einem Vertrag zu
kommen, der zu bundesweit einheitlich
Regelungen fiihrt?

Das Saarland wird im Moment hinsichtlich
der Registrierungsrate sehr positiv bewer-
tet. Was macht das Saarland besser als die
anderen? Die anderen Lédnder sind vom
Melderecht auf die Meldepflicht iiberge-
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gangen. In Thiiringen wird jetzt die Mel-
depflicht durchgefiihrt. Aber es wiirde
mich interessieren, warum das nicht mog-
lich ist. Wiirde der Foderalismus in seiner
Struktur tatsdchlich zerstort, wenn man an
der Stelle bundespolitisch reagieren wiir-
de? Ich frage das als ehemalige DDR-
Biirgerin. Ich kann mir das einfach nicht
vorstellen.

Hier geht es doch nicht um irgendetwas,
hier geht es um Menschen — um einen Ge-
sundheitszustand. Es ist gesagt worden,
dass die Patienten grundsétzlich vor der
Meldung zu befragen sind. Wie hoch ist
der Prozentsatz, wo Patienten nicht bereit
sind, dass ihre Daten registriert werden? Ist
diese Liicke so wesentlich? Vielleicht kann
mir Herr Prof. Dr. Weillbach darauf eine
Antwort geben, weil mir seine Schwach-
stellenanalyse aus dem Herzen spricht.

SV Prof. Dr. Lothar Weilbach (DKG):
Ich habe fiir Sie eine konkrete Zahl: Von
den letzten 6.000 aufgenommenen Patien-
ten in unserem Haus hat einer nicht unter-
schreiben wollen. Das ist kein Problem.
Insofern erfreut sich diese Regelung einer
groBBen Zustimmung. Auch wenn es nicht
gern gehort wird, der Foderalismus steht
manchen Dingen entgegen. Und bei die-
sem Problem ganz besonders.

Was macht das Saarland anders? Das Saar-
land ist ein Familienbetrieb. Es ist so klein,
da kennt jeder jeden und schon klappt es.
Das kann man auf Nordrhein-Westfalen
nicht iibertragen. Es funktioniert selbst
nicht in den Stadtstaaten, wo man anders
lebt als im beschaulichen Saarland.

Auch bei den neuen Bundesldndern muss
man sagen: Wir haben damals die neuen
Bundeslénder aufgeteilt — in Fortsetzung
des foderalistischen Gedankens — und
schon reagieren sie nicht mehr einheitlich
und die Meldezahlen unterscheiden sich.

SV Dr. Dieter Schon (Robert-Koch-
Institut): Zur Frage, was das Saarland bes-
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ser macht: Das Saarland hat ein Krebsre-
gistergesetz aus dem Jahr 1969, als es noch
keine Diskussion um die informationelle
Selbstbestimmung gab. In diesem Register
diirfen die Arzte melden, ohne dass sie
Patienten dariiber informieren. Und das hat
dazu gefiihrt, dass dieses Register am Ende
vollzahlig ist.

Die Einwilligung ist kein grofles Problem,
weil die Patienten sich weigern wiirden
zuzustimmen, sondern weil es fiir viele
Arzte ein Problem ist, die Patienten in ei-
nem so frithen Stadium aufzukldren und
die Einwilligung einzuholen. Deshalb wire
es wesentlich besser darauf zu verzichten.

Abg. Marga Elser (SPD): Ich habe eine
Frage an Herrn Prof. Kreienberg. Es ist ja
so, dass im Krebsregistergesetz die Ver-
pflichtung der Gesundheitsimter zur U-
bermittlung der Leichenschauscheine an
die Krebsregister zu einer Verbesserung
der Datenlage beziiglich tumorbedingter
Sterbefille gefiihrt hat. Aber Studien haben
belegt, dass diese Dokumente haufig unge-
naue und falsche Todesursachen enthalten.
Das Curriculum des medizinischen Studi-
ums umfasst zwar die Anleitung zum Um-
gang mit Leichenschaubescheinigungen,
geht aber nur am Rande auf die Bedeutung
der Dokumentation nach internationalen
Standards flir die Krebsregistrierung ein.
Ich frage Sie, welche Aus- und Weiterbil-
dungsmafnahmen fiir den Arzt durch die
Universititen oder die Organe der Selbst-
verwaltung wiren fiir eine verbesserte Do-
kumentation richtig und konnten diese
gewdhrleisten.

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG u.
BAK): Ich glaube, das ist ein sehr schwer
angehbares Problem. Ich denke nicht, dass
die Arzte schlecht ausgebildet sind, und
dass deshalb die Totenscheine falsch aus-
gefiillt werden. Die Frage ist, wie intensiv
die Diagnosen besprochen werden — wie
sie in einer Qualitdtskonferenz in der Kli-
nik besprochen werden. Wenn Sie als Arzt
zu einem Todesfall gerufen werden und die
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Vorgeschichte nicht kennen und eine To-
desursache festlegen miissen, dann wird
Ihnen auch eine gute Ausbildung nichts
nutzen. Wenn Sie keinen Qualititszirkel
haben, der diskutiert was stimmt oder nicht
stimmt, niitzt es nichts, das in die Ausbil-
dung hineinzunehmen. Das geht nur, wenn
wir beispielsweise aus dem Krankheitsver-
lauf die klinischen Daten sehr genau mit
den sektoriibergreifenden Ergebnissen zu-
sammenfithren. Dann wird die Todesbe-
scheinigung immer klarer, d. h. die Fehler
in der Todesursachenbeurteilung werden
wesentlich verringert, wenn Sie wissen,
was vorher passiert ist.

Wenn ich jemanden habe, von dem ich
weill, dass er eine bestimmte Krankheit
hat, dann ist die Wahrscheinlichkeit, dass
ich in den Totenschein doch Herz-
Kreislauf-Versagen schreibe — was immer
stimmt — geringer, als dass ich schreibe, er
ist an der Grunderkrankung verstorben. Ich
brauche demzufolge den direkten Bezug
zur Behandlungskette und damit werden
die Fehler geringer.

Abg. Eike Hovermann (SPD): Ich teile
die Meinung von Herrn Prof. Weil3bach,
dass der Foderalismus in den meisten Fél-
len eher hinderlich als férderlich ist.

Jetzt meine Frage an Herrn Prof. Kreien-
berg und an Herrn Prof. Weillbach. Es geht
um die Zusammenfithrung der Daten aus
dem klinischen und aus dem ambulanten
Bereich der einzelnen Lander. Sind nach
Ihrer Erfahrung die einlaufenden Daten aus
den getrennten Bereichen lesbar und ver-
gleichbar? Oder miissen sie nachgearbeitet
werden, weil es unterschiedliche Frage-
und Registrierungssequenzen gibt, so dass
Sie noch viel Zeit brauchen, um die einlau-
fenden Daten auswerten zu kénnen? Denn
das lieBe den Schluss zu, dass nicht nur die
Meldeverfahren vereinheitlicht werden
miissten, sondern es miisste dann auch fiir
die Datenlieferanten einheitliche Datensys-
teme geben, so dass nicht jeweils an der
Schnittstelle die Unlesbarkeit der Daten
eintritt.
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Wenn das stimmt, hitte das auch Auswir-
kungen auf den von Ihnen hergestellten
Zusammenhang in Bezug auf die Evaluati-
on, z. B. der DMPs in Bezug auf das
Mammakarzinom. Ich muss im Rahmen
dieser Programme auch hinterher evaluie-
ren und sagen konnen, das ist richtig und
das ist falsch gelaufen.

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG u.
BAK): Sie haben natiirlich Recht. Die Fra-
ge ist, wie garantiere ich eine sinnvolle
Auswertung in die Richtung, die wir ange-
sprochen haben. Es gibt auch Beispiele aus
Miinchen von Herrn Hoélzel, der gesagt hat
und hinsichtlich dessen auch auf eine gute
Statistik verweisen kann, dass die Daten —
insbesondere auch aus dem niedergelasse-
nen Bereich und aus den Krankenhdusern —
in irgendeiner Weise auf ihre Qualitdt -
berpriift werden miissen. Das ist eine hohe
Aufgabe. Das konnen Sie nur regional in
einem {iberschaubaren Bereich durchfiih-
ren.

Wir haben gehofft, dass das Tumorzentren
oder onkologische Schwerpunkte in der
Region machen, in der man die guten und
schlechten Datenlieferanten kennt. Wenn
Sie den Menschen und die Patienten ken-
nen, dann erreichen Sie eine hohe Qualitét.
Wenn Sie eine Datensammlung haben, die
unkontrolliert einlduft, dann werden die
Daten nicht besser. D. h. Sie brauchen im
regionalen Bereich, auf einer sehr niedri-
gen Ebene, eine Plausibilititskontrolle der
einlaufenden Daten; diese Daten stehen
fest, sie gelten fiir den niedergelassenen
Bereich ebenso wie fiir den stationéren.

Wir brauchen den niedergelassenen Be-
reich, weil die stationdren Kliniken — die
Behandlungskliniken — die Daten nach
dem ersten Jahr nicht mehr haben. D. h.
der Langzeitverlauf ist nicht vorhanden
und wir verlieren im zweiten Jahr etwa 80
Prozent unserer Daten, die wir brauchen,
um die Aussagen zu treffen und auch die
Patientinnen zu erfassen, die nicht rezidiv
sind. Diese brauchen wir zur Kontrolle.

Und das funktioniert nur, indem sie sorg-
faltige Datenkontrollen auf regionalem
Niveau durchfiihren. Je weiter Sie nach
oben kommen, um so mehr konnen Sie
anonymisieren, und um so besser sind
dann Thre Daten, mit denen Sie Epidemio-
logie durchfiihren kdnnen.

Abg. Wolfgang Lohmann (Liidenscheid)
(CDU/CSU) iibernimmt den Vorsitz.

SV Dr. Dieter Schon (Robert-Koch-
Institut, Berlin): Die Frage bezog sich auf
die Einheitlichkeit der Daten bzw. auf die
Vollstindigkeit der Daten. Es gibt einen
einheitlichen Fragenkatalog, den alle Re-
gister in allen Lindern verwenden. Damit
ist die Vergleichbarkeit der Daten gesi-
chert. Es gibt einige Register, die dariiber
hinaus noch weitere Fragen haben. Es
kommt allerdings vor, dass einige der Fra-
gen unvollstindig ausgewertet werden.
Das muss noch verbessert werden.

Es gibt auch Fragen, wie z. B. nach der Art
des ausgeiibten Berufs, die immer wieder
in die Datensitze einflieBen, jedoch kaum
auswertbar sind. Von diesen Fragen sollte
man sich mdglicherweise trennen. Hin-
sichtlich dessen muss man den Datensatz
noch einmal kritisch durchsehen. Aber in
der Regel ist die Einheitlichkeit der Daten
sehr gut gesichert. Es handelt sich um ei-
nen minimalen Datensatz, der fiir alle Re-
gister gemeinsam vorgeschrieben ist. Die-
ser ist exakt vorgegeben, und wir als Ro-
bert-Koch-Institut bekommen ihn von allen
Registern in dieser Form zugesandt.

Abg. Klaus Kirschner (SPD): Welche
Vorschlidge haben die Kassen, um die epi-
demiologische  Krebsregistrierung  in
Deutschland — unter Beriicksichtigung des
Foderalismus, der hier zu Recht immer
wieder angemahnt wird — schneller voran-
zubringen?

Die andere Frage geht an Prof. Weillbach:
Sie haben immer wieder und auch heute,

Offentliches Expertengesprich zumKrebsregistergesetz



14. Wahlperiode, Ausschuss fiir Gesundheit, 145. Sitzung am 05.06.2002, 13.15 - 15.15 Uhr, Seite 20

diese uneffektive interdisziplindre Zusam-
menarbeit, sowohl zwischen den Arzten,
als auch vor allen Dingen zwischen den
Krebszentren, kritisiert. Es war einer Threr
Hauptkritikpunkte, das dies letztendlich
die Heilungschancen, oder sagen wir die
Chancen der Patienten mindert. Wenn ich
es richtig im Kopf habe, stammt von Thnen
der Satz: Mit Brustkrebs sollte man besser
auswandern.

Deshalb meine Frage an Sie: was miisste
aus Threr Sicht bei den Krebsregistern ge-
schehen, sowohl bei der Datenerfassung,
bei der Qualitdt der Meldungen, als auch
bei der Qualitit der Meldedaten, um diese
Defizite zu beseitigen? Und was miisste
geschehen — das war ja eine weitere Kritik
von Thnen —, damit die Meldungen verein-
facht und effektiv erfasst werden konnen,
um damit letzten Endes die Arzte von un-
ndtiger Arbeit zu befreien, und dadurch
deren Bereitschaft und Motivation zu er-
hohen? Das ist ja die Voraussetzung fiir
eine hohe Datenqualitdt und fiir eine mog-
lichst flichendeckende Erfassung. Dariiber
hinaus mochte ich Sie fragen, ob Sie fiir
Melderecht oder fiir Meldepflicht plédie-
ren.

SV Dr. Bernhard Egger (AOK-
Bundesverband): Das zentrale Thema
scheint die Vollstdndigkeit der Erfassung
zu sein. D. h. wir miissen alle Arzte moti-
vieren, Meldungen zu tdtigen. Aullerdem
ist ein stdrkeres Engagement der Lénder —
in deren Verantwortung die Erhebung der
Daten ja liegt — erforderlich. Diese miissen
mit den entsprechenden Einrichtungen,
Ressourcen und dem technischen Hinter-
grund — auch fiir die Erfassung — zur Ver-
fligung stehen.

Ich denke der Vorwurf, dass die Arzte mit
zuviel Papier belastet sind, ist sicherlich
richtig. Der biirokratische und =zeitliche
Aufwand fiir das Ausfiillen der Bogen wird
von den Arzten aufgeboten, wenn sie den
Nutzen des Projekts verstehen. Es ist wich-
tig, dass das ganze Projekt wirklich auf
dem aktuellsten Stand der Wissenschaft ist,
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damit man nachvollziehen kann, was am
Ende dieser Aktion fiir ein Nutzen fir die
Bevolkerung resultiert. Das — so denke ich
— miisste der zentrale Ansatzpunkt sein,
um die Motivation und die Teilnahmebe-
reitschaft der Arzte zu verbessern.

Abg. Klaus Kirschner (SPD): Meine Fra-
ge war aber, was fiir Vorschldage die Kas-
sen haben. Sie erfassen 87 Prozent der Be-
volkerung. Daraus resultiert eine enorme
Verantwortung. Und Sie verfligen auch
iiber enorme Moglichkeiten. Was kommt
konkret von den Kassen bzw. was tun Sie,
um auf die Institutionen einzuwirken, da-
mit wir vorankommen?

SV Dr. Bernhard Egger (AOK-
Bundesverband): Wir machen das im
Rahmen der Projekte, wie z. B. Mammo-
grafie-Screening, Hautkrebs-Screening, wo
wir konkrete Projekte zu Screening-
Verfahren laufen haben. Wir versuchen
dort die entsprechend zustindigen Koope-
rationspartner in der Region zu motivieren.
Wir haben z. B. mit dem Kinderkrebsregis-
ter zusammengearbeitet, was beim Mo-
dellprojekt Neuroblastom-Screening sehr
gut funktioniert hat. Da hatten wir die Da-
ten und konnten so am Ende auch eine
klare Aussage iiber den Nutzen dieser neu-
en Screening-Malnahme treffen.

Wir konnen als Kassen die Arzte nicht
zwingen, ihre Meldungen an die Krebsre-
gister zu titigen. Wir haben diesbeziiglich
keine unmittelbaren Einflussmoglichkei-
ten, weil das Erstellen von Krebsregistern
nicht die Aufgabe der Krankenkassen ist —
da muss ich um Verstindnis bitten. Ich
weill nicht, was die Kassen konkret tun
konnten, um die Arzte dazu zu bewegen,
diese Aufgabe — die ja in den entsprechen-
den Landesgesetzen festgelegt ist — wahr-
zunehmen.

SV Prof. Dr. Lothar Weilbach (DKG):
Leider ist es in der Tat so, dass Krebsre-
gistrierung nicht Aufgabe der Krankenkas-
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sen ist. Aber man muss klar festhalten, die
Krankenkassen haben die meisten und die
besten Daten. ,,Datamining* konnte eine
Losung sein, die den Krankenkassen gut zu
Gesicht stehen wiirde. Wenn ich von Inter-
disziplinaritit spreche, dann meine ich
nicht die Gyndkologen gegen die Urolo-
gen, sondern die Zusammenarbeit zwi-
schen Krebsregistrierung im Krankenhaus
und vorhandenen Daten bei den Kranken-
kassen.

Es wurde hier das Neuroblastom angespro-
chen, das eigenartigerweise jedem Register
beigefiigt wird. Das sind die Verschiebe-
bahnhofe, die wir iiberhaupt nicht brau-
chen, denn ich habe noch nie einen Patien-
ten mit einem Neuroblastom gesehen. Es
gibt im Jahr vielleicht 150 Félle. Da arbei-
tet man an der Sache vollig vorbei. Es geht
um die 190.000 Neuerkrankungen beim
Prostatakrebs und um die 210.000 Neuer-
krankungen beim Mammakarzinom, nicht
um die 150 Neuroblastom-Fille, weil es
bei denen funktioniert. Das entwertet die
gesamte Diskussion.

Nun zur Beantwortung lhrer Frage, was
miissten wir tun? Ich wiederhole noch
einmal, was ich in der Zusammenfassung
gesagt habe: Verschlankung. Es sind zu
viele Daten im epidemiologischen Krebs-
register, die wir nicht brauchen, denen wir
uns aber verpflichtet fiihlen, damit eine
vollstindige Registrierung wirklich statt-
findet. Diese Daten miissen raus.

Und nun zur Frage nach der Effektivitit.
Wir brauchen eine andere Technik, also
keine Formulare, die zwei-, dreimal ausge-
fillt werden, sondern wir brauchen eine
EDV, die es ermdglicht, einmal die Er-
krankung und die Daten des Patienten zu
registrieren. Das muss ausreichen. Und
wenn Sie mich fragen, ob ich fiir Mel-
derecht oder Meldepflicht bin, ich bin fiir
Meldepflicht.

Abg. Helga Kiihn-Mengel (SPD): Ich
habe aus dem Krankenkassenbereich und
aus Gesprachen mit Patientinnen, Selbst-
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hilfeorganisationen und Fachgesellschaften
erste Hinweise auf Qualititsdefizite be-
kommen. Ich will damit nur sagen, es gibt
eine Biindelung von Daten an bestimmten
Orten. Aber die Frage ist doch immer: wer
macht das Monitoring, wer gestaltet diesen
ganzen Prozess? Auch dariiber haben wir
uns schon oft Gedanken gemacht. Wo lau-
fen die Daten zusammen, wer biindelt sie,
wer wertet sie aus? Muss es dafiir nicht
eine neutrale Stelle geben, damit nicht je-
des Zentrum fiir sich mit entsprechend
beeinflussten oder beeinflussbaren Wahr-
nehmungen arbeitet?

Ich glaube, dass wir hier viele Schnittstel-
len haben, die wir noch iiberpriifen miis-
sen. Ich denke nicht — und das richtet sich
an Herrn Dr. Schon —, dass das bundesweit
vereinheitlicht und die Datenlage insge-
samt so gut ist. Nach allem, was ich hore,
werden die Daten nicht gut genug genutzt.
Da bin ich mir nicht ganz sicher. Ich hore
immer nur: Uns fehlen die Daten, um iiber
Qualitét, iiber Wirtschaftlichkeit, iber Ver-
sorgungsdefizite sprechen zu konnen und
ich glaube, dass wir hier vielleicht noch
einmal nachhaken miissen, ob es sich wirk-
lich so verhilt. Ich bin im Ubrigen auch fiir
eine Meldepflicht.

Herr Prof. Kreienberg, ich wollte Sie ein-
mal fragen, wie Sie die Datenlage ein-
schitzen. Teilen Sie die Meinung des Ro-
bert-Koch-Instituts, dass wir insgesamt
bundesweit schon sehr stark fortgeschritten
sind in der Vereinheitlichung?

SV Dr. Dieter Schon (Robert-Koch-
Institut, Berlin): Die bundesweite Verein-
heitlichung haben wir insofern erreicht,
dass wir einen bundeseinheitlichen Daten-
satz haben. Das bedeutet aber nicht, dass
wir fir die Bundesrepublik ausreichende
Daten haben. Da haben wir tatsdchlich
hinsichtlich aller Krebskrankheiten nur fiir
das Saarland Daten.

Zu dem Thema Meldepflicht/ Melderecht
mochte ich sagen, dass sich inzwischen
immer mehr die Meldepflicht durchsetzt.



14. Wahlperiode, Ausschuss fiir Gesundheit, 145. Sitzung am 05.06.2002, 13.15 - 15.15 Uhr, Seite 22

Es ist nicht mehr verpont. Sogar das seit
tiber einem Monat in Kraft getretene saar-
lindische Gesetz, sieht jetzt eine Melde-
pflicht vor.

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG u.
BAK): Vielleicht noch etwas zur Daten-
qualitidt. Die epidemiologischen Register
konnen — wie Herr Prof. Weillbach schon
gesagt hat — vielleicht ein paar Daten ab-
specken. Die Qualitidt der Daten ist sehr
schwer zu kontrollieren, da sie anonymi-
siert sind. D. h. die Datenqualitdt kann nur
solange ernsthaft kontrolliert werden, wie
der Bezug des Patienten zum Behandler
besteht.

Die Datenqualitit kann nur besser werden,
wenn Sie weit unten im regionalen Bereich
Qualititspriifungen vornehmen. Dadurch
wiirde die Qualitdt im oberen Bereich au-
tomatisch verbessert werden. Wir brauchen
ein 2-Stufen-Konzept, in dem die Kontrol-
le abléutft.

Das, was Sie angesprochen haben, Frau
Kiithn-Mengel, ist — was wir Land auf,
Land ab beklagen — die Datenqualitit im
klinischen Registerbereich. Dort gibt es
kaum gute, {iiberschaubare, vollstindige
und keine zusammengefiihrten Daten. Das,
was wir dort brauchen, fehlt uns.

Der Vorsitzende, Abg. Klaus Kirschner
(SPD), iibernimmt wieder den Vorsitz.

Abg. Horst Schmidbauer (Niirnberg)
(SPD): Herr Prof. Kreienberg, Herr Prof.
WeiBlbach hat die Frage Dokomentation
und Ubermittlung von Daten angespro-
chen. Kann man das nicht kompatibel ge-
stalten? Ich habe den Eindruck, als habe in
Deutschland jeder sein eigenes Strickmus-
ter und beklage sich dariiber, dass iiber-
fliissige und zusitzliche Arbeitsstrukturen
entstiinden. Mir leuchtet nicht ein — fiir
jemand, der aus der Industrie kommt —,
dass man die Dokumentation der Daten fiir
ein Register nicht so kompatibel gestalten

kann, dass das in einem oder in eineinhalb
Arbeitsgingen moglich wire. Daher stelle
ich Thnen die Frage, ob die Datenerfassung
tatsdchlich nach Einzelstrickmuster ablauft
und ob das nicht auch sinnvoller und effi-
zienter gestaltet werden konnte.

Es bleibt ja nicht bei den Krebsregistern,
sondern wenn wir uns mit der Frage der
chronischen Krankheiten auseinanderset-
zen, missen wir auch einmal iiber weitere
Dokumentationen und Register in Deutsch-
land nachdenken, denn es gab in der DDR
— habe ich mir sagen lassen — nicht nur ein
Krebsregister, sondern z. B. auch eines fiir
Diabetiker.

SV Prof. Dr. Rolf Kreienberg (DKG u.
BAK): Thre Frage ist durch viele Einzelst-
ze der hier beteiligten Experten schon be-
antwortet worden. Wir haben lédnderbezo-
gene epidemiologische Register, die gut
arbeiten und besser werden. Wir haben
keine einheitlichen klinischen Register und
jedes Tumorzentrum handhabt das anders.

Ich konnte mir schon vorstellen, dass das
geht. Es gibt einheitliche Datensétze. Die
Frage ist nur, wer hat in diesem Land die
Kraft und die Mdglichkeit, die verschiede-
nen Partner in diesem Spiel so zusammen-
zubringen, dass es funktioniert. Wer beauf-
tragt die Leute, die die Daten sammeln?
Man kann sich alles vorstellen. Das ginge
elektronisch, sicher auch zentral und die
Auswertung wire machbar.

Es ist alles denkbar. Doch wer beauftragt
wen, das zu tun? Und wo wird das getan?
Das ist auch in der Krebsgesellschaft unser
Problem. Herr Weillbach hat damit ange-
fangen. Das zu l6sen ist sehr schwierig.
Die Ideen sind da, die Stiicke sind alle
vorhanden — nur wir kdnnen sie nicht zu-
sammensetzen.

Abg. Dr. Sabine Bergmann-Pohl
(CDU/CSU): Ich mochte noch einmal ein
Problem aufnehmen, was Herr Prof. Weil3-
bach angesprochen hat. Wir haben ja in-
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zwischen ICD-10 im stationdren und im
ambulanten Bereich. Die Krankenkassen
haben auch immer heftig genickt, als Sie
gesagt haben, sie hétten eine gute Datenba-
sis. Darum an Sie, Herr Prof. Weillbach,
die ganz exakte Frage: Sind Sie der Mei-
nung, dass die Krankenkassen diese Re-
gistrierung durchfithren konnten? Wenn
nicht, was wire notwendig, damit die
Krankenkassen das durchfiihren kdnnten?
Ich meine, man kann vielleicht einmal -
berlegen, ob man das in Form von Geset-
zesdnderungen den Krankenkassen {iber-
gibt.

An die Krankenkassen die Frage: Wiirden
Sie sich in der Lage fiihlen, so eine Re-
gistrierung durchzufithren? Denn ich bin
auch der Meinung, die Arzte kommen an
den Rand ihrer Moglichkeit, Statistiken
auszufiillen. Sie konnen diese Zeit besser
am Patienten verbringen.

SV Prof. Dr. Lothar Weilbach (DKGQG):
Meine Antwort ist ganz kurz. Ja, ich bin
der Meinung, die Krankenkassen konnen
das. Nach meinen personlichen Eindriicken
sind die Arzte grenzkompensiert. Das
Problem wird sich in den nédchsten Jahren
noch verschérfen.

Noch ein Beispiel als Addendum. Ich habe
in der vorigen Woche zwei Staatsexamina
abgenommen. Von den acht Leuten ist
keiner in die Klinik gekommen. Sie sind in
die Pharmaindustrie, in die EDV und zu
Public Health gegangen. Es kommt nie-
mand an die medizinische Front, und wenn
man die Kollegen fragt, warum, dann sa-
gen sie, weil das Berufsbild nicht mehr mit
den urspriinglichen Vorstellungen iiberein-
stimmt. Ich glaube, die Krankenkassen
damit zu beauftragen, wire eine Losung,
die zur Entlastung und auch zu einer besse-
ren Datenqualitét fiihrt.

SV Dr. Bernhard Egger (AOK-
Bundesverband): Wie Thnen bekannt ist,
haben wir im SGB V ganz klare Regelun-
gen, welche diagnosebezogenen und per-
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sonenbezogenen Daten die Krankenkassen
bekommen diirfen und welche nicht. Und
da ist es so, dass wir auf Grund der jetzi-
gen Regelungen so eine Statistik nicht fiih-
ren kénnen. Wir bekommen im ambulan-
ten Bereich die Diagnosen nicht personen-
bezogen. D. h., wenn ein Patient in einem
Quartal mit einer Krankheit zu drei ver-
schiedenen Arzten geht, erscheint diese
Diagnose in unserer Statistik dreimal und
wir konnen keinen Riickschluss daraus
ziehen, um wie viele Personen es sich denn
handelt. Das gleiche Problem existiert bei
den stationdren Daten mit der Krankheits-
artenstatistik.

Zusétzlich haben wir das Problem, dass fiir
das Krebsregister natiirlich nicht nur die
Diagnose erforderlich ist, sondern noch
weitere Angaben. D. h. mit den Routineda-
ten, die wir bekommen, konnten wir kein
Krebsregister fiittern — selbst wenn man
die Anforderungen des Gesetzes an die
getrennten Datensédtze aufheben wiirde —
weil manche Angaben, die im Datensatz
unbedingt erforderlich sind, einfach fehlen.
Das ist das weitere Problem.

Wenn also so eine Regelung angedacht
wire, miisste man gesondert sicher stellen,
dass die Daten, die ans Krebsregister ge-
meldet werden, personenbezogen bei den
Krankenkassen eingehen. Ich will es nur
einmal sagen. Wenn das umgestzt wiirde,
wiére so etwas im Prinzip machbar.

Vorsitzender Abg. Klaus Kirschner
(SPD): Weitere Wortmeldungen liegen mir
nicht vor. Ich darf mich bei IThnen bedan-
ken, dass Sie uns Rede und Antwort ge-
standen haben. Ich glaube, Sie haben uns —
und das gilt fiir die néchste Legislaturperi-
ode — einiges an Losungsmdglichkeiten
aufgezeigt und ich meine, wir — der Ge-
sundheitsausschuss — sind gut beraten
worden. Ich erinnere mich an Aussagen
auf dem letzten deutschen Krebskongress,
da haben Sie, Herr Prof. Kreienberg und
Sie, Herr Prof. Wei3bach, gesagt, wir seien
auf den Krebs nicht vorbereitet. Das war
eine der Kernaussagen.
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Ich glaube, es ist geniigend aufgezeigt
worden, wo wir Defizite haben und wie
wir diese verdndern konnen. Insbesondere
stand die Verbesserung und Vereinfachung
der Datenerfassung im Vordergrund. In-
wieweit die Arzte das iibernehmen sollten
und wo noch zu viel an Datenmiill, der gar
nicht erhoben werden muss, existiert. Wir
miissen in den Landern noch daraufhinar-
beiten, dass eine moglichst flichendecken-
de Erfassung zustande kommt, um ein Bild
davon zu erhalten, wie es in der Bundesre-
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publik Deutschland aussieht und um damit
die notwendigen Strategien zur Krebsbe-
kdmpfung entwickeln zu konnen.

Ich nehme an, es war nicht das letzte Mal,
dass wir uns damit beschéftigt haben. Der
nichste Deutsche Bundestag muss sich
dieses Themas weiter annehmen. Vielen
Dank und kommen Sie gut nach Hause.

Der Vorsitzende schlie8t die Sitzung um
15.15 Uhr.



