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Offentliche mindliche Anhérung

Gesetzentwurf

Landesregierung

Gesetz zur Anderung des Hessischen Krebsregistergesetzes
- Drucks. 20/756 -

hierzu:
Unterlagen der Regierungsanhérung des HMSI
(verteilt am 30.07.2019)

Stellungnahmen der Anzuhdrenden
— Ausschussvorlage SIA 20/10 -

(Teil 1 verteilt am 24.09.19, Teil 2 am 14.10.19)

Vorsitzender: Einen wunderschdénen guten Morgen, meine lieben Kolleginnen und Kol-
legen. Ich heiBe Sie herzlich zur 13. Sitzung des Sozial- und Integrationspolitischen Aus-
schusses willkommen. Ich darf auch Staatsminister Klose ganz herzlich begriBen. Bevor
wir in die reguldre Anhdrung einsteigen, mdchte ich gerne zundchst Einvernehmen da-
hingehend herstellen, dass wir im Anschluss an die 6ffentliche Anhdrung die 16. und,
wenn der Zeitrahmen es zuldsst, die 17. Sitzung des Sozial- und Integrationspolitischen
Ausschusses durchfUhren. — Einvernehmen hergestellt.

Das bringt mich zu einer sehr positiven Botschaft: Wir haben zwei Geburtstage zu ver-
zeichnen. Zum einen ist Felix Martin ein Jahr dlter geworden. Herzlichen Gluckwunsch
an dieser Stelle.

(Beifall)
Zum anderen hat auch Kollege Decker Geburtstag, herzlichen Gluckwunsch.
(Beifall - Abg. Wolfgang Decker: Ich bin ein Jahr junger geworden!)

— Man sieht’s, man sieht’s. — Jetzt beginnen wir mit der Anhérung.

Frau Weber-Wenzel: Wir haben als Verbdnde der Krankenkassen und der Ersatzkassen
eine gemeinsame Stellungnahme abgegeben und hatten es untereinander so verein-
bart, dass Herr Sand vom Verband der Ersatzkassen zundchst eine Positionierung abge-
ben wird.

Herr Sand: Vielen Dank fUr die Gelegenheit, hier ein Statement zum Hessischen Krebsre-
gistergesetz abgeben zu kdnnen. Die Verbdnde der Krankenkassen in Hessen und der
Ersatzkassen begriBen ausdricklich die vorgesehenen Anderungen im Krebsregisterge-
setfz. Sie sind sinnvoll und fragen dazu bei, dass das Krebsregister substanziell ergdnzt
und verbessert wird. Ich mdchte an dieser Stelle ausdricklich betonen, dass wir Kran-
kenkassen als wesentliche Finanziers des Krebsregisters schon vor einiger Zeit darauf
hingewiesen haben, dass der Aufbau des Krebsregisters in Hessen im Vergleich zu ande-
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ren Bundesldndern sehr schleppend vorangeht. Wir stellen fest — das kdnnen wir da-
durch, dass wir die von der Bundesebene vorgegebenen Fdrderkriterien, die relevant
fUr die dauerhafte Finanzierung des Krebsregisters sind, jGhrlich prGfen mUssen, ganz gut
beurteilen —, dass die Forderkriterien fOr Hessen bisher nicht erfllt sind und dass hier
Nachbesserungsbedarf besteht.

In unserer Stellungnahme haben wir Bezug genommen auf Sanktionsmdglichkeiten for
Nicht-Melder. Hierbei geht es darum, die Kriterien Vollzdhligkeit und Vollstandigkeit for
das Krebsregister herzustellen. Das ist bisher bei Weitem noch nicht geschehen. Wir se-
hen hier auch im Vergleich zu anderen Bundesldndern, dass zwar eine Meldeverpflich-
tung im Krebsregister besteht, es aber keine SanktfionsmaBnahme fUr diejenigen gibt,
die dieser Meldeverpflichtung nicht nachkommen. Das betrifft sowohl den niedergelas-
senen Bereich als auch Kliniken. Wenn man das Ziel, die Versorgungsqualitédt durch die
Erkenntnisse des Krebsregisters zu verbessern, ernst nehmen will und somit einen Dialog
mit den einzelnen Kliniken, die tatsdchlich an der Versorgung beteiligt sind, fGhrt und
wenn man langfristig Krebsforschung mit den Erkenntnissen und den regionalen Unter-
schieden, die es bestimmt in Hessen gibt, betreiben mdchte, ist es erforderlich, dass wir
dieses Forderkriterium erfUllen kdnnen.

Daher wirden wir uns dafir aussprechen, dass diese gesetziche Anderung vorgenom-
men wird. Ich sage das allerdings in der Hoffnung, dass man dieses Instrumentarium nie
nutzen muss, sondern dass es die Beteiligten eher dafUr sensibilisiert, ihnrer Meldepflicht
nachzukommen, und wir so zu einem aussagekraftigen Datenbestand kommen. Ande-
re Bundesldnder haben vergleichbare Regelungen vorgesehen, und insofern halten wir
das fur eine sinnvolle Ergé&nzung. An dieser Stelle méchte ich es gerne dabei bewenden
lassen. Wir stehen im Anschluss naturlich gerne fUr RUckfragen zur VerfGgung.

Frau Weber-Wenzel: Ich m&chte den Punkt aufgreifen, dass es beim Hessischen Krebs-
register durchaus noch Opftimierungsbedarf gibt, und mdchte deswegen ausdricklich
sagen, dass wir die Befristung fUr das Krebsregistergesetz auf vier Jahre bis zum
31.12.2023 ausdrucklich befUrworten, weil sich das Krebsregister noch in der Aufbau-
phase befindet. Es wird noch sehr viele offene Fragen zur Organisation und zum Aufbau
geben. Mit der Befristung ist somit die Chance erdffnet, das Krebsregistergesetz eventu-
ell noch einmal anzupassen.

Vorsitzender: Vielen Dank. — Wir beginnen jetzt mit der ersten Fragerunde.

Abg. Christiane Bohm: Herr Sand, Sie haben gesagt, dass der Aufbau schleppend vo-
rangeht. Ich habe das so verstanden, dass das Land die Férderkriterien deswegen nicht
erfUllt, weil die Vollstdndigkeit nicht gewdhrleistet ist. Sie sagen, die entscheidende
MaBnahme sei die EinfGhrung von Sanktionen. Wenn Sanktionen in das Gesetz hinein-
geschrieben wirden, wirde die Motivation der Meldepflichtigen dadurch erndht wer-
den. Ich versuche, lhre Aussagen nachzuvollziehen, und ich bitte Sie, zu sagen, ob ich
Sie richtig verstanden habe.

Welchen Grund sehen Sie dafur, dass Sanktionen bisher im Gesetz nicht vorgesehen
sind? Vielleicht kennen Sie dafur Grinde, die ich nicht kenne. Das wdre mir wichtig zu
wissen. Ich habe gehort: In fast allen anderen Bundesidndern sind Sanktionen im Gesetz
festgeschrieben.
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Das ist meine eine Frage, und die andere Frage lautet: Wie stehen Sie zu den Forderun-
gen der Krankenhduser, die Vergutung der Meldung an das Krebsregister mit Blick auf
die damit verbundene Arbeit auskdmmlich zu gestalten? Welche Position haben die
Krankenkassen dazu?

Abg. Dr. Daniela Sommer: Ich habe dhnliche Fragen und wirde das, was Frau Bohm
gerade schon gesagt hat, gerne zusammenbinden. Herr Sand, Sie haben ausgefUhrt,
dass die Forderkriterien nicht erfUllt und vielleicht Sanktionsmoglichkeiten richtig sind. —
Aber im Moment haben wir das Problem, dass die Meldungen nicht auskdmmlich finan-
ziert sind. FOr das Melden ist das eine Motivationshinderung. Onkologen und Arzte ha-
ben mir ganz deutlich gesagt: Warum soll ich mir denn dann den Aufwand machen
und melden? — Solange wir keine auskdmmliche Finanzierung haben, frage ich mich,
ob es tatséchlich sinnvoll ist, Sanktionen einzufUhren. Wenn auskdmmlich finanziert wird,
kdnnen wir gerne darUber sprechen, ob wir Sanktionen brauchen. Solange nicht aus-
kdmmlich finanziert wird, gerade im Bereich zusatzlicher Personal- und Sachkosten, fra-
ge ich mich, wie dieser erhebliche Verwaltungsaufwand bei der Tumordokumentation
abgebildet werden kann. Vielleicht kédnnen Sie dazu noch sagen, wie Sie das Verhdltnis
von Sanktionen und der auskdmmlichen Finanzierung zueinander sehen.

Frau Weber-Wenzel, Sie sagten, es gibt Optimierungsbedarf. Welche offenen Fragen Sie
sehen, haben Sie nicht konkret genannt. Vielleicht kbnnen Sie das noch nachholen. Wo
sehen Sie konkret schon jetzt Anpassungs- und Optimierungsbedarfe Was sind lhre offe-
nen Fragene

Abg. Claudia Papst-Dippel: Das meiste ist schon gefragt worden. Ich wirde es gerne in
Bezug auf die Sanktionen konkretisieren. Wenn man von einem solchen Vorschlag hort,
ist das durchaus von Interesse. Gibt es Erfahrungswerte aus den Ldndern, in denen
Sanktionen erfolgen? Was sind die Erfahrungen? Mussen die Sanktionen haufig einge-
setzt werden? Vielleicht gibt es da schon irgendetwas zu berichten.

Abg. Dr. Ralf-Norbert Bartelt: Ich mdchte einen Schritt zurGckgehen, damit wir eine ent-
sprechende Vorstellung haben. Woran machen Sie fest, dass zu wenig gemeldet wor-
den iste Vergleichen Sie etwa den ICD-SchlUssel mit der Zahl der Meldungen, oder wie
kommen Sie zu dieser Schlussfolgerung?

Vorsitzender: Wir kommen dann zu den Antworten.

Herr Sand: Ich versuche, das zusammenzubinden. Bevor ich auf die Frage der Motivati-
on zu sprechen komme, mdchte ich zundchst auf das Gesetz von 2014 und die Frage
eingehen, warum in das Gesetz von 2014 keine Sankfionsmdglichkeit aufgenommen
wurde. Obwohl wir als GKV seinerzeit natirlich ebenso am Prozess der Gesetzgebung
beteiligt waren, muss ich zugeben, dass ich das so nicht beantworten kann. Ich glaube,
dass wir seinerzeit der guten Hoffnung waren, dass der Aufbau des Krebsregisters zOgi-
ger vorangeht und dass alle Beteiligten ein groBes Interesse daran haben. Wir sahen
damals demzufolge keine Notwendigkeit fur eine Sankfionsmdglichkeit, weil es nicht
tatsachlich darum geht, jemanden zu sanktionieren, sondern konstruktiv an der Etablie-
rung eines einheitlichen Krebsregisters im Land mitzuwirken. Andere Bundesldnder wao-
ren teilweise in der Situation, dass sie entweder Gberhaupt kein oder aber sogar mehre-
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re Krebsregister im Land hatten. Demzufolge war es im Jahr 2014 grundsdatzlich eine gu-
te MaBnahme, das Gesetz auch so zu machen, wie es seinerzeit dann erstellt wurde.

Jetzt sind wir ein paar Jahre weiter und haben neue Erkenntnisse. Wir machen unsere
Auffassung, dass bisher nicht ausreichend gemeldet wird, an Folgendem fest: Einerseits
hat es mit dem vorhandenen Personal bzw. mit dem Personal zu tun, das im Krebsregis-
ter nicht rekrutiert werden konnte. Die Verantwortlichen des Krebsregisters sind hierbei
auf einem guten Weg. Es hat weiterhin etwas mit Verbesserungen zu tun. So kédnnen
Meldungen nun elektronisch erfolgen. Viele Jahre lang mussten Meldungen in Papier-
form erfolgen. FUr die Meldeverpflichteten ist das ein groBes Hindernis. Inzwischen ist ein
elektronisches Meldeportal etabliert. Gegebenenfalls muss man dieses starker bewer-
ben, und fUr den Fall, dass hierbei noch Probleme festgestellt werden, muss man diese
schnellstens ausrdumen. Das betrifft jedoch eher die IT.

Insgesamt glaube ich nicht, dass wir es durch Sanktionen schaffen, eine groBe Anzahl
an Meldungen an das Krebsregister zu erreichen. Es ist aber eine MaBnahme, die sich
an die richtet, die sich der Meldung strikt verweigern. Wenn das groBe Melder sind —ich
komme deswegen auch gleich auf die Zahl zu sprechen, die Herr Dr. Bartelt an der Stel-
le einfordert —, mUssen wir auch eine MaBnahme treffen. Wenn es groBe Kliniken sind,
die Uber eine groBe Anzahl an Krebspatienten verfugen, wenn es onkologische
Schwerpunktpraxen sind, die eine Vielzahl von Krebspatienten behandeln, mussen die-
se zwingend auch an das Krebsregister gemeldet werden. Wenn es nicht anders geht,
muss das eben Uber den Weg der Sanktion geschehen. Wir sprechen hier insofern also
nicht Gber wenige Kleinmelder, sondern Uber eine groBe Anzahl von Meldungen.

Nun zu der Frage nach der konkreten Zahl oder zur Nachfrage, wie wir zu der Erkenntnis
kommen, dass nicht ausreichend gemeldet wird. In den Forderkriterien, die von der
Bundesebene zusammengestellt wurden — 43 sind das insgesamt —, gibt es einen Punkt,
der genau das betrifft. Das Robert Koch-Institut hat so etwas wie eine Sollzahl, wenn
man das so bezeichnen will, fir jedes Land vorgegeben. Von dieser Sollzahl sind 90 %
der Meldungen zu erfillen, damit das Férderkriterium als erfUllt gilt. In den letzten Aus-
wertungen des Hessischen Krebsregisters waren wir bei ungeféhr 81 %. Das war der
Stand vom 31.12.2018. Wir hoffen naturlich, dass wir zum 31.12.2019 bei 90 % sind. Im
Moment kann ich das nicht beurteilen. Wenn wir 20 % erreichen ist es gut, wenn wir das
nicht tun, mussen wir uns das ndher anschauen, weil die dauerhafte Finanzierung do-
von abhdangt.

Um das mit der Frage nach der Angemessenheit der Vergitung zusammenzubinden:
Hessen ist da nicht alleine. Die VergUtung ist bundesweit von der Bundesschiedsstelle
festgesetzt worden. Nachdem sich die DKG, die KBV und der GKV-Spitzenverband nicht
geeinigt haben, ist im Jahr 2014 die Meldevergutung von der Bundesschiedsstelle fest-
gesetzt worden. Das hat bis heute Bestand und so natirlich auch in allen anderen Bun-
desl@ndern. Es gibt derzeit mindestens ein Bundesland, ndmlich Rheinland-Pfalz, dass
alle Kriterien erfUllt, und es wird absehbar zum 31.12.2019 weitere vier, fUnf Ladnder ge-
ben, die alle 43 Forderkriterien erflUllen. Die mangelnde VergUtung kann also kein Ar-
gument fUr das Nichterreichen der Forderkriterien sein. Das ist zumindest unsere Wahr-
nehmung.

Wir hatten im Jahr 2014, was die Forderungen und Angebote dieser Vergutungs- oder
dieser MeldevergUtungen angeht, schon sehr weit auseinandergehende Vorstellungen,
aber man muss auch sehen, dass es beim epidemiologischen Krebsregister nur eine
VergUtung von 4 € gab. Unserer Ansicht nach sind 18 € fUr die Dokumentation der Erst-
erkrankung bei Weitem nicht zu niedrig. Es gibt auch keine gesicherten Erkenntnisse da-
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zu, dass hierbei Handlungsbedarf besteht. Mir ist auch nicht bekannt - Herr
Prof. Gramminger kann dazu aber gerne ein Statement abgeben —, dass vonseiten der
DKG oder auf Bundesebene irgendwelche AktivitGten initiiert worden sind, um die im
Jahr 2014 von der Schiedsstelle vorgegebenen Meldevergutungen jetzt anzupassen.
Zusammenfassend kann man sagen, dass das kein Thema fUr Hessen ist, weil es bun-
desweit vorgegeben ist.

Frau Weber-Wenzel: Es wurde noch die Frage formuliert, welche offenen Fragen sich in
Bezug auf den Aufbau oder die Optimierung des weiteren Aufbaus des Krebsregisters
ergeben kénnten. Ich méchte das nicht noch einmal wiederholen, denn in den AusfUh-
rungen von Herrn Sand ist deutlich geworden: Es geht um die Vollzdhligkeit des Krebs-
registers. Das ist ein ganz wichtiger Aspekt. Unter dieser Prdmisse — das wurde ja auch
schon ausgefUhrt — sehen wir noch einen erheblichen Optimierungsbedarf. In diesem
Zusammenhang wird sich das Krebsregister neu organisieren und organisatorisch auf-
stellen mUssen. Es wird sich weiterentwickeln. Aus diesem Zusammenhang heraus wer-
den sich Fragen ergeben, die man dann im Zuge einer schnelleren Evaluierung des ge-
anderten Krebsregistergesetzes noch einmal beleuchten kdnnen wird.

Abg. Christiane Bohm: Sie sprachen von 43 Férderkriterien. Wie viele davon — das Kriteri-
um der VollstGndigkeit ausgenommen - erflllt Hessen? |hre Kollegin, Frau Weber-
Wenzel, sprach davon, dass das Krebsregister neu organisiert und neu aufgestellt wer-
den muss. Ist denn das vorliegende Gesetz ausreichend, oder sind es nicht auch eher
VerfahrensmaBnahmen, deren Anderung notwendig wdre? Sie hatten vorhin die elekt-
ronische Datenverarbeitung angesprochen. Anders gefragt: An welchen Punkten
hangt es denn weiterhin? Denn ich habe anhand lhrer AusfUhrungen den Verdacht,
dass es nicht alleine mit der Sanktionierung getan ist. Sie haben es vorhin auch ange-
deutet, dass es eigentlich andere Grinde gibt. Das wirde ich schon gerne erfahren.
Was musste denn eigentlich auf der untergesetzlichen Ebene geschehen bzw. was ist
dann auf der gesetzlichen Ebene wichtig, um wirklich eine VollstGndigkeit zu erreichen
und um das Gesetz in dem Sinn umzusetzen, dass es ein echtes Krebsregister in Hessen
gibte

Abg. Dr. Daniela Sommer: Ich habe eine Nachfrage an Herrn Sand. Wenn wir Gber die
Vollst&dndigkeit und Vollzdhligkeit der Meldungen sprechen, ist denn lhrer Ansicht nach
im Gesetz gut geregelt, was eine Meldung ist und wann sie vollstandig und vollzdhlig
ist2 Sind die Mindestanforderungen hier so deutlich, dass jeder weil3, was er zu melden
hate

Herr Sand: Ich gehe zundchst auf die Frage ein, wie viele Forderkriterien erfullt sind. Zum
Stand 31.12.2017 hatten wir festgestellt, dass 30 Forderkriterien erfUllt waren. Wir waren
dann in einem sehr intensiven Dialog mit den Verantwortlichen des Krebsregisters. Die
Beteiligten konnten dann erreichen, dass im Verlauf des Jahres 2018 wesentliche Ver-
besserungen vorgenommen wurden. Das fUhrte letztlich dazu, dass zum 31.12.2018 40
der 43 Forderkriterien erfUllt wurden. Aber, wie gesagt, diese wesentlichen Kriterien der
Vollzahligkeit und der VollstGndigkeit waren noch nicht erfullt. Wir hoffen, dass wir zum
31.12.2019 noch einen Schritt ndher herankommen und dann zeitnah alle 43 Férderkrite-
rien erfUllt haben. Die anderen zwei Férderkriterien sind eher aus dem medizinisch-
spezifischen Bereich. Um sie einmal genannt zu haben: DCO-Rate und DCN-Rate sind
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weitere Férderkriterien, die noch zu erfllen sind. Das Krebsregister ist bemUht, diese LU-
cke zu schlieBen, die fUr die ErfUllung der Anspriche auf Bundesebene erforderlich ist.

Die ndchste Frage war, ob Datensdtze oder Inhalte, die im Gesetz geregelt sind, dem
entsprechen, was vom Krebsregister bendtigt wird, um Auswertungen zu machen. Dazu
ist zu sagen, dass es von der Bundesebene einen sogenannten ADT-Datensatz gibt, der
fest vorgegeben ist, sodass alle Krebsregister mdglichst einheitlich melden. Es gibt si-
cherlich im Detail Probleme, was das AusfUllen und die Auswertung angeht. Das kdnnte
der Vertreter des Krebsregisters — ich sehe Herrn Rapp hier sitzen — viel besser erl@utern.
Aus unserer Sicht sind die Daten, die dort gemeldet werden muUssen, absolut ausrei-
chend fur die Meldung. Ich glaube sogar, dass auch in dem hessischen Gesetz oder
auch in der Ausfuhrungsverordnung noch weitere Merkmale an das Krebsregister zu
melden sind, die eine zusatzliche Aussagekraft bieten. Insofern sehen wir an dieser Stelle
keinen Handlungsbedarf.

Frau Weber-Wenzel: Es ist schwierig fir mich zu sagen, welche konkreten Verdnderun-
gen es im Krebsregister geben musste. Fakt ist, dass es bei der personellen Ausstattung,
also quadlifiziertes Personal zu finden, Probleme gab. Es gab viele Personalwechsel. Die
Anderungen, die ich jetzt insbesondere angesprochen hatte, beziehen sich auf die in-
nere Organisation und den Aufbau der Organisation. Inwieweit das Konsequenzen fur
eine mogliche Gesetzesdnderung hat, muss man einfach sehen, es bleibt abzuwarten.
Es kann zum Beispiel auch sein — da vertrete ich eine andere Auffassung —, dass, wenn
diese Sanktionsregelung tatsdchlich eingefUhrt wird, auch mehr Meldungen beim
Krebsregister zu erwarten sind. Das ist durchaus vorstellbar. Auch hierbei bedarf es auf-
grund dessen weiterer organisatorischer Anpassungen innerhalb des Krebsregisters.

Vorsitzender: Ich sehe keine RUckfragen. — N&chster Anzuhdérender ist der stellvertreten-
de Vorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs, Landesvertretung Hessen e. V., Herbert
Schneider.

Herr Schneider: Meine Damen und Herren, es ist vielleicht erklGrungsbedurftig, wieso ein
Mann bei der ,,Frauenselbsthilfe nach Krebs" eine Funktion hat. Schlicht und einfach: Es
gibt auch M&nner mit Brustkrebs, und ich bin einer der Betroffenen. Da wir keinen eige-
nen Verband haben, haben wir uns der ,,Frauenselbsthilfe nach Krebs" angeschlossen.
Da ich Sozialpolitiker war, hat man mich gefragt, ob ich mitarbeiten wolle.

Wir haben in Hessen die praktische Erfahrung gemacht — einschlieBlich meiner Person —,
dass man oft gar nicht gefragt wird: ,,Wollen Sie ins Krebsregister2", oder man bekommt
gesagt: ,Ach, Ihre Krankheit ist so einfach, die nehmen wir erst gar nicht als Meldung
entgegen fur das Krebsregister." Meine Kolleginnen und Kollegen sowie Patientinnen
und Patienten werden auch oft nicht gefragt, ob sie eine Einwilligung zur Benutzung
oder zur Speicherung ihrer Daten geben wollen. Hier in dieser wichtigen Frage — das ist
eine sehr intime Krankheit —, ist der Datenschutz so gut wie Uberhaupt nicht vorhanden.
Das Prognos-Gutachten ist vor inzwischen einem Jahr erschienen, und seitdem ist es
etwas besser geworden. Trotzdem gibt es nach wie vor Behandler, die sich nicht an die
Verpflichtung der Meldung halten. Unser Verband unterstUtzt deswegen auch den Vor-
schlag der Kassen, weil unter dieses bewdhrte BuBgeldverfahren nicht nur die Nicht-
meldung, sondern auch die Nichtaufklarung fallt.
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Meine Damen und Herren, wenn man den Datenschutz ernst meint, muss die Nichtauf-
kiGrung zumindest auf die gleiche Stufe gestellt werden wie die Nichtmeldung. Wir
brauchen beides. Wir brauchen die Aufkldrung, denn jede betroffene Frau und jeder
betroffene Mann muss Herr seiner Daten sein. Man muss entscheiden kdnnen, ob man
will oder ob man nicht will. Das muss der Behandler beachten. Wir brauchen die Daten,
aber die Datennutzung ist nicht immer ideal. Wir brauchen die Daten fUr die Forschung.
Bei uns Mdannern ist Brustkrebs eine seltene Krankheit. Jahrlich erkranken daran
70.000 Frauen im Vergleich zu 500 M&nnern. Die Unterschiede sind so groB, dass wir
kaum noch Informationen Uber neue Forschungsergebnisse bekommen. Das lohnt sich
nicht. Das lohnt sich weder fur die Pharmaindustrie, noch lohnt es sich firs etwas ande-
res. Medikamente, die fur Frauen entwickelt worden sind, wirken bei Mdnnern nicht.
Deswegen brauchen wir fUr ein Krebsregister eine Datenspeicherung, die auch an die
Institutionen weitergegeben wird, die ein groBes Interesse an diesen Daten haben.

Die Fachaufsicht und die Rechtsaufsicht sind in Hessen als einziigem Bundesland in einer
einzigen Abteilung in einem Ministerium angesiedelt. Das geschieht in einem Rechts-
staat, wo dies eigentlich zu trennen ist. Meine Damen und Herren, dies ist nicht in Ord-
nung. Wer will denn die Menschlichkeit einer Fachaufsicht in Frage stellen, die sich,
wenn sie einen Fehler macht, anschlieBend als Rechtsaufsicht selbst zur Rechenschaft
ziehen muUsste2 Das wird wohl nicht funktfionieren. Deswegen sind wir der Meinung, dass
Rechtsaufsicht und Fachaufsicht in gefrennten Abteilungen sein muUssen. Leider sehen
das die Krankenkassen nicht so, ich weiB nicht warum, aber wir von der ,,Frauenselbsthil-
fe nach Krebs" sehen das so.

Die anderen Teile des Gesetzes, die uns jetzt vorliegen, wie die Verldngerung der Da-
tenaufbewahrung, sind dringend notwendig. Es ist dringend notwendig, dass auch die
Frage, wer Daten speichert und wer sie verwaltet, nicht unbedingt an einen medizini-
schen Doktorgrad gebunden wird. Es gibt ausreichend Fachfrauen und Fachmanner,
die dies Ubernehmen kdnnen. Manchmal sind Organisationstalent oder Organisations-
wissen fUr eine solche Aufgabe wichtiger als medizinisches Wissen. Daher sind wir auch
dafur.

Ob der genaue Wortlaut jetzt so oder anders lauten sollte, darbber kann man verschie-
dener Meinung sein. Aber richtig ist: Wir brauchen eine bessere Regionalitdt. Die Daten
mussen in der Region auch so aufbewahrt werden, dass man RUckschlUsse auf be-
stimmte Ereignisse in der Region oder in der Behandlung der Region feststellen kann. Es
reicht nicht, wenn wir in den Krankenhauspldnen oder in den Krankenhausrichtlinien
Schwerpunktkrankenhduser ausweisen, wenn andere Krankenhduser die Operationen
durchfUhren, weil es eine gewisse Freiheit gibt, aber das nicht entsprechend dokumen-
tiert wird. Daher mUssen Dokumentation und Austausch stattfinden.

Noch einige Satze beziglich des BuBgelds: Wenn man in Wiesbaden an einer Parkuhr
steht, man zehn Minuten Uber der gewdhlten Zeit ist und jemand zur Kontrolle kommt,
bekommt man eine gebUhrenpflichtige Warnung. Bezahlt man diese nicht, bekommt
man ein BuBgeld. Jetzt frage ich Sie: Ist das vergleichbar mit einer Verpflichtung in einer
so wichtigen Frage, wie eine Meldung bei der Erkrankung an Krebs abzugeben? Beim
Autofahrer greifen wir zu, und bei den anderen lassen wir eine etwas I&dngere Leine?
Das halte ich nicht fur in Ordnung.

Abg. Dr. Daniela Sommer: Das eine oder andere war mir noch nicht bekannt, beispiels-
weise dass andere Bundesldnder die Aufsichten getrennt regeln. Mit Blick auf die Wider-
spruche sind Sie nicht der einzige Verband, der das fordert. Meine Frage bezUglich des
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Widerspruches beruht darauf, dass dem Patienten eine angemessene Bedenkzeit ge-
geben werden soll, und wenn wir einen solche Bedenkzeit ins Gesetz aufnehmen wur-
den, mUssten wir das auch berUcksichtigen. Meine Frage an Sie lautet: Was halten Sie
fUr eine angemessene Zeite

Abg. Christiane Bohm: Mich haben lhre prakfischen Erfahrungen schockiert, dass Pati-
entinnen und Patienten nicht gefragt werden, dass die Aufnahme ins Krebsregister als
nicht wesentlich abgetan wird und sie auch nicht gefragt werden, ob die Daten gesi-
chert werden sollen. Sie haben gesagt, es hatte sich etwas verbessert. Welche M6g-
lichkeiten gdbe es, um zu einer Haltungsénderung oder einer Anderung der Verfah-
rensweise zu kommen?2 Meinen Sie, das wére mit einer besseren Aufklarung fir Arztin-
nen und Arzte ermdglicht, oder wére auch eine bessere Patientenaufklérung erforder-
lich, sodass sich Patientinnen, die nicht aufgeklart werden, fUr eine Sanktionierung selbst
melden mussteng Sie mussten dann sagen: Das ist nicht ordentlich vorgenommen wor-
den. — Sie wuirden sich an die Aufsichtsbehdrde wenden und sagen: Ich wurde Gber
diese Frage der Meldung nicht aufgeklart.

Sie haben gesagt, dass eine starkere Regionalitat erforderlich wdare. Als dieses Krebsre-
gister eingefUhrt worden ist, war meine Vorstellung auch, dass wir damit besser feststel-
len kdnnen: Gibt es konkrete Ereignisse vor Ort, sodass man auch feststellen kann, dass
bestimmte H&ufungen von Krebserkrankungen eine Rolle spielen? Bisher habe ich do-
von noch gar nichts gesehen. Ich habe die Hoffnung schon fast aufgegeben. Denken
Sie, dass das einfach noch eine gewisse Zeit braucht? Ist das ein Entwicklungsschritt,
den ich zu fr0h erwartet habe, oder sehen Sie die Voraussetzungen, so wie es sich jetzt
darstellt, noch gar nicht als gegeben an?

Herr Schneider: Bei allen arztlichen Fragen betragt die normale bzw. Ubliche Bedenkzeit
24 Stunden. Der Patient sollte nicht an dem Tag, an dem er die Diagnose erhdlt, unmit-
telbar gesagt bekommen, was er machen wolle oder solle. Vielmehr gibt man der Pati-
entfin oder dem Patienten eine Bedenkzeit bis zum ndchsten Tag. Bei schwerwiegenden
Krankheiten kann man das natUrlich weiterfassen. Die Krankenkassen gewdhren schlieB3-
lich die Zweitmeinung. Das heilt, hier ist die Bedenkzeit dann etwas I&dnger, weil sie
dann auch sachlich begrindet ist. Ich habe ein Formular dabei, welches man nach
einer solchen Information unterschreiben soll, dass man mit der Datenverwendung und
Datenspeicherung einverstanden ist. Es ist ausreichend, wenn der Betroffene oder die
Betroffene das Formular zundchst mit nach Hause nimmt. Er oder sie kann es dann in
Ruhe durchlesen. Eine ldngere Bedenkzeit als 24 Stunden bzw. bis zum ndchsten Tag ist
nicht notwendig.

Die Aufklrung der Patientinnen und Patienten erfolgt von Arzt zu Arzt individuell. Es fallt
jedoch auf, dass, je mehr junge Arzte in Verantwortung kommen, umso besser die Auf-
klarung wird. Ich weil3 nicht, woran das liegt, ob es an den Universitaten vielleicht besser
vermittelt wird oder ob es sich aus der Erziehung der jungen Menschen erkldren |4sst,
dass man mehr Informationen und mehr Verantwortung auf den Patienten oder die
Patientin Ubertragen sollte. Jedenfalls hat es sich deswegen verbessert.

Aus meiner Abgeordnetenzeit erinnere ich mich daran, dass wir mit der Regionalitéat im
Krebsregister das Ziel hatten, wissen zu kénnen, ob bestimmte Industrie- oder Lebensbe-
dingungen krebsverursachend sind. Die ,SUddeutsche Zeitung" hat vor drei Monaten in
inrer Beilage einen Bericht Uber Krebs bei Winzern in Bordeaux geschrieben. Dort gab es
zwei Frauen, die das durchgekdmpft haben, und inzwischen ist dort von Pflanzen-
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schutzmitteln verursachter Krebs als Berufskrankheit anerkannt worden. Damit ist ge-
meint, dass bestimmte Umstdnde, Lebenserfahrungen und Lebenszustinde in diesem
Krebsregister mit eingebunden werden sollen. Es genUgt nicht, nur die Versicherungs-
nummer der Krankenkasse, die Art der Erkrankung, wo man herkommt und wo man
hinwill, aufzunehmen, sondern es wdre auch sinnvoll, weitere Angaben zu melden,
wenn sich deren Aufnahme lohnt und es notwendig ist. Diese Meldung sollte dann aber
auch weitergegeben werden und nicht irgendwo im Computer verschwinden.

Vorhin wurde gesagt, dass einige Ladnder mehrere Krebsregister haben wie zum Beispiel
Sachsen. Eigentlich klar, dass das ein Tohuwabohu ist. Gottseidank haben wir das in
Hessen nicht. Hessen war das dritte Bundesland, das damals auf die Bundesgesetz-
gebung reagiert hat, und ein solches Krebsregister mit den verbundenen Verpflichtun-
gen beschlossen hat. Insoweit kbnnen wir in Hessen damit zufrieden sein.

Abg. Volker Richter: Ich habe eine Frage zum Datenschutz, die mich sehr interessiert.
Wir kennen es aus der Vergangenheit, dass teilweise Patientendaten weitergegeben
wurden. Der Datenschutzbeauftragte ist heute nicht da, aber vielleicht haben Sie, well
Sie es angesprochen haben, Kenntnisse, wie es sich bei einem Widerspruch verhdlt. Je-
der hat die Mdglichkeit, auch wenn er mit der Unterschrift schon zugestimmt hat, Wider-
spruch einzulegen und zu sagen: Ich ziehe mein Einverstdndnis wieder zurGck. — Haben
Sie darUber Kenntnisse, wie in einem solchen Fall mit den Daten umgegangen wird?
Vielleicht wissen Sie das, obwohl es nicht ihr Job ist.

Herr Schneider: Es kommt ganz selten vor, dass eine Genehmigung wieder zurickgezo-
gen wird. Das kommt meistens dann vor, wenn es weitere Erkrankungen gibt, oder
wenn es eine Unzufriedenheit der Patientin mit den Behandlern gibt. Ansonsten ist das
AuBerst selten und somit eine zu vernachldssigende GréBenordnung, sofern die Aufkla-
rung ordnungsgemaB war. Das sage ich extra dazu, denn wenn jemand erféhrt, dass er
hatte aufgeklart werden muUssen, er aber nicht aufgeklért worden ist, kommt es vor,
dass er aus Trotz sein Einverstndnis zurGckzieht. Dann ist das aber nicht sachlich be-
grundet, sondern eine Folge der NichtaufklGrung. Die Krankenkassen muUssen hier noch
Arbeit leisten, um die Patientinnen und Patienten darGber aufki@ren, dass sie die Einver-
standnisverkl@rung nicht unterschreiben mussen, aber dass es empfohlen wird und sie
ihre Fragen an uns richten kénnen.

Vorsitzender: Als ndchste Institution haben wir die Hessische Krankenhausgesellschaft
e. V., und fUr diese spricht Herr Prof. Gramminger.

Herr Prof. Dr. Gramminger: Zundchst mdchte ich feststellen, dass wir uns, glaube ich, an
einem Punkt alle einig sind: die Wichtigkeit und die auBerordentliche Bedeutung des
Krebsregisters fUr die Behandlungsqualitat, fir die Patientensicherheit und fur die Ent-
wicklung in unserer Medizin. Wir haben mit Sicherheit auch unterschiedliche Meinun-
gen, und auch darauf werde ich eingehen.

Wir haben es heute schon gehdrt: Auf der einen Seite steht nach Meinung der Kran-
kenhduser eine nicht auskdmmliche Finanzierung, und auf der anderen Seite die Ant-
wort darauf von den Sozialleistungsleistungstragern, dass man mit Sanktionen reagieren
sollte. Herr Sand hat angesprochen, wie die VergUtung zustande gekommen ist. Es ist
richtig, dass es eine Bundesschiedsstelle war, die damals die Vergutung festlegte, aber
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sie hat im Februar 2015 entschieden, und mittlerweile haben wir das Jahr 2019. Die Be-
trdge, die damals festgelegt worden sind, haben immer noch Bestand, obwohl schon
damals von Krankenhausseite moniert worden ist, dass sie zu niedrig sind. Vor vier Jah-
ren hatten wir bereits eine Umfrage in unseren Krankenhdusern durchgefUhrt und hao-
ben die RUckmeldung bekommen, dass die Kosten nur zu einem Drittel gedeckt sind.

Wenn Herr Sand meint, dass 18 € ausreichend seien und er dies damit begrindet, dass
man bei der Erhebung von epidemiologischen Daten auch nur 4 € erhdlt, dann muss
ich sagen: Epidemiologische Daten zu erheben ist das eine, klinische Daten zu erheben
ist das andere. Der Aufwand bei Letzterem ist wesentlich hdher. Wir haben eben zu
Recht von der Beachtung des Datenschutzes gehért. Wir haben zu Recht gehort, dass
wir es mit Patienten zu tun haben, die Bedenkzeit bendtigen. Das heiBt: Wenn ich einen
Patienten im Krebsregister aufnehme, gehe ich nicht mit einer Checkbox vor und hake
Kastchen ab, sondern ich muss sensibel mit den Patienten umgehen. Ich muss Gespra-
che fUhren. Sie brauchen Bedenkzeit. Eventuell muss ich auch mehrere Gesprdche fUh-
ren. FOr 18 € bekommen Sie heute nicht einmal irgendeine Bestatigung von einem Amt.
Hier muss also dringend nachgebessert werden. Wenn man von einer nicht lickenlosen
RUckmeldequote ausgeht, ist vielleicht auch das einer der eigentlichen Grinde.

Wir haben unsere Daten von den Krankenhdusern, und bei diesen sind wir bereits bei
einer Meldequote von Uber 90 %. Vielleicht kommen wir hier Ende des Jahres schon nda-
her zusammen. Ich kann die AusfUhrungen von Herrn Sand in diesem Punkt auch des-
wegen nicht nachvollziehen, weil er von groBen Kliniken, groBen Schwerpunktpraxen
und onkologischen Schwerpunktpraxen spricht. Das sind genau die Fachdrzte, die sich
genau auf diese Krankheit spezialisieren. Sie kbnnen sicher sein, dass es gerade von die-
sen Arzten und auch von den Fachonkologen und von groBen onkologischen Zentren
ein ureigenes Interesse daran gibt, Daten zu erheben, Daten zu erfassen und diese
strukturiert auszuwerten. Gerade in der Tumorbehandlung sind Forschung und Lehre
ganz nah an der Behandlung angesiedelt, und nur mit diesen Daten k&dnnen wir dies
auch effizient umsetzen.

Ich darf zu beachten geben: Wenn wir Uber Sanktionen sprechen, mussen wir auch
Uberlegen, wie wir das umsetzen. Eine Parkuhr abzulesen ist wesentlich einfacher, als
nachzuweisen, wer wann und wo keine vollstndige Meldung Uber eine Krebserkran-
kung gegeben hat. Wir mUssen positiv an die Sache herangehen. Wir mussen die Rah-
menbedingungen fur eine auskdmmliche Versorgung oder auskdmmliche Finanzierung
setzen.

Ein anderer Ansatz, der das Krebsregister fordern wirde, wdre, die elektronische Mel-
dung weiter zu etablieren. Der elekironische Datenaustausch ist notwendig, um den
Aufwand in den Kliniken und auch in den Praxen zu reduzieren. Bei den Kliniken und
Praxen haben wir unsere Sektorengrenzen, die wir Gberwinden mussen. Hier brechen
die Kommunikationsstrukturen haufig ab. Sanktionen sind bei Weitem nicht der richtige
Ansatz. Es muss fUr eine wirklich auskdbmmliche Finanzierung gesorgt werden.

Die weiteren Anderungen am Krebsregistergesetz begriBen wir auBerordentlich, denn
sie gehen in die richtige Richtung. Bei der Leitungsfunktion gibt es eine hdéhere Flexibili-
tat und bei gewissenhaftem Umgang auch mehr Professionalitét. Die Forderung des
Datenaustausches mit dem Deutschen Kinderkrebsregister ist eine logische Konsequenz,
und auch die Fristverldngerung fur die Loschung der Daten nach dem Tod von drei auf
zehn Jahre ist dringend angezeigt. Auch das trige dazu bei, dass wir mit den Daten
dann entsprechende Forschung betreiben k&énnen und sie nicht nur auf Datenfriedho-
fen vergammeln lassen.
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Abg. Christiane Bohm: Ich gehe auch einmal auf die Finanzierung ein. Gibt es da —
auch wenn das hier nicht Sache dieses Gesetzes ist — noch VorstéBe von lhrer Seite, von
der Krankenhausgesellschaft oder von den Krankenhdusern¢ Sehen Sie in der Landes-
regierung eine UnterstUtzung, um diese Vergutungen anzupasseng Wie sehen Sie in die-
sem Zusammenhang den Umstand, dass die VergUtung fur die Meldung bei Minderjah-
rigen geringer als bei Erwachsenen ausfallt?

Das Kommissariat der Katholischen Bischdfe im Lande Hessen hat eine schriftliche Stel-
lungnahme abgegeben, ist heute jedoch nicht anwesend. Deswegen wirde ich gerne
Sie dazu fragen. Der Verwaltungsaufwand, den sie aufgelistet haben, ist schon sehr
eindricklich. Kénnen Sie das nachvollziehen, und gilt das auch fUr die anderen Kran-
kenhdusere Aus welchen Mittel wird dieser Aufwand finanziert? Ich kann mir vorstellen,
dass es nicht aus den Investitionskosten finanziert wird. Dann muUssten es also die Mittel
sein, die Sie fUr die gesundheitliche Versorgung der Patientinnen und Patienten haben.
Ist das Uberhaupt in Ordnung?

Sie haben darUber gesprochen, dass die Krankenhduser eigentlich die 90 % Sollzahl der
Meldungen erbringen. An welcher Stelle vermuten Sie die Nichtmelderinnen und
Nichtmeldere An welche Gruppe von Meldern und Melderinnen musste man besonders
herantreten, um das Kriterium der VollstGndigkeit zu erreichen?

Abg. Yanki Pursun: Ich wirde gerne wissen, wen die Unferfinanzierung in erster Linie
trifft. Das werden die groBeren Einrichtungen sein, aber vielleicht kdnnen Sie aufzahlen,
wen es hauptsdchlich trifft. Aus dem, was Sie zu den Sanktionen gesagt haben, konnte
man heraushéren, dass die Betroffenen der Unterfinanzierung nicht unbedingt die sind,
die nicht melden, sondern es kdnnten auch andere sein. Nun steht die Forderung nach
Sanktionen fur Nichtmelder im Raum — wofUr man groBe Sympathien haben kann -,
aber ist das denn eigentlich richtig, etwas, was in unser aller Interesse als Gesellschaft,
als Politik und Staat liegt, nicht ausreichend zu finanzieren2 Da stellt sich die Frage, ob
der erste Schritt nicht sein muUsste, es auskdbmmlich zu finanzieren. Ich weiB nicht, ob Sie
das rechtlich gepruft haben. In anderen Bereichen zwingt der Staat alle mdglichen Per-
sonen und Unternehmen dazu, Daten rauszuricken, ohne Geld daflr zu geben. Daher
bin ich nicht sehr zuversichtlich, aber vielleicht haben Sie das rechtlich gepruft.

Ich habe angedeutet, dass es zweifellos fUr uns alle eine ganz wichtige Aufgabe ist und
wir selbstverstdndlich dazu verpflichtet sind, fUr eine ordnungsgemdBe Finanzierung zu
sorgen. Kollegin B6hm hat es angedeutet, und auch ich mdchte in diese Richtung eine
Frage stellen. Es ist nicht so, dass Arzte einfach sagen: ,Wenn ich den Aufwand, den ich
objektiv habe, nicht erstattet bekomme, dann melde ich nicht.” — So ist es nicht, denn
es wird gemacht, und daher entsteht ein Defizit. Dieses Defizit muss dazu fGhren, dass
an anderer Stelle Geld fUr etwas fehlt, das vielleicht nicht ganz so viel Aufmerksamkeit
erhdlt. Da wdre natirlich die Frage: Wie geht das Land Hessen damit um?2 Wdre es
rechtlich in der Lage und auch willens, eine hessische Lésung zu finden, damit wir diese
Defizite nicht haben? — Denn es ist nicht so, dass wir so privilegiert sind, dass wir nur in
diesem Bereich eine Unterfinanzierung haben. Auch bei Investitionskosten und bei an-
deren Finanzierungen reicht das Geld mit allergréBten Konsequenzen nicht. Ich weil3
nicht, ob Sie es sagen wollen, aber von daher die Frage an die Landesregierung — und
wenn sie sie hier nicht beantworten will, dann stelle ich sie auch nochmal unter vier Au-
gen —: Da es ein hessisches Gesetz ist und die Unterfinanzierung schon seit Jahren the-
matisiert wird, wirde mich interessieren, ob wir da nicht auch eine hessische Ldsung
finden kénnen.
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Abg. Dr. Daniela Sommer: Sie haben gesagt, dass ungefdhr ein Drittel kostendeckend
ist. Das heiBt, den gréBten Teil, die verbleibenden zwei Drittel, zahlen die Krankenhd&user
selbst. Wie muss ich mir das vorstellene Was decken die 18 € abe Was kdnnen Sie damit
bestreiten? Was ist on top? Was zahlen die Krankenhduser selbst, auch hinsichtlich von
zusatzlichem Personal und Sachaufwand? Eben, als die Krankenkassen geantwortet
haben, ging es um den Basisdatensatz mit Diagnose, Therapie und Follow-up-Daten,
was jetzt in dem neuen Gesetz hinzugekommen ist. Das bedeutet einen Mehraufwand.
Was ist davon leistbar und was nichte Was die 18 € fUr die Erstmeldung betrifft, so ist mir
in einem bilateralen Gesprdch zu Ohren gekommen, dass die Meldestelle das Gros be-
kommen wirde und nicht die Krankenhduser oder der meldende Arzt. Vielleicht kénn-
ten Sie das aufkl@ren. Ist das so, oder stimmt das nicht?

Abg. Dr. Ralf-Norbert Bartelt: Ich hatte eine Frage hinsichtlich des Nutzens, den Sie, die
Krankenhduser, aus dem klinischen Krebsregister ziehen. Davon ist nattrlich auch ab-
h&ngig, wie wir uns hinsichtlich der Forderung nach einer stérkeren Finanzierung stellen.
Dazu zwei Fragen: Kénnen Sie uns freundlicherweise einen Einblick geben, wie Sie das
Krebsregister nutzen? Vielleicht nennen Sie uns eine Zahl, wie hdufig es Anfragen gibt
und wie haufig es in Publikationen zitiert wird, damit wir einen Eindruck bekommen, wie
relevant das klinische Krebsregister fur Ihre Forschung ist.

Die zweite Frage: Das Hessische Onkologiekonzept ist glicklicherweise Praxis geworden.
Kann man anhand des klinischen Krebsregisters bereits ablesen, dass das zu einer Stan-
dardisierung und Optimierung der Behandlung von Krebspatienten gefuhrt hat? Gibt es
da erste Erkenntnisse?

Herr Prof. Dr. Gramminger: Ich werde versuchen, die Vielzahl der Fragen strukturell ab-
zuarbeiten. Die erste Frage betraf die Finanzierung. Es geht darum, ob auf Bundesebe-
ne, also durch die Deutsche Krankenhausgesellschaft, Aktivitdten geplant sind. Es ist so,
dass Uber die Landeskrankenhausgesellschaften und Uber die DKG Antrége einge-
bracht werden, die dann mit GKV Bund verhandelt werden. Im Rahmen der Verhanad-
lungen muss man dann schauen, ob man sich auf der Ebene der Selbstverwaltungs-
partner einigen kann; wenn nicht, wird wieder die Schiedsstelle hinzugezogen. Ich ver-
mute, dass Letzteres der Fall sein wird. Das ist auch der Grund, warum es vier Jahre ge-
dauvert hatte. Aktuell stehen noch viele andere groBe Themen an. Auf alle Félle werden
wir auch das berUcksichtigen und mit Nachdruck daran arbeiten. Diesen Weg mussen
wir Uber den Bund gehen, weil es primdr ein Bundesgesetz ist.

Dann wurde eine Frage bezuglich der geringeren VergUtung fUr Meldungen von min-
derjghrigen Krebspatienten gestellt. Als ich noch Medizin studierte, sagte einer meiner
Professoren: ,,Medizin fUr kleine Menschen ist nicht einfach kleine Medizin oder das Hal-
bieren einer Tablette." Es ist ein volliger Trugschluss, zu denken, bloB, weil es ein Minder-
j@hriger ist, dass der Aufwand der Meldung geringer ist. Ich wirde sogar sagen, dass die
Arbeit, durch die Angehdrigen und die groBen Sorgen, die herrschen, eher groBer ist.
Insofern ist das Alter des Patienten nicht der richtige Ansatz fUr die Bemessung der Ver-
gutung.

Ich wurde auch gefragt, woher die Nichtmelder kommen, wenn die Krankenhduser
Uber 90 % ihrer Daten melden. DafUr bin ich nicht der richtige Ansprechpartner. Es liegt
naturlich auf der Hand: Wenn es nicht die Krankenhd&user sind, dann sind es die Nieder-
gelassenen, welche die Patienten weiterbehandeln. Das ist der Vertragsarztbereich.
Hierzu liegen mir keine Zahlen vor. Ich darf vielleicht darauf hinweisen: Herr Sand hat
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von einer Sollzahl vom RKI gesprochen. Wir gehen hier aktuell davon aus, dass diese
Sollzahl auf einer absoluten Wahrheit beruht. In diesem Zusammenhang mdchte ich zu
bedenken geben, dass die Grundbasis, auf der diese ermittelt wurde, vielleicht auch
nicht ganz korrekt ist, vor allem, weil durch die Daten des RKI ein zeitlicher Verzug in die
Berechnung miteingeflossen ist. Das wirft wiederum die Frage der tatséchlichen Uber-
prUfbarkeit auf. Da wird es sicherlich eine gewisse Grauzone geben.

Herr PUrsUn hat gefragt, wen die Unterfinanzierung hauptsdchlich trifft. Wenn Sie pro Fall
ein Defizit durch Unterfinanzierung haben, dann ftrifft es am meisten die, die auch am
meisten melden. Diejenigen, die nicht melden, machen das aus der Motivation heraus,
ihre Arbeitszeit anders zu nutzen. Die anderen vermehren ihre Arbeitszeit und machen
das dann entsprechend on top. Das sind diejenigen, die darunter leiden. Ich kenne ver-
schiedene Maximalversorger, die nicht nur fUr Arbeitsverdichtung sorgen, sondern auch
zus@tzliches Personal einstellen. Es werden hdufig Dokumentare angestellt. Oftmals wird
die Meldung in Kombination mit Zertifizierungen abgearbeitet, fir welche eine Doku-
mentation ohnehin und sogar noch ausfthrlicher erfolgen muss. Als Nebenprodukt wird
die Meldung fUr das Krebsregister dann mit erledigt. Das heiBt: Die Praxis sucht sich L&-
sungen, um der Anforderung gerecht zu werden und die Dokumentation zu erfUllen,
auch wenn sie nicht gegenfinanziert ist.

So ergibt sich dann auch die Rechnung der Umfrage, dass die Kosten der Meldung zu
einem Drittel durch die VergUtung gedeckt sind. Die Kosten beziehen sich hauptsdch-
lich auf die Arbeitszeit der Arzte, der Dokumentare sowie des zusdtzlichen Personals,
welches angestellt wird. Diese Kosten werden dann durch die Vergutung reduziert, pro
Meldebogen 18 €, und die Differenz, die dann Ubrigbleibt, entspricht zwei Dritteln. Die
Gesamtkosten sind also dreimal so hoch wie die VergUtung. So kam dann diese Rech-
nung zustande. Das war bereits vor vier Jahren so, als wir die Studie erhoben haben.
Vielleicht mUsste man die Klinken nhochmals befragen, weil sich hier, auch mit der digi-
talen Erfassung, einiges getan hat. Das kann zur Rationalisierung beitragen, aber es ist
bestimmt weiterhin ein groBer Differenzbetrag offen. So viel zu der Frage der Unterfinan-
zierung und der Dokumentation, die auch das Kommissariat der Katholischen Bischofe
im Lande Hessen entsprechend aufgezahlt hat. Wir sind von den zusétzlichen Arbeitsbe-
reichen ausgegangen und haben ausgerechnet, wie viele Dokumentare, wie viele Sta-
tions@rzte und weitere Mitarbeiter wir zusatzlich brauchen, und haben damit zwar keine
direkte Summe benannt, aber den Bedarf aufgezeigt.

Sie haben gefragt, inwieweit das Krebsregister relevant fur die klinische Forschung ist.
Ich habe vorhin schon angesprochen, wie wir mit den Daten umgehen. Das Krebsregis-
ter ist fOr die groBen Onkologie-Zentren und fUr die Universitatskliniken wichtig, weil dort
viel Forschung und Lehre betrieben wird. Wir haben auf der einen Seite natUrlich einen
Datenschutz. Auf der anderen Seite erleben wir aber auch haufig, dass man sich nicht
so gerne von anderen in die Karten schauen lassen mdchte. Das wird oft angeprangert
und ist sehr traurig. Man muUsste hier eine wesentlich hdhere Transparenz haben. Ich ho-
be hier eine gesetzliche Vorgabe, nach der eigentlich alle auch auf die Daten zugrei-
fen k&dnnen sollten, mUssten und durfen. Das wirde die Arbeit im klinischen Bereich sehr
gut unterstUtzen. Die Frage ist nur: Wie komme ich an die Daten heran? Man musste
hierfUr in engen Kontakt mit der Landesauswertungsstelle freten. Ich weil nicht, wie gut
die Kooperation zwischen den Klinikken und der Landesauswertungsstelle tatsdchlich
|Guft. In der Theorie funktioniert es so, dass jede Klinik inre Daten anonymisiert zurickge-
spiegelt bekommt und die Moglichkeit hat, eine Benchmark zu den hessenweiten Da-
ten, die da erhoben werden, zu bekommen. Die Klinik kann so Vergleiche ziehen und
sehen, inwiefern inre Daten gegebenenfalls im Positiven oder im Negativen von gewis-
sen Benchmarkdaten abweichen; und das ist sehr wichtig. Gerade bei den klinischen
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Daten, im Gegensatz zu den epidemiologischen Daten, ist ein guter Datenaustausch
besonders wichtig, um Effizienz zu haben.

Das Hessische Onkologiekonzept ist sehr gut etabliert. Wir haben in Hessen sechs Koor-
dinationsstellen, die im engen Austausch zum Hessischen Krebsregister stehen. Dort ha-
ben wir auch entsprechende Koordinationsstellen, die auch die Aufgabe wahrnehmen
die Patienten in Informationsveranstaltungen zu informieren. Auch hier werden Daten
des Krebsregisters genutzt.

Es ist die Frage gefallen, ob das Land Hessen etwas tun kann. Wir haben eine Bundes-
regelung, welche die pauschale VergUtung bei der Meldung festlegt. Insofern wird das
Land Hessen die Zustdndigkeit fUr die Regelung der VergUtung wohl beim Bund sehen.
Allerdings wurde im Fall des Zuschusses bei den Kindern eine Regelung Uber das Land
gefunden. Daher gibt es vielleicht auch Moglichkeiten, etwas zu tun. Bei einer Aktuali-
sierung, Anderung oder Fortfihrung des hessischen Gesetzes ware es auf jeden Fall hilf-
reich, wenn wir UnterstGtzung in der 6ffentlichen Meinung und in der Politik in Berlin be-
kommen wurden, dass diese Pauschale dringend angehoben werden muss. Diese 18 €
kommen Uber das Krebsregister. Das Krebsregister stdBt die Abrechnung Uber die Kran-
kenkasse an und gibt das Geld anschlieBend weiter.

Vorsitzender: Die ndchste Institution ist der Landesverband der Privatkliniken Hessen e.
V. FUr diesen spricht die LandesgeschdaftsfGhrerin Frau Afemann.

Frau Afemann: Wir kdnnen die Anderungen mittragen und haben ein paar Vorschldge,
wie man das Krebsregister weiterentwickeln kdnnte. Ich méchte zundchst noch auf die
Aussagen der Kassenvertreter eingehen und damit Herrn Prof. Gramminger unterstUt-
zen. Wir sind Mitglied der Hessischen Krankenhausgesellschaft e. V., und auch wir den-
ken, dass eine auskdmmliche Finanzierung dafir sorgen wird, dass die Meldebereit-
schaft steigt. Im Krankenhaus liegt sie bei Uber 90 %. Hier ware vielleicht ein Fakten-
check angeraten. Es gibt das Prognos-Gutachten aus dem Jahr 2018. Da ist etwas dif-
ferenzierter dargestellt, wie die RUckmeldung aus den einzelnen Sektoren ist. Man muss-
te vielleicht beim Hessischen Krebsregister nachfragen, wo denn bei der Meldebereit-
schaft Defizite sind. Im Krankenhausbereich gibt es definitiv keine, dort liegen wir bei
Uber 90 %.

Auf Krankenhausseite besteht ein groBes Interesse daran, Daten zu haben, damit man
die Behandlung vor Ort verbessern und die Versorgung der onkologischen Patienten
voranbringen kann. Im Ubrigen, wir vergleichen uns geme mit den skandinavischen Sys-
temen. Ich habe recherchiert, wie dort mit Sanktionen bei der Meldung von Krebsregis-
tern umgegangen wird. Die Finnen und die Norweger setzen beispielweise darauf, dass
die Krebsregister nachfassen, und auch darauf, dass die Meldeverpflichtenden durch
eine auskdbmmliche Finanzierung inrer Meldepflicht nachkommen.

Im Hinblick auf das Streichen der Staatsangehdérigkeit bei den epidemiologischen Dao-
ten war es ein Ansatz, zu Uberlegen, inwieweit man die Dokumentationsinhalte erwei-
tern kann. Das hé&ngt natUrlich davon ab, was fUr ein Interesse daran besteht. Je diffe-
renzierter die Daten sind, die Sie haben, umso zielgenauere MaBnahmen zur Verbesse-
rung der gesundheitlichen Lage der Bevolkerung kédnnen Sie durchfUhren. Insofern wdre
die Frage, ob man beispielsweise Menschen mit Migrationshintergrund etwas ndher in
den Blick nimmt und prUft, ob dort Verbesserungen moglich sind. Das ist ein breites Feld,
denn Migranten sind eine sehr heterogene Gruppe. Wir und auch das Robert Koch-
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Institut, welches vor Kurzem die Imira-Studie durchgefGhrt hat, um ein migrationssensib-
les Gesundheitsmonitoring aufzubauen, stellen jedoch fest, dass es nur wenig Daten
dazu gibt, wie es um die gesundheitliche Versorgung der Migranten bestellt ist.

Es wdre Uberlegenswert, in einer der Fachgruppen zu diskutieren, wie man diese Daten-
lage verbessern kann. Das heit, dass man vielleicht erhebt: Wann ist jemand einge-
wandert? Was hat er fir eine Sprachkompetenz? Ist er in der ersten oder in der zweiten
Generation hierg — Die Staatsangehdrigkeit alleine ist als Wert nicht besonders aussage-
kraftig. Es qilt kritisch zu hinterfragen, ob das nun Migrationsfaktoren oder soziobkonomi-
sche Faktoren sind, die vielleicht zu einer Benachteiligung in der Versorgung fuhren, und
wie man das verbessern kann.

Beispielsweise war vor Kurzem zu lesen, dass onkologische Patienten mit Migrationshin-
tergrund fast nie palliativmedizinische Angebote wahrnehmen. Das wirft die Frage auf,
weshalb das so ist. Interessant wdre auch, zu erfahren, wann Personen mit Migrations-
hintergrund zum ersten Mal mit ihrer Krebserkankung zum Arzt kommen. Gibt es dort
Auffalligkeiten oder nichte Wenn man Daten erhebt, muss man sich auch vor dem Hin-
tergrund der Datensparsamkeit fragen: Wo kdnnte vielleicht ein Mehrwert liegen, um
die Gesundheitsversorgung noch weiter voranzubringene — Vor allem dort, wo man
nicht unbedingt nur mit Schatzwerten arbeitet. Das RKI hat vor Kurzem einen Aufsatz
zum Thema Eltern von minderjdhrigen Kindern herausgegeben. Es wurde die Frage ge-
stellt, wie viele von ihnen an Krebs erkranken, und darauf hingewiesen, dass das Krebs-
register hierzu keine Daten liefert und man daher von anderen Datensdtzen ausgeht
und den Bedarf schatzt.

Ein weiterer Punkt sind die ,patient reported outcomes". Man Gberlegt, inwieweit man
diese Daten in eine der Datenbanken, wie das Hessische Krebsregister, UberfGhren
kann. Das wUlrde bedeuten, dass man die Patientenperspektive zum allgemeinen
Gesundheitszustand und auch zu den Symptomen, die der Patfient wdhrend und vor
der Behandlung spurt, mit einbezieht. Das ist ein sehr herausforderndes Feld, denn das
setzt voraus, dass die Patienten mitarbeiten und kontinuierlich Daten liefern. Jeder, der
in seinem Bekanntenkreis einen onkologisch erkrankten Angehoérigen hatte, wird wissen,
dass die Bereitschaft, kontinuierlich Daten zu liefern, abhdngig davon ist, wie die Krank-
heit verl@uft. Hierzu gibt es momentan eine bundesweit durchgefUhrte Studie: die
Edium-Studie fur Darmkrebspatienten. Moéglicherweise lassen sich aus dieser ein paar
Ansatze ziehen, wie man das Ganze in das Hessische Krebsregister oder die Krebsregis-
ter der L&nder UberfUhren kénnte, um noch mal Analysen fahren zu kbnnen und um die
Versorgung auch im Sinn der Patienten zu verbessern.

Abg. Yanki Pursun: Wenn das Stichwort Digitalisierung fallt, dann k&dnnen Sie sich der
Aufmerksamkeit der FDP immer sicher sein. Digitalisierung ist immer sinnvoll, und dieser
Bereich ist unterfinanziert. Durch Digitalisierung lassen sich vielleicht noch Kosten sparen.
Deswegen wdare die Frage: Was kdnnen wir tun, um den Prozess zu digitalisieren? Kon-
nen wir da verbindliche Vorgaben schaffen, die eingehalten werden mussen, um zu
vermeiden, dass irgendjemand das auf den Tisch bekommt, aber nicht umsetzt?

Frau Afemann: Im Krankenhausbereich setzt das voraus, dass Sie ausreichend Investiti-
onsmittel haben, um die Digitalisierung voranzubringen. Das Gleiche gilt sicherlich auch
in anderen Sektoren. Je einfacher die Datenmeldung ist, umso hdher ist die Bereitschaft
dazu. Wenn Sie Daten einfach in andere Systeme importieren kénnen, ist das naturlich
viel einfacher, als wenn Sie Daten mehrfach anfassen und in andere Masken Ubertra-
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gen mussen. Insofern ist es eine Grundvoraussetzung, dass Investitionsmittel zu Verfu-
gung stehen und man die Chancen der Digitalisierung nutzt, damit wir unsere Kranken-
h&user auf den Weg bringen und Uber Sektorengrenzen hinweg an den Schnittstellen
Verbesserungen erzielen. Uber das digitale Abbilden ist viel méglich, und das sollte zum
Wohle der Bevdlkerung auch genutzt werden. Die Landesregierung ist hier gefordert.
Ich kann daher nur an Sie appellieren, uns in diesem Bereich zu unterstUtzen.

Abg. Dr. Daniela Sommer: Sie hatten die Idee, eine Studie zu initieren, die diese
wpatient reported outcomes" abbilden kénnte. Was brduchte man dafir, damit man
das fUr Hessen umsetzen kann?

Frau Afemann: Man kann die Edium-Studie als Beispiel nehmen. Es gibt auch eine App,
die momentan auf Bundesebene vom Bundesministerium fir Gesundheit gefdrdert
wird, die es Patienten ermdéglicht, zurGckzuspiegeln, wie die Behandlung abl&uft. Wenn
diese Studien abgeschlossen sind, kann man evaluieren, inwieweit sich das bewdhrt hat
oder wo man vielleicht nhachbessern muss. Es kdnnte ein digitales Projekt sein, sich in
Hessen eine Krebserkrankung vorzunehmen, von der vielleicht eine eher jUngere Klientel
betroffen ist — wie z. B. Brustkrebs, da sind auch jingere Patienten darunter —, und mit
einer Hochschule ein Projekt aufzusetzen. Das kdnnte dazu dienen, zu erproben, wie die
RUckmeldebereitschaft sein kbnnte, und wie man die RGckmeldung vereinfachen kann.
NatUrlich wirde das Uber digitale Mittel stattfinden, sodass man nicht etwas auf einem
Papierbogen ankreuzt, sondern kontinuierlich in einer Art Patiententagebuch rockmel-
den kann: Wie geht es mir im Verlauf der Krebserkrankung? Was ist mir gut bekommen
und was nicht so gut? Welche Einschrénkungen hatte ich? Das ist dann ein Mehrwehrt,
sowohl fir die Arzte als auch fur die Patienten.

Aus diesem Grund fUhren die Arzte z. B. diese Edium-Studie durch, damit man auch
schon wahrend der Behandlung eingreifen und Verbesserungen erzielen kann. Auch im
Nachgang einer Behandlung kann man sicherlich einen Nutzen daraus ziehen. Es ist das
eine, wenn der Arzt eine Nebenwirkung dokumentiert. Es ist das andere, wenn der Pati-
ent sagen kann: Wie war ich in meinem Alltag eingeschrénkte Analog dazu ist es das
eine, diese vom Patienten gelieferten Daten einem Fachpublikum zur Auswertung zur
VerfUgung zu stellen, und das andere wdre, zu Uberlegen: Inwieweit kann ich Patienten
oder BUrger, die vielleicht irgendwann in die Lage kommen. Daten zu melden, eine
gewisse Transparenz gewdhren? Wir haben in Bezug auf den Datenschutz gehort, dass
die Aufkl@rung scheinbar etwas schleppend verlduft. Es ist natUrlich auch so, dass Sie,
wenn Sie eine Krebsdiagnose bekommen, ganz andere Sorgen haben. Es ware die Fra-
ge, ob man nicht im Vorfeld durch Aufkldrung in den Praxen, durch Faltblatter — ich
weiB, das Hessische Krebsregister hat auch Informationen auf der Website fUr BUrger
hinterlegt — sensibilisieren und darauf hinweisen kann, wie die onkologische Versorgung
in Hessen vonstatten geht. Wo erfahrt der Burger von dem Onkologiekonzept in Hessen?
Erfahrt er davon erst, wenn er im Krankenhaus ist, oder hat er auch eine Méglichkeit, es
vorher zu bemerken und dann eine ratfionale Entscheidung zu freffen, wenn er in die
Situation gerate

Vorsitzender: Als ndchste Institution ist dann die Vertrauensstelle Hessisches Krebsregister
an der Reihe, und hier hat Herr Rapp das Wort.
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Herr Rapp: Ich moéchte auch kurz etwas zum Gesetz sagen. Vom Grundsatz her sind
auch wir sehr zufrieden damit, dass die Anpassungen, die auch wir so groBtenteils vor-
gesehen haben, vorgenommen wurden. Ich méchte aber vor allen Dingen auch auf
den einen oder anderen Ansatz zu sprechen kommen, der hier besprochen wurde, und
auch etwas in Sachen Datenschutz sagen. Ich kann vonseiten des Krebsregisters sagen,
dass der Datenschutz einen hohen Stellenwert hat. Die Informierung der Patienten er-
folgt nach besten Mdglichkeiten. Wir haben unter hessischeskrebsregister.de fir den
Patienten, aber auch fUr die Meldenden, die Internetseite des Krebsregisters sehr an-
schaulich ausgebaut. Wir haben viele Informationen zur VerfUgung gestellt und stellen
den Patienten auch Informationsflyer zur Verfugung. Der Arzt soll diesen bestenfalls mit
der Diagnose Ubergeben, damit der Patient etwas zur Hand hat und eine Méglichkeit
hat, sich darUber zu informieren: Was bedeutet es fUr mich, wenn ich in das Krebsregis-
ter komme<e Was hat das fUr Beweggrinde?

Er hat ein stGndiges Widerspruchsrecht. Vielleicht muss das hier auch noch einmal ge-
sagt werden: Er kann jederzeit Uber seinen Hausarzt der Meldung widersprechen. Die
Information geht dann an uns, und wir I6schen den Patienten dann vollstdndig aus dem
Krebsregister. Das steht natUrlich im Widerspruch zur Vollzdhligkeit, aber wir haben Goft
sei Dank derzeit relativ wenige Widerspruche. Das stort uns naturlich nicht, aber es kdnn-
te auch jederzeit kippen. Nichtsdestotrotz muss man dem Datenschutz gerecht werden,
und das tun wir auch. Der Patient hat jederzeit die Moglichkeit, zu widersprechen, und
zwar sein Leben lang. Das ist ein wichtiger Punkt.

Ansonsten hatten Sie die Dokumentation in den Kliniken angesprochen. Nach meinem
Wissenstand werden wir noch nicht vollstdndig von allen Kliniken bedient. Es gibt hier
noch Probleme. Wir haben von vielen Stellen vonseiten der Kliniken die Information er-
halten, dass die Forderung nicht ausreicht. Wir merken aber auch, dass dort, wo Struktu-
ren vorhanden sind — z. B. fUr die Zertifizierung fur die Organkrebszentren —, auch doku-
mentiert wird. Es ist nicht so, dass wir einen kompletten Bypass oder eine zusatzliche Do-
kumentation dort aufbauen. Die Dokumentation erfolgt in den Einrichtungen bereits zu
90 %.

Das fordern wir auch fur die Zertifizierung der Organkrebszentren an. Immerhin gibt es
derzeit 93 Zentren in Hessen, die sich zertifizieren lassen und die eigentlich mit ihren Er-
hebungsbdgen, die sie an die Deutsche Krebsgesellschaft schicken, auch nachweisen
sollen, dass sie mit dem Hessischen Krebsregister zusammenarbeiten. Das ist derzeit ein
Punkt, bei dem wir feststellen, dass das noch nicht hundertprozentig gegeben ist. Wir
haben von diesen Einrichtungen noch nicht alle Meldungen. Das betrifft noch den sto-
tiondren Bereich und nicht etwa den niedergelassenen Sektor. Auch im niedergelasse-
nen Sektor fehlt uns derzeit nattrlich noch einiges. Da sind wir noch im Aufbau. Ansons-
ten nutzen wir die Strukturen des Hessischen Onkologiekonzepts mit. Es ist sehr wertvoll,
in den Regionen mit diesen koordinierenden Krankenhdusern gute Partner zu haben.
Dort ist die Dokumentation mit am besten. Das ist fUr uns ein wertvoller Aspekt. Dort wird
sehr gut dokumentiert. Die Informationen fur uns von dort sind von groBer Qualitat — was
dann nachgelagert in den kooperierenden Klinken bzw. im niedergelassenen Sektoren
nicht unbedingt der Fall ist. Da ist auch die Datenqualitét ein schwieriger Punkt, durch
den wir im Krebsregister mehr Arbeit haben.

Zwischendurch wurde die Frage gestellt, ob es Mindestanforderungen gibt. Wir stellen
Mindestanforderungen an die Kliniker und haben diese plakativ auf der Internetseite
dargestellt, damit jeder Kliniker und jeder zugelassene Arzt weil, was wir von ihm for-
dern. Wir sind noch damit hinterher, die Dokumentation komplett auf elektronische Ver-
fahren umzustellen. Da haben wir noch Probleme. Teilweise muss noch auf Papier do-
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kumentiert werden. Das ist im niedergelassenen Sektor ein Problem, wo der eine oder
andere Arzt sagt: ,,Der Aufwand ist mir zu hoch*. Wir stoBen deutlich auf Widerstdnde,
und da ist die Sanktionierung eventuell eine MaBnhahme. Wenn wir informieren, dass wir
von den Arzten mdchten, dass sie melden, wird haufig hinterfragt, ob sanktioniert wird,
und dann ist fOr uns leider meistens schon die TUr zu.

Abg. Marcus Bocklet: Zundchst einmal habe ich die Zeit genutzt, um auf
hessischeskrebsregister.de zu schauen. Das ist eine wunderbare Homepage. Herzlichen
Dank an all diejenigen, die daran arbeiten. Einen Hinweis als Anregung mochte ich ge-
ben: Man kdnnte auch das Gesetz auf die Homepage verlinken, weil man danach ein
bisschen umstandlich suchen muss.

Mich umtreibt die Datenschutzfrage des Klarnamens. In § 4 steht, dass die Identitdtsda-
ten von den epidemiologischen Daten, § 8, unterschieden werden. Wozu braucht man
Klarnamen, Vornamen und Familiennamen, um ein gutes, qualitativ _hochwertiges
Krebsregister zu fGhren2 Das ist die Frage, die der Vorredner einst ansprach. Es birgt das
Risiko, dass diese Daten unter Umst&nden irgendwann mal in missbréuchliche Hande
fallen. Man braucht den Klarnamen doch nicht, um ein gutes Krebsregister zu haben.
Falls doch, nennen Sie mir doch bitte ein, zwei Grinde dafur.

Herr Rapp: Wir brauchen dringend die Klarnamen. Sie hatten schon gehdrt, dass die
Daten zur Schatzung der Zahlen an das Robert Koch-Institut weitergegeben werden.
Diese Schatzung und die DatenUbermittlung erfolgen mit Pseudonymen. Eine Verwen-
dung von Klartextdaten findet nicht statt, aber bei uns mussen wir die Daten zwingend
im Klartext vorhalten. Wir bekommen aus den verschiedensten Quellen Informationen,
ob das die verschiedenen Melder aus den Klinikken oder aus dem niedergelassenen
Sektor sind, oder nachgelagert auch z. B. Totenscheine, die bei uns eingehen. Das sind
zum Teil Informationen mit unterschiedlichen Nachnamen, wo Fehler im Geburtsdatum
passieren, wo der Patient zwischendurch umzieht und diese Verdnderungen im gesam-
ten Zeitfenster, in dem wir die Daten erheben, nachvollzogen kdnnen werden mussen.
All das kdnnte dazu fGhren, dass wir den Patienten bei uns doppelt, dreifach oder noch
haufiger im Register auffGhren. Wir Uberschatzen die Daten bei uns.

Wir kdnnen keine vernUnftige Krebsregistrierung, keine Auswertung fahren, wenn wir
nicht hundertprozentig genau wissen, der Patient ist bei uns nur einmal im Register. Nur
mit Klartextdaten kdnnen wir z. B. nachverfolgen, dass er nach einem Jahr den Wohnort
gewechselt hat, wir aber aufgrund einer alten Krankenkassenkarte immer noch die fal-
sche Adresse bekommen. Der Patient kommt also bei uns noch unter den alten Daten.
Wir mUssen die Daten zwingend zusammenfUhren, sonst kdnnen wir in der Landesaus-
wertungsstelle keine validen Auswertungen fahren. Von daher muUssen wir deutsch-
landweit — das ist nicht nur in Hessen so — die Daten im Klartext vorhalten. Daran kom-
men wir an der Stelle nicht vorbei, sonst haben wir ein maximales Problem. Ich weil
nicht, ob Sie das wissen, aber wir erhalten von den Meldebehdrden die Information,
wenn ein Patient umzieht. So kbnnen wir diese Information bekommen, auch wenn er
z. B. den Namen dandert. Das sind wichtige Quellen fUr uns, um sicherzustellen, dass der
Patient bei uns im Krebsregister nur einmal auftaucht.
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Vorsitzender: Wir sind am Ende dieser mundlichen Anhérung. Ich danke den Anzuh&-
renden ganz herzlich dafUr, dass sie hier heute erschienen sind und ihre AusfUhrungen
gemacht haben. Somit komme ich zum Schluss der 13. Sitzung des Sozial- und Integrati-
onspolitischen Ausschusses und winsche lhnen allen noch einen angenehmen Tag.

Beschluss:
SIA20/13-17.10.2019

Der Sozial- und Integrationspolitische Ausschuss hat eine offentli-
che miUndliche Anhérung durchgefuhrt.



