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Krebsregister und das Problem

der VerhiltnismaRigkeit

Zur Situation der Krebsepidemiologie

in der Bundesrepublik

Von Enno A. Winkler

Fur die meisten Menschen ist Krebs gleichbedeutend mit qualvollem Siechtum, Hoffnungslosigkeit und Tod. Und es scheint so, daf3 immer
mehr von uns von dieser Krankheit bedroht werden. Die Zahl der jahrlichen Neuerkrankungen in der Bundesrepublik liegt zwischen 200 000
und 250 000, die der Sterbefalle bei 150 000. Von den derzeitigen Bewohnern der Bundesrepublik Deutschland werden elf- bis zwéIf

Millionen an Krebs sterben.

Angesehene Wissenschaftler und viele umwelt- und psychosozial-orientierte Laien halten es fur gesichert und belegen dies durch Beispiele
aus der epidemiologischen Forschung, daf Krebs in tber 90 Prozent durch duere Noxen wie psychosozialen Distress, persdnliche
Lebensfuhrung (Rauchen, Erndhrung) und Umweltfaktoren (Luft- und Wasserverschmutzung, berufliche Schadstoffexposition) verursacht
wird. Sie sehen darum auch die Lésung des Krebsproblems in der Identifizierung und Ausschaltung jener Noxen.

Bewerkstelligt werden soll dies zunachst durch Erfassung und Auswertung aller Erkrankungsfalle einer Region durch sogenannte regionale
(epidemiologische) Krebsregister: “Epidemiologische Register stellen heute die wichtigste Informationsquelle fir die Krebsbekdmpfung und
die Krebsursachenforschung dar” (Wagner). Wegen der Fllle und Komplexitat der Daten ist dazu der Einsatz der elektronischen
Datenverarbeitung unumgéanglich. Nach dem Mustergesetzentwurf fir regionale Krebsregister der Bundesregierung vom 27.1.1982 und nach
der Verabschiedung der von Bund und Landern gemeinsam aufgestellten, das Mustergesetz korrigierenden Thesen zur “Einrichtung von
regionalen Krebsregistern” durch die 51. Gesundheitsministerkonferenz am 18.11.1983 stehen wir jetzt auch in Berlin vor der Frage:
Brauchen wir ein regionales Krebsregister und ein Krebsregistergesetz?

Formen von Krebsregistern

und ihre Aufgaben

Zur Préazisierung der Diskussion Uber Krebs-
register muf® man wissen,daf} es im Prinzip
drei Arten von Registern mit unterschied-
licher Zielsetzung und unterschiedlicher
Problematik gibt:

1. das klinische Register,

2. das Spezialregister (Organregister)
und

3. das regionale (epidemiologische)
Register.

Eine Charakterisierung der drei Register-
typen findet sich in Tabelle 1. Die bundes-
weit und jetzt auch in Berlin gefihrte
Auseinandersetzung dreht sich zunachst
um den Typ 3, das regionale epidemiolo-
gische Register. Regionale Krebsregister
sollen die lebenden und verstorbenen Krebs-
kranken einer Region flachendeckend und
vollstéandig erfassen (Bevélkerungsbezug)
und

1. die jahrlichen Neuerkrankungen
aufgegliedert nach Tumorform,
Alter, Geschlecht etc. (Inzidenz),

2. den Bestand an Krebskranken in der
Bevélkerung (Pravalenz) und

3. die Sterblichkeit (Mortalitat) ermitteln.

Dazu ist ein Mindest — Datensatz notwen-
dig (Tab.2). Ferner muR eine standardisierte
Nomenklatur gefordert werden (ICD-9, ge-
gebenenfalls C-TNM). Die obere Grenze flr
ein arbeitsfahiges epidemiologisches Re-
gister liegt nach Ansicht deutscher und aus-
landischer Experten bei einer Einzugspopu-

lation von funf bis sieben Millionen. Bei einer
Gesamtpopulation von 60 Millionen kdme
damit ein nationales Register fur die Bun-
desrepublik u.a. wegen des Ausmalfles der
Daten nicht in Frage. Andererseits wird auf
nationaler Ebene eine reprasentative Stich-
probe von nur 10 bis 15 Prozent der Ge-
samtbevélkerung als ohnehin ausreichend
fur die Erreichung der angestrebten Ziele
angesehen. Dies ware mit regionalen Regis-
tern schon in etwa vier Bundesléndern
realisierbar.

Die Ermittlung der reinen Inzidenz sowie
Pravalenz- und Mortalitatsdaten stellt
epidemiologische Krebsregister vor folgende
Probleme:

1. Sicherung der vollstiandigen
Erfassung aller Krebspatienten
(Repréasentativitit).

Nach Meinung der Epidemiologen ist
die vollstandige Erfassung méglich
durch ein Meldesystem, das alle Per-
sonen und Institutionen einbezieht,
die Krebskranke diagnostizieren, be-
handeln oder sonstwie betreuen.
Durch Mehrfacherfassung wére die
Repréasentativitédt auch dann gesi-
chert, wenn “nur” ein Melderecht
(mit Vergatung) und nicht eine Mel-
depflicht einge fuhrt wirde. Ohnehin
scheint eine Meldepflicht ohne Mo-
tivation der Beteiligten nicht zu grei-
fen, wie Erfahrungen in osteuropé-
ischen Landern und bei der Seu-
chengesetzgebung ubrigens auch in
der Bundesrepublik zeigen.

Elimination von Mehrfach-
Erfassungen.

Das beschriebene Meldesystem
fuhrt zwangslaufig dazu, daR Mehr-
fachmeldungen vorkommen und
herausgefiltert werden mussen. Wei-
tere Mehrfachmeldungen werden
verursacht durch wohnungs- und
therapiebezogene Mobilitat der
Patienten und durch wiederholte
Histologien beispielsweise beim
Auftreten von Metastasen.Die Elimi-
nation dieser Mehrfachregistrier-
ungen bzw. die richtige Zuordnung
nachgelieferter Daten (record linkage)
und damit die Sicherung der wahren
statistischen Verhéltnisse ist nur
mdglich, wenn die Patienten aus der
Datei (re-) identifizierbar sind.

Elimination verstorbener Patienten
aus der (Prdvalenz-) Datei.

Dazu bendtigen die Register Zu-
gang zu den amtlichen Totenschei-
nen sowie ebenfalls die Mdglichkeit
der (Re-)identifizierung.

Die weitergehenden Ziele regionaler
Register, namlich Anhaltspunkte fur
die Suche nach kausalen Faktoren zu
gewinnen und Risiko-Gruppen zu er-
mitteln, erfordern nicht nur eine zeit-
liche, geographische und soziale
Differenzierung, sondern auch die
Differenzierung nach Umwelt- und
Lebensbedingungen. Da man bei
einer Latenzzeit der Krebserkran-
kungen bis zu 30 Jahren und mehr
und z.B. Tausenden von chemischen
Verbindungen - nach



amerikanischen Schéatzungen wer-
den derzeit jahrlich 200000 neue
Verbindungen synthetisiert und 600
industriell genutzt — unmdglich
samtliche Lebensumstdnde und
Schadstoffexpositionen von vorn-
herein bei Patienten erfragen kann,
sind diese weitergehenden Ziele nur
erreichbar, wenn die nachtragliche
Patientenidentifizierung und Befra-
gung moglich ist (nachgehende
Forschung). Hieraus ergeben sich
erhebliche  datenschulzrechtliche
und berufsrechtliche Probleme.

Datenschutz und arztliche
Schweigepflicht

Der Weitergabe personenbezogener

Patientendaten an regionale Tu-

morregister stehen entgegen

1.die arztliche Schweigepflicht, die
in den Berufsordnungen der Arz-
tekammern geregelt und im Straf-
gesetzbuch abgesichert ist, und

2. die Datenschutzgesetze des Bun-
des und der Lander vom 27.1.
1977 bzw. vom 12.7.1978 (Ber-
lin).

Die arztliche Schweigepflicht ist ein
so hohes Rechtsgut, daResden Ge-
setzgeber veranlaBt hat. den Arzt
z.B. von der Verpflichtung freizu-
stellen, einen geplanten Bankraub
oder einen gemeirtgefahrlichen
Sprengstoffanschlag anzuzeigen,
wenn er davon als Arzt erfahrt
(8139 StGB). Damit kann die
Schweigepflicht nur aufgehoben
und ein Melderecht institutionalisiert
werden.

1.im Einzelfall, wenn der informierte
Patient seine Einwilligung dazu
giot (informed consent),

2.generell, wenn aus erkennbarem
héherrangigen  Rechtsinteresse
rechtfertigende Eingrlffsrechte
wie beispielsweise beim Ge-
schlechtskrankheiten-Gesetz ge-
schaffen werden.

3.wenn die Daten zuvor wirksam
anonymisiert bzw. aggregiert
sind.

Jede Zuwiderhandlung gegen das
Berufsgeheimnis ist auch ein Straf-
tatsbestand nach § 203 StGB, ohne
dall es noch einer Bewertung des
rechtlich nicht abgesicherten Inter-
esses des Informationsempféangers
bedarf. Generalklausetn wie z.B.
88 10,11 BDSG oder § 35 SGB-AT
kénnen die prinzipielle Wertent-

scheidung zugunsten des Arztge-
heimnisses ebenfalls nicht aufhe-
ben.

Dem jeweiligen Landesdaten-
schutzgesetz (LDSG) sind die Be-
hérden und solche nichtdffentli-
chen Einrichtungen eines Landes
unterworfen, die der Aufsicht eines
Landes unterstehen und nicht am
wirtschaftlichen Wettbewerb teil-
nehmen, wie z.B. Stiftungen, Uni-
versitaten oder Forschungseinrich-
tungen. Das Bundesdatenschutz-
gesetz (BDSG) dagegen ist fir alle
tibrigen datenverarbeitenden Stel-
len-hauptséchlich Bundeseinrich-
tungen und private Unternehmen -
zustandig. Damit gelten beide Ge-
setze, wenn ein regionales Tumor-
zentrum mit Daten z.B. aus dem
Computer einer Arztpraxls gespeist
wird. Im Gegensatz zum é&rztlichen
Berufsgeheimnis gelten die Daten-
schutzgesetze jedoch nicht bei der
Datenlbermittlung aus herkdmmli-
chen Krankenakten sowie bei Ver-
storbenen. Der Schutz persdnlicher
Daten nach den Datenschutzgeset-
zen ist nur susper*idierbar, wenn

1.der informed consent des Patien-

ten,
2. eine spezialgesetzliche Regelung
oder
3. eine wirksame Anonymisierung

bzw. Aggregierung der Daten
vorliegen.

Alle datenschutzrechtlichen und
berufsrechtlichen Probleme der

Krebsregistrierung lieBen sich auf
einen Schlag lésen, wenn die Ein-
willigung der Patienten nach voll-
standiger Aufklarung leicht und je-
derzeit zu erhalten wéare. Doch ist
dem nicht su. Nlclit jeder rdtient
wird damit einverstanden sein, dalR
seine Krebsdiagnose weitergeleitet
wird und eventuell in unbefugte
Hande gerat (z.B. Arbeitgeber).

Zwar hat ein im Auftrag des Bun-
desministers far Jugend, Familie
und Gesundheit, der Bundeszentra-
le fir gesundheitliche Aufklarung
und der Geschéftsstelle des Ge-
samtprogramms zur Krebsbekamp-
fung durch ein Frankfurter Institut
erstelltes Gutachten ergeben, dafR
47 Prozent der Bevolkerung Krebs-
register ,sehr wichtig“ finden und
40 Prozent ,ziemlich wichtig”. Die
Frage, ob die Interviewten persdn-
lich bereit waren, ihre Daten regi-
strieren zu lassen, wurde jedoch nur

noch von 41 Prozent mit ,be-
stimmt“ und 29 Prozent mit ,wahr-
scheinlich® beantwortet.

Meines Erachtens ist die Untersu-

chung véllig wertlos, da

1.nur Gesunde und keine Krebspa-
tienten befragt wurden,

2. die Befragten nicht tUber Art und
Umfang der mit der Einwilligung
verbundenen mdglichen Konse-
guenzen informiert wurden (be-
kommt der Krebskranke noch ei-
nen Job, eine Ausbildung, einen
Bankkredit?) und

3.der Aufbau der Untersuchung
und die Fragestellungen die ge-
winschte Tendenz vorprogram-
mierten. Letzteres ergibt sich
schon daraus, daf3 den Interview-
ten zuvor erklart wurde: ,Nur die
Auswertung solcher Daten macht
es maoglich, in ausreichendem
MalRe die Ursachen von Krebs zu
erforschen und den Krebs wir-

kungsvoller zu bekdmpfen."

Entlarvend ist die Charakterisierung
derjenigen, die nicht an eine Ver-
besserung der Krebsbekampfung
durch Krebsregister glauben moch-
ten: ,Es sind dies. .. eher jungere
Personen (bis 34 Jahre), eher Per-
sonen mit besserer Ausbildung
(Abitur, Studium) und eher Perso-
nen, die in Grofstadten mit Uber
500000 Einwohnern leben. Esman-
gelt diesen Personen an den fir die
Einsicht in die Notwendigkeit...
von Krebsregistern. .. zentralen
Einstellungen, namlich an persénli-
chem Gesundheitsbewul3tsein und
an Vertrauen in die .. .Arzte."

Weitere Hemmnisse fir den in-

formed consent sind

1.die Aufklarung uber die Daten-
problematik (man stelle sich vor,
nach der Er6"nung der Diagnose
Krebs wird mit dem Patienten
Uber seine Einwilligung zur
Krebsregistrierung verhandelt),

2. Uber ihre Krankheit nicht aufge-

klarte Patienten,

. Patienten im Finalstadium,

4. beabsichtigte Meldungen durch
pathologische Institute,

5.verstorbene Patienten, soweit die
arztliche Schweigepflicht betrof-
fen ist.

w

Ein Patentrezept, die datenschutz-
rechtlichen und berufsrechtlichen
Probleme zu umgehen, scheint die
Anonymisierung bzw. Aggregie-



rung der Daten vor ihrer Weitergabe
zu sein. Eine bloRe Verschlusselung
z.B. des Namens bedeutet jedoch
keine wirksame Anonymisierung,
wenn sie eine Reidentifizierung zu-
lalt. Andererseits ist jedes Register,
das eine Reidentifizierung wirksam
ausschlief3t, von vornherein sinnlos.

weil die angestrebten Ziele nicht er-
reicht werden (s.o0.).

Geschichte der Krebsregister
und gegenwartiger Stand

1946 forderten zwolf der damals be-
deutendsten Krebsforscher Europas

in Kopenhagen in einer Resolution
die Errichtung epidemiologischer
Krebsregister, wobei auch die Ver-
wendung einer einheitlichen Termi-
nologie und Klassifikation als not-
wendige Voraussetzung fir die Ver-
gleichbarkeit der Angaben empfoh-
len wurde. Die WHO griff die Ko-

Tabelle 1

Formen und Aufgaben der Krebsregister

Bezug

Organisation
und Steuerung

Aufgaben der
Krebs-
bekampfung

der Forschung

der Verwaltung

Epidemiolog. Register
a) regional
b) national

Bevolkerung einer Region
oder eines Landes

zentral durch eigenstandige Insti-
tution (bei regionalen Registern
koordinierende Ubergeordnete
Institution maoglich)

(Planung und Organisation der
Primé&r- und Sekundar-
pravention)

1. Epidemiologie (Inzidenz,
Pravalenz, Mortalitat, ggf. in
Abhangigkeit von Umwelt-
belastung, sozialer Schicht-
zugehorigkeit etc.)

2. Hypothesenbildung fur epi-
demiologische Forschung

(3.) Ermittlung bzw. Definition
von Risikofaktoren und Risi-
kogruppen

(4.) Identifikationsgrundlage fur
Fall-, Kontroll- und Kohor-
tenstudien

Prognosen fir die ¢ffentliche Ge-
sundheitsplanung

Klinisches Register

Tumorpatient

dezentral in jedem Tumorzentrum
und onkologischem Schwer-
punktkrankenhaus (koordinie-
rende Ubergeordnete Institution
maoglich)

1. Interdisziplindre Sammlung
und Bereithaltung von Daten
(Anamnesen, Diagnostik,
Therapie, Rehabilitation,
Nachsorge, Verlauf)

2. Interdisziplinare Organisa-
tion und Uberwachung von
Diagnostik, Therapie, Reha-
bilitation und Nachsorge

3. Planung und Organisation
der Sekundéarpravention
(Risikogruppen)

(4.) Beratung, Lehre, Erfahrungs-
austausch
(5.) Entwicklung und Standardi-

sierung von Diagnostik-,
Therapie- und Nachsorge-
programmen

1. Klinische Studien (z. B. The-
rapieprogramme)

2. Ermittlung von Risikofakto-
ren und Risikogruppen

3. Hypothesenbildung fir die
klinische Forschung

Organisation der interdiszi-
plinaren Diagnostik, Thera-
pie, Rehabilitation und
Nachsorge

2. Datengewinnung fir die per-
sonelle und apparative Aus-
stattung der Klinik

Spezialregister

Spezielle Tumorform

zentral durch spezialisierte Fach-
abteilungen

1. Beratung, Lehre, Erfahrungs-
austausch

2. Entwicklung und Standardi-
sierung von Diagnostik-,
Therapie- und Nachsorge-
programmen

1. Klinische und pathologische
Studien (z.B. Therapiepro-
gramme)

2. Ermittlung von Risikofakto-
ren und Risikogruppen

3. Hypothesenbildung fir die
klinische und pathologische
Forschung

1. Planung und Organisation
spezieller Behandlungsein-
richtungen

(2.) Prognosen fur die 6ffentliche
Gesundheitsplanung



penhagener Resolution auf und
grindete 1950 ein ,Sub-Committee
on the Registration of Cases of Can-
cer as well as their Statistical Pre-
sentation”, das Empfehlungen fur
die Errichtung derartiger Register
ausarbeitete. Heute existieren rund
100 nationale oder regionale Krebs-
register mit epidemiologischer Auf-
gabenstellung. Die Zahlen der be-
deutendsten dieser Register sind
in dem periodisch erscheinenden
Buch ,Cancer Incidence in Five
Continents", dem internationalen
Standardwerk der Krebsepidemio-
logie. verwertet. 1966 wurde auf
dem 9. Krebskongref? in Tokio die
,International Association of Can-
cer Registries" gegrindet, deren
Ziel es ist. die Kooperation und Ko-
ordination der Krebsregister auf in-
ternationaler Ebene zu fdrdern.
1976 publizierte die WHO ein
~WHO Handbook for Standardized
Cancer Registrations".

Epidemiologische Krebsregister mit
Meldepflicht gibt es international
u.a. in allen osteuropéischen Staa-
ten (DDR seit 1952) und Kuba, aber
auch in Osterreich. Finnland, Nor-
wegen und Schweden, in Israel, in
einigen Bundesstaaten der USA
(u.a. New York. Connecticut), in
einigen Provinzen Kanadas (u.a. Al-
berta, British Columbia) und in Sao
Paulo (Brasilien).

Register mit Melderecht existieren
in GrofRbritannien, Danemark, in
den Niederlanden und Belgien, in
Neuseeland, Singapur, in einigen
Bundesstaaten der USA (lowa,
Utah), in Kanada (Quebec) und in
einigen stadtischen Regionen
(Recife, Bombay, Osaka, Zaragos-
sa, Genf). Eine Kodierung der Iden-
tifikatoren (Name) wird nur in we-
nigen Registern vorgenommen wie
i den skandinavischen Staaten, in
Israel, New Mexico und Utah sowie
in Singapur und Genf.

In der Bundesrepublik wurde durch
Beschlufd des Deutschen Bundesta-
gesvom 1.7.1976die Bundesregie-
rung aufgefordert, als Fortschrei-
bung der Antwort auf die GroRe An-
frage betreffend Krebsforschung ei-
nen ,Nationalen Krebsbericht" vor-
zulegen. Dessen Verdffentlichung
erfolgte am 16.1.1980. Im Gefolge
des Bundestagsbeschlusses wurde
mit der 1. groRen Krebskonferenz
am 27.9.1979 erstmals der Versuch

unternommen, alle an der Krebsbe-
kampfung beteiligten Kréafte im
Rahmen eines ,Gesamtprogramms
zur Krebsbekampfung" mit einer
beim Bundesministerium fur Ju-
gend, Familie und Gesundheit
(BMJFG) angesiedelten Geschafts-
stelle zusammenzufassen. Schon
damals wurde die Forderung nach
regionalen Krebsregistern sowie
nach Klinikregistern erhoben und

spater durch die neugeschaffene
Geschaftsstelle substantiiert und
propagiert.
Tabelle 2

Minimaler Datensatz (in An-
lehnung an das BGA)

| Daten zur Person
Meldestelle (Klinik, Arzt,
Krankenblatt-Nr.)
Name, Vorname, Geburts-
name
Geburtsdatum
Geburtsort
Nationalitat
Geschlecht
Familienstand
Frihere und jetzt ausgelbte
Berufe
Adresse

Il Inzidenzdaten
Datum der Diagnose
Tumorlokalisation (ICD-9)
Histologie (Zytologie)
(ICD-9)
Diagnosesicherung
(C-TNM)

IIl Mortalitatsdaten
Sterbedatum
Todesursache
Sektionsbefund

Auf ihrer 45. Sitzung beschloRR die
Gesundheitsministerkonferenz am
20.3.1980 die Einrichtung von (re-
gionalen) Krebsregistern. Auf die
Notwendigkeit der Erfassung per-
sonenbezogener Daten wurde hin-
gewiesen. Am 27.1.1982 legte
dann die Bundesregierung ein als
Landergesetz konzipiertes Muster-
gesetz zur Einrichtung von regiona-
len Krebsregistern vor. Dieses Ge-
setz setzte eine Meldeberechtigung
unabhéngig von der Einwilligung
der Patienten fest. Die Notwendig-
keit der Krebsbekdmpfung mit epi-

demiologischen Methoden wurde
als so dringlich angesehen, daR es
zumutbar erschien, die Belange der
betroffenen Patienten demgegen-
Uber zuruckzustellen. Weiter wur-
den die Einsichtnahme in die Lei-
chenschauscheine und ein jahrli-
cher Vergleich mit dem Melderegi-
ster zugelassen.

Mit Ricksicht auf die Datenschutz-
gesetze und die arztliche Schweige-
pflicht verlangte der Musterentwurf
andererseits die Anonymisierung
der Daten im Register und bei nach -
gehenden Befragungen von Patien-
ten deren schriftliche Einwilligung.

Am 8.2.1983 fand in Berlin ein
Symposium ,Medizin und Daten-
schutz" statt, als dessen Folge das
Mustergesetz zurlickgezogen wur-
de. Statt dessen verabschiedete die
51. Gesundheitsministerkonferenz
am 18.11.1983 in einer Entschlie-
Bung Thesen zur ,Einrichtung von
regionalen Krebsregistern". Diese
Thesen sahen nunmehr grundsatz-
lich eine namentliche Meldung nur
mit Einverstandnis des Patienten
vor. Gleichzeitig wurde festgestellt,
dalR ein zentrales Register fur die
Bundesrepublik wegen der fehlen-
den Praktikabilitat nicht in Frage
kommt, dall andererseits auf lange
Sicht eine flachendeckende Erfas-
sung in der Bundesrepublik anzu-
streben sei. In diesem Zusammen-
hang sprach sich das Bundesge-
sundheitsamt fir eine (anonymi-
sierte, bei ihr angesiedeite) ,Dach-
dokumentation Krebs" aus.

In der Bundesrepublik gibt es vier
flachendeckende oder mit dem Ziel
der Flachendeckung arbeitende Re-
gister. und zwar in Hamburg, im
Saarland, in Baden-Wdurttemberg
und im Regierungsbezirk Munster
(Tab. 3). Hamburg ist das alteste
Register Uberhaupt, In Baden-
Wirttemberg und im Regierungs-
bezirk Minster (Ausweitung eines
urspriinglichen  klinischen Regi-
sters) wurden eine>vollstandige Er-
fassung bzw. ein valider Bevdlke-
rungsbezug noch nicht erreicht. Das
Register in Baden-Wirttemberg
wird als anonymes Inzidenzregister
gefihrt ohne exakte Kontrolle von
Mehrfachmeldungen und ohne Ver-
laufsbeobachtung, so daRR es von
Epidemiologen als wertlos betrach-
tet wird. AulRerdem ist es nach An-
sicht der zustdndigen Landesdaten-



schutzbeauftragten doch  nicht
wirksam anonym, da sich anhand
der gemeldeten Daten die Person
des Krebskranken ohne Schwierig-
keiten feststellen laRt. Eine gesetz-
liche Absicherung besteht nur im
Saarland. Ein in Hessen vorgelegier
Gesetzentwurf wurde zuriickgezo-
gen. Oer dort bestehende Versuch,
ein Krebsregister aufzubauen, st
sieckengeblieben.

Tadel/e 3

Ein knapp gefal3ter Bogen zur ,Ba-
sisdokumentation fir Tumorkranke"
wurde 1971 vom ,Deutschsprachi-
gen TNM-Ausschul3" erarbeitet.
1979 verabschiedete die ,Arbeits-
gemeinschaft Deutscher Tumorzen-
tren (AOT)** ebenfalls eine ,Basis-
dokumentation fir Tumorkranke"
und erklarte sie fir die deutschen
Tumorzentren als verbindlich. Die
Kosten der Krebsregistrierung wer-

Epidemiologisches Register

den auf 30 bis 50 OM pro Fall und
Jahr geschatzt.

Spezialregister im Sinne von uber-
regionalen Referenzzentren fur be-
stimmte Tumorformen, die der Ver-
tiefung des wissenschaftlichen
Kenntnisstandes und der Diagnose*
hitfe dienen, existieren in der Bun-
desrepublik fur Lymphome (Kiel),
fur Tumoren der Speicheldrisen
(Hamburg), der Hoden (Bonn), der

Legion Hamburg Saarland Baden- Regierungsbezirk
Wirttemberg Minster

Beginn der 1927 1966 1971 1974

Registrierung

Trftger Gesundheitsbehdrde Stat. Landesamt Landesverband Ministerium fur Arbeit,

Einwohnerzahl

Rechtsgrundlage
fur die Meldungen

Vergutung

namentliche
Nennung

Anonymisierung

Forschung

informationsgeber

Ziele

Bemerkungen

Stat. Landesamt

1.7 Mio

keine Rechts-
grundlage, freiwillig.
Gesetz mit Patienten-
einwilligung geplant

keine

ja

Abtrennung der
Identifikatoren
(Kartti)

anonymisierte Daten.
Reidentifikation
zulassig

Krankenanstalten
Radiol. Institute
Pathol. Institute
Niedcrgel. Arzte
Leichenschauscheine

Epidemiologie
Nachsorge

11 Mio

seit 1979 ,Saarlandi-
sches Gesetz Uber das
Krebsregister(SKRG) *
und Meldeberechti-
gung. Keine Patien-
teneinwilligung

DM 6,-
ja

Abtrennung der
Identifikatoren

anonymisierte Daten.
Reidentifikation
maoglich

Krankenanstalten
Radiol. Institute
Pathol. Institute
Niedergel. Arzte
Leichenschauscheine

Epidemiologie

Baden-Wurttemberg
zur Erforschung und
Bekampfurtg des
Krebses e.V.

Erfassungsstufe i
2,4 Mio
Erfassungsstufe I
9.3 Mio

keine Rechts-
grundlage. freiwillig,
Gesetzentwurf zur
Anderung des LDSG
zugunsten der
Forschung

DM 5.-

nein

primar anonym

primar anonyme
Daten

Krankenanstalten
Radiol. Institute
Pathol. Institute
Niedergel. Arzte,

bis 1980
Leichenschauscheine

Inzidenz,
Bedeutung der
Krebsfruherkennung

In der Erfassungssiufe
N werden z.Z nur
Tumoren der Mamma,
des weibl. Genitale,
des Mastdarms und
der Prostata erfaf3t

Gesundheit und
Soziales Nordrhein-
Westfalen

2.4 Mio

keine Rechts-
grundlage. freiwillig,
mit Patientenein-
willigung

keine
ja

Abtrennung der
Identifikatoren

anonymisierte Daten.
Reidentifikation
zuldssig

Krankenanstalten

Niedergel. Arzte

Konsiliarfunktion
Nachsorge
Epidemiologie

Epidemiologisch und
territorial ausgo-
weiietes klinisches
Register der

Universitat Minstsr



Prostata (Homburg/Saar), der Kno-
chen (Heidelberg), des Colon (Hei-
delberg) und fir kindliche Tumoren
(Mainz). Ein Vergleichskataster fur
menschliche und experimentelle
sowie autochthone Tiertumoren be-
findet sich im Aufbau-

Klinische Register erfassen die in
einem Klinikum behandelten Krebs-
kranken im Sinne eines Konsiliar-
dienstes und sorgen fur eine koor-
dinierte, facheribergreifende Dia-
gnostik, Therapie, Rehabilitation
und Nachsorge. Solche Register
sind eingerichtet oder im Aufbau an
den Tumorzentren in Hamburg, Es-
sen, Munchen, Kéln, Mainz und
Munster und an den onkologischen
Schwerpunktkrankenh&ausern in Ra-
vensburg, Bonn-Bad Godesberg,
Darmstadt, Passau, Wilhelmshaven,
Stade, Hamburg-Barmbek und
Frankfurt.

Berliner Situation

In Berlin besteht seit langem eine

,Stile Sammlung” von Daten
Krebskranker, die der nachgehen-
den Firsorge unterliegen. Diese

Daten werden in Karteiform einmal
bei den Gesundheitsamtern gefihrt,
die sie von den Krankenh&usern
aufgrund von ,Einwilligungserkla-
rungen" der Patienten in der Auf-
nahmeverhandlung erhalten. Beim
Senator fur Gesundheit. Soziales
und Familie wird ein Doppel ge-
sammelt. so daR dort eine zentrale
Kartei tber alle in Berlin der nachge-
henden Firsorge unterliegende
Krebspatienten besteht.

Seit Ende 1982 fordert der Bundes-
minister fur Arbeit und Sozialord-
nung in den beiden FU-Klinika in
Steglitz und Charlottenburg sowie
im  Rudolf-Virchow- Krankenhaus
und im Neukéllner Krankenhaus
den Aufbau von klinischen Krebsre-
gistern. Gleiche Computersysteme
und die verwendete Basisdoku-
mentation der A DT stellen dabei die
vollstandige Kompatibilitat sicher.
Im Ubrigen hat zur Lésung der bei
der Verbindung auch verschiede-
ner Computersysteme auftretenden
technischen Probleme im Novem-
ber 1983 in Berlin der Forschungs-
schwerpunkt ,ProzefRRdaienverar-
beitung im ProzeRrechnerverbund"
der Technischen Universitat mit der
.Berliner Aktiengesellschaft fir
Computersysteme in der Medizin

(GFC)" einen Kooperationsvertrag
geschlossen.

Die Meinung der 6ffentlichen
Institutionen und Organisatio-
nen

In Threm Krebsbericht 1980 maR die
Bundesregierung der Krebsepide-
miologie fur die Grundlagenfor-
schung und fur die angewandte
Forschung sowie fir die Krebsbe-
kampfung eine Sonderstellung zu.
stellte aber zugleich die Frage nach
der GroRRe des Nutzens und der Ver-
haltnismaRigkeit der Mittel. Klini-
sche Krebsregister zur optimalen
Betreuung und Behandlung von
Krebskranken hielt sie dagegen fur
unverzichtbar. Der Berliner Senat ist
noch nicht zu einer abschlielRenden
Meinung gekommen.

Die Datenschutzbeauftragten des
Bundes und der Lander machen re-
gionale Krebsregister von einer ge-
setzlichen Regelung und von der
Einwilligung (informed consent)
der Betroffenen abhangig. Dies
setzt in der Regel eine Aufklarung
Uber die Diagnose und die Konse-
gquenzen der Einwilligung voraus.
AuBerdem fordern die Datenschutz-
beauftragten ein Auskunftsrecht der
Betroffenen, wobei mdéglicherweise
der behandelnde Arzt dazwischen
geschaltet werden kénnte. Eine Zu-
sammenfihrung der Regionalregi-
ster auf Bundesebene halten sie fur
bedenklich, eine Verknipfung mit
anderen Datenbanken als unzulas-
sig. AuBerdem warnen sie nach-
dricklich vor der Gefahr, daR die
Gesetzgebung zum Krebsregister
ein erster Schritt zur Errichtung einer
Vielzahl anderer Epidemiologieregi-
ster werden kdnnte (z. B. psychisch
Kranker).

Ebenfalls eine gesetzliche Rege-
lung, eine ausdriickliche Einwilli-
gung des Patienten sowie ein Aus-
kunftsrecht fordert die Interparla-
mentarische Arbeitsgemeinschaft,
und zwar sowohl fiir regionale als
auch fur klinische Register. Eine
Verknupfung mit anderen Daten-
banken lehnt sie ab.

Die politischen Parteien haben un-
terschiedliche Standpunkte. Als
Vertreter der CDU erklarte Dr. Hei-
ner Geil3ler, daRR er die Einrichtung
epidemiologischer Krebsregister fir
sinnvoll, notwendig und vertretbar

halt. Klinische Register machten die
gleichen Probleme und bedirften
ebenfalls einer gesetzlichen Rege-
lung sowie der Einwilligung der Pa-
tienten. In Ausnahmeféllen komme
eine Entbindung von der arztlichen
Schweigepflicht in Frage. Die Ber-
liner CDU hat ihre Meinungsbil-
dung noch nicht abgeschlossen.

Eine Anfrage bei der Berliner SPD
ergab, daf sich die Meinung ihrer
Fraktion mit der EntschlieBung der
Interparlamentarischen Arbeitsge-
meinschaft deckt.

In der Alternativen Liste sind die
Meinungen zu Krebsregistern noch
geteilt, die Diskussion ist im Gange.
Einerseits werden Krebsregister fur
notwendig gehalten, weil die Ursa-
chen des Krebses noch unbekannt
sind, der Zusammenhang zwischen
Umweltschadigung und Krebser-
krankung bewiesen werden muf}
und das Krebsregister eine Alarm-
funktion bei krebserregenden Stof-
fen hat. Andererseits wird festge-
stellt, daR es in Landern mit Krebs-
registern offensichtlich auch nicht
weniger Krebstote gibt und Register
als Praventionsmittel offensichtlich
ungeeignet sind, dal der Daten-
schutz nicht gewahrleistet ist. daR
die Bdurokratie weiter aufgeblaht
wird, daR sich hinter der Datenwut
nur Angste vor einer unheimlichen
Krankheit und Heilungsglaubigkeit
verbergen und daR schlieBlich
eventuell gewonnene Erkenntnisse
ohnehin nicht umgesetzt werden
(Beispiel Asbest).

Die zustédndigen Fachausschisse
der F.D.P. in Bonn und Berlin wen-
den sich gegen Landergesetze fir
epidemiologische Register, die dem
Prinzip der vorherigen Einwilligung
der Patienten nicht Rechnung tra-
gen. Im Ubrigen seien epidemiologi-
sche Register sehr aufwendig, ihr
Nutzen noch unentschieden. Der
Aufbau von klinischen Registern
hingegen wird fur vertretbar gehal-
ten. Die Datenverarbeitung dabei
sollte nach denselben Grundséatzen
geregelt werden, die auch fur die
Fihrung konventioneller Kranken-
akten gelten.

Der Vorstand der Bundesarztekam-
mer betonte in seiner Stellungnah-
me vom 4.2.1983 die é&rztliche
Schweigepflicht und lehnte regio-
nale Krebsregister ab. Computer-
maRig dokumentierte Krankenge-



schichten hingegen halt er fir un-
bedenklich. Auch wirde kein Pa-
tient wohl Bedenken dagegen he-
gen, wenn die Arzte der Klinik unter
Verwendung seiner Anamnese-,
Diagnose* und Behandlungsdaten
Forschung betreiben. ,Wenn die
klinischen Zentren sich auf eine ein-
heitliche Datenerfassung einigen,
ware (auch) der nachste Schritt,
namlich die einheitliche Auswer-
tung epidemiologischer Fragestel-
lungen ohne Schwierigkeiten mdg-
lich."

Oer 85. Deutsche Arztetag forderte
1982, daR die elektronische Verar-
beitung personenbezogener Daten
nur dann moglich sein kann, wenn
das Arztgeheimnis gewahrt wird
oder der Patient nach vorheriger
Aufklarung ausdriicklich zustimmt.
Patientendaten dirften nurvon Arz-
ten mit Spezialisierung in medizini-
scher Informatik verwaltet werden,
da nur so sowohl das Arztgeheimnis
als auch die sachverstandige Uber-
wachung der Daten gewahrleistet
sei.

Das Bundesgesundheitsamt kam
aufgrund einer Expertenanhérung
im September 1979 zu folgenden
Empfehlungen fur den stufenwei-
sen Ausbau der Krebsregistrierung:

1. Ausbau der bestehenden Regio-
nalregister,

2. Einrichtung einer zentralen Koor-
dinationssteile, die den Datenver-
bund organisiert und die Uberre-
gionale Datenauswertung durch-
fahrt,

3. Auf- und Ausbau der Register an
Tumorzentren mit dem Ziel, die
vollstdndige Erfassung innerhalb
einer definierten Region zu ge-
wahrleisten.

Die Arbeitsgemeinschaft deutscher
Tumorzentren beflrwortet ebenfalls
klinische Register und definiert sie
diplomatisch als ,,Kommunikations-
System aller Einrichtungen der Re-
gion". Klinische Register sollen den
Informationsaustausch aller an der
Betreuung der Patienten beteiligten
Arzte erleichtern, kostspielige und
den Patienten belastende Doppel-
untersuchungen vermeiden helfen
und Daten speichern, die sowohl
der klinischen Betreuung als auch
der wissenschaftlichen Auswertung
dienen.

Well mit Klinikregistern ,,(nicht) die
brennende Frage nach den Krebs-

ursachen sowie die daraus resultie-
rende exakte Definition von Krebs-
risikogruppen... zu beantworten
ist", fordert schlief3lich die Deutsche
Krebshilfe epidemiologische Regi-
ster und entsprechende Landerge-
setze. Als Ldsung fir berufsrecht-
liche Probleme bietet sie an, die
Krebsregister in den Rahmen der
arztlichen Schweigepflicht mit ein-
zubeziehen. Auch sollten zugunsten
der Freiheit von Forschung und
Lehre bei der Krebsregistrierung die
geltenden Datenschutzbestimmun-
gen gelockert werden.

Diskussion und Uberlegungen
fur Berlin

Der Kampf um epidemiologische
Krebsregister ist bestimmt durch In-
teressenkonfiikte zwischen Epide-
miologen und Datenschitzern so-
wie den Wunsch bestimmter Orga-
nisationen und Institutionen, sich
zu profilieren und irgend etwas ge-
gen die als unheimlich empfundene
Bedrohung durch die Krebskrank-
heit zu tun. Dabei geraten das ei-
gentliche Krebsproblem sowie die
VerhéaltnismaRigkeit und Praktikabi-
litit des epidemiologischen Auf-
wands und des Datenschutzes
leicht aus den Augen. Noch ist gar
nicht erwiesen, daR Krebs durch
psychosoziale, chemische oder
physikalische Noxen allein verur-
sacht wird. Die provokative Frage
ist berechtigt, ob denn die Lander
mit Krebsregistern den Ursachen
des Krebses wirklich ndhergekom-
men sind, ob es dort eine effektivere
Pravention gibt und weniger Krebs-
tote. In Wirklichkeit haben gerade
die Lander mit totaler Krebserfas-
sung wie in Osteuropa in der Ver-
gangenheit am wenigsten an neuen
Erkenntnissen zur Krebsentstehung
beigetragen.

Neuerdings gewinnt vielmehr die
Hypothese an Wahrscheinlichkeit,
dal? Krebs endogen, auf molekular-
biologischer Grundlage entsteht,
beispielsweise durch sogenannte
Krebsgene oder Onkogene, oder
auch durch ein Zusammenwirken
mehrerer  Faktoren. Oeser und
Koeppe vertreten die Ansicht, dafR
in allen Landern die altersstandar-
disierte Gesamt- Krebssterblichkeit
real so geringfligig schwankt, daf
lokale Einflisse (Noxen) lediglich
Uber den Ort der Krebsentstehung
entscheiden, nicht aber tber die Er-

krankung an sich. Aus all dem kann
man zumindest folgern, dal} es ein
Fehler ware, bei der Krebsforschung
allein auf die Epidemiologie zu set-
zen und alle Ressourcen in diesen
Topf zu werfen.

Mit dem Ausbau der regionalen Re-
gister im Saarland, in Hamburg, in
Baden-Wirttemberg und im Regie-
rungsbezirk Minster werden 14,5
Millionen Einwohner oder 24 Pro-
zent der Gesamtbevélkerung epide-
miologisch erfal3t. Das ist mehr, als
selbst die Epidemiologen fir eine
reprasentative Stichprobenerhe-
bung fordern. Berlin kann sich des-
halb ein regionales epidemiologi-
sches Register sparen.

Anders sieht es mit den klinischen
Registern aus (man hite sich vor
der Beschrankung auf bloRBe Nach-
sorgeregisterl). Sie sind organisa-
torische Voraussetzung fur eine
bessere interdisziplindre Diagnostik,
Behandlung. Rehabilitation und
Nachsorge und ermdglichen im
Ubrigen auch die beratende Praven-
tion. Die so notwendige interdiszi-
plinare, multifaktorielle, verlaufsbe-
obachtende und nachgehende For-
schung wird durch sie erst mdglich.
Selbst ein Bevdlkerungsbezug liel3e
sich fur epidemiologische Zwecke
dadurch herstellen, da den klini-
schen Registern der Tumorzentren
und onkologischen Schwerpunkt-
krankenh&auser nahtlos Einzugsbe-
reiche zugeordnet werden, inner-
halb derer sie Doppel von Leichen-
schauscheinen und Befunden der
pathologischen Institute erhalten.
Angaben Uber Name und Geburts-
datum des Patienten, das Verfahren,
mit der die histologische Probe ent-
nommen wurde, die Tumormorpho-
logie und die Tumortopdgraphie
nach ICD-9 sowie die Adresse des
Einsenders, bei Totenscheinen zu-
satzlich das Sterbedatum (und ge-
gebenenfalls erstmals die Krebs-
diagnose) gentigen vollstandig fir
epidemiologische Verfahren.

Auch die datenschutzrechtlichen
Probleme und die Probleme der
arztlichen Schweigepflicht liel3en
sich durch klinische Register leich-
ter l16sen Insofern, als die elektroni-
schen ,Krankenblatter" nur von den
behandelnden Arztekollegien (ge-
gebenenfalls als onkologische Ar-
beitskreise) gefuhrt wirden. Eine
Uiberregionale, nationale Koordinie*



rung vergleichbar dem Verbundsy-
stem amerikanischer Comprehen-
sive Cancer Centers oder englischer
Tumorzentren wére langfristig mdg-
lich durch ein ebenfalls der &rztli-
chen Schweigepflicht unterworfe-
nes, rechtlich abgesichertes zentra-
les Register mit minimaler Daten-
aufnahme (meldendes Kilinikregi-
ster, Name und Geburtsdatum des
Patienten, Diagnose, Tod), das bei
der Arbeitsgemeinschaft deutscher
Tumorzentren angesiedelt werden
kbénnte.

Klinische fachertbergreifende Re-

gister fordern die &rztliche Zusam-
menarbeit zugunsten der Patienten,
bewahren die Wissenschaftler da-
vor, sich in Sackgassen oder wis-
senschaftliche Ideologien zu ver-
rennen, sind praktikabel und 6ko-
nomisch und finden die Zustim-
mung von Patienten und Arzten,
von Datenschitzern, Epidemiolo-
gen und Politikern. Die Einrichtung
weiterer regionaler epidemiologi-
scher Register parallel zu den ohne-
hin notwendigen klinischen Regi-
stern ware ein Irrweg und wirde
eine Vergeudung an anderer Stelle

dringend bendtigter Ressourcen
bedeuten. Krebs ist zum Mythos ge-
worden, das rechtfertigt aber noch
lange nicht einen kopflosen Rund-
umschlag.
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