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Strukturen und Rechtsgrundlagen

m EKN: 2000 In-Kraft-Treten des Gesetzes uber das Epidemiologische
Krebsregister Niedersachsen (GEKN); Seit 2003 flachendeckend und
vollzahlig; Erfassung von > 90% der erwarteten Krebsneuerkrankungen

m Mehr als 3,4 Mio. Tumormeldungen im EKN; ca. 1,7 Mio. Tumore von
ca. 1,4 Mio. Erkrankten (Stand November 2016)

m Seit 01.01.2013 Neufassung des Gesetzes mit genereller Meldepflicht
und Widerspruchsrecht der Betroffenen

m  KKN: Nationaler Krebsplan; Organisierte Krebsfriherkennungs-
programme fur Gebarmutterhalskrebs und Darmkrebs, onkologische
Versorgungsqualitat

m Regelungen zum Aufbau und zur Finanzierung von klinischen
Krebsregistern

m Klinisches Friherkennungs- und Registergesetz: Am 09.04.2013 in
Kraft getreten (KFRG vom 03. April 2013, BGBI. | S. 617)

m FUOr Nds wurde geregelt: Das KKN wird neu gegrindet (1.12.2017),
das Epidemiologische Krebsregister bleibt bestehen
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Melderportal und gemeinsame
Datenannahmestelle
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Melderportal und gemeinsame Datenannahmestelle

m Seit 1. Juli 2018 webbasiertes Melderportal mit gemeinsamer
Datenannahmestelle

m Neuanmeldung aller Melder/Meldestellen erforderlich

m Manuelle Meldungseingabe und Schnittstellentbermittlung (gilt dann
fur beide Register)

m Erfassung von Meldungen
m Prifung und Qualitatssicherung (Ruckfragen bei Meldern)

m Beantwortung von Fragen zum Meldeverfahren
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Vertrauensbereich / Vertrauensstelle

m Melderverwaltung und Vergutung
m Meldungsbearbeitung (Diagnose, Therapie, Verlauf)

= ,Nur-EKN-Meldungen® (C44, D04, Neubildungen
unsicheren/unbestimmten Verhaltens, Betroffene < 18)

m Ubermittlung bearbeiteter Meldungen an den RB-KKN

m |In diesem Zug Bildung einer Exportdatei mit den
epidemiologischen Meldungsinhalten fir die VST-EKN

m VST-EKN importiert die Meldung, bildet eine
Geokoordinate aus den Angaben zum Wohnort

m Danach Export an die RST-EKN
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Registerbereich / Registerstelle
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Registerbereich / Registerstelle

m RB - KKN: Speicherung pseudonymisiert. Zusammenfihrung und
dauerhafte Speicherung der aufbereiteten Daten zu jedem gemeldeten
Erkrankungsfall. Validierung der Behandlungsdaten und Best of-
Bildung; stellt dem VB-KKN alle fur die Aufgabenerflllung nach dem
Gesetz erforderlichen Daten zur Verfugung (z.B. Tumorboard),
Auswertungen und Qualitatskonferenzen.

m RST - EKN : Zusammenfuhrung und dauerhafte Speicherung der
aufbereiteten Daten zu jedem gemeldeten Erkrankungsfall,
Speicherung pseudonymisiert.

m Best of-Bildung flr den epidemiologischen Datensatz

m Record Linkage: Wenn eine KKN-Meldung eingeht, Prtfung ob zu
diesem Fall bereits Informationen in der RST vorliegen (frihere
Meldung an das EKN, TB-Angabe), bei einem Treffer Ruckibermittlung
der Angaben an den VB-KKN.

m Stellt Daten fur epidemiologische Fragestellungen und
Forschungsanfragen zur Verfugung
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Erfassungsgrad der Krebserkrankungen
Diagnosejahr 2016

Erfassungsgrad der Krebserkrankungen
Diagnosejahr 2016

Gebarmutterkdrper

Knochen-, Knorpel-, Weichteile
Malignes Melanom der Haut
Mund, Rachen, Mase, Kehlkopf
Hoden, Penis

Eierstock, Plazenta

Darm

Prostata

Niere, Harnorgane, Nebenniere
Leukamien und Lymphome
Krebs insgesamt (ohne C44)
Brust

Leber, Galle, Bauchspeicheldriise
Lunge, Thymus, Pleura, Mesotheliom
Gebarmutterhals, Vulva, Vagina
Schilddrise

Speiserdhre und Magen

Auge, Zentrales Nervensystem

0 20 40 60 80 100%

Abbildung 6: Erfassungsgrad der Krebserkrankungen,
EKN, Diagnosejahr 2016 (Schatzung nach RKI 2018)

(Schatzung nach RKI 2013)
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Todesbescheinigungen

m Sterbemeldungen, Todesbescheinigungen

VST-EKN erhalt Sterbemeldungen
(Personendaten) der Meldeamter und TB-
Durchschlage

Prifung der TBs auf Angabe einer
Krebserkrankung in der Todesursachen-
kaskade und/oder Epikrise

RL RST-EKN; Flgt Sterbedatum und
Todesursache an vorliegende Falle an, ggf.
DCO-Recherche

m TB-Angaben zu Betroffenen mit einer KKN-
Meldung werden an das KKN zurtck
Ubermittelt
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Meldeamtsdaten

® Umzugs- und Wegzugsmeldungen
m Wohnort besonders fur Zuordnung (RL) relevant

m Wohnort und Wohnorthistorie flr Epidemiologische
Auswertungen / Clusteranfragen

m VST-EKN erhalt die Meldungen zu Um- und Fortzligen
von den Meldeamtern und schickt die Daten
verschlisselt an RST-EKN

m Dort RL und bei Treffern Aktualisierung/Korrektur

m Bei Betroffenen mit einer KKN-Meldung ebenfalls
Ubermittlung an das KKN
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Widerspruch

m  Gilt immer fur beide Register

m § 4 GEKN: Patientinnen/Patienten haben das Recht, der dauerhaften
Speicherung ihrer ldentitatsdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum) zu
widersprechen.

m  Bei Widerspruch ist jedoch in gleicher Weise und verpflichtend zu melden
m Folgen eines Widerspruchs im EKN:

e Er kann nicht riickgangig gemacht werden.

e Betroffene kbnnen keine Auskunft mehr Gber die zu ihrer Person im Register
gespeicherten Daten erhalten.

e Beiregionalen Krebshaufungen kénnen Betroffene nicht mehr in die Aufklarung
und Ursachenforschung einbezogen werden.

e Bei Studien zu spezifischen Tumorerkrankungen kann kein Kontakt zu
Betroffenen aufgenommen werden.

e Kein Meldungsabgleich mit dem Kinderkrebsregister oder anderen
Landeskrebsregistern

m 8§ 23 GKKN: Betroffene durfen der Wiedergewinnung ihrer Identitatsdaten
widersprechen. Dies ist dann nur noch voribergehend und fir den Zweck
des Datenabgleichs (RL), der Auskunftserteilung, Aktualisierung /Korrektur
der Identitatsdaten oder Abrechnung zulassig.
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Erster gemeinsamer Bericht

Jahresbericht 2019
mit Datenreport 2016
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Fazit: Es ist komplex, aber was sich darstellen
lasst, ist auch losbar.

Niedergelassene Kooperierende Einrichtungen

Krankenhauser
klinische Meldungen
|

— i

Institute fiir Pathologie ’

Arztinnen/Arzte Klinische Meldungen Patfmiogiemefdungen
klinische Meldungen |
Landesamt flr Statistik
Andere Landes- ¥ und Gesundheitsamter
krebsregister, Melderportal - gemeinsame Datenannahmestelle Todesbescheinigungen
Kinderkrebsregister e e . "
ini i . inwohnerm mter
Klinische/Pathologiemeldungen KKN-Vertrauensbereich ‘ EKN-Vertrauensstelle =l J_:J "-/I:_'"" e ea te ]
H (VB) (vsT)
H Abrechnung, Pseudonymisierung Qualitiits- Erfassung, Pseudonymisierung -
‘ sicherung, 4 Screeningprogramme
¥ Vereinheit- v Teilnehmerdaten
KKN-Registerbereich (rg) |  lichung EKN-ReglstersteIIe (RST)
Zusammenfiihrung, Speicherung, Zusammenfuhrung Speicherung,
Auswertung, Riickmeldung Auswertung
Klinische Landes-
**  auswertungsstelle Ja h"ESbe"Cht

Auswertung

= Klartextdaten

«+» pseudonymisierte Daten

=P Auswertungen

Abbildung 4: Meldequellen und Datenfluss in den Landeskrebsregistern
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