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Kleine Anfrage

des Abgeordneten Lars Harms (SSW)

und

Antwort

der Landesregierung — Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Familie, Jugend

und Senioren

Abgleich der Krebsregisterdaten

Vorbemerkung des Fragestellers:

Dem Bericht der Landesregierung zu ,Leukamiefalle im Raum Geest-
hacht/Elbmarsch® Drs. 16/1165 ist zu entnehmen, dass vom Robert-Koch-Institut im
Jahr 1999 der erste und bisher einzige bundesweite Abgleich der Krebsregisterdaten
vorgenommen wurde. Das Krebsregister des Landes Schleswig-Holstein befand sich
zu der Zeit noch im Aufbau. Daher konnte das Landeskrebsregister im Abgleich nicht
miteinbezogen werden.

Daruber hinaus hat der bundesweite Abgleich Fragen hinsichtlich des Datenschutzes

und der Methodik aufgeworfen.

Vorbemerkung der Landesregierung:

Ein bundesweiter Abgleich von Krebsregisterdaten wird durch die beim Robert-Koch-
Institut (RKI) eingerichtete Dachdokumentation Krebs vorgenommen. Das Ziel des
Abgleichs besteht darin, Personen zu finden, die in mehreren Krebsregistern regist-

riert sind.
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Der Abgleich erfolgt mit so genannten Kontrollnummern, die nach einem bundesein-
heitlichen Verfahren in den Landeskrebsregistern generiert werden. Bei den Kontroll-
nummern handelt es sich um chiffrierte Identitatsdaten. Sie basieren u.a. auf ver-
schiedenen Namensbestandteilen (Name, Vorname, Geburtsname) und phoneti-
schen Codes. Kontrollnummern ermdglichen die Zuordnung mehrerer Meldungen zu
einer Person, nicht aber die ldentifikation der gemeldeten Person.

Das RKI vergleicht mithilfe eines mathematischen Verfahrens jede Kontrollnummer
mit allen anderen. Den jeweiligen Datensatzpaaren wird aufgrund der Ahnlichkeit der
Kontrollnummern ein relatives Gewicht zugeordnet. Je héher dieses Gewicht, desto
wahrscheinlicher handelt es sich um Datensatze derselben Person. Ob es sich tat-
sachlich um dieselbe Krebserkrankung derselben Person handelt, haben die betrof-
fenen Landeskrebsregister anschlieend im bilateralen Abgleich zu klaren. Falls es
sich um ein echtes Duplikat handelt, haben sie sich auch dartber zu einigen, in wel-
chem Krebsregister diese Krebserkrankung in die Berechnung der Inzidenz (Neu-
erkrankungsrate) eingeht und in welchem sie dafur gestrichen wird. Durch den Ab-
gleich kénnen in einzelnen Fallen fehlende Daten, z.B. das Sterbedatum, zu einer

bereits im Register vorhandenen Person erganzt werden.

Auf Bitten der Arbeitsgemeinschaft der obersten Landesgesundheitsbehdrden
(AOLG) und mit Zustimmung des damaligen Bundesministeriums flr Gesundheit
ubernahm die Dachdokumentation Krebs im RKI im Jahr 1999 einen ersten lan-
derubergreifenden Abgleich der Daten der deutschen epidemiologischen Krebs-

register.

1. Ist der Landesregierung bekannt, inwieweit die Fragen hinsichtlich des Daten-
schutzes bei einem bundesweiten Abgleich der Krebsregisterdaten geklart
sind und welches Ergebnis ist gegebenenfalls erzielt worden?

Antwort:

Beim Abgleich treten durch die Verwendung von anonymisierten Daten in Form von
Kontrollnummern keine datenschutzrechtlichen Probleme auf, da die Daten keine

Rickschliisse auf erkrankte Personen zulassen.
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2. Ist der Landesregierung bekannt, inwieweit die Fragen hinsichtlich der Metho-
dik bei einem bundesweiten Abgleich der Krebsregisterdaten geklart sind und

welches Ergebnis ist gegebenenfalls erzielt worden?

Antwort:

Der erste Abgleich im Jahr 1999 bestatigte die Eignung der vom RKI eingesetzten
Methodik und des verwendeten Programms. Probleme gab es auf Seiten der Krebs-
register durch den hohen Uberpriifungsaufwand und bei der Umsetzung der Ergeb-
nisse im Zusammenhang mit dem bilateralen Austausch der Informationen. Die Lan-
deskrebsregistergesetze sahen einen solchen Informationsaustausch nicht vor. Beim
bilateralen Aufarbeiten der Ergebnisse zwischen den Krebsregistern aus Rheinland-
Pfalz und dem Saarland zeigte sich, dass durch das Hinzuziehen von weiteren Merk-
malen (Diagnosedatum, Sterbedatum) der Uberpriifungsaufwand wesentlich redu-
ziert werden konnte. Die AOLG hat daraufhin im Mai 2001 beschlossen, bei zukUnfti-
gen Vergleichen das Verfahren dadurch zu verbessern, dass dem RKI zusatzlich zu
den Kontrollnummern auch Angaben zum Diagnosedatum (Monat und Jahr) und ggf.

zum Sterbedatum (Monat und Jahr) Ubermittelt werden.

3. Inwieweit ist die angewendete Methodik des Landeskrebsregisters kompatibel
mit der ,Dachdokumentation Krebs" des Robert-Koch-Institutes?

Antwort:
Das Krebsregister Schleswig-Holstein verfugt Gber das Programm zur Generierung
der Kontrollnummern. Seit Dezember 2006 werden fir alle Meldungen, die in der
Vertrauensstelle eingehen, die entsprechenden Kontrollnummern gebildet und den
epidemiologischen (krankheitsbezogenen) Daten hinzugefugt. Fir die in der Vergan-
genheit namentlich gemeldeten Erkrankungsfalle erstellt die Vertrauensstelle auch
rickwirkend die Kontrollnummern und wird den kompletten Datenbestand mit Kon-
trollnummern im zweiten Quartal 2007 an die Registerstelle Ubermitteln.
Der Teilnahme des Krebsregisters Schleswig-Holstein an einem registeribergreifen-

den Datenabgleich durch das RKI stehen keine Hemmnisse im Wege.
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4. Ist der Landesregierung bekannt, fur wann der zweite bundesweite Abgleich
der Krebsregisterdaten durchgefuhrt werden soll?
Antwort:
Gegenwartig ist It. RKI kein registeribergreifender Abgleich der Krebsregisterdaten
geplant. Wegen des hohen zusatzlichen Aufwandes kann ein solcher Abgleich nur in
groflderen zeitlichen Abstanden erfolgen. Die Dachdokumentation Krebs im RKI
musste vom Bundesministerium fir Gesundheit mit dieser Aufgabe beauftragt wer-

den.

5. Welche Schritte wird die Landesregierung unternehmen, damit das
Landeskrebsregister mit der ,Dachdokumentation Krebs“ des Robert-Koch-
Institutes zlgig abgeglichen werden kann?

Antwort:

Ein bundesweiter Abgleich wird von Seiten Schleswig-Holstein nicht mit hoher Prio-
ritat verfolgt. Denn der Abgleich verfolgt lediglich das Ziel zu Uberprifen, welche Per-
sonen in zwei Registern gespeichert sind. Der epidemiologische Informationsgewinn
ware demnach begrenzt, der damit verbundene Aufwand jedoch sehr hoch; es sind
mehrere tausend Falle zu erwarten, die handisch und in Zusammenarbeit mit ande-

ren Krebsregistern Uberprift werden mussten.



