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1. Einleitung

Bundesweit erkranken fast 500.000 Menschen im Jahr
neu an Krebs, davon fast 130.000 in Nordrhein-Westfa-
len. In Deutschland bilden Krebserkrankungen die zweit-
haufigste Todesursache. Die Zahl der Krebserkrankten
nimmt weiterhin zu. Einerseits steigen die Lebenserwar-
tungen von an Krebs Erkrankten, andererseits nimmt
der Anteil an Neuerkrankungen zu, dies ist v.a. auf den
demografischen Wandel zurtickzufuhren. Behandlungs-
ansétze und onkologische Versorgung sind kontinuierlich
weiter zu entwickeln und zu verbessern. Vor diesem Hin-
tergrund wurde im Jahr 2008 der Nationale Krebsplan
initiiert, der u.a. die aussagekraftige Qualitatsberichter-
stattung durch klinische Krebsregister als grundlegende
Voraussetzung fur die Qualitadtsverbesserung der onkolo-
gischen Versorgung proklamiert.

Mit dem Krebsfrilherkennungs- und -registergesetz
(KFRG, § 65¢c SGB V) vom 3. April 2013 verpflichtete der
Bundesgesetzgeber die Lander, klinische Krebsregister
zu errichten bzw. anzupassen. Nordrhein-Westfalen hat
die dafur erforderliche Rechtsgrundlage mit dem Gesetz
Uber die klinische und epidemiologische Krebsregistrie-
rung im Land Nordrhein-Westfalen (im Folgenden: LKRG
NRW) am 1. April 2016 geschaffen. Es greift die innova-
tiven Vorgehensweisen (bspw. obligat elektronisches
Meldeverfahren) des zuvor bestehenden landesweiten
epidemiologischen Krebsregisters (EKR NRW) auf und
entwickelt sie unter Bertcksichtigung der Fortschritte
bezuglich elektronischer Datenspeicherung und -kom-
munikation weiter zu einem kombinierten epidemiolo-
gisch-klinischen Krebsregister.

Fur das bevolkerungsreichste Bundesland mit nahezu 18
Millionen Einwohnerinnen und Einwohnern war das nach
internationalen Qualitatskriterien aussagekraftige epide-
miologische Krebsregister in den vergangenen Jahren in
der Lage, das Krebsgeschehen fir NRW sehr genau zu

beschreiben und umféngliche Daten fur die Forschung
zur Verfugung zu stellen. Ausgehend von diesen umfang-
reichen Erfahrungen der Vergangenheit wurde daher mit
dem LKRG NRW unter Beibehaltung der obligat elektro-
nischen Datenverarbeitung des ehemaligen epidemio-
logischen Krebsregisters (EKR NRW) die bestehende
epidemiologische mit der neu aufzubauenden klinischen
Krebsregistrierung unter einer gemeinsamen Dachstruk-
tur verknipft. Damit kénnen neben den bisher méglichen
epidemiologischen landesweiten Trendbeobachtungen
zu Krebshaufigkeiten zuklnftig auch tber die Erfassung
von Behandlungsdaten, Rezidivhaufigkeiten etc. auch
Aussagen zur Qualitat verschiedener Therapieformen
getroffen werden.

Das LKRG NRW enthalt eine Meldepflicht fur alle Arztin-
nen und Arzte sowie Zahnarztinnen und Zahnéarzte. Denn
nur bei einer vollzahligen und weitestgehend vollstandi-
gen, flachendeckenden Meldung an das Register kann es
seinem gesetzlichen Auftrag nachkommen und in erheb-
lichem MaBe zur Verbesserung der Versorgungsqualitat
beitragen.

Das Landeskrebsregister NRW (LKR NRW) wird in seiner
Um- und Aufbauphase projektkoordinierend durch das
Zentrum fur Telematik und Telemedizin begleitet und
unterstitzt. Weiterhin stimmt sich das LKR NRW mit
den anderen bundesweit gemal § 65 ¢ SGB V (KFRG)
benannten Registern insbesondere zu technischen Ent-
wicklungen auf einer eigens dafir eingerichteten Platt-
form ab. Auch unter den Landerregistern, die gleiche
oder ahnliche IT-Module verwenden, erfolgt eine enge,
regelmaBige Zusammenarbeit, an der sich das LKR NRW
ebenfalls beteiligt.
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2. Konzeptionelle Details des
Landeskrebsregisters NRW

Das LKR NRW hebt sich nicht nur aufgrund seiner GréBe von den Ubrigen
Krebsregistern in Deutschland ab, sondern erweist sich auch aufgrund
seiner Konzeption als ein héchst zukunftsfahiges System, das mit seinen
Strukturen und Prozessen den vielfaltigen Aufgaben sowie den hohen
datenschutzrechtlichen Anforderungen gleichermaf3en gerecht wird.

2.1. Kombiniertes epidemiologisch-klinisches

Landeskrebsregister NRW

Durch eine gemeinsame Datenannahmestelle fiir epide-
miologische und klinische Meldedatenséatze gibt es fur
die Meldenden immer einen ersten Ansprechpartner. Ein
zentrales Register nutzt alle Synergieeffekte dabei best-
moglich. So wird durch einen zentralen Standort auch
verhindert, fortwdhrende zusatzliche Datenabgleiche
mehrerer Standorte durchfiihren zu mussen. Die Fixkos-
ten der Krebsregistrierung in NRW kénnen aufgrund der
Entscheidung fir ein zentrales Register - anstelle mehre-
rer regionaler Register - vergleichsweise niedrig gehalten
werden. Zugleich tragt das nordrhein-westfalische Kon-
zept den regionalen Bedarfen durch die Einrichtung re-
gionaler Qualitatssicherungsteams Rechnung. (— Abb.:
Zentralisierung und Regionalisierung, Seite 6)

Eine solche Lésung bietet groRtmogliche Synergien der
Registerinfrastrukturen bei gleichzeitig gréRtmdglicher
Nahe zu den Versorgungseinrichtungen und gewéhrleis-
tet so eine hohe Datenqualitdt und Auswertungstrans-
parenz. Rickmeldungen der Auswertungsergebnisse zur

Versorgungsqualitat liefern den Leistungserbringerinnen
und Leistungserbringern die notwendigen Informationen
und Anreize fur einen strukturierten Prozess der Qua-
litatsentwicklung. Die Einrichtung der landeszentralen
Datenbank unterstutzt dartiber hinaus das Gebot der
Datensparsamkeit, da der Datensatz zu einer Patientin/
einem Patienten nur an einer Stelle und nicht an meh-
reren Registerstandorten vorgehalten werden muss; die
Anwendung einheitlicher Qualitatssicherungsstandards
bei einer zentralen Registrierung tragt ferner wesentlich
zur Datenqualitat bei. Der Wegfall bzw. der nicht notwen-
dige Abgleich verschiedener regionaler Datenbanken
reduziert zudem die Fehleranfalligkeit durch sich unter-
scheidende Datenséatze enorm.
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Abb.: Zentralisierung und Regionalisierung
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Das LKRG NRW sieht eine Kombination zwischen einer landeszentralen
Krebsregisterdatenbank fir die Datenerfassung und -aufbereitung und
regional tatigen Qualitatssicherungsteams fur die Ruckmeldung von
Auswertungsergebnissen vor. Eine solche Losung bietet groBtmaogliche
Synergien der Registerinfrastrukturen bei gleichzeitig gréBtmoglicher
Nahe zu den Versorgungseinrichtungen und gewéhrleistet so eine hohe
Datenqualitat und Auswertungstransparenz.



2.2. Obligat elektronisches Meldesystem

Meldungen an das LKR NRW sind — wie bereits beim rein
epidemiologischen Krebsregister — ausschlieBlich auf
elektronischem Wege moglich. Die Konzeption zur Si-
cherung der personenidentifizierenden Daten wére ohne
ein obligat elektronisches Meldesystem nicht in dieser
umfassenden Weise zu realisieren. Der gemeinsame Ver-
sand von personenidentifizierenden und medizinischen
Daten, die mit unterschiedlichen Verfahren verschlisselt
werden und nur getrennt voneinander verarbeitet werden
kénnen, ist papierbasiert nicht derart konsequent dar-
stellbar. Die Ubermittlung der Daten erfolgt mittels eines
vom Landeskrebsregister unentgeltlich zur Verfligung
gestellten Programms oder anderer vom Landeskrebs-
register anerkannter Softwaremodule. Das Meldesystem
ermoglicht eine effiziente, fehlerarme Datentubermittlung
und eine leistungsfahige, effiziente und kostenglinstige
Verarbeitung des erwarteten hohen Datenvolumens. So-
weit moglich sollen die Meldungen an das LKR NRW uber
geeignete Schnittstellen aus den jeweiligen Praxis- bzw.
Krankenhausinformationssystemen generiert werden,
um den Meldeaufwand méglichst gering zu halten.

2.3. Datenschutz

Organisatorisch gliedert sich das Landeskrebsregister
in einen Vertrauensbereich sowie einen Registerbereich.
Im Rahmen des Meldevorgangs werden vor dem gemein-
samen Versand die personlichen von den medizinischen
Daten getrennt und mit unterschiedlichen Verfahren ver-
schltsselt. In der Folge kann der Vertrauensbereich im
Register daher nur die personlichen Daten, nicht jedoch
die medizinischen Behandlungsdaten entschliisseln. Die
personlichen Daten werden vor der Weitergabe an den
Registerbereich unter Einbeziehung einer so genannten
Kontrollnummernstelle bei der Kassenarztlichen Ver-
einigung Westfalen-Lippe — und damit auBerhalb des
Registers — erneut verschlisselt. Somit kann der Regis-
terbereich zwar immer wieder medizinische Daten zum
gleichen verschlusselten Personendatensatz ergénzen,
aber zu keinem Zeitpunkt die Personen identifizieren,
deren Behandlungsdaten tibermittelt wurden.

Vorausgesetzt es liegt kein Widerspruch gegen die perso-
nenbeziehbare Datenverarbeitung vor, sollen Arztinnen
und Arzte zukinftig die Méglichkeit eines permanenten
Online-Zugriffs auf die Follow-up-Daten ihrer Patientin-
nen und Patienten haben. Damit wird fir sie sektoren-
und fachdisziplinentbergreifend der Verlauf von Erkran-
kung und Behandlung(serfolg) nachvollziehbar.

Daneben kann das LKR NRW aggregierte Daten zu Tu-
morentitaten und die Wirksamkeit bestimmter Therapien
als Informationsquelle fur Tumorboards zur Verfugung
stellen. Die Ergebnisse von Vergleichsanalysen beste-
hender Versorgungsanséatze werden nicht zuletzt den an
einem Tumor Erkrankten als Quelle fir eine informierte
Entscheidungsfindung dienen kdnnen. Weiterhin werden
die noch zu etablierenden regionalen Qualitatssiche-
rungs-Teams (im Folgenden: QS-Teams) den Meldenden
einrichtungsbezogene Auswertungen Uber die Ergebnis-
qualitat kommunizieren kénnen.

Im Landeskrebsregistergesetz ist keine Ausnahme von
der arztlichen Meldepflicht gegeniber dem Register
vorgesehen. Patientinnen und Patienten kdnnen jedoch
jederzeit Widerspruch gegen die personenbeziehbare
Datenverarbeitung einlegen; dann wird die Speicherung
der als Identitats-Chiffrate verschlisselten persénlichen
Daten ausgeschlossen und eine Wiedergewinnung der
personlichen Daten im Klartext unmoglich gemacht. In
diesem Fall werden die persénlichen Daten nach Durch-
fuhrung des Abrechnungsverfahrens mit den Kranken-
kassen nur in nicht umkehrbarer Form dauerhaft ver-
schltsselt und gespeichert. (— Abb.: Datenschutz auf
hochstem Niveau, Seite 8)
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Abb.: Datenschutz auf héchstem Niveau
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2.4. Regionale QS-Teams

Die kunftigen regionalen QS-Teams sind die Instanz des
LKR NRW zur Kommunikation von einrichtungsbezo-
genen Daten/Ergebnissen gegentiber den Leistungser-
bringerinnen und Leistungserbringern, insbesondere im
Rahmen der in §65 SGB V vorgesehenen Qualitatszirkel.
Die regionalen Teams werden sich beziglich ihrer Adres-
satinnen und Adressaten zunachst an den Regierungs-

3. Stand des Aufbaus

bezirken orientieren und u.a. durch die Qualitatszirkel
oder auch andere Fachveranstaltungen vor Ort eine di-
rekte niedrigschwellige Rickkopplung des Registers an
die Arzteschaft sicherstellen. Ein erstes QS-Team soll im
Sommer 2017 eingesetzt werden und die notwendigen
Arbeitsprozesse erarbeiten und erproben. AnschlieRend
folgt die Besetzung der weiteren QS-Teams.

3. Stand des Aufbaus

3.1. Finanzierung

Laut Krebsfriherkennungs- und -registergesetz des
Bundes tragen die gesetzlichen Krankenkassen 90% der
durchschnittlichen Betriebskosten der klinischen Krebs-
registrierung. Die Ubrigen Kosten (inkl. epidemiologi-
scher Krebsregistrierung) sind vom Land NRW zu tragen.
Neben den Krankenkassen kénnen sich auch die privaten
Krankenversicherungen und Beihilfetrager an der Finan-
zierung des Krebsregisters beteiligen. In NRW konnte
Uber den Verband der Privaten Krankenversicherung be-
reits eine entsprechende Kostenbeteiligung vereinbart
werden. Eine Abfrage der Beihilfetrager zur Beteiligung
wird derzeit vom MGEPA unternommen.

Der Finanzierungsbeitrag der Krankenkassen erfolgt
Uber sog. Krebsregisterpauschalen. So werden fur das
Jahr 2017 pro neu registrierter, an Krebs erkrankter
Person 128,08 € von den Krankenkassen an das LKR
NRW gezahlt. Hiervon mussen sowohl die Kosten fur die
erstmalige Registrierung als auch fur alle Folgemeldun-
gen gedeckt werden. Die Krebsregisterpauschale ist ab
dem 1. Januar 2018 an die Erfullung von Forderkriterien
gebunden (s.u.).

Die Meldevergiitungen, die die Meldenden je nach Art
und Umfang der Meldung erhalten, sind dagegen ein
durchlaufender Posten und werden dem Krebsregister
von den Krankenkassen erstattet.

Im April 2016 (GKV) bzw. Juli 2016 (PKV) konnten sowohl
mit den gesetzlichen Krankenkassen als auch den Unter-
nehmen der privaten Krankenversicherung Ubergangs-
vereinbarungen zur Finanzierung des LKR NRW getroffen
werden. Auf diese Weise wird auch wahrend der Aufbau-
phase des Krebsregisters, in der Einzelabrechnungen mit
den Kostentragern noch nicht méglich waren, die Liquidi-
tat des LKR NRW sichergestellt.

Hinzukommt eine Férderung von Investitionsmitteln
durch die Deutsche Krebshilfe in Hohe von 948.717 €, die
um 10 % seitens des Landes aufgestockt sind. Das Land
tragt per gesetzlichem Auftrag auch die Kosten des epi-
demiologischen Registeranteils und der zentralen Lan-
desauswertungsstelle.
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3.2. Forderkriterien des GKV-Spitzenverbandes

Aufgrund der bisher sehr heterogenen und léanderspezi-
fisch unterschiedlich geregelten Landschaft der Krebsre-
gistrierung sollen mit dem am 9. April 2013 in Kraft getre-
tenen KFRG bundesweit einheitliche Registerstrukturen
etabliert werden.

Nach einer ersten Aufbauphase bis Ende 2017 ist die Zah-
lung der oben beschriebenen Registerpauschale an die
Erfullung von 43 Foérderkriterien gebunden, die unter der
Federfuhrung des GKV-Spitzenverbandes entwickelt und
am 20. Dezember 2013 veroffentlicht wurden. Fur den da-
vorliegenden Zeitraum wird die Registerpauschale unab-
héngig von der Erfullung der Férderkriterien gezahlt. Auf
diese Weise soll vor allem in Regionen wie NRW, in denen
bisher keine flachendeckenden Strukturen klinischer
Krebsregistrierung bestanden, die Finanzierung fur den
entsprechenden Aufbau sichergestellt werden.

Hiernach erfullt das LKR NRW aktuell (Stand: 4. Januar
2017) 30 der 43 vorgegebenen Forderkriterien. Die tbri-
gen 13 bislang nicht erfullten Férderkriterien sollen plan-

3.3. Meldestrukturen

Mit dem Landeskrebsregistergesetz NRW traten zum
1. April 2016 neue Regelungen zur Erhebung, Ubermitt-
lung, Speicherung und Verarbeitung von Daten in Kraft.
Der Umbau des EKR NRW hin zum Landeskrebsregister
NRW erfordert daher die Entwicklung und Implementie-
rung neuer |T-Verfahren und IT-Infrastrukturen. Unter
anderem mussen zukunftig nicht mehr nur Meldungen
an das Register verschickt werden kénnen, sondern auch
Rtckmeldungen z.B. von Auswertungen vom Register an
die Meldenden erfolgen. Mit der Erarbeitung der neuen
Prozesse und Strukturen hat das LKR NRW unmittelbar
nach dem Inkrafttreten des Landeskrebsregistergeset-
zes NRW begonnen.

Beim Aufbau des landesweiten integrierten epidemiolo-
gisch-klinischen Krebsregisters wird auf das elektroni-
sche Meldenetzwerk und die damit verbundenen Verfah-
ren des zuvor existierenden EKR NRW zuriickgegriffen.

maBig umgesetzt werden. Notwendig hierfur ist unter
anderem die Zuarbeit bzw. erfolgreiche Zusammenarbeit
mit weiteren Akteurinnen und Akteuren des Gesund-
heitswesens.

Soist z.B. noch der regelhafte Datenaustausch zwischen
den Klinischen Krebsregistern der Lander untereinan-
der zu etablieren. Dartiber hinaus beeinflusst das Mel-
deverhalten der Arzteschaft, zu welchem Zeitpunkt das
Forderkriterium "Vollstédndigkeit des Datenbestandes’
vollumfanglich erfullt werden kann.

Der personelle Aufwuchs der Fachbereiche 'Klinische
Auswertungsstelle Qualitatssicherung' und 'Landesaus-
wertungsstelle' sowie des Bereichs 'Tumordokumenta-
tion' und die Implementierung eines neu strukturierten
elektronischen Melderportals bis zum Ill. Quartal 2017
werden die Umsetzung weiterer bislang noch nicht
erflllter Foérderkriterien bis zum Abschluss der Uber-
gangsphase moglich machen.

Fur die Leistungsfahigkeit des neuen LKR NRW - insbe-
sondere in der Startphase - ist es wesentlich, die hohen
Meldequoten der vormaligen rein epidemiologischen
Krebsregistrierung auch wahrend der Umstellung auf
die neuen Strukturen und Aufgabenstellungen zu erhal-
ten. Fur den Transitionsprozess wurde daher kurzfris-
tig eine modifizierte Version der bislang verwendeten
Datenerfassungs- und -Ubermittlungssoftware (,,Bru-
ckentechnologie®) eingesetzt. Im Juli 2016 konnte die
modifizierte Meldesoftware durch das LKR NRW fir den
Routinebetrieb freigegeben werden.

Zwar ermoglicht diese Briickentechnologie nun auch kli-
nische Meldungen an das LKR NRW, Meldungen vom LKR
NRW an den Behandler bzw. die Behandlerin — wie sie
das LKRG NRW vorsieht — sind dagegen nicht moglich.
Aus diesem Grund wird die Software noch in diesem Jahr
abgelost. Die Befahigung zum Datenexport vom LKR



NRW zum Melder bzw. zur Melderin ist ein wesentliches
Forderkriterium, das bis Ende 2017 vom LKR NRW erfullt
werden muss. Diese Funktionalitat soll im I1l. Quartal 2017
mit der Implementierung eines neu strukturierten elek-
tronischen Melderportals im LKR NRW etabliert werden.

Ziel war und ist — insbesondere die Aufrechterhaltung
des Status-Quo hinsichtlich Zahl der Melderinnen und
Melder, da das Register auch von der ,Meldemoral” der
Arzteschaft abhangig ist. Darliber hinaus ist die Fahigkeit
zur Entgegennahme von Meldungen notwendige Voraus-
setzung fur die Abrechnung der sog. Registerpauschale
mit den Krankenkassen; sie wirkt sich somit auch auf die
Liquiditat des Unternehmens aus. (— Abb.: Brtickentech-
nologie — Datenubermittlung, diese Seite)

Mit der Entwicklung der Briickentechnologie zur elek-
tronischen Ubermittlung von Meldungen im erweiter-
ten onkologischen Basisdatensatzformat der Arbeits-

gemeinschaft Deutscher Tumorzentren (ADT) und der
Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in
Deutschland (GEKID) ist es moglich, die bereits vorhan-
denen aktiven Melderinnen/Melder méglichst wenig in
deren Arbeitsablaufen zu stéren und dennoch die Vor-
aussetzungen fur die Generierung, Annahme und Verar-
beitung der deutlich umfangreicheren Datenmengen und
die geanderten technisch-organisatorischen Prozesse zu
schaffen. Die bisher eingesetzte Datenerfassungs- und
-versandsoftware EpiCan - eine plattformunabhangige
Java-Applikation, die lokal bei der Melderin bzw. dem
Melder installiert ist -wurde an die neuen Erfordernisse,
d.h. an den erweiterten ADT-GEKID-Basisdatensatz, die
neuen kryptographischen Prozesse sowie die Neuerun-
gen des Datenflusses mit Datenannahme in der neu ein-
gerichteten Datenannahmestelle zeitgerecht angepasst.

Abb.: Briickentechnologie — Dateniibermittlung

01.04.2016 25.07.2016 30.09.2017 31.12.2017
v v \4 \ 4
EPICAN NEU MELDERPORTAL
(lokal melderseitig installierte (browsergestutzte
Datenubermittlungssoftware) Datentibermittlungs- und
-rickmeldesoftware)
Briickentechnologie Melderportal neu
EpiCan neu
In-Kraft-Treten Ende der
LKRG NRW Aufbauphase

Das LKR NRW muss zur Erfullung seiner gesetzlichen Aufgaben féhig
sein, der Melderin/dem Melder patientenbezogene (elektronische) Riick-
meldungen des gesamten registrierten Krankheitsverlaufs zur Verfugung
zu stellen. Diese Funktionalitat kann mit der aktuellen Meldesoftware
EpiCan nicht abgebildet werden. Hierzu benétigt das LKR NRW eine Soft-
ware zum Betrieb des elektronischen Melderportals mit der Moglichkeit
zum bidirektionalen Datenaustausch.

11
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3.4. Meldungseingang

Seit der Inbetriebnahme des seit dem 1. Juli 2005 beste-
henden EKR NRW wurde ein umfassendes elektronisches
Meldenetzwerk implementiert, das nun in wesentlichen
Teilen fur die kombinierte epidemiologisch-klinische
Krebsregistrierung weiter genutzt werden kann. Aktuell
sind 1.730 Meldestellen beim LKR NRW registriert, die al-
lerdings nicht alle in gleichem Umfang onkologische Pati-
entinnen und Patienten versorgen und somit Meldungen
generieren.

Aufgrund der umfangreichen Anderungen der Prozesse
zur Datentbermittlung und Datenannahme im Rahmen
der neuen gesetzlichen Regelungen konnten ab dem 1.
April 2016 vom LKR NRW zunéchst keine elektronischen
Meldungen mehr entgegengenommen werden.

Zum 30. Juni 2016 konnte der erste Echtdatenimport er-
folgen, nachdem die Neuversion der Meldesoftware Epi-
Can umfangreich getestet worden war. Am 25. Juli 2016
schlieBlich wurde die Datenannahme mittels , EpiCan
neu” landesweit parallel zum Aufbau der neuen informa-
tionstechnologischen Infrastruktur des LKR NRW fur alle
Melderinnen und Melder wieder freigeschaltet.

Seitdem sind auf Grundlage der neuen gesetzlichen
Bestimmungen insgesamt 284.840 elektronische Mel-
dungen beim LKR NRW eingegangen (Stand: 4. Januar
2017). GemaB § 14 LKRG NRW sind nunmehr nicht nur
die gesicherte Tumordiagnose und der Tod, sondern

auch die durchgeftihrte Tumortherapie, die Verdnderung
des Erkrankungsstatus, als auch nach Abschluss einer
Tumortherapie die unauffallige Nachsorgeuntersuchung
meldepflichtige Ereignisse. Bei den 284.840 eingegan-
genen Meldungen handelte es sich um 77.357 Diagnose-
meldungen, 95.046 Pathologie-Meldungen, 18.728 The-
rapiemeldungen, 88.475 Verlaufsmeldungen und 5.234
Todesmeldungen. Dies verdeutlicht, dass Daten zu sédmt-
lichen (verpflichtenden) Meldeanlassen geliefert wurden
und somit der Umstieg sowohl technisch als auch mel-
derseitig erfolgreich war.

Die bisher eingegangenen Meldungen stammen von 397
Meldestellen, die entsprechende Datenubermittlungen
unter Verwendung des neuen ADT/GEKID-Basisdaten-
satzes bereits vorgenommen haben.

Seit der Freischaltung ist eine kontinuierliche Steigerung
der Meldungseingénge zu verzeichnen. Im Kalenderjahr
2015 wurden im EKR NRW insgesamt 474.561 Meldun-
gen verarbeitet. In 2016 sind, mit den im ersten Quartal
beim EKR NRW eingegangenen Meldungen in Hohe von
237.891 Meldungen und den beim neu bestehenden LKR
NRW eingegangenen Meldungen in Hohe von 284.840
Meldungen, bisher insgesamt 522.731 Meldungen elek-
tronisch Ubermittelt worden. Damit konnten die Mel-
dungseingange in 2016 im Vergleich zu 2015 um 10%
gesteigert werden.



3.5. Elektronische Abrechnung mit den Krankenkassen

Zur elektronischen Abrechnung der Registerpauscha-
len und Meldeverglitungen mit den Krankenkassen hat
das LKR NRW eigens eine Abrechnungsstelle in der Ab-
teilung Datenannahmestelle/Melderportal, also dem
sogenannten Vertrauensbereich des LKR NRW etab-
liert. Der Abrechnungsprozess unterliegt u.a. engen
zeitlichen Fristen, die das LKR NRW mit der Integration
des Abrechnungsprozesses in die informationstechno-
logische Gesamtstruktur und dem Aufbau eines ent-
sprechenden Personalkérpers einhalten wird. Auch an
dieser Stelle wird ein hoher Datenschutz gewahrleistet:
(— Abb.: Organigramm, Seite 14)

Meldungspakete, die mithilfe von ,EpiCan neu* Giber das
Sichere Netz der Kassenarztlichen Vereinigungen an das
LKR NRW verschickt werden, werden zunachst durch die
Datenannahmestelle entgegengenommen. Daflr setzt
das LKR NRW eine eigenstandig entwickelte Software ein.
Die IT-Infrastruktur innerhalb der Datenannahmestelle
ist in zwei separate Bereiche unterteilt: den Portalbe-
reich und das interne Netzwerk der Datenannahmestelle.
Wahrend das interne Netzwerk der Datenannahmestelle
keinerlei Verbindung nach auBBen besitzt, kann der Server
im Portalbereich ausschlieBlich aus dem externen Siche-
ren Netz der Kassenarztlichen Vereinigungen erreicht
werden.

Die Meldungspakete werden dementsprechend zu-
nachst durch den Server im Portalbereich entgegenge-
nommen und zwischengespeichert. Zu diesem Zeitpunkt
sind samtliche Inhalte der Meldungspakete noch ver-
schlisselt. Die Weiterverarbeitung der Meldungspakete
muss durch den Server im internen Netzwerk der Daten-
annahmestelle initiiert werden, da der Server im Portal-
bereich aus Sicherheitsgriinden selbst keine Anfragen in
das interne Netzwerk stellen darf (passive Komponente).

Die Entschltsselung und weitere Verarbeitung erfolgt
also erst nach Abruf der Meldungspakete, die auf dem
Portalbereich-Server liegen, im internen Netz der Da-
tenannahmestelle. Nachdem die Verschlisselung der
Daten, die in der Datenannahmestelle laut Gesetz einge-
sehen werden dirfen, zurickgenommen wurde, kdnnen
die nun im Klartext vorliegenden ldentitatsdaten (IDAT),
inklusive Versichertennummer und Institutskennzeichen

des Kostentragers “Krankenversicherung’, auf Plausibi-
litat gepraft und gespeichert werden. Die IDAT werden
dabei nur temporér bis zur endgultigen Abrechnung von
Fallpauschale und Meldevergitung mit den Krankenkas-
sen gespeichert.

Die Analyse der bisher beim LKR NRW eingegangenen
Meldungen hat im Hinblick auf die IDAT folgendes erge-
ben (Stand: 4. Januar 2017):

Von den 284.840 eingegangenen Meldungen verfigen
157690 Meldungen
Versichertennummer

Uber validierte Angaben zu

und Institutionenkennzeichen
des Kostentragers. (Diese Angaben sind erst durch das
LKRG NRW meldepflichtig geworden und notwendig
zur Abrechnung mit den Krankenkassen.) Nach Abzug
der Meldungen, die keine Registerpauschale nach § 65c¢
Abs. 4 SGBV auslésen (bspw. Meldungen zu bestimmten
nicht-melanotischen Hauttumoren), verbleiben aktuell
147587 Meldungen, bei denen eine Registerpauschale

potenziell abrechenbar ist.

Zur Auslésung der Abrechnung missen die aufbereiteten
und in der ersten Stufe verschltsselten IDAT zusammen
mit den immer noch verschlisselten dazu gehérenden
medizinischen Daten Uber die Kontrollnummernstelle
bei der Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe an
die Datenvalidierungs- und —speicherstelle (Registerbe-
reich) versendet werden. Hier werden die medizinischen
Daten entschlisselt sowie ein Abgleich durchgeftihrt, ob
die Patientin bzw. der Patient dem LKR NRW bereits be-
kannt ist oder ob es sich um eine Erstmeldung handelt,
die eine entsprechende Registerpauschale nach § 65c
Abs. 4 SGBV ausldst.

Um auch bei der Datentbermittlung eine groBtmogli-
che Sicherheit zu gewahrleisten, werden der Server der
Datenannahmestelle und der Server der Datenvalidie-
rungs- und —speicherstelle ausschlieBlich tUber das Si-
chere Netz der Kassenérztlichen Vereinigungen (SNK)
verbunden. Das SNK ist ein vom Internet abgeschotte-
tes Netz, das den Zugang von Unbefugten zu den darin
Ubertragenen Daten ausschlieBen soll. Hierzu waren
entsprechende Vertragsabschlisse und Installationen
notwendig, die Mitte November 2016 abgeschlossen
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3. Stand des Aufbaus

Abb.: Organigramm
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werden konnten. AnschlieBend erfolgte mit Testdaten
eine Uberprufung der eingerichteten Verbindung sowie
der Datenverarbeitung in der Kontrollnummernstelle bei
der Kassenéarztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe. Nach
erfolgreicher Testung wurden am 29. November 2016
die ersten Echtdaten von der Datenannahmestelle an
die Datenvalidierungs- und -speicherstelle Gbermittelt.
(— Abb.: Datentbermittlung von der Datenannahme-
stelle an die Datenvalidierungs- und -speicherstelle,
Seite 16)

Das elektronische Abrechnungsverfahren von Krebsre-
gisterpauschalen und Meldevergltungen ist deutsch-
landweit noch im Aufbau und noch nicht routinemaBig
implementiert. Wesentliche Herausforderungen der elek-
tronischen Abrechnung sind

a) die Integration der vom Land Hamburg beauftragten
Krankenkassenabrechnungssoftware in die bestehende
Datenbankumgebung und Anwendungen des LKR NRW,
die im Wesentlichen Eigenentwicklungen sind. Insbeson-
dere ist der vollstandige und valide Datenexport gemaf
der Technischen Anlage zur elektronischen Abrechnung
der Klinischen Krebsregister gemal der Fordervoraus-
setzung nach § 65c Abs. 2 SGB V an das Abrechnungs-
modul wesentlich fur eine erfolgreiche Abrechnung mit
den Kostentragern.

b) die fehlenden Erfahrungen zum elektronischen Daten-
austauschverfahren mit den einzelnen Kostentragern.

Bei der Verarbeitung der Meldungen zur Abrechnung
von Registerpauschalen und Meldevergtitungen und den
ggf. anfallenden Beanstandungen handelt es sich grund-
satzlich um eine komplett neue bidirektionale elektroni-

sche Kommunikation zwischen Kostentragern und den
Krebsregistern. Entsprechende Testdatensatze zur Ab-
rechnung wurden in der 50. Kalenderwoche an zwei aus-
gewahlte gesetzliche Krankenkassen (AOK NordWest,
Schwenninger Krankenkasse) erfolgreich versandt.

c) die Berucksichtigung von vollstandigen Datensatzen
der jeweiligen Melderinnen und Melder.

Zwar wird in vielen Fallen der neue ADT/GEKID-Datensatz
zur Ubermittlung von Daten an das LKR NRW genutzt,
allerdings sind die Ubermittelten Datensatze bisweilen
nicht vollstandig im Sinne der Abrechenbarkeit mit den
Kostentragern. Dies gilt insbesondere fur die Kranken-
versichertennummer und das Institutionenkennzeichen
des Kostentragers. Ursachlich fur das Fehlen dirften feh-
lende Anpassungen bei den Softwareanbietern der jewei-
ligen Melderinnen und Melder sein, auf die das LKR NRW
nur sehr bedingt Einfluss hat. Daher sind kontinuierlich
Nacharbeiten zur Vervollstandigung der Datensatze
durch die Datenannahmestelle des LKR NRW notwendig,
die zusatzliche zeitliche und personelle Ressourcen im
Hinblick auf die Umsetzung des Abrechnungsprozesses
binden und binden werden. Eine Analyse der Daten offen-
bart jedoch bereits Lerneffekte seitens der Melderinnen
und Melder, die ihrerseits entsprechende organisatori-
sche und technische Anpassungen vorgenommen ha-
ben und eine groBe Kooperationsbereitschaft aufweisen.
Wahrend noch im September 2016 — zwei Monate nach
Freischaltung der Datenannahme - nur 12% der einge-
gangenen Meldungen im Hinblick auf die fur die Kranken-
kassenabrechnung zwingend vorliegenden Daten voll-
sténdig waren, verzeichnete das LKR NRW im November
2016 eine Vollstandigkeit von 37% und im Januar 2017
schon 55%.
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3. Stand des Aufbaus

Abb.: Dateniibermittlung von der Datenannahmestelle an die
Datenvalidierungs- und -speicherstelle
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Um auch bei der Datentibermittlung vom Vertrauens- zum Registerbe-
reich eine groBRtmogliche Datensicherheit zu gewahrleisten, werden der
Server der Datenannahmestelle und der Server der Datenvalidierungs-
und —speicherstelle ausschlieBlich Uber das Sichere Netz der Kassen-
arztlichen Vereinigungen (SNK) verbunden. Um die Abrechnung mit den

Abb.: Entwicklung des Personalbestandes
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Kostentragern durchftihren zu kdnnen, missen die medizinischen Daten
zunéachst in der Datenvalidierungs- und —speicherstelle im Registerbe-
reich verarbeitet werden und Rickmeldungen tber Abrechnungstatbe-
stande an die Abrechnungsstelle im Vertrauensbereich erfolgen.

Der Aufbau der modifizierten Melde- und IT-Strukturen erfordert einen
erheblichen Aufbau des Personalbestandes. Beschéftigte das Epide-
miologische Krebsregister NRW im Januar 2016 noch 31 Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter, so ist nach der Umfirmierung und dem Beginn des
organisatorischen Um- und Neuaufbaus bis zum 1. Januar 2017 bereits
ein Aufwuchs um mehr als 60 % auf 50 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
erfolgt.
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3.6. Personeller Aufbau

Die zu modifizierenden Melde- und IT-Strukturen er-
fordern eine grundlegende organisatorische Umstruk-
turierung und einen erheblichen Aufbau des Personal-
bestandes. Beschaftigte das EKR NRW im Januar 2016
noch 31 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, so ist nach der
Umfirmierung und dem Beginn des organisatorischen
Um- und Neuaufbaus bis zum 1. Januar 2017 bereits ein
Aufwuchs um mehr als 60 % auf 50 Mitarbeiterinnen

und Mitarbeiter erfolgt. Bis zum geplanten Umzug in die
neue Liegenschaft nach Bochum (s.u.) ist ein weiterer
Personalaufbau auf max. 75 Stellen geplant. Die langfris-
tige Personalplanung geht von einem endgiiltigen Perso-
nalbestand von 112,5 Stellen aus, der nach dem Umzug
nach Bochum realisiert werden soll. (— Abb.: Entwick-
lung des Personalbestandes, Seite 16)

3.7. Umzugsplanungen Gesundheitscampus NRW

Derzeit ist das LKR NRW in Munster an zwei verschie-
denen Standorten angesiedelt — zusatzlich zu den alten
R&umlichkeiten in der Robert-Koch-StraBe 40 muss-
ten aufgrund des Personalaufbaus weitere Blros am
Johann-Krane-Weg 27 angemietet werden. Seit April
2016 befinden sich die Abteilungen Datenannahmestel-
le/ Melderportal, Zentrale Dienste sowie Epidemiologie
im Johann-Krane-Weg. Die Abteilung Datenvalidierung,
-speicherung und -auswertung befindet sich an dem
bekannten Standort Robert-Koch-StraBe. Dort waren,
entgegen der urspriinglichen Planung, keine weiteren
Raumlichkeiten anzumieten.

Im Frahjahr 2018 soll dann der Umzug in die neuen
Raume auf dem Gesundheitscampus NRW in Bochum
erfolgen. Da der Umzug im ersten Quartal 2018 begon-
nen werden soll und zu Beginn des Il. Quartals 2018 ab-
geschlossen sein wird, eroffnete das LKR NRW zunéachst
jedoch einen weiteren Standort in Miinster, um den erfor-
derlichen Raum fir die weiterhin wachsende Belegschaft
zu schaffen.
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4. Fazit

Der Umbau des ehemaligen rein epidemiologischen
Krebsregisters zu einem kombinierten klinisch-epide-
miologischen Landeskrebsregister NRW ist ein auf vielen
Ebenen anspruchsvolles Unterfangen — rechtlich (Bsp.
Datenschutz), technisch, wissenschaftlich, unternehme-
risch, etc. Die bisherigen Aufbauprozesse verdeutlichen
aber auch, dass der von NRW eingeschlagene Weg der
klinischen Krebsregistrierung praktikabel und insbeson-
dere auch zukunftssicher ist.

Sobald die Aufbauphase abgeschlossen ist und die
Zuflisse medizinischer Daten aus der onkologischen Ver-
sorgung kontinuierlich erfasst und verarbeitet werden,
wird das LKR NRW eine solide Grundlage fur die Bewer-
tung und Verbesserung der Versorgung Krebskranker
bereitstellen.

5. Meilensteine des
weiteren Ausbaus

o Marz 2017

o September 2017

® Dezember 2017/Januar 2018

® Januar bis April 2018
Umzug des LKR NRW nach Bochum

Etablierung der elektronischen Abrechnung mit den Krankenkassen

Implementation des neuen, bidirektionalen Melderportals

Uberpruifung der Erflllung der Férderkriterien durch die GKV-Landesverbande
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