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VORBEMERKUNG

Das Vorhaben, klinische Registerdaten bundesweit faktisch oder virtuell zusammenzufiihren und diese
dadurch besser fiir die Forschung, Versorgung und Qualitatssicherung nutzbar zu machen, wird von der
Kassenérztlichen Bundesvereinigung (KBV) begrifit.

Es besteht jedoch bei einigen Punkten Klarungsbedarf bzw. gilt es folgende Dinge zu beachten:

ARTIKEL 1 — ANDERUNG DES BUNDESKREBSREGISTERDATENSATZES

§ 11 — BERICHTERSTATTUNG ZUM KREBSGESCHEHEN

Die KBV regt an, Uber die in § 11 vorgesehenen krankheitsbildbezogenen Informationen zusatzlich die
Méglichkeit zu eréffnen, Patientinnen und Patienten und den sie behandelnden Arztinnen und Arzten die
Moglichkeit zu geben, die Informationen im Behandlungskontext nutzen zu kénnen. Auch um einen Beitrag
zu leisten, das in der ,Hightech Strategie 2025“ formulierte Ziel einer forschungskompatiblen Patientenakte
zu erreichen, wird angeregt, dies mit Blick auf eine mogliche Verschrankung der weiteren Ausbaustufen der
elektronischen Patientenakte in den Blick zu nehmen. Dies konnte durch eine Erweiterung der Aufgabe des
Beirates angestrebt werden.

Um die aus unterschiedlichen Perspektiven aufgebauten Datenbestande fiir die Forschung und die
Versorgung nutzen zu kdnnen, spricht sich die KBV dafiir aus, bei der Schaffung eines kooperativen
Datenverbundes der Krebsregister mit dem ZSKD eine Verschrankung des Forschungsdatenzentrums nach
§ 303 SGB V perspektivisch moglich zu machen und dies bei den weiteren Planungen konzeptionell mit zu
planen. Um dies zu erreichen, sollte das Spektrum der vom Beirat zu leistenden unterstiitzenden
Malnahmen erweitert werden.

ARTIKEL 2 — WEITERE ANDERUNG DES
BUNDESKREBSREGISTERDATENGESETZES

§ 5 - DATENUBERMITTLUNG AN DAS ZENTRUM FUR KREBSREGISTERDATEN,
VERORDNUNGSERMACHTIGUNG

Die KBV begriiRt bundeseinheitlich definierte Datenlieferfristen, da dies sowohl die Kommunikationsbasis
der Arzte (iber Landesgrenzen hinweg verbessert als auch die Aussagekraft landesiibergreifender
Auswertungen erhoht.

ARTIKEL 3 — ANDERUNG DES FUNFTEN BUCHES SOZIALGESETZBUCH

NR 1, § 25A - DATENABGLEICH DER KREBSREGISTERDATEN MIT DATEN AUS DEN ORGANISIERTEN
KREBSFRUHERKENNUNGSPROGRAMMEN

Die KBV begriiRt die vorgesehenen Regelungen zu § 25a SGB V ausdriicklich. Die bislang geltenden
Bestimmungen erweisen sich als Hindernis, den vorgesehenen Datenabgleich der Daten der organisierten
Krebsfriiherkennungsprogramme mit den Krebsregisterdaten umzusetzen. Durch die Anderung des

§ 25a SGB V wird die Voraussetzung geschaffen, ein wesentliches Ziel der Evaluation der organisierten
Krebsfriiherkennungsprogramme — das Erfassen von Intervallkarzinomen und der Sterblichkeit an der
betreffenden Krebserkrankung unter den Programmteilnehmern — zu erreichen.
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NR. 2A, BB) AAA), § 65C ABS. 1 SATZ 2 NR. 2 — ERWEITERUNG DER DATENBASIS

Durch die Verfligbarkeit einer besseren Datenbasis kann ein groer Mehrwert fiir Patientinnen und
Patienten mit Tumorerkrankungen in der vertragsarztlichen Versorgung entstehen. Denn der Fokus liegt
hier auf der Krebsbehandlung unter Alltagsbedingungen. So sind durch die Register auch Patientinnen und
Patienten einbezogen, die in den herkdmmlichen Therapiestudien nicht ausreichend reprasentiert sind.

Die KBV begriifdt die Erweiterung der Daten, die den Vertragsarzten zur Verfligung gestellt werden. Die
Regelung sollte allerdings sicherstellen, dass den Vertragsarzten ermdglicht wird, von den Krebsregistern
,digitale Zwillinge” gemeldet zu bekommen, um die Behandlungen ihrer Patientinnen weiter zu optimieren
und zu personalisieren. Der Wortlaut der Regelung ist insoweit nicht hinreichend konkret, so dass auch die
Feststellung vergleichbarer Erkrankungsfalle und die Riickmeldung des Behandlungsverlaufs an die
Vertragsarzte aufgenommen werden sollte.

NR. 2A), DD), § 65C ABS. 1 SATZ 6 — BUNDESWEIT EINHEITLICHE DATENSCHUTZREGELUNGEN

Bedauerlicherweise wurden die im Referentenentwurf noch vorgesehenen bundesweit einheitlichen
datenschutzrechtlichen Regelungen nicht beibehalten. Ein bundesweit einheitliches Datenschutzniveau ist
aus Sicht der KBV anzustreben.

NR. 2B), § 65C ABS. 1A (NEU) — WEITERE ANFORDERUNGEN AN DEN BASISDATENSATZ

Die KBV begriift, dass die Krebsregister die notwendigen Festlegungen zur technischen, semantischen und
syntaktischen Interoperabilitdat des Basisdatensatzes den international anerkannten, offenen Standards
entsprechen sollen, die Vorgaben der Rechtsverordnung nach § 375 Abs. 1 SGB V fir die Festlegung der
offenen und standardisierten Schnittstellen fiir informationstechnische Systeme, sobald diese erlassen
wurden, beriicksichtigen sollen und die Festlegungen nach Satz 2 in das Interoperabilitatsverzeichnis nach
§ 384 aufzunehmen sind.

NR. 2G) § 65C ABS. 6 — ANPASSUNG DER VERGUTUNGSREGELUNG

Da KKR historisch eine enge Anbindung an Krankenhduser haben, ambulante Krebsbehandlungen jedoch an
Bedeutung gewinnen (siehe Manual zur Krebsregistrierung 2018), stellt die KBV gerne ihre Expertise zur
vertragsarztlichen Versorgung bereit. Angesichts der wachsenden Bedeutung des ambulanten Sektors fir
die Tumorbehandlung und Nachsorge muss sichergestellt sein, dass Vertragsarzte und -arztinnen an der
Weiterentwicklung von Kodiervorgaben zur Erfassung in den Krebsregistern, Uberleitungstabellen aus
Routinedaten/-kodierungen sowie bei Anderungen von Klassifikationssystemen insbesondere der zur Zeit
genutzten ICD-0O-3 sowie weiteren Standards hinreichend beteiligt sind, so dass sich die daraus
abzuleitenden Dokumentationsanforderungen bestmaoglich in die Praxisablaufe integrieren lassen und
softwarebasierte Module mit der jeweiligen Praxisverwaltungssoftware kompatibel sind. Aus Sicht der KBV
ware es sinnvoll, dass die Dokumentation softwarebasiert und bundesweit einheitlich erfolgt.

Eine differenzierte Verkniipfbarkeit mit ambulanten Leistungsdaten wird perspektivisch bei einer weiter
voranschreitenden Ambulantisierung in diesem Indikationsbereich an Wichtigkeit gewinnen. Bereits
durchgefiihrte indirekte Verknipfungen von Krebsregisterdaten mit ambulanten Leistungsdaten, die
zusammen mit dem RKI durchgefiihrt wurden (Krebsbericht Deutschland, 2016), zeigen die Optionen auf
die sich daraus ergeben kénnen.
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lhre Ansprechpartner:

Stabsbereich Strategie, Politik und Kommunikation
Tel.: 030 4005-1036, politik@kbv.de

Kassenarztliche Bundesvereinigung
Herbert-Lewin-Platz 2, 10623 Berlin
politik@kbv.de, www.kbv.de

Die Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV) vertritt die politischen Interessen der rund 180.000 an der vertragsarztlichen Versorgung
teilnehmenden Arzte und Psychotherapeuten auf Bundesebene. Sie ist der Dachverband der 17 Kassenérztlichen Vereinigungen (KVen), die die
ambulante medizinische Versorgung fiir 70 Millionen gesetzlich Versicherte in Deutschland sicherstellen. Die KBV schliet mit den gesetzlichen
Krankenkassen und anderen Sozialversicherungstrigern Vereinbarungen, beispielsweises zur Honorierung der niedergelassenen Arzte und
Psychotherapeuten sowie zum Leistungsspektrum der gesetzlichen Krankenkassen. Die KVen und die KBV sind als Einrichtung der arztlichen
Selbstverwaltung Kérperschaften des 6ffentlichen Rechts.
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