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Schwerwiegende Erkrankungen wie Krebs
sind nicht nur im medizinischen Sinn sys-
temische Erkrankungen, sie wirken sich
auch auf das soziale Gefiige der Betroffe-
nen aus — auf Partnerschaft, Familien- und
Berufsleben. Gerade beim Thema ,,Krebs
und Partnerschaft® fithlen sich Patienten
oft alleine gelassen. Das vorliegende Heft
greift medizinische und psychosoziale As-
pekte aus diesem Bereich auf - ein, wieich
finde, wichtiges Thema.

Aus gegebenem Anlass mdochte ich an
dieser Stelle noch auf ein anderes, wichti-
ges Thema eingehen. Mit Spannung war
die Entscheidung des Innovationsaus-
schusses tiber die Projekte erwartet wor-
den, die fiir die nichsten drei Jahre durch
den Innovationsfonds geférdert werden.
Seit Januar 2017 ist es offiziell: Im Rah-
men des Innovationsfonds ist unter ande-
rem der Aufbau eines neuen Krebsregis-
ters zur besseren Bewertung von Nutzen
und Schaden innovativer Krebsmedika-
mente geplant. Zu diesem Zweck soll das

108 ‘ Forum 2-2017

Peter Albers
Président der Deutschen Krebsgesellschaft e.V.

Doppelte Register

— doppelter Aufwand?

geplante Register personenbezogene Da-
ten tiber den Einsatz neuer Arzneimittel
beim metastasierten Brust- und Prostata-
krebs sowie dem multiplen Myelom sam-
meln und auswerten.

Das Projektziel ist wichtig und verdient
jede erdenkliche gemeinsame Anstren-
gung: Seit langem schon mahnen Fachex-
perten an, dass die Datengrundlagen aus
Zulassungsstudien nicht ausreichen, und
fordern zusitzliche Versorgungsdaten zur
Beurteilung des wirklichen Nutzens eines
neu zugelassenen Medikaments. Ja, wir
brauchen solche Daten. Dennoch sei die
Frage erlaubt, ob wir dafiir wirklich ein
komplett neues Register benétigen. Denn
mit den klinischen Krebsregistern steht
bereits ein Instrument zur Verfiigung,
das den gesamten Krankheitsverlauf eines
Krebspatienten, von der Erstdiagnose bis
zum Riickfall, lickenlos dokumentieren
kann. Liegt es da nicht nahe, beim Auf-
bau des neuen Registerprojekts Synergien
mit den bestehenden klinischen Krebsre-
gistern zu nutzen?

)) Synergien mit den klinischen
Krebsregistern sollten genutzt
werden

Der gesetzliche Rahmen fiir die bun-
desweite Erfassung personenbezogener
Krankheitsdaten in klinischen Krebsre-
gistern besteht bereits seit 2013 in Form
des sogenannten Krebsfritherkennungs-
und -registergesetzes (KFRG). Demnach

sind alle Bundesldnder in Deutschland
aufgefordert, bis Ende 2017 klinische
Krebsregister einzurichten, in einigen
Bundeslandern sind sie bereits aktiv. Bei
der Ausgestaltung des gesetzlichen Rah-
mens fiir die klinischen Krebsregister ha-
ben sich alle Beteiligten ausdriicklich auf
eine einheitliche, datensparsame Basis-
dokumentation und die Vermeidung von
Doppelerfassungen durch die Leistungs-
erbringer verstandigt.

Ohne Kenntnisse der vorherigen Kran-
kengeschichte wird die Interpretation der
Daten aus dem neuen Register schwierig.
Und viele der Anforderungen an die kli-
nischen Krebsregister werden auch fiir das
neue Register gelten. Ob und wie eine Zu-
sammenarbeit zwischen beiden Registern
stattfinden soll und wie die Schnittstelle
aussehen konnte, war bei der Férderent-
scheidung aber offenbar kein Kriterium.
Nutzt man die Synergiemdoglichkeiten mit
den Klinischen Krebsregistern nicht, dann
kostet die Entwicklung des neuen Regis-
ters zusétzliches Geld und der Aufwand
wird grofier. Ich vertraue auf eine kon-
struktive Einstellung aller Beteiligten.
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