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Status quo

Am 09.04.2013 ist das Krebsfritherken-
nungs- und Krebsregistergesetz (KFRG)
in Deutschland in Kraft getreten. Die-
ses Gesetz beinhaltet die Einrichtung fla-
chendeckender klinischer Krebsregister
als Mafinahme zur Qualitétssicherung
und Weiterentwicklung der Tumorthe-
rapie und Krebsfritherkennung. Dies war
eine dringend notwendige Entscheidung,
da derzeit in Deutschland ein ,,Flickentep-
pich® von rund 50 sehr unterschiedlichen
Krebsregistern besteht. Uber die umfang-
reichste Datensammlung verfiigt das Ge-
meinsame Krebsregister (GKR) der neu-
en Bundesldnder, welche auf Erfahrungen
und Strukturen des 1952 gegriindeten Na-
tionalen Krebsregisters der DDR aufbau-
en konnte. Dieses Register verfiigte tiber
Informationen von 1,8 Mio. Patienten und
war damit eine der grofiten onkologischen
Datensammlungen weltweit. In den alten
Bundesldndern hat v. a. das Register des
Saarlandes internationale Bedeutung er-
langt. Das KFRG hat nun das Ziel, bun-
desweit eine einheitliche (mdoglichst voll-
stindige) Erfassung aller Krebserkran-
kungen mit einem einheitlichen Daten-
satz oder zumindest eine allgemeine Ver-
gleichbarkeit der Daten zu erreichen.
Dabei soll auch den beiden in ihrer
Fragestellung und damit in ihrer Struk-
tur unterschiedlichen Krebsregistertypen,
namlich dem epidemiologischen (bevol-
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Krebsregister in Deutschland — quo vadis?

kerungsbezogenen) Krebsregister und
dem Kooperationsverbund Qualitéatssi-
cherung durch Klinische Krebsregister
(KoQK), Rechnung getragen und ihr Zu-
sammenwirken verbessert werden.

Epidemiologische Krebsregister

Epidemiologische Krebsregister doku-
mentieren anonymisierte Daten iiber die
Krebshiufigkeit in einer bestimmten Re-
gion im Zeitverlauf. Bereits 1995 wurden
die Bundeslander durch das Bundeskrebs-
registergesetz auf Landerebene verpflich-
tet, flichendeckend bevélkerungsbezoge-
ne Register einzurichten. Hieraus hat sich
aber eine in der Umsetzung sehr hetero-
gene Erfassung entwickelt. Kliniken, Arz-
te und Zahnérzte sind mittlerweile in den
meisten Bundesldndern verpflichtet, alle
Tumorerkrankungen, die sie diagnostizie-
ren, an das eingerichtete Landeskrebsre-
gister zu melden. Es gibt aber auch nach
wie vor noch Bundeslander, in welchen bis
vor kurzem die Meldungen auf den Daten
von Pathologen und auf den freiwilligen
Angaben Betroffener und ihrer Arzte be-
ruhen, wodurch nur bei rund 50% voll-
stindige Meldungen generiert wurden
(z. B. Niedersachsen). Als eines der letz-
ten Bundeslander hat Niedersachsen
2012 eine Meldepflicht umgesetzt. In die-
sen Bundeslindern kénnen Arzte - miis-
sen aber nicht - die von ihnen behandel-
ten Krebsfille an eine Krebsregisterstelle

melden. Dabei werden generell keine per-
sonenbezogenen Daten an die epidemiolo-
gischen Krebsregister weitergeleitet. De-
tailinformationen zur aktuellen Situation
und zu den Verfahrensweisen konnen in
diesem Heft dem Beitrag von Heidinger et
al. entnommen werden.

Von den jeweiligen Landeskrebsregis-
tern der Bundesldnder gelangen die ano-
nymisierten Daten schlieflich zum ,,Zen-
trum fiir Krebsregisterdaten® am Ro-
bert Koch-Institut (www.rki.de), wo sie
auf Vollstindigkeit und Zuverlissigkeit
geprift und linderiibergreifend ausge-
wertet werden. In regelmafligen Berich-
ten kénnen dadurch vom Robert Koch-
Institut aktuelle Trends in der Inzidenz
der verschiedenen Krebserkrankungen
und der Krebsletalitit in Deutschland pu-
bliziert werden.

Klinische Krebsregister

Ziel der KoQK ist die Qualitatssicherung
der Krebsbehandlung. Wihrend somit
bei den epidemiologischen Registern der
Wohnort fiir die Erfassung ausschlagge-
bend ist, ist es bei den klinischen Regis-
tern die Institution, in welcher der Patient
primar behandelt oder (ambulant) nach-
betreut wird. Dabei sollen die behan-
delnden Arzte alle Therapien im Verlauf
einer Krebserkrankung zu den jeweili-
gen unterschiedlichen Zeitpunkten (nach
Moglichkeit) liickenlos dokumentieren.
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Insofern ist es fiir die Erfassung dieser
Daten besonders wichtig, auch die nie-
dergelassenen Fachirzte an das klinische
Tumorregister zu binden. In Anbetracht
der zunehmenden Komplexitit sowohl
in der Diagnostik als auch in der multi-
modalen Karzinomtherapie erfordert die
Dokumentation Krebskranker eine Zu-
sammenfiithrung mehrerer Dokumente,
die an unterschiedlichen Stellen — ambu-
lant und stationdr — generiert werden. Ein
einheitlicher Datensatz ist die Grundvor-
aussetzung fiir die flichendeckende, ver-
gleichbare und somit aussagekriftige lon-
gitudinale Dokumentation.

Die Aufgabe der Vereinheitlichung
des klinischen Datensatzes obliegt der
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumor-
zentren (ADT) und dem Kooperations-
verbund Qualitatssicherung durch KoQK.
Die hierzu aktuell erarbeiteten und disku-
tierten Konzepte werden im Beitrag von
Haier u. Moslein in diesem Heft skizziert.

Neben der Festlegung auf einen fiir alle
verbindlichen, einheitlichen und klinisch
relevanten Datensatz wird fiir eine erfolg-
reiche Umsetzung des Bundesrahmenge-
setzes zur klinischen Krebsregistrierung
auch eine Weiterentwicklung und Verein-
heitlichung der Datenschutzrichtlinien
auf Landerebene entscheidend sein. Dies
ist auch fiir den sachgerechten Austausch
von Daten zwischen den Registern not-
wendig, um der zunehmenden Patienten-
migration Rechnung tragen zu kénnen.
Durch entsprechende Regelungen wire es
dann auch den Krankenkassen moglich,
einen wichtigen Beitrag zur Vervollstin-
digung der Datensitze zu leisten.

Zusammenarbeit von
epidemiologischen und
klinischen Krebsregistern

Der Erkenntnisgewinn, der sich aus der
gekoppelten Auswertung epidemiologi-
scher und klinischer Daten ergeben kann,
wird im Beitrag von Michaelis u. Kaatsch
am Beispiel des ,,Deutschen Kinderkrebs-
registers®, welches seit tiber 30 Jahren alle
Krebserkrankungen bei unter 18-Jahrigen
praktisch vollstandig und flichendeckend
erfasst, belegt. Dieses Register gilt national
und international als Leuchtturm-Beispiel
firr den Nutzen, der aus epidemiologisch-
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klinischen Daten von Krebspatienten ge-
wonnen werden kann.

Fiir Tumorerkrankungen im Erwach-
senenalter besteht in Deutschland hierzu
flichendeckend noch erheblicher Nach-
holbedarf. Vereinzelt konnen aber auch
heute schon bevolkerungsbezogene und
klinische Datensatze (v. a. aus Branden-
burg, Bayern und Sachsen) gemeinsam
ausgewertet werden, um Trendentwick-
lungen auf Landesebene darzustellen so-
wie Klinikvergleiche vorzunehmen und
damit zu einer transparenten Qualitdts-
sicherung beizutragen. Einen interessan-
ten Uberblick hierzu vermittelt der Bei-
trag von Tillack u. Klug.

Auch die Erfahrungen aus dem Aus-
land fiir die Umsetzung einer flichen-
deckenden Krebsregistrierung kénnen
hilfreich sein. Der Beitrag von Katalinic
u. Pritzkuleit widmet sich dieser Thema-
tik. Diese Erfahrungen werden aber auf-
grund der Unterschiede der Gesundheits-
systeme im européischen und auflereuro-
péischen Ausland nur bedingt tibertrag-
bar sein.

Perspektive auf
nationaler Ebene

Der Nationale Krebsplan wird hoffentlich
dazu beitragen, dass die in diesem Heft
aufgezeigten Beispiele Schule machen und
mit Hilfe der im neuen Krebsregisterge-
setz formulierten Rahmenbedingungen
in allen Bundeslandern flichendeckend
in Deutschland verwirklicht werden.
Durch das Krebsregistergesetz allein
wird sich aber die bestehende Kluft zwi-
schen dem Anspruch einer flichende-
ckenden und longitudinalen klinischen
und epidemiologischen Krebsregistrie-
rung in Deutschland durch das duale am-
bulant/stationdre Versorgungssystem,
dem berechtigten Schutz personlicher
Daten sowie der Anforderung einer mog-
lichst liickenlosen Nachverfolgung des
Krankheitsverlaufs jedes einzelnen Tu-
morpatienten, den technischen Moglich-
keiten und den hierfiir zur Verfiigung ste-
henden finanziellen Ressourcen nicht al-
lein tiberwinden lassen. Wohin der wei-
tere Weg fiihrt, wird von einem breiten
Konsens und Willen der Arzte und Pa-
tienten, der Gesundheits(ver)sicherungs-
systeme sowie des Datenschutzes und von

IT-technologischen Innovationen abhén-
gen.
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