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Die Krebsregistrierung in Deutschland hat
sich in den letzten drei Jahrzehnten deut-
lich verändert. Galt bis in die 1990er-Jahre,
abgesehenvomDeutschenKinderkrebsre-
gister, das Krebsregister des Saarlands vor
allem im internationalen Kontext noch als
Referenz für Deutschland, erreichte die be-
völkerungsbezogene Krebsregistrierung
im Jahr 2009 die bundesweite Flächende-
ckung. Damit war nicht nur eine deutlich
breitere Datenbasis, sondern auch die
Voraussetzung für Analysen regionaler
Unterschiede zur Krebsepidemiologie in
Deutschland geschaffen.

» Die Krebsregistrierung in
Deutschland hat sich in den letzten
drei Jahrzehnten deutlich verändert

Nur vier Jahre später folgte durch das aus
den Beratungen zum Nationalen Krebs-
plan entstandene Krebsfrüherkennungs-
und -registergesetz (KFRG) eine deutliche
Erweiterung der Aufgaben: Die Krebsre-
gister, die bisher in erster Linie Daten zum
Diagnose- und Sterbezeitpunkt erhoben
hatten, erfassen nun in einem einheit-
lichen Datensatz Angaben im gesamten
Verlauf der Erkrankung und damit auch
zu allen tumorbezogenen Therapien.

In den folgenden Jahren war viel Auf-
bau- und Abstimmungsarbeit in und zwi-
schen den Landeskrebsregistern nötig, um
dieses, auch im internationalen Maßstab,
hochambitionierte Ziel umzusetzen.

Rund 10 Jahre nach Einführung des
KFRG ist nun ein guter Zeitpunkt gekom-
men, eine erste Bilanz zu ziehen. Der
Schwerpunkt des vorliegenden Themen-
hefts liegt darin, das breite Aufgaben-
spektrum der Krebsregister, das von der
Qualitätssicherung, der Bereitstellung von
Daten und Ergebnissen für die Versorgung
über die Unterstützung der Forschung bis
zur epidemiologischen Berichterstattung
und der Mitwirkung an der Evaluation
organisierter Krebsfrüherkennungspro-
gramme reicht, aus verschiedenen Per-
spektiven zu beleuchten.

V. Arndt und S. Siesling erweitern mit
ihrem Beitrag zunächst den Blick auf
Europa: Das Europäische Netzwerk der
Krebsregister (European Network of Can-
cer Registries [ENCR]) fördert die Zusam-
menarbeit zwischen Krebsregistern, legt
Standards für die Datenerfassung fest,
bietet Schulungen für Mitarbeiter von
Krebsregistern an und veröffentlicht re-
gelmäßig Daten zu Krebsinzidenz und
-mortalität in Europa über das Europäi-
sche Krebsinformationssystem (ECIS). Die
Autoren stellen jedoch erhebliche Un-
terschiede in der Qualität und in der
jeweiligen landesweiten Flächendeckung
der inzwischen über 180 bevölkerungsbe-
zogenen europäischen Krebsregister fest.
Zwar ist der Erfassungsgrad steigend, aber
dennoch wird circa ein Drittel der Bevöl-
kerung in Europa noch nicht von einer
bevölkerungsbezogenen Krebsregistrie-

242 Die Onkologie 4 · 2024

https://doi.org/10.1007/s00761-024-01496-0
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/s00761-024-01496-0&domain=pdf


Hier steht eine Anzeige.

K



Einführung zum Thema

rung abgedeckt. Durch noch unzureichen-
de Harmonisierung und Vergleichbarkeit
der Verfahren und Daten sowie durch
heterogene Rechtsvorschriften, die die
Möglichkeiten der Krebsregister zur Ver-
netzung, Zusammenarbeit und Teilnahme
an der Forschung einschränken, bedarf
es gerade auch im Hinblick auf den euro-
päischen Gesundheitsdatenraum weiterer
Anstrengungen.

C. Kowalski und Koautor*innen gehen
in ihrem Beitrag auf das Potenzial einer
Zusammenarbeit von Krebsregistern und
zertifizierten Zentren ein. Sie stellen die
Entwicklung beider Instrumente zur Qua-
litätssicherung der onkologischen Versor-
gung dar. Die Zentren erheben Kennzah-
len und Daten des onkologischen Basisda-
tensatzes für die Zertifizierung. Die klini-
schen Krebsregister liefern zusätzlich Fol-
low-up-Daten. Die Zusammenführung der
DatenausbeidenQuellenhateinPotenzial,
das deutlich über die Qualitätssicherung
hinausgeht. Die flexiblere Dokumentation
für die Zertifizierung eröffnet durch die
Zusammenführung mit den Verlaufsdaten
der RegisterMöglichkeiten für die Evidenz-
generierungausversorgungsnahenDaten.
Die Autoren*innen legen dafür Beispie-
le von Forschungsprojekten vor, die diese
Möglichkeit exemplarisch aufzeigen.

Die COVID-19-Pandemie hat die Diag-
nostik und Therapie von Krebserkrankun-
gen auch inDeutschland zumindest zweit-
weise spürbar beeinträchtigt, es ist aber
derzeit noch unklar, inwieweit sich dies
auf die Prognose der Betroffenen ausge-
wirkt hat. Im Beitrag von M. Imhoff und
Koautorenwird zusammenfassend darge-
stellt, was die Krebsregister bisher zur Be-
antwortung dieser Fragen veröffentlicht
haben und in den nächsten Jahren noch
beitragen werden.

Nutzungsmöglichkeiten der Daten von
Krebsregistern in Bezug auf die Progno-
se nach Tumorerkrankungen werden von
B. Holleczek und Koautoren anhand von
drei Beispielauswertungen aus den Krebs-
registern Hamburg und Saarland exem-
plarisch dargestellt. Dabei zeigen die Au-
toren deutlich, wie wichtig die Kenntnis
der Stärken und Limitationen dieser Da-
ten und die damit verbundene Auswahl an
Methoden ist. VergleichederPrognosevon
Patient*Innen mit unterschiedlichen The-
rapieansätzen mittels Krebsregisterdaten

erfordern beispielsweise das Einbeziehen
von Einflussfaktoren wie Multimorbidität,
Auswirkungen von „immortal time bias“
und Vollzähligkeit der Daten und des Fol-
low-ups. Insgesamt sind für aussagekräfti-
ge, relevante Ergebnisse die Analysen je-
weils an klinische Subgruppen, Letalität
der Erkrankung und Art des Endpunkts an-
zupassen, um Scheinkorrelationen zu ver-
meiden.

A. Katalinic und Koautoren beschrei-
ben dieMöglichkeiten, aber auch die noch
bestehenden Hürden bei der Forschung
mit Krebsregistern. Eine wachsende Zahl
jährlicher Publikationenauf Basis der deut-
schen Daten wird als ermutigend ange-
sehen, gleichzeitig erscheinen Probleme,
die sich aus hohen Datenschutzanforde-
rungen ergeben, noch nicht befriedigend
gelöst, was für manche wissenschaftlich
sinnvollen Projekte hohe, manchmal nicht
zu überwindende Hürden aufbaut. Geset-
zesinitiativen wie das Gesundheitsdaten-
nutzungsgesetz und der europäische Ge-
sundheitsdatenraum könnten, wenn sie
umgesetzt werden, die Situation mittel-
fristig verbessern, vor allem bezüglich der
Verknüpfung mit anderen Datenkörpern.

Dieser Aspekt wäre auch in regu-
latorischer Sicht relevant: V. Vervölgyi
und T. Kaiser beschreiben den Bedarf
an anwendungsbegleitenden Datenerhe-
bungen für die Nutzenbewertung von
Orphan Drugs. Die Autoren sehen die
Krebsregister perspektivisch als ideale
Datenquelle, doch reicht der Datenum-
fang des onkologischen Basisdatensatzes
hierfür nicht für alle Fragestellungen aus
und es fehlt derzeit in den meisten der
Landeskrebsregister noch die gesetzliche
Möglichkeit, für solche Studien zusätzliche
Daten zu erheben oder durch Verlinkung
zu generieren.

M.KloraundKoautor*innenstellendie
Rolle der Landeskrebsregister zur Abbil-
dung einer flächendeckenden onkologi-
schen Qualitätssicherung dar. Durch das
KFRG von 2013 wurde die Voraussetzung
für eine umfassende onkologische Quali-
tätssicherung durch die Landeskrebsregis-
ter geschaffen. Sie wird derzeit bereits ge-
nutzt und stellt eine wesentliche Kompo-
nente des Qualitätszyklus Onkologie dar,
indem sie Daten aus der onkologischen
Versorgung und damit aus den von der
Deutschen Krebsgesellschaft zertifizierten

onkologischen Zentren erfasst. Die Grund-
lage der klinischen Versorgung in onkolo-
gischen Zentren stellen S3-Leitlinien zu di-
versen Tumorentitäten dar. In diesen wur-
den Qualitätsindikatoren konsentiert. Die
Autor*innen stellen am Beispiel des Lun-
gen- und Zervixkarzinoms dar, dass esmit-
hilfe vonLandeskrebsregisternmöglich ist,
Behandlungsqualität zu beurteilen.

Mit der Verabschiedung des Gesetzes
„zur Zusammenführung von Krebsregis-
terdaten“ im August 2021 erhielten die
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumor-
zentren (ADT), die Deutsche Krebsgesell-
schaft, die Krebsregister, die Deutsche
Krebshilfe, das Zentrum für Krebsregis-
terdaten (ZfKD) sowie Vertretende von
Patient*innenorganisationen den gesetz-
lichen Auftrag, ein Konzept zur Schaffung
einer Plattform zu entwickeln, deren
Ziel es ist, Daten aus den Krebsregistern
der Länder zusammenzuführen sowie
die Verknüpfung von Krebsregisterda-
ten mit anderen Daten zu ermöglichen.
Durch Bereitstellung einer qualitätsgesi-
cherten Datenbasis und Förderung von
Analysekompetenz soll die Plattform dazu
beitragen, denNutzungsgrad vonKrebsre-
gisterdaten zur Beantwortungdrängender
Fragen der Krebsforschung zu steigern
und sie damit noch nützlicher für die
Behandlung von Krebspatient*innen zu
machen.
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