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Krebsregisterung in Deutschland
Etwas Historie

– 18. Februar 1900 in Berlin das „Comité für 

Krebssammelforschung“ gegründet

– Im Fokus stehen Sammelforschung, 

Massenbeobachtung und Statistik und somit die 

heutige Idee der Krebsregister

– 1926 Beginn des Hamburgischen Krebsregisters

Ziel der systematischen Erfassung, aber ohne 

Meldepflicht und rechtliche Grundlage

Die Anfänge

Mitbegründer und erster Vorsitzender:
Geheimer Medizinalrath Dr. Ernst von Leyden, 
Professor für Innere Medizin an der Friedrich-
Wilhelms-Universität und 
Direktor der I. Medizinischen Klinik der Charité
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Krebsregisterung in Deutschland
Etwas Historie

– In Berlin-Buch 1947 

Institut für Medizin und Biologie die 

systematische Krebsforschung und –behandlung

– 1952/1953 Nationales Krebsregister der DDR

im internationalen Vergleich eine der größten 

epidemiologischen Datensammlungen in der 

Onkologie 

ab 70er Jahre >95% Erfassungsrate

– 1967 Start des Krebsregisters im Saarland

Epidemiologisches Register

Die Anfänge

Oskar und Helene Vogt – Haus
Heutiges Max-Delbrück-Centrum Berlin-Buch
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Klinische Krebsregister in Deutschland
Ziele aus dem Nationalen Krebsplan
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Klinische Krebsregister in Deutschland
Aufgaben nach §65c SGB V

Die klinischen Krebsregister haben insbesondere folgende Aufgaben:

1. personenbezogene Erfassung der Daten aller in einem regional festgelegten Einzugsgebiet 

stationär und ambulant versorgten Patientinnen und Patienten über Auftreten, Behandlung und 

Verlauf von bösartigen Neubildungen einschließlich ihrer Frühstadien sowie von gutartigen 

Tumoren des zentralen Nervensystems … mit Ausnahme der Daten für das Deutsche 

Kinderkrebsregister, 

2. Auswertung erfasster klinischer Daten und Rückmeldung der Auswertungsergebnisse an die 

einzelnen Leistungserbringer, 

3. Datenaustausch zwischen regionalen klinischen Krebsregistern (Wohnort- und Behandlungsort), 
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Klinische Krebsregister in Deutschland
Aufgaben nach §65c SGB V

Die klinischen Krebsregister haben insbesondere folgende Aufgaben:

4. Förderung der interdisziplinären, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit bei der 

Krebsbehandlung, 

5. Beteiligung an der einrichtungs- und sektorenübergreifenden Qualitätssicherung des 

Gemeinsamen Bundesausschusses nach §136 Absatz 1 Satz 1 Nummer 1 in Verbindung mit 

§135a Absatz 2 Nummer 1, 

6. Zusammenarbeit mit Zentren in der Onkologie, 

7. Erfassung von Daten für die epidemiologischen Krebsregister, 

8. Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von Versorgungstransparenz und zu Zwecken 

der Versorgungsforschung. 
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Krebsregisterung in Deutschland
Inhalt und Aufbau der Registerdaten

Innovative 
Daten

Module 
(Entitäten)

Basis-
datensatz

ADT/GEKID-Datensatz
In §65c-Registern 

verpflichtend 
abgebildet

Externe Daten
Aus anderen 
Datenquellen

Einheitliche und 
vollständige Erfassung

Vergleichbarkeit der 
Nutzung
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Krebsregisterung in Deutschland
Datenstruktur/Datenqualität

Qualitätskriterien der Daten

– Vollzähligkeit

– Vollständigkeit

– Lost to follow up

– Aktualität

– Klinische Richtigkeit

Nutzung für Qualitätsmessung

– Sensitivität

– Spezifität

– Beeinflussbarkeit

– Eindeutigkeit der Rechenregeln

(Definition Ist/Soll-Größen)

– Orientierung an Zielgruppen bzw. 

Evidenz

In klinischen Registern ist die Datengenerierung ein dynamischer Prozess 
im Gegensatz zu vielen anderen Datenquellen.
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Internationaler Vergleich
USA: SEER Registries (seit 1973)

List of SEER Registries
The following population-based cancer registries are part of the SEER program (2017)
• Alaska Native Tumor Registry
• Arizona Indians
• Cherokee Nation
• Connecticut
• Detroit
• Georgia Center for Cancer Statistics

• Atlanta
• Greater Georgia
• Rural Georgia

• Greater Bay Area Cancer Registry
• San Francisco-Oakland
• San Jose-Monterey

• Greater California
• Hawaii
• Iowa
• Kentucky
• Los Angeles
• Louisiana
• New Jersey
• New Mexico
• Seattle-Puget Sound
• Utah

https://seer.cancer.gov/registries/characteristics.html

Covered cases 1973-2014: ~9.5Mio
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Internationaler Vergleich
USA: SEER Registries

Demo-
graphie

Diagnose

Staging

Therapie

Komplika-
tionen

Verlauf/ 
Follow-up

QoL

Tod

§65c-Register: ADT/GEKID

SEER-Register

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden
(bedingt)

 partiell 
vorhanden

 vorhanden

Entitätsspezifika teilweise vorhanden
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet
Kinder in eigenem Register

 ausführlich
vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 nur Chirurgie

 nicht 
vorhanden

 vorhanden

 nicht 
vorhanden

 nicht 
integriert

Entitätsspezifika vereinzelt vorhanden
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet

Kinder inkludiert
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Internationaler Vergleich
Schweden (seit 1958)

Demo-
graphie

Diagnose

Staging

Therapie

Komplika-
tionen

Verlauf/ 
Follow-up

QoL

Tod

§65c-Register: ADT/GEKID

Swedish Cancer Registry

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden
(bedingt)

 partiell 
vorhanden

 partiell 
vorhanden

Entitätsspezifika teilweise vorhanden
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet
Kinder in eigenem Register

 vorhanden

 vorhanden

 partiell
vorhanden

 nicht 
vorhanden

 nicht 
vorhanden

 nicht 
vorhanden

 nicht 
vorhanden

Entitätsspezifika kaum abgebildet
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) nicht abgebildet

flächendeckend

http://www.socialstyrelsen.se/register/halsodataregister/cancerregistret/inenglish

 ohne DCO
vorhanden
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Internationaler Vergleich
Niederlande (seit 1989)

https://www.iknl.nl/over-iknl/about-iknl/what

Primär nur Pathologie
sekundär Abgleich mit Dokumentation 

zur Krankenhausentlassung
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Internationaler Vergleich
Niederlande (seit 1958)

Demo-
graphie

Diagnose

Staging

Therapie

Komplika-
tionen

Verlauf/ 
Follow-up

QoL

Tod

§65c-Register: ADT/GEKID

Netherlands Cancer Registry (NCR)

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden

 vorhanden
(bedingt)

 partiell 
vorhanden

 vorhanden

Entitätsspezifika teilweise vorhanden
Innovationen (z.B. Molekularpathologie) gering abgebildet
Kinder in eigenem Register

 vorhanden

 vorhanden

 partiell
vorhanden

 nicht 
vorhanden

 nicht 
vorhanden

 nicht 
vorhanden

 nicht 
vorhanden

Primär nur Pathologie
sekundär Abgleich mit Krankenhausentlassungsdokumentation

flächendeckend

http://www.cijfersoverkanker.nl/?language=en

 ohne DCO
vorhanden
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Internationaler Vergleich
Übersicht zu Organisation und Aufbau

Deutschland SEER Schweden Niederlande

Grundlage Gesetz Freiwillig Gesetz Gesetz

Neufälle pro Jahr 500.000 450.000 50.000 100.000

Vollständigkeit >95% ~28% >95% >95%

Behandlungsdaten Ja Partiell Nein Nein

QoL Partiell Nein Nein Nein

Follow up Weitgehend Nur Tod Nur Tod Nur Tod

DCO-Meldungen Ja Nein Nein Nein
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Datennutzung und Forschung
Normative Umsetzung in den Ländern

§65c (1) Zif. 8: 
Bereitstellung notwendiger Daten zur 
Herstellung von Versorgungstransparenz 
und zu Zwecken der Versorgungsforschung. 

Wer entscheidet über Freigabe?
Welche Daten stehen zur Verfügung?
Vernetzung mit anderen Forschungsdaten möglich?

Bsp. NRW
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Datennutzung und Forschung
Normative Umsetzung in den Ländern

- Nutzbarkeit für unmittelbare Patientenversorgung teils unzureichend geregelt, 

teils stark bürokratisiert

- Begriffsbestimmungen zu Meldeanlässen nicht einheitlich

- Datensatz-Verpflichtung teils schwammig

- Verfahren zum Datenaustausch nicht einheitlich geregelt

- Fachliche Unabhängigkeit nicht einheitlich gewährleistet (Beiräte)

- Endentscheidung zur Datennutzung häufig bei Landesministerien

- Existenz und Ausgestaltung wissenschaftlicher Beiräte nicht einheitlich 

- Datenzugriff für Forschungszwecke vielfach mit sehr hohen Hürden
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Forschung mit Klinischen Krebsregistern
Vorgehen und Ziele

Frage

Bewertungs-
methodik

Datenqualität

Datensammlung

Datensammlung

Datenqualität

Bewertungs-
methodik

Frage

Prospektiv projektbezogen Behandlungs- und regionsbezogen
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Forschung mit Klinischen Krebsregistern
Datenqualität und Vergleichbarkeit

0 10 20 30 40

Verständlichkeit

Einfach vs. kompliziert

Gliederung/Ordnung…

Kürze/Prägnanz vs…

Zusätzliche Stimulanz…

intuitive Bedienbarkeit

logischer Aufbau der…

Effektivität der…

Evaluation Onko-Wiki

Sehr gut

Akzeptabel

Nicht erfüllt

K.O.- Kriterium

Für die Nutzung nicht
erforderlich
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Datennutzung und Forschung
Standardisierung der Auswertungen

Hagen Barlag  Simone Wesselmann

Stand: 15.09.2016

Berechnung von Qualitätsindikatoren der S3-

Leitlinien mit Krebsregisterdaten

Leitlinienprogramm 
Onkologie

• Name
• Zähler Leitlinie
• Zähler Register
• Nenner Leitlinie
• Nenner Register
• Berechenbar
• Bemerkung
Ende 2016

Empfehlungen zur Analyse von 
Überlebensraten in Krebsregistern

Juni 2015
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Internationaler Vergleich
Übersicht zu Organisation und Aufbau

Deutschland SEER Schweden Niederlande

Patientenbezog. 
Zusammenarbeit

Vorgesehen 
Umsetzung unklar

Nein Nein Nein

Rückmeldung an 
Leistungserbringer

Vorgesehen 
Umsetzung unklar

Nein Nein Nein

QM-Anbindung Ja* Ja* Nein Nein

* Rückmeldeformen
noch unklar

* Nur aggregiert und 
durch Vernetzung
mit anderen
Datenquellen
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Internationaler Vergleich
Übersicht zu Datennutzung

Deutschland SEER Schweden Niederlande

Zugänglichkeit 
- Epi-Daten

Aggregierte 
Daten frei

Aggregierte 
Daten frei

Aggregierte 
Daten frei

Aggregierte 
Daten frei

Zugänglichkeit 
- Klin. Register

Aggregierte 
Daten

Über 
Vernetzung*

- -

Einzeldaten für 
Forschung

Variabel 
formalisiert

Antrags-
verfahren

Antrags-
verfahren

Antrags-
verfahren

Vernetzung 
Forschung

Nicht geklärt Ja** Nein Nein

* Klinische Daten: 
• SEER-Medicare Linked 

Database
• SEER-Medicare Health 

Outcomes Survey Linked 
Database

• SEER-Consumer Assessment of 
Healthcare Providers and 
Systems (SEER-CAHPS) Linked 
Data Resource

* Forschungsdaten:
• Residual Tissue Repository 

(RTR) Program
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Wie deutsch ist unsere klinische Krebsregistrierung?
Zusammenfassung

- Datensatz und Abbildung Behandlungsprozess 

- Nationale Standardisierung der Erfassung 

- Inhaltliche Vergleichbarkeit international

- Umfang und Standardisierung der klinischen Auswertungen

- Integration in unmittelbare und konkrete Qualitätssicherung

- Zugänglichkeit für Forschungsfragen

- Vernetzungsmöglichkeit für innovative Forschung

Vergleich 
International

Umsetzung 
National


