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Krebsregister – eine erfolgreiche Entwicklung mit 
herausfordernden Aufgaben für die Zukunft 



Am 18. Februar 1900 wird in Berlin das Comité für Krebssammelforschung 
gegründet, die Vorläuferin der Deutschen Krebsgesellschaft. Im Fokus 
stehen Sammelforschung, Massenbeobachtung und Statistik und somit 
die heutige Idee der Krebsregister. 
Es ist der Anfang der organisierten Krebsforschung in Deutschland. 
Mitbegründer und erster Vorsitzender ist 
Prof. Dr. Ernst von Leyden, Direktor der I. Medizinischen Klinik der Charité

Daraus resultierte in Deutschland im Jahr 1900 

ein Versuch, alle Krebspatienten mittels 

eines Fragebogens zu erfassen, die unter 

medizinischer Behandlung standen. 

Jeder Arzt in Deutschland erhielt einen 

Fragebogen, um den Stand am 15. Oktober 

1900 zu ermitteln.



Das erste populationsbasierte ("epidemiologische") Krebsregister
entstand 1926 in Hamburg durch den Stadtphysikus. Drei Krankenschwestern 
besuchten in regelmäßigem Abstand die Hamburger Krankenhäuser und Ärzte 
und nahmen die Namen neuer Krebspatienten auf, die zentral gespeichert wurden 
und einmal wöchentlich mit dem Sterberegister abgeglichen wurden.

1926 waren in Hamburg 1 Mio. Einwohner unter Registrierung
1926 1953 1967 1978 1986 1992 1994

1995 1997 1998 2000 2001 2003 2007
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Bundeskrebsregisterdatengesetz (BKRG 2009)
 definierten Aufgaben

Quelle: © Robert Koch-Institut 2014





Wo sind Krebsregisterdaten (epidemiologisch) von Bedeutung

•  Anzahl und Anteil der Erkrankungen

Inzidenz- und Mortalitätsraten

zeitliche Trends und zeitliche Projektionen - regionale Verteilungen 

• Korrektiv zur „klinischen Erfahrung“ 

• Evaluation von Vorsorge- und Früherkennung 

• Beiträge zur Versorgungsforschung 

• Korrektiv zur „Studienwirklichkeit“ 

• Patientenzugang für gezielte (nicht verzerrte) Studien 





NKP: Nationale Krebsplan   *2008

Ziel 8: Es existiert eine aussagekräftige onkologische 
Qualitätsberichterstattung für Leistungserbringer, 
Entscheidungsträger und Patienten 



Gesamtprogramm zur Krebsbekämpfung 1979  => NKP

• bei der Krebsbehandlung durch die Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen 
(Modellprogramm der Bundesregierung zur Verbesserung der Versorgung von Krebspatienten: 

• zwischen 1981 - 1990 Aufbau von 24 Tumorzentren an Universitäten und von 34 Onkologischen 
Schwerpunkten an größeren Krankenhäusern der alten Bundesländer sowie weiteren 10 
Tumorzentren und 12 Onkologischen Schwerpunkten in den neuen Bundesländern von 1991–1996), 

• in der Palliativmedizin durch finanzielle Unterstützung der Bundesregierung beim Einrichten von 
Palliativeinheiten zur umfassenden medizinischen und psychosozialen Betreuung von Krebspatienten 

• im Bereich der Krebsinformation für Betroffene

• beim Aufbau von Krebsregistern und nicht zuletzt 

• in der Krebsforschung

Die Gründung ADT im Jahr 1978. Die in der Folgezeit gegründeten Tumorzentren wollten die Kooperation im 
Interesse der Menschen optimieren und Doppelarbeit in Behandlung und Forschung vermeiden.



Ziel 8 des NKP: 

• Es existiert eine aussagekräftige onkologische Qualitätsberichterstattung für Leistungserbringer, 

Entscheidungsträger und Patienten: 

• Flächendeckender Ausbau der klinischen Krebsregister zur Erfassung der Qualität der Versorgung 

aller Krebskranken Stärkung der Vernetzung regionaler klinischer Krebsregister 

• Stärkere Vernetzung von klinischen und epidemiologischen Krebsregistern 

• Einbindung in die sektorenübergreifende Qualitätssicherung nach § 137 SGB V 

• Rückmeldung der Daten an alle beteiligten Leistungserbringer in Form einer struktu- rierten, kritischen 

Ergebnisbewertung 

• Transparente Darstellung der Versorgungsergebnisse für Kliniken, Ärztinnen und Ärzte, Betroffene 

und Öffentlichkeit 

• Einheitliche Datensätze für die Tumordokumentation 
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Krebsplan-Umsetzungsgesetz



KFRG (§65b SGB V)



KFRG (§65b SGB V)

Krebsfrüherkennungs- und -registergesetz (KFRG), Länder sollen flächendeckende klinische Krebsregister 
einrichten. Das vom Deutschen Bundestag verabschiedete Gesetz trat im April 2013 in Kraft



KFRG (§65b SGB V)



Die Deutsche Krebshilfe übernimmt bis zu 90 Prozent der 
Aufbaukosten 

7,2 Millionen Euro

Die Gesetzlichen Krankenkassen (GKV) fördern gemäß dem KFRG 
den Betrieb klinischer Krebsregister mit einer Fallpauschale, die bis 
zu 90 Prozent der geschätzten Kosten trägt (§65c Absatz 2 und 4 
SGB V

Ca. 58,7 Millionen Euro
 
Fallpauschalenhöhe wurde initial im KFRG festgelegt und betrug 

119,00 EUR
2016 125,00 EUR 

2019 134,20 EUR



Umsetzung Krebsregister  (Gutachten der GKV)

2014









Versorgung in 
besonderen 

Einrichtungen





Sozialgesetzbuch (SGB) Fünftes Buch (V) - Gesetzliche Krankenversicherung - (Artikel 1 des Gesetzes v. 
20. Dezember 1988, BGBl. I S. 2477)

§ 35a Bewertung des Nutzens von Arzneimitteln mit neuen Wirkstoffen, Verordnungsermächtigung

• Der Gemeinsame Bundesausschuss kann die Befugnis zur Versorgung der Versicherten mit einem solchen 
Arzneimittel zu Lasten der gesetzlichen Krankenversicherung auf solche Leistungserbringer beschränken, 
die an der geforderten anwendungsbegleitenden Datenerhebung mitwirken. Die näheren Vorgaben an 
die Dauer, die Art und den Umfang der Datenerhebung und Auswertung, einschließlich der zu 
verwendenden Formate, werden vom Gemeinsamen Bundesausschuss bestimmt. Er hat dabei 
insbesondere Vorgaben zur Methodik sowie zu patientenrelevanten Endpunkten und deren Erfassung zu 
bestimmen. Dabei soll er laufende und geplante Datenerhebungen zu dem Arzneimittel berücksichtigen, 
insbesondere solche, die sich aus Auflagen oder sonstigen Nebenbestimmungen der Zulassungs- oder 
Genehmigungsbehörden ergeben. Der Gemeinsame Bundesausschuss kann dabei auch 
indikationsbezogene Datenerhebungen ohne Randomisierung fordern. Das Bundesinstitut für 
Arzneimittel und Medizinprodukte und das Paul-Ehrlich-Institut sind vor Erlass einer Maßnahme nach 
Satz 1 zu beteiligen. Das Nähere zum Verfahren der Anforderung von anwendungsbegleitenden 
Datenerhebungen und Auswertungen, einschließlich der Beteiligung nach Satz 4, regelt der Gemeinsame 
Bundesausschuss in seiner Verfahrensordnung. Die gewonnenen Daten und die Verpflichtung zur 
Datenerhebung sind in regelmäßigen Abständen, mindestens jedoch alle achtzehn Monate, vom 
Gemeinsamen Bundesausschuss zu überprüfen. 



Daten der Krebsversorgung ...



CORONA/Krebs  

DIVI



Abrechnungsdaten
(WidO)

Daten aus Studien 
zu Corona

Daten aus Konzernen der 
Gesundheitswirtschaft

(Helios)

Daten aus Klinischen 
Registern

Daten aus Umfragen 
zu Corona-
Versorgung

„Live“-Daten zu Corona
(RKI, DIVI,...)

retrospektiv prospektiv



Befragung in CCC/CC



Daten der Krankenkassen §301 SGB V



Daten aus klinischem Krebsregister § 65c SGB V

Kolon, Rektosigmoid, Rektum

ProstataBrust

Inwald, QOCC 2021



• AOK –Routinedaten von mehr als 20 Mio. Versicherte ab 18 Jahren
• Daten regionaler klinischer Krebsregister in Erfurt, Dresden, Regensburg und BB
• Daten von AOK und KKR wurden gelinkt
• Ergänzende Daten der DKG-Zertifizierung
• Ergänzte Daten aus QS-Berichten nach §137 SGB V 
• Zeitraum von 9 Jahren (2009-2017)
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit


