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Lernziele

• Ziele der Krebsregistrierung

– Epidemiologisch

– Klinisch

– KFRG (Krebsfrüherkennungs- und –registergesetz)

– Dateninhalte

• Datenqualität

– wichtige Maßzahlen wie Vollzähligkeit etc.

• Ergebnisse und Nutzungsmöglichkeiten

– Beispiele

• Ablauf der Krebsregistrierung

– Quellen der Krebsregistrierung

– Meldepflicht

– Persönlichkeitsschutz
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Ziele der Krebsregistrierung

• Epidemiologische Registrierung

– speziell epidemiologische Aspekte sind in blau 

markiert

• Klinische Registrierung

– speziell epidemiologische Aspekte sind in rot markiert

• KFRG (Krebsfrüherkennungs- und –

registergesetz)

• Dateninhalte
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Krebsregister-Einführung

Definition Register

• eine systematische Sammlung von 

Informationen über eine Gruppe von 

Objekten

• => Krebsregister

– Ein Krebsregister ist eine systematische 

Sammlung von Informationen in Form einer 

Datenbank zu Tumorerkrankungen

• (Definitionen aus Wikipedia)
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Ziel Krebsregistrierung

Krebsbekämpfung

• Prävention

• bessere Versorgung

durch

• Qualitätsmanagement und 

Monitoring von Maßnahmen

• (Versorgungs-)Forschung

• Unterstützung von Betreuung

mit umfassender

• Datenerhebung

• Informationsfunktionen

• Auswertung

Krebsregister-Einführung



Typen / Aufgaben von 

Krebsregistrierung

• bevölkerungsbezogene, epidemiologische Krebsregistrierung

– Inzidenz, Erkennung von Krebsgefährdungen, Hypothesenbildung

– bevölkerungsbezogene Studien / Kohorten 

– Fokus Wohnort (zum Zeitpunkt der Erkrankung, unabhängig vom Behandlungsort)

• klinische Krebsregistrierung 

– klinischer Verlauf, Organisation, Koordination, Qualitätssicherung der diagnostischen, 

therapeutischen und nachsorgenden Maßnahmen, 

– klinisch-epidemiologische Forschung

– Fokus Behandlungsort (kann vom Wohnort differieren und im Verlauf der 

Erkrankung wechseln)

• Spezialregister 

– für bestimmte bzw. seltene Krebserkrankungen 

(z.B. Kinderkrebsregister Mainz, Melanomregister Tübingen)

– epidemiologisch / klinisch

– häufig spezielle Motivation / Fachgesellschaften / Konkurrenz Meldewege
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Ziele im Einzelnen

• fortlaufende Beurteilung der Verbreitung von 

Krebserkrankungen

• Ressourcenplanung für Diagnostik / Therapie / 

Rehabilitation

• Effekte von Früherkennung und Behandlung unter 

Versorgungsbedingungen

– Qualitätsmanagement und Versorgungsforschung

• Entdeckung von Ursachen

• Effekte Präventionsmaßnahmen

• Dienstleistungen im Management individueller 

Erkrankungen 
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Meilensteine der Krebsregistrierung in 

Deutschland

• Vor 70er: Einzelne Epidemiologische Krebsregister in DDR, 

Saarland, Hamburg (bevölkerungsbezogen)

• Ende 70er: Aufbau von Tumorzentren mit klinischen Krebsregistern, 

meist einrichtungsbezogen, teilweise flächendeckend (Bundes- und 

Krebshilfeförderung)

• Ende 80er: Erweiterung der Basisdokumentation 

• Ende 90er: Flächendeckend Epidemiologische Register

• 2008: Start Nationaler Krebsplan

• 2013: Krebsfrüherkennungs- und –registergesetz (KFRG)

• ab 2014: Aufbau flächendeckender Klinischer Krebsregister

(Finanzierung überwiegend Krankenkassen, Länder und Krebshilfe)

– Flächendeckende Meldepflicht!
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Krebsregistrierung – Meldeanlässe

Diagnose

Verlauf

Op. Strahl. System. Verlauf Op.

Verlauf Verlauf Verlauf

Verlauf

Zeit

Therapieergebnisse, Bestätigungen und Änderungen des Tumorstatus

Nachsorge Tod

…

Epidemiologische Registrierung

Krebsregister-Einführung

Anfangs-
status

Primärdiagnose Therapien

Verlauf

Rezidiv, Progression, …



Anforderungen an die Dokumentation

• Krebs ist nicht gleich Krebs

– unterschiedliche Ursachen

– unterschiedliche Gewebearten

– unterschiedlicher Sitz

– unterschiedliche Erkrankungsstatus (Stadium)

– Auswirkung auf Symptome, Diagnose, 

Prognose und Therapie

• dementsprechend differenzierte 

Dokumentation
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Standards

• „Datensätze“

– definiert durch die Fachgesellschaften der Register

• GEKID (Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V.)

• ADT (Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V.)

– als ADT-GEKID-Standard

• Basisdatensatz

• Organspezifische Erweiterungen

• Nach Möglichkeit Nutzung internationaler 

Klassifikationen für 

– Tumorsitz / Typ (ICD-O)

– Ausdehnung / Stadium (TNM, …)

– Nebenwirkungen (CTC, ...)
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Dateninhalte ADT-GEKID-Satz I

Primärdiagnose

Text und ICD-Code

Topographie ICD-O, Seitenangabe

Diagnosedatum, Diagnosesicherung

Frühere Tumorerkrankungen

Histologie (ggf.über gesamten 

Verlauf)

Datum, Histologie-Einsendenummer

Morphologie-Code und Freitext

Grading

Anzahl der untersuchten / befallenen 

Lymphknoten / Sentinel-Lymphknoten

Klassifikation (ggf. über gesamten 

Verlauf)

TNM

Weitere Klassifikationen (Datum, 

Bezeichnung, Stadium)

Residualstatus (lokal und Gesamt)

Fernmetastasen (Lokalisation und

Datum der diagnostischen Sicherung)

Allgemeiner Leistungszustand

(ECOG/Karnofsky)
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Dateninhalte ADT-GEKID-Satz II

OP 

Datum, OP-Schlüssel

OP Komplikationen, 

(Operateur)

Strahlentherapie und Systemische 

Therapie

Beginn, Ende

Intention, Stellung zu operativer Therapie

Ende Grund

Nebenwirkungen nach CTC (Art und Grad) 

Strahlentherapie: Zielgebiet mit Seite

Applikationsart, Gesamtdosis, Einzeldosis

Systemtherapie: Protokoll/Substanzen

Verlauf

Untersuchungsdatum

Tumorstatus:

- Gesamtbeurteilung

- Situation Primärtumor

- Situation Lymphknoten

- Situation Fernmetastasen

Tumorkonferenz

Datum, Typ

Tod

Sterbedatum

Tod tumorbedingt?

Todesursachen
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Datenqualität

• Vollzähligkeit

• Vollständigkeit

• Richtigkeit
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Herausforderung Krebsregistrierung

- Datenqualität -

Verlässliche Statistik

• Vollzähligkeit

• Vollständigkeit

• Richtigkeit

Meldewege

• klar und eindeutig

• lückenlos

• Routinedaten nutzen
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Vollzähligkeit
„Alle Ereignisse erwischen“

• Goldstandard für Kontrolle

– Epidemiologie: Pathologenmeldung, 

Leichenschauscheine (DCO, M/I-Index)

• ist Routine!

– klinisch: unabhängige Leistungsstatistiken, 

„Erwartungen“

• Arbeitsplatzsystem

– potentielle Ereignisse erkennen 

• Codierungen von Diagnosen/Prozeduren

• Onkologie-spezifische Leistungen wie Strahlen- und 

Chemotherapie
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Vollständigkeit
„keine Lücken in der Dokumentation des Ereignisses“

• Vollständigkeit unterschiedlich je nach Kontext

– Art und Umfang der Daten abhängig von Art der 

Erkrankung und Art des Ereignisses, z.B.

• TNM kann nur bei Tumoren gefordert werden, für die es eine 

TNM-Klassifikation gibt

• Forderung nach R-Klassifikation nur bei resezierenden 

Operationen

• …
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Richtigkeit von Daten

• Goldstandard für Kontrolle

– Vergleich Krebsregisterdaten mit Krankenakten

– aufwendig und in der Breite nicht finanzierbar

• Substitut

– im Krebsregister

• Best-of aus unterschiedlichen Quellen

– am Arztarbeitsplatz: 

• Nutzung von Daten für Krebsregistermeldung auch in der 

Routine (Tumorkonferenzen, Arztbriefe, …)

• Nutzung von Routinedaten für die Krebsregistermeldung

• Nutzung von Krebsregisterdaten (Übersichten …)
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Ergebnisse und Nutzungsmöglichkeiten

• Beispiele aus

– epidemiologischer 

– und klinischer Registrierung
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Epidemiologische Auswertungen in 

Beispielen
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Zentrum für 

Krebsregisterdaten



Krebsregister-Einführung

Epidemiologische Krebsregistrierung in Deutschland 2012

http://www.gekid.de/Doc/krebs_in_deutschland_2012.pdf
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Geschätzte Zahl der Krebsneuerkrankungen 

in Deutschland 2008
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Altersstandardisierung!

Registrierung umfaßt teilweise auch 
andere Hauttumoren

Registrierung umfaßt teilweise auch 
histologisch gutartige Hirntumoren



Prozentualer Anteil der häufigsten Tumorlokalisationen an 

allen Krebsneuerkrankungen in Deutschland 2008

(ohne nicht melanotischen Hautkrebs)
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Prozentualer Anteil der häufigsten Tumorlokalisationen an 

allen Krebssterbefällen in Deutschland 2008
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Übersicht über die wichtigsten 

epidemiologischen Maßzahlen

Krebsregister-Einführung 25



Beispiel Lungenkrebs
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Beispiel Lungenkrebs
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Beispiel Lungenkrebs
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Beispiel Lungenkrebs
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Beispiel Lungenkrebs
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Auswertungen Klinischer Krebsregister

• Beispiele aus 

Qualitätsbericht 

Onkologie 2011

• des 

Tumorzentrums 

Land Brandenburg 

e.V. und 

Qualitätskonferenz 

Onkologie (QKO)
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http://tumorzentrum-brandenburg.de/



Qualitätsmanagement und Klinische 

Krebsregister - Grundgedanke

• Leitlinien geben „Idealbehandlung“ vor

– basierend auf Daten mit hoher Evidenz (z.B. randomisierte 

klinische Studien, sogenannte „S3-Leitlinien“)

• Zertifizierungssysteme geben daraus berechenbare 

Qualitätsindikatoren (QI) vor

• Die Daten für die QI werden in klinischen 

Krebsregistern erfasst

• Daten aus Krebsregistern dienen der Überprüfung der 

Wirksamkeit und Praktikabilität von 

Leitlinienempfehlungen
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Leitlinie Mammakarzinom
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Zertifizierung
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Tumorspezifische Operationen beim Mammakarzinom

(Op max. 6 Monate nach Diagnose)
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Zertifizierung

70-90% BET bei 

Primärfällen 

mit pT1



Mammakarzinom, postoperative Bestrahlung

im ersten Jahr nach brusterhaltender Therapie (BET)
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Zertifizierung

Bestrahlung 

möglichst vieler 

(>= 95%) 

Primärfälle mit inv. 

Mammakarzinom

nach BET



Zeit bis zur Progression*
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Ablauf der Krebsregistrierung

• Datenquellen

• Gesetzliche Grundlagen

– Meldeanlässe

– Meldebegründung

• Registerübergreifender Datenaustausch

• Rückmeldung an Melder
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Datenquellen für Krebsregister

• Ärzte, die Krebs diagnostizieren oder 

behandeln (auch Zahnärzte) („Melder“)

– Sonderfall Pathologen

• Leichenschauscheine

– Todesursachen

• Meldebehörden

– Lebendstatus / Sterbedatum

– aktueller Wohnort für Kontaktmöglichkeit
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Meldeanlässe

• Diagnose / histologische Sicherung

• Therapiebeginn/-abschluss

• Änderungen des Tumorstatus 

– Remission, Rezidiv, Metastasierung, …

• (Nachsorgeergebnis)

• Tod
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Meldebegründung

• Meldepflicht

– verbunden mit Informationspflicht

• Ausnahme nur bei Gefahr gesundheitlicher Nachteile

– Widerspruchsrecht des Patienten

• unterschiedlich ausgestaltet:

– Widerspruch gegen gesamte Speicherung

– Widerspruch gegen namentliche Speicherung

– Besonderheit diagnostizierende Ärzte ohne Patientenkontakt 

(z.B. Pathologen)

• können keine Unterrichtung durchführen

• Einheitliche Meldepflicht ist wichtige gesetzliche 

Voraussetzung für Datenaustausch zwischen Registern
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Registerübergreifender Datenaustausch

• Wohnort und Behandlungsort können in 

unterschiedlichen Einzugsbereichen (in der Regel 

Bundesländer) liegen

• alle beteiligten Register brauchen eine möglichste 

vollständige Sicht auf den Erkrankungsfall

– Wohnort (zur Zeit der Erkrankung) 

• => Epidemiologie

– Behandlungsort

• Bewertung des Verlaufs

• inklusive Rückmeldung an Melder
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Auswertungs-
sätze

Auswertungs-
sätze

Bund

Land 2Land 1

RKKR RKKR LKKR

Region nRegion 1

Abgleich Wohn-/ 
Behandlungsbezug

Abgleich 
Melderegister

Abgleich
Totenscheine

Rückmeldungs-
datensätze

Abrechn.
Leistungstr.
und  Melder

Praxis

KH Praxis

KH mit 
KR

KH

KH

Patho.Praxis

KH mit 
KR

KH

KH
Praxis

Praxis

Epidemiol.

Qualitäts.

Patho.

Beh.bez.
Datenfluss



Rückmeldung an Melder

• (Landesstatistiken)

• Statistiken über selbst gemeldete Fälle
– medizinisch sinnvolle Aussagen benötigen in der Regel 

eine Mindestzahl von Fällen

– ohne Personenbezug und daher datenschutzmäßig relativ 
unproblematisch

– z.B. Leistungszahlen oder zertifizierungsrelevante 
Kennzahlen

• Patientenbezogene Rückmeldung
– „was wurde aus meinen Fällen“

– besondere Vorkehrungen für den Datenschutz

• z.B. nicht zulässig: wer hat weiterbehandelt

Krebsregister-Einführung 44


