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Krebsregister haben in Deutschland eine
lange Tradition. Eines der ersten Krebs-
register der Welt entstand 1926 in Ham-
burg, in der ehemaligen DDR wurde im
Jahr 1953 das Nationale Krebsregister ge-
griindet, im Jahr 1965 dann das Saarldndi-
sche Krebsregister. Angestofen durch das
erste Bundeskrebsregistergesetz (1995-
1999) entstanden tberall in Deutsch-
land flachendeckende epidemiologische
Krebsregister. Seit dem Jahr 2009 existie-
ren in allen Bundesliandern entsprechen-
de Gesetze, die die Erfassung aller Neu-
erkrankungen regeln [1]. Die Beurteilung
und Férderung der Behandlungsquali-
tat der onkologischen Versorgung stan-
den bei den epidemiologischen Krebsre-
gistern (EKR) nicht im Vordergrund. Da-
zu ist der Datensatz der EKR auch zu be-
grenzt. Vielmehr geht es in der epidemio-
logischen Krebsregistrierung eher um die
Ermittlung der Krebslast in der Bevolke-
rung, um Trends oder kleinrdumige Hau-
fungen von Krebserkrankungen oder das
Uberleben nach Krebs [2]. Diese Daten
konnen zwar zur Beurteilung der allge-
meinen Versorgungsqualitit herangezo-
gen werden, ein Beispiel sind hier Analy-
sen und Vergleiche zum Uberleben nach
Krebs [3], aber durch den Bevolkerungs-
bezug sind solche Ergebnisse fiir eine di-
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Krebsregister

Stand der Dinge und wie sie die
Versorgungsqualitat fordern konnen

rekte klinische Qualitdtsforderung - die-
se benotigt den Einrichtungsbezug — nur
bedingt geeignet.

Um dem wichtigen Aspekt der Quali-
tatssicherung und Qualitétsentwicklung
gerecht zu werden, wurden in Deutsch-
land schon friih in vielen Regionen Tu-
morzentren mit klinischen Krebsregistern
(KKR) gegriindet. Die Griindung des Tu-
morzentrums Miinchen erfolgte beispiels-
weise schon im Jahr 1977. Diese klini-
schen Register erfassen neben den epide-
miologischen Daten ausfiihrlich die kom-
plette onkologische Therapie, den Verlauf
und die Nachsorge von Tumorerkrankun-
gen in einer oder mehreren Einrichtun-
gen, teilweise auch schon bevolkerungs-
bezogen. Auf Grundlage solcher erhobe-
nen Daten ist eine umfassende Qualitats-
sicherung moglich.

Beispiele fiir das
Potenzial onkologischer
Qualitatssicherung

Tumorzentrum des
Landes Brandenburg

Das Tumorzentrum des Landes Branden-
burg veroffentlichte in seinem Jahres-
bericht ,Qualititsbericht Onko-
logie 2013 - Qualitdtssicherung durch
klinische Krebsregister als Beispiel der
praktizierten Qualitdtssicherung der
onkologischen Versorgung u. a. die Er-
gebnisse der Arbeitsgruppe ,,Kolorektale
Karzinome® [4]. Prasentiert werden hier
verschiedene Indikatoren, orientiert an
der S3-Leitlinie zur Behandlung des kolo-
rektalen Karzinoms, mit deren Hilfe die
Behandlungsqualitit im Land beurteilt

werden kann. Die Qualititsindikatoren
werden unter verschiedenen Aspekten
présentiert, u. a. im zeitlichen Verlauf,
nach Regionen oder nach Zugehorig-
keit einer Einrichtung zu einem Organ-
zentrum. Besonders anschaulich und
qualitatsfordernd sind die prisentierten
anonymisierten Klinikvergleiche. Ein
Beispiel zur Anwendung einer Chemo-
therapie bei kolorektalem Karzinom im
Stadium III zeigt @ Abb. 1. Es sind deut-
liche Unterschiede zwischen den Ein-
richtungen erkennbar. Auf Basis solcher
Ergebnisse kann im Rahmen einer Quali-
tatskonferenz tiber die identifizierten
Unterschiede diskutiert werden, es
konnen zusétzliche Analysen veranlasst
und mogliche Griinde identifiziert
werden. Solche Auswertungen sind dann
die Grundlage zur Einleitung von spezi-
fischen Mafinahmen, deren Erfolg in den
Folgejahren einfach tberpriift werden
kann.

Onkologische Qualitatskonferenz

Die Onkologische Qualitatskonferenz,
jeweils anlésslich des Deutschen Krebs-
kongresses organisiert vom Kooperations-
verbund Qualitdtssicherung durch
Klinische Krebsregister (KoQK) und
von der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren (ADT), ist ein Beispiel fiir
die Moglichkeit bundesweiter Qualitéts-
analysen [5]. Prisentiert wurden Quali-
tatsergebnisse zu Brustkrebs, Darmkrebs,
Prostatakrebs, Lungenkrebs, Hautkrebs
und Nierenzellkarzinom. In @ Abb. 2 ist
exemplarisch der Anteil an bestrahlten
Patientinnen nach Brustkrebs mit brust-
erhaltender Therapie im zeitlichen Verlauf
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Abb. 1 A Adjuvante Chemotherapie, operierte Kolonkarzinome Stadium lll, Unterscheidung nach Klinik, Diagnosejahr 2012,
n=213. (Quelle: Tumorzentrum des Landes Brandenburg)
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dargestellt. Bemerkenswert ist die hohe
Zahl an berticksichtigten Patientinnen
von iiber 140.000. Die Analyse zeigt, dass
sich die Behandlungsqualitit in den ver-
gangenen 10 Jahren deutlich verbessert
hat und damit eine erfolgreiche An-
néherung an das Leitlinienziel (>95%) er-
reicht wurde. Ebenfalls vorgestellt wurden
einrichtungsbezogene Auswertungen zu
Qualitatsindikatoren, die Heterogenitét in
der Versorgung und damit Optimierungs-
potenzial erkennen lassen.

Nationaler Krebsplan
identifiziert Defizite

Im Rahmen des Nationalen Krebsplans
(NKP), der das Thema klinische Krebs-
registrierung als eigenstindiges Ziel be-
arbeitet hat, wurde ein Gutachten zur
»Aufwand-Nutzen-Abschitzung zum
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Ausbau und Betrieb bundesweit flichen-

deckender klinischer Krebsregister® in

Auftrag gegeben [6]. Die Ergebnisse wa-

ren zusammengefasst:

1. Klinische Krebsregister sind ein sehr
gut geeignetes Werkzeug, um eine ef-
fektive Qualitatssicherung in der On-
kologie zu betreiben.

2. Dies ist nur in wenigen Regionen
Deutschlands moglich.

3. Die gesetzliche Verbindlichkeit fehlt.

4. Die Strukturen unterscheiden sich
deutlich.

5. Die Finanzierung ist in vielen Berei-
chen ungeregelt und uneinheitlich.

Das Zielepapier 8 des NKP griff diese
Punkte auf und forderte konsequenter-
weise die Schaffung einer gesetzlichen
Grundlage fiir eine flichendeckende Kkli-

(Aus [5])

nische Krebsregistrierung in Deutschland

[7].

KFRG und seine Ziele zur
Qualitatsverbesserung

Am9. April 2013 trat das Gesetz zur Weiter-
entwicklung der Krebsfriitherkennung und
zur Qualitatssicherung durch klinische
Krebsregister (Krebsfritherkennungs-
und -registergesetz, KFRG) in Kraft
[8]. § 65¢ (1) SGB V beschreibt klar die
wesentlichen Aufgaben des KFRG:

»Zur Verbesserung der Qualitit der
onkologischen Versorgung richten die
Lander klinische Krebsregister ein. Die
klinischen Krebsregister haben ins-
besondere folgende Aufgaben:
== die personenbezogene Erfassung der

Daten aller in einem regional festge-

legten Einzugsgebiet stationdr und
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ambulant versorgten Patientinnen
und Patienten iiber das Auftreten,
die Behandlung und den Verlauf von
bosartigen Neubildungen ...,

== die Auswertung der erfassten
Kklinischen Daten und die Riick-
meldung der Auswertungsergebnisse
an die einzelnen Leistungserbringer,

== den Datenaustausch mit anderen
regionalen klinischen Krebsregistern

== die Forderung der interdisziplindren,
direkt patientenbezogenen Zu-
sammenarbeit bei der Krebs-
behandlung,

== die Beteiligung an der einrichtungs-
und sektoreniibergreifenden Quali-
tatssicherung des Gemeinsamen
Bundesausschusses ...,

== die Zusammenarbeit mit Zentren in
der Onkologie,

== die Erfassung von Daten fiir die epi-
demiologischen Krebsregister,

== die Bereitstellung notwendiger Daten
zur Herstellung von Versorgungs-
transparenz und zu Zwecken der Ver-
sorgungsforschung.”

Das KFRG ist der Meilenstein in der Ent-
wicklung einer Qualititssicherungskultur
in der onkologischen Versorgung. Es ist
eine gute Basis, um ein modernes onkolo-
gisches Qualititsmanagement in Deutsch-
land umzusetzen.

Stand der Umsetzung der
klinischen Krebsregistrierung

Fiir die Umsetzung mussten nach In-
krafttreten des KFRG einige grundsitz-
liche Vorbedingungen geschaffen wer-
den. Die Gesellschaft der epidemiologi-
schen Krebsregister in Deutschland (GE-
KID) und die ADT haben mit der Arbeits-
gruppe Datensparsame und einheitliche
Tumordokumentation (AG DET) einen
bundeseinheitlichen Basisdatensatz fiir
die Krebsregistrierung erarbeitet [9]. Die-
ser wurde am 27. Marz 2014 im Bundesan-
zeiger verdffentlicht und ist nun die ver-
bindliche Grundlage zur Datenerfassung.
Der Spitzenverband der gesetzlichen
Krankenkassen (GKV) hat Ende 2013
einen umfangreichen und verbindlichen
Katalog an Forderkriterien veréffentlicht
[10], den die Register erfiillen miissen, um
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Zusammenfassung

Auf Basis eines Bundesgesetzes wurden ab
1995 in Deutschland zunachst epidemio-
logische Krebsregister flichendeckend und
erfolgreich ausgebaut. Klinische Krebs-
register (KKR), deren Hauptaufgabe Qualitats-
sicherung und onkologische Versorgungs-
forschung ist, haben zwar eine lange
Tradition in Deutschland, sind aber nicht
flachendeckend vorhanden. Dass KKR zur Ver-
besserung der onkologischen Versorgungs-
qualitat beitragen kdnnen, ist gut belegt.
Folgerichtig hat der Nationale Krebsplan der
Bundesregierung in den letzten Jahren eine
tragféhige Basis fiir flachendeckende KKR er-
arbeitet. Im Jahr 2013 trat ein Bundesgesetz
zur Einflihrung von KKR in ganz Deutschland
in Kraft. In der Folge wurden weitere wichtige
Grundlagen geschaffen wie die Definition
eines einheitlichen Bundesdatensatzes, Be-
dingungen zur Finanzierung der Register

und Regelungen zur Vergiitung der Melder.
Inzwischen sind in allen Bundesldndern die
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Krebsregister. Stand der Dinge und wie sie die
Versorgungsqualitat fordern konnen

Arbeiten zum Aufbau der KKR angelaufen.
Bestehende Strukturen werden dabei be-
riicksichtigt. In 4 Bundeslandern sind bereits
neue Krebsregistergesetze in Kraft getreten,
in anderen werden die neuen gesetzlichen
Grundlagen gerade geschaffen. Die Um-
setzung der klinischen Krebsregistrierung

in den nachsten Jahren ist damit abseh-

bar. Klinische Ergebnisse werden zukiinftig
systematisch an die Leistungsbringer zuriick-
gespiegelt. Mit flichendeckenden Quali-
tatskonferenzen konnen sich Leistungser-
bringer vergleichen und von den besten
lernen. Insgesamt wird die onkologische Ver-
sorgung zukiinftig transparenter. Damit hat
klinische Krebsregistrierung das realistische
Potenzial, die onkologische Versorgung in
ganz Deutschland weiter zu verbessern.

Schliisselworter
Krebs - Register - Versorgungsforschung -
Qualitatssicherung - Onkologie

Abstract

After the national German cancer registry law
came into force in 1995, nationwide epide-
miological cancer registries were initially suc-
cessfully established. Although clinical cancer
registries (CCR) have a long tradition in Ger-
many, the main functions such as quality as-
surance and oncological health care research
are not yet comprehensively established. It

is well established that CCRs can help to im-
prove the quality of oncological care. Con-
sequentially, the German National Cancer
Plan worked out a legal basis for nationwide
CCRs and in 2013 a new law was passed by
the government to establish CCRs through-
out Germany. Meanwhile, important precon-
ditions for successful cancer registration have
been implemented such as the definition of a
common national dataset and rules for remu-
neration of participants. The development of

Cancer registries in Germany. Current status and
how they can improve quality of care

CCRs is currently ongoing in all federal states
whereby existing structures are taken into ac-
count. Existing epidemiological registries will
be expanded to clinical epidemiological CRs.
In four federal states new CR laws are already
in force so that the realization of CCRs in Ger-
many within the next few years is foresee-
able. In the future the clinical results will be
systematically reflected back to the suppliers.
Tumor-specific quality conferences will en-
able service providers to compare results and
to learn from the best ones. All in all, CCRs
have the realistic potential to further improve
oncological health care throughout Germany.

Keywords
Cancer - Registries - Health care research -
Quality assurance - Oncology

nach der Aufbauphase finanziell geférdert
zu werden. Am 26.02.2015 wurden dann
die bundeseinheitlichen Vergiitungen fiir
Meldungen bekannt gegeben (18 EUR fiir
Primarmeldung, 4-8 EUR fiir Folgemel-
dungen).

In allen Bundeslédndern sind zwischen-
zeitlich die Vorbereitungen zur Umset-
zung des KFRG angelaufen. Dabei wird
die Forderung des KFRG, die flachen-
deckenden Krebsregister unter Beriick-
sichtigung bestehender Strukturen aufzu-
bauen, fast tiberall berticksichtigt. In Re-
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Tab. 1

Bundesland

Umgesetztes bzw. angedachtes Krebsregistermodell

Flachendeckende

Stand der Umsetzung der klinischen Krebsregistrierung nach dem Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz (KFRG), August 2015

Register und

klinische Registrierung Gesetz nach KFRG
vorhanden? angepasst?
Baden-Wiirttemberg Ein KKR mit Vertrauensstelle und klinischer Registerstelle, separate epi- Ja Nein
demiologische Registerstelle
Bayern Ein KKR mit 6 regionalen Betriebsstétten, Vertrauensstelle, integriertem Ja Nein
Landesregister
Brandenburg Ein KKR, gemeinsam mit Berlin, mit mehreren regionalen Erfassungs- Ja Nein
stellen, EKR {iber GKR
Berlin Gemeinsam mit Brandenburg Nein Nein
Bremen Integriertes KR mit Vertrauensstelle und Registerstelle In Umsetzung Ja
Hamburg Integriertes KR In Umsetzung Ja
Hessen Integriertes KR mit Vertrauensstelle und Landesauswertungsstelle In Umsetzung Ja
Mecklenburg-Vor- Ein KKR mit 4 regionalen KKR, Auswertungsstelle, EKR {iber GKR Ja
pommern
Niedersachsen Ein KKR, separates EKR Nein Nein
Nordrhein-Westfalen Integriertes KR Nein Nein?
Rheinland-Pfalz Integriertes KR Nein Nein
Saarland Integriertes KR mit Vertrauensstelle und Registerstelle In Umsetzung Ja
Sachsen 5 regionale KKR und Auswertungsstelle, EKR tiber GKR Ja Nein
Sachsen-Anhalt Ein KKR mit 3 regionalen KKR, Vertrauensbereich, Qualitatssicherungs- Ja Nein
und Auswertungsstelle, EKR tiber GKR
Schleswig-Holstein Integriertes KR mit Vertrauensstelle und Registerstelle Nein Nein?
Thiiringen Ein KKR mit 5 regionalen KKR und Auswertungsstelle, EKR tiber GKR Ja Nein

?Parlamentarisches Verfahren lauft. KKR klinisches Krebsregister, EKR epidemiologisches Krebsregister, integriertes KR klinisch-epidemiologisches Krebsregister, GKR
gemeinsames Krebsregister der Lander Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen-Anhalt und der Freistaaten Sachsen und Thiringen.

gionen, in denen bereits erfolgreiche kli-
nische Krebsregister existieren, werden
diese beibehalten, in eine zentrale Struk-
tur eingegliedert und um eine gemeinsa-
me Landesauswertungsstelle erginzt. In
den Lindern ohne klinische Krebsregis-
trierung werden die existierenden epide-
miologischen Krebsregister zu klinisch-
epidemiologischen (integrierten) Krebs-
registern ausgebaut. In 4 Landern, so der
aktuelle Stand im August 2015 (8 Tab. 1),
sind bereits Gesetze, die die Anforderun-
gen des KFRG erfiillen, in Kraft getreten.
Die Umsetzung hat dort begonnen und
erste Register nehmen bereits Daten nach
dem KFRG an. In 2 Landern sind die Ge-
setze im parlamentarischen Verfahren,
sodass auch hier ein rascher Beginn der
klinischen Krebsregistrierung absehbar
ist. In den restlichen Landern gibt es erst
Referentenentwiirfe zu den Gesetzen. Da-
bei ist die zeitliche Komponente bei der
Umsetzung des KFRG von grofiter Be-
deutung. Ein entscheidendes Datum ist
der 31.12.2017. Bis zu diesem Datum sol-
len die KKR aufgebaut sein, vollzdhlige
und vollstandige Daten erfassen und die
Forderkriterien erfiillen. Nur dann ist die
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weitere Finanzierung der Register durch
die GKV gesichert. Insofern ist fiir alle
Lénder hochste Eile geboten.

)) Bis Ende 2017 sollen
die klinischen Krebsregister
aufgebaut sein

Zur Unterstiitzung der Umsetzung
des KFRG haben die Lander Mitte des
Jahres 2015 eine Plattform ,,§ 65¢ Krebs-
register gegriindet. Die Plattform soll die
praktische Umsetzung des KFRG fiiber
die Landergrenzen hinweg begleiten, ge-
meinsames Vorgehen bei offenen Fragen
gewihrleisten, nationale Standards setzen
und Synergien bei der IT-Umsetzung
schaffen. Die ADT und GEKID arbeiten
parallel dazu an einem Manual der Krebs-
registrierung. Ziel dieser Aktionen ist es,
ein hochstes Mafl an Standardisierung
und Vergleichbarkeit der Krebs-
registrierung zu erreichen. Nur auf einer
solide geschaffenen Datenbasis sind iiber-
regionale Vergleiche {iberhaupt sinnvoll
interpretierbar.

Eine bedeutende Rolle beim Auf-
bau der KKR spielt die Deutsche Krebs-
hilfe, die die Bundeslinder mit {iber
7 Mio. EUR zur Schaffung von belastba-
ren Strukturen unterstiitzt.

Potenzial der klinischen
Krebsregister

Die onkologische Versorgung kann durch
KKR transparenter gemacht und verbes-
sert werden. Dies haben Krebsregister,
dort wo existent, in der Vergangenheit gut
belegt. Insofern hat eine flichendecken-
de und bundesweit umgesetzte klinische
Krebsregistrierung das Potenzial, die on-
kologische Versorgung in ganz Deutsch-
land weiter zu verbessern.

)) Die Leistungserbringer
vor Ort miissen enger
einbezogen werden

Will man die Qualitét der onkologischen
Versorgung ernsthaft weiter verbessern,
sind nicht nur funktionierende Krebs-
register erforderlich. Von grofiter Be-



deutung ist die enge Einbeziehung der
Leistungserbringer vor Ort. Nur durch
das rasche Riickmelden der ,eigenen®
Behandlungsqualitat im Vergleich zu
anderen Einrichtungen konnen die
Leistungserbringer erkennen, wo sie ggf.
Defizite haben bzw. was andere vielleicht
besser machen. Dieses Prinzip des
Lernens am Besseren (Benchmarking)
muss die Grundlage fiir eine kooperative
und vertrauensvolle Qualititsentwicklung
sein. Daher wird den (organspezifischen)
Qualitdtskonferenzen, auf denen die ver-
gleichenden Analysen vorgestellt und ge-
meinsam diskutiert werden, in der Zu-
kunft eine besondere Bedeutung fir die
Qualitatsentwicklung zukommen. Neben
den klassischen Prozessparametern sollte
die Ergebnisqualitit wie Uberleben oder
Rezidivraten stdrker in den Fokus gesetzt
werden. Dies setzt aber eine sehr gute
Datenqualitét und eine hohe methodische
Kompetenz (Stichwort: komplexe Risiko-
adjustierung) voraus.

Durch das KFRG werden entspre-
chende Daten zukiinftig fiir ganz Deutsch-
land verfiigbar sein. Damit wird neben der
regionalen zukiinftig auch eine nationale
Qualitdtsbetrachtung moglich. Abschlie-
end sei angemerkt, dass das KFRG auch
zur Versorgungstransparenz verpflichtet.
Die Versorgungsdaten der KKR sind da-
her auch verstirkt fiir die Offentlichkeit
aufzubereiten. Dies wird sicher auch Ver-
gleiche von Prozess- und Ergebnisquali-
tat mit einschlieffen. Offen ist, wie der Ge-
meinsame Bundesausschuss, dem die Da-
ten zur einrichtungs- und sektoreniiber-
greifenden Qualitétssicherung zu iiber-
mitteln sind, mit dieser Anforderung um-
gehen wird.
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Unterdriickung von Tumoren
Regulationsmechanismus entdeckt

Die Beweglichkeit von Koérperzellen spielt
bei der Entstehung von Krebs eine ent-
scheidende Rolle. Die Arbeitsgruppe von
Tanja Maritzen am Leibniz-Institut flr
Molekulare Pharmakologie in Berlin (FMP)
hat nun einen Mechanismus entdeckt, der
die Beweglichkeit von Zellen reguliert und
damit vermutlich der Entstehung von Krebs
entgegenwirkt. Die Wissenschaftler erzeug-
ten einen Stamm von Mausen, dem das
Gen fiir das Protein Stonin1 fehlt. Die Tiere
entwickelten sich zwar zundchst unauffal-
lig, doch die Forscher fanden heraus, dass
sich auf ihren Zelloberflichen der Rezeptor
NG2 stark anreichert.

Dieses Oberflachenprotein, das die Beweg-
lichkeit von Zellen beeinflusst, kannte man
bereits als Tumormarker, u.a. aus aggres-
siven Hirntumoren. Bislang war allerdings
unbekannt, wie NG2 reguliert wird. Durch
die Arbeit der FMP-Forscher ist nun klarge-
worden: Die von NG2 in die Zelle geleiteten
Signale werden unterbrochen, indem der
Rezeptor von der Zelloberflache entfernt
wird. Dazu werden von der AuBenmemb-
ran der Zelle kleine Bldschen mitsamt dem
Rezeptor abgeschniirt. Die Abschniirung
wird von einer molekularen Maschinerie im
Inneren der Zelle bewerkstelligt - Stonin1
ist dabei der Adapter, der NG2 spezifisch
daran ankoppelt. Nur durch den Abtrans-
port von NG2 und Abbau kann verhindert
werden, dass das Protein ungeregelt Signa-
le in die Zelle schickt, was die Bildung von
Tumoren begiinstigen wiirde.

,Da erhéhte NG2-Level das Wachstum von
Gehirntumoren begtinstigen, erfiillt
Stonin1 mit dem Abtransport von NG2
unter Umsténden eine wichtige Rolle bei
der Unterdriickung von Tumoren’, erklart
Gruppenleiterin Tanja Maritzen. ,Dieser
Frage mochten wir in Zukunft weiter nach-
gehen

Literatur: Fabian Feutlinske, Marietta
Browarski, Min-Chi Ku, Philipp Trnka, Sonia
Waiczies, Thoralf Niendorf, William B. Stall-
cup, Rainer Glass, Eberhard Krause & Tanja
Maritzen: Stonin1 mediates endocytosis of
the proteoglycan NG2 and regulates focal
adhesion dynamics and cell motility.
Nature Communications, 5. Oktober 2015
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Molekulare Pharmakologie (FMP)
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