Leitthema

Bundesgesundheitsbl
https://doi.org/10.1007/s00103-026-04289-5
Eingegangen: 16. Mdrz 2026

Angenommen: 30. Juli 2026

© The Author(s) 2026

)

Check for
Updates.

Einleitung

Ein erster Vorldufer der Krebsregis-
trierung in Deutschland war eine Kreb-
spravalenz-Erhebung (Stichtagszahlung)
der preuflischen Regierung unter allen
Arzten im Jahre 1900 [1], die heute
als ,Geburtsstunde der organisierten
und staatlich unterstiitzten Krebsfor-
schung® in Deutschland angesehen wird
[2]. Weitere Pravalenzstudien gab es in
Wiirttemberg 1931 und in Baden 1933-
1934 [3]. Das erste deutsche Krebsregis-
ter (KR), ein Krebs-Nachsorgeregister
in Hamburg, wurde von Prof. Herman
Sieveking 1927 aufgebaut [4]. Weitere
KR entstanden in Sachsen-Anhalt und
im Saarland. Im April 1937 begann
in Mecklenburg eine Krebsregistrie-
rung, die auch eine Nachbeobachtung
(,,Krebsschicksalsstatistik“) beinhaltete.
Aufgrund des Zweiten Weltkriegs muss-
ten die Register ihre Arbeit einstellen [3,
5].

In Anerkennung der Bedeutsam-
keit der Krebsregistrierung und zur
Wiederanbahnung ,der internationa-
len Verstindigung nach dem zweiten
Weltkrieg“ hatte Johannes Clemme-
sen zu einer Konferenz im September
1946 in Kopenhagen eingeladen. Die
Teilnehmer verabschiedeten eine Reso-
lution zur Errichtung von KR [6], die
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von der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) aufgegriffen wurde. Seit 1950
hat die WHO international die Errich-
tung von KR gefordert [7]. Bis 1973
wurden weltweit circa 60 KR errichtet
[8]. In Westdeutschland gab es bis dahin
lediglich 2 KR (Hamburg und Saarland).
1974 begann die Krebsregistrierung in
NRW. Das Ziel dieses Beitrags ist es, die
Aufbauphasen der Krebsregistrierung in
NRW der Jahre 1974-2025 darzustel-
len. Hierzu wurden Archivunterlagen
des Landeskrebsregisters Nordrhein-
Westfalen (NRW) und der Krebsge-
sellschaft NRW gesichtet. Zusitzlich
wurden Quellen gesichtet, auf die in den
Archivunterlagen verwiesen wurde.

Bedeutung der Gesellschaft
zur Bekampfung von
Krebskrankheiten e.V. (GBK)

Eine zentrale Rolle in der Entwicklung
der Krebsregistrierung in NRW spiel-
te die Gesellschaft zur Bekdmpfung von
Krebskrankheiten e. V. (GBK) in NRW,
die 1951 gegriindet wurde. Der Griin-
dungsanlass war der ,dramatische Ver-
sorgungsnotstand von Krebserkrankten
nach dem Zweiten Weltkrieg“ [9]. Trd-
ger der GBK war das Gesundheitsminis-
terium NRW [10]. Aus der GBK ging
im Jahr 2004 die Krebsgesellschaft NRW
e. V. hervor [9]. Zur Vorbereitung des
KR Miinster unter der Mitwirkung des
Pathologen Prof. Ekkehard Grundmann
lud 1973 die GBK zu einem internationa-
len Symposium tiber die Krebsregistrie-
rung in Diisseldorfein [10, 11]. Unter an-
derem illustrierten Grundmanns Beitrag

»The pros and cons of cancer registration”
[12] sowie ,Contributions of cancer re-
gistries to epidemiological research® von
Prof. Johannes Clemmesen, Dinemark
[13], Begriinder der Dénischen Krebs-
epidemiologie [14], und ,, Administrative
use of the cancer registry in the German
Democratic Republic von Prof. Hans
Berndt [15] die Bedeutung der Krebs-
registrierung zur Krebsbekiampfung [10,
16].

Die Ergebnisse des Symposiums fiihr-
ten in Abstimmung mit den Empfeh-
lungen der WHO [17] und dem Deut-
schen Krebsforschungszentrum in Hei-
delberg zu dem Entschluss, ein onko-
logisches Nachsorgeregister in Miinster
aufzubauen [16]. Das Symposium fiihr-
te auch dazu, dass 1974 ein Projekt be-
gonnen wurde, das schrittweise Kran-
kenhausregister in NRW erstellen und
zusammenfassen sollte [16, 18]. Grund-
mannwar 1974 noch der Auffassung, dass
die Krebserfassung sich ganz auf Kran-
kenhéduser beschrinken kann und den
niedergelassenen Arzt nicht zu belasten
braucht [18, 19]. In seinem unpublizier-
ten Konzeptpapier des KR Miinster von
1987 hingegen sah er auch den ,,nieder-
gelassenen Bereich® als wichtige Infor-
mationsquelle fiir ein regionales KR mit
Nachsorgefunktion an [20].

Pionierarbeit des Aufbaus der
Krebsregistrierung 1974-1985

Meilensteine der Entwicklung der Krebs-
registrierung in NRW werden in @ Tab. 1
prasentiert. Die Vorbereitungen der
Krebsregistrierung in Miinster began-
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Tab. 1

Historische Meilensteine zur Entwicklung der Krebsregistrierung in Nordrhein-Westfalen
Jahr  Meilenstein

1974  Beginn des Aufbaus der Krebsregistrierung in Miinster fiir ausgewahlte Kliniken bzw.
Krankenhauser - Ziel: Unterstiitzung der Nachsorge und nachgeordnet der epidemiologi-

schen Forschung

1985  Erstes Krebsregistergesetz NRW (KRG NRW), Verkiindigung 25.02.1985 — Ziel: epidemiolo-

gische Krebsregistration

1986  Griindung des Epidemiologischen Krebsregisters fiir den Regierungsbezirk Miinster, Tra-
gerschaft durch die Gesellschaft zur Bekampfung von Krebskrankheiten e. V. — GBK (insti-

tutionell geférdert durch das Land NRW)

1995 Gesetz liber Krebsregister (Verpflichtung aller Bundeslénder, flachendeckende Krebsre-
gistrierungen bis 01.01.1999 aufzubauen, Ausnahmen ermdglicht)

2005 Verabschiedung des Gesetzes zur Einrichtung eines fidichendeckenden bevélkerungsbe-
zogenen Krebsregisters in Nordrhein-Westfalen (EKR-NRW) und Griindung des ,Epide-
miologischen Krebsregisters NRW gGmbH” (Verkiindigung 04.05.2005) - Ziel: epidemio-

logische Krebsregistration

2013  Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz (KFRG; 03.04.2013): gesetzliche Einforderung
der klinischen Krebsregistrierung der Bundeslénder

2016 Verabschiedung des Gesetzes (iber die klinische und epidemiologische Krebsregistrie-
rung im Land Nordrhein-Westfalen (01.04.2016; Landeskrebsregistergesetz NRW) - Ziel:
epidemiologische und klinische Krebsregistrierung

nen durch Prof. Grundmann in Zusam-
menarbeit mit Prof. Friedrich Wingert,
Direktor des Instituts fiir Medizinische
Informatik und Biomathematik, Univer-
sitit Minster (01.01.1974-31.12.1974),
und seinen Mitarbeiter, Herrn Ulrich
Szuwart ([21]; @ Abb. 1). Szuwart arbei-
tete 1974 als Mitarbeiter des Instituts
fir Medizinische Informatik und Bio-
mathematik und bis Ende August 1975
als Angestellter der GBK daran, die Vor-
bereitungen fiir die Krebsregistrierung
zu treffen. Wie in seinem Arbeitszeugnis
dargestellt, ,hat [er] in der Aufbauphase
unseres Registers wesentlich zum Gelin-
gen beigetragen” [22]. Der Aufbau des
KR war sein medizinisches Promotions-
thema [23].

Erste an das KR angeschlossene Uni-
versititskliniken der Universitat Miinster
waren die Klinik fiir Chirurgie, die Kli-
nik fiir Radiologie, die Medizinische
Klinik, die Klinik fir Zahn-, Mund- und
Kieferkrankheiten sowie die Fachklinik
Hornheide fir Tumoren, Tuberkulose
und Wiederherstellung an Gesicht und
Haut, die im Rahmen eines Probelaufs
ihre Meldungen ab Juli 1974 generierten
[10]. Die orthopiadische Universitatskli-
nik war durch das ,,Knochengeschwulst-
register Westfalen®, welches vom ,Verein
der Freunde der GBK® finanziert wurde,
indirekt einbezogen. Nur fiir die Klinik
fur Chirurgie erfolgte auch eine riick-

wirkende Erhebung fiir das ganze Jahr
1974 [10].

Anfinglich ging es vor allem dar-
um, eine computergestiitzte Nachsorge
fir Krebspatienten zu regeln [10, 24].
Es stand also zunichst die Uberwa-
chung der Patientennachsorge dhnlich
wie schon bei Sieveking [4] in Hamburg
in den 1920er-Jahren im Vordergrund
[10]. Zu den weiteren Zielen gehorten:
»Feststellung regionaler Inzidenz-Dif-
ferenzen mit moglichen Riickschliissen
auf die Atiologie bestimmter Tumoren,
durchschnittliche Uberlebensdauer der
Patienten in Abhdngigkeit vom Typ und
Ausmafl des Tumors und der Thera-
pie, Erfassung von Risikogruppen fiir
verschiedene Tumorarten, Uberpriifung
der Diagnose-Qualitit, Vergleich ver-
schiedener Behandlungsverfahren mit
Ermittlung der (statistisch) optimalen
Therapie® [10, S. 3022].

In seinem Forschungsbericht 1975
erklarte Grundmann hingegen: ,,Bei der
Erstellung des Aufgabenkatalogs wurden
die Nachsorgeleistungen des Krebsregis-
ters fiir die beteiligten Kliniken in den
Vordergrund gestellt. Mafigebend fiir
diese Entscheidung ist die Erfahrung,
daf} eine Klinik dann am ehesten zu dem
erforderlichen Arbeitsaufwand bereit ist,
wenn sie ihre Krebs-Nachsorge unmit-
telbar auf der Erhebung aufbauen kann.
Die Bearbeitung von epidemiologischen
Forschungsfragen durch Zusammenfiih-
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rung des Materials vieler Kliniken ergibt
sich dann als zweiter Schritt“ [21].

Der § 3 des Bundesdatenschutzgeset-
zes von 1977 regelte, dass die Verarbei-
tung personenbezogener Daten nur zu-
ldssig ist, wenn der Betroffene einwil-
ligt, sodass Meldungen an das KR Miins-
ter nur nach Einwilligung der Patien-
ten moglich waren [16]. Da Pathologen
keinen direkten Patientenkontakt haben,
konnten sie nicht an das KR melden.

Das KR wurde am 29.08.1978 in
Miinster vor geladenen Gisten u.a. der
WHO, der Deutschen Krebsgesellschaft
und Reprisentanten der Bundesregie-
rung und des Landes NRW vorgestellt,
woraufhin das KR den Status ,,Reference
Centre“ erhielt und somit als Modell
fiir krankenhaus- bzw. regionalbezogene
onkologische Nachsorgeregister, ent-
sprechend den WHO-Richtlinien [17],
anerkannt wurde [24].

Bundespolitische Entwicklun-
gen

Der Aufbauphase des KR kamen die
politischen Entwicklungen zur Krebs-
versorgung und -forschung zugute. Im
Rahmen der Beantwortung einer gro-
flen Anfrage beziglich der Krebsfor-
schung wurde von der Bundesregierung
1976 nach Befragung von Sachverstin-
digen konstatiert, dass es Probleme der
Krebsforschung unter anderem auf dem
Gebiet der ,Tumorepidemiologie® so-
wie der ,Nachsorge und Rehabilitation"
gibt. Weiterhin wurde festgehalten, dass
»die statistische Gruppenforschung, die
Epidemiologie, fiir bestimmte Aspekte
der Krebsforschung und fiir die organi-
sierte Krebsbekdmpfung von zentraler
Bedeutung® ist [25].

Im Jahr 1978 hatte die Bundesregie-
rung ein Programm zur Férderung von
Forschung auf dem Gebiet der Gesund-
heit prisentiert, welches sich grofitenteils
mit der Krebsforschung und -bekdmp-
fung befasste [26]. Im Juli 1978 verfass-
ten alle Bundestagsfraktionen einen ge-
meinsamen Beschluss zur Krebsbekamp-
fung, bei dem u.a. die Einrichtung von
KR gefordert wurde [26]. Die im De-
zember 1978 in Heidelberg gegriindete
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumor-
zentren (ADT) verfasste im Jahr 1979 ein
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Zusammenfassung

Die Krebsregistrierung in Nordrhein-Westfalen
(NRW) begann 1974 und hatte 2024 ihr 50-
jahriges Jubildum. Das Ziel dieses Beitrags ist
es, die Aufbauphasen der Krebsregistrierung
in NRW der Jahre 1974 bis 2025 darzustellen.
Nach einem internationalen Symposium in
Dusseldorf 1973 und mit Unterstiitzung der
Gesellschaft zur Bekdmpfung der Krebskrank-
heiten (spéter: Krebsgesellschaft NRW) wurde
1974 in Miinster unter Federfiihrung von
Prof. Ekkehard Grundmann ein Krebsregister
zundchst mit dem Fokus auf die onkologische
Nachsorge aufgebaut. Da Pathologen ohne
direkten Patientenkontakt nicht direkt an das
Register melden konnten, blieb die Erfassung
zundchst eingeschrankt. Bundespolitische

https://doi.org/10.1007/500103-026-04289-5

Debatten der Jahre 1978 bis 1981 forderten
den Aufbau von Krebszentren und Krebsre-
gistern. Mit dem Krebsregistergesetz NRW
von 1985 wurde die rechtliche Grundlage
der epidemiologischen Krebsregistrierung
im Regierungsbezirk Miinster geschaffen.
Die Einbindung der Pathologie erfolgte

erst Anfang der 2000er-Jahre durch die
Etablierung eines elektronischen Verfahrens
zur Ubermittlung von Pathologieberichten
unter Nutzung von Kontrollnummern. Damit
konnte die fiir Krebsregister erforderliche
Vollzéhligkeit von 95 % erreicht werden.

Im Jahr 2005 kam es aufgrund einer Geset-
zesnovelle zur flichendeckenden Ausweitung
der Krebsregistrierung in NRW. Meldungen

Das Landeskrebsregister Nordrhein-Westfalen - ein historischer Riickblick 1974-2025

konnten seither nur noch elektronisch
erfolgen. Infolge des Krebsfriiherkennungs-
und -registergesetzes (KFRG) von 2013

kam es im Jahr 2016 zur Novellierung des
Krebsregistergesetzes in NRW. Seitdem
vereint das Krebsregister epidemiologische
und klinische Krebsregistrierung. Aktuell
deckt es eine Bevolkerung von 18 Mio.
Menschen ab und registriert pro Jahr 173.000
Krebsneuerkrankungen.

Schliisselworter
Krebsregister - Krebs - Geschichte - Nordrhein-
Westfalen - Westdeutschland

Abstract

Cancer registration in North Rhine-Westphalia
began in 1974 and celebrated its 50th an-
niversary in 2024. The aim of this paper

is to describe the development phases of
cancer registration in North Rhine-Westphalia
between 1974 and 2025.

Following an international symposium in
Diisseldorf in 1973 and with the support of
the Society for the Fight Against Cancer (later:
Cancer Society of North Rhine-Westphalia),

a cancer registry was established in 1974
under the leadership of Prof. Ekkehard
Grundmann, initially focusing on oncological
aftercare in Miinster. Pathologists who had
no contact with patients were not able to
report to the registry. Federal political debates

between 1978 and 1981 promoted the
establishment of cancer centers and cancer
registries. The Cancer Registry Act of North
Rhine-Westphalia of 1985 created the legal
basis for epidemiological cancer registration
in the administrative district of Miinster.
Pathologists were still unable to report to the
registry. It was not until the establishment

of an electronic procedure for transmitting
pathology reports using control numbers in
the early 2000s that pathologists were able to
report directly to the registry. Only then was it
possible to achieve the required completeness
of registration of 95%.

In 2005, an amendment to the law led to the
comprehensive expansion of cancer registra-

The North Rhine-Westphalia State Cancer Registry—a historical review from 1974-2025

tion in North Rhine-Westphalia. Since then,
reports could only be submitted electronically.
The Cancer Early Detection and Registration
Act (KFRG) of 2013 led to the amendment

of the Cancer Registry Act in North Rhine-
Westphalia in 2016. Since then, the cancer
registry has been an epidemiological and
clinical cancer registry. The cancer registry
currently covers a population of 18 million
people and registers 173,000 new cases of
cancer per year (including non-melanotic skin
cancer).

Keywords
Registries - Neoplasms - Population
surveillance - History - West Germany

Memorandum, in dem u. a. die Notwen-
digkeit klinischer KR begriindet wurde.
Die ADT sah ein klinisches KR fiir unver-
zichtbar an. KR sollten den Informations-
austausch zwischen allen an der Betreu-
ung eines Patienten beteiligten Arzten er-
leichtern. Am 27.09.1979 organisierte die
Bundesregierung die erste ,,Grof3e Krebs-
konferenz*in Bonn, diealskonstituieren-
de Sitzung im Rahmen eines Gesamtpro-
gramms Krebsbekdmpfung diente. Das
damit verbundene Diskussionspapier fiir
ein Gesamtprogramm zur Krebsbekdmp-
fung enthielt 3 Schwerpunkte: 1. Priven-
tion, 2. Versorgung, inkl. der Nachsor-

ge, sowie 3. Forschung und Ausbildung.
Auch in der 184. Sitzung des Bundestages
(09.11.1979) wurde die Krebsbekdmp-
fung thematisiert. In all diesen Diskus-
sionen wurde die Krebsregistrierung als
Instrument der Krebsbekdmpfung her-
ausgestellt [26].

Noch 1979 hatte das Bundesminis-
terium fir Arbeit und Sozialordnung
ein Forderprogramm zur ,Verbesserung
der Versorgung von Tumorpatienten®
aufgelegt, durch das in der ganzen Bun-
desrepublik der Aufbau von Zentren
an Universititskliniken und Kranken-
hdusern unterstiitzt wurde. An den

Universitiatszentren entwickelten sich
Tumorzentren und an Krankenhdusern
niedrigerer Versorgungsstufe onkolo-
gische Schwerpunkte. Dabei stand die
Entwicklung einer Dokumentation des
Krankheitsverlaufs im Vordergrund. Das
Forderprogramm lief 1987 aus. Mit dem
Auslaufen der Bundesférderung forderte
das Bundesministerium fiir Gesundheit
die Lander und die Kostentriger im
Gesundheitswesen dazu auf, die gefor-
derten Projekte in die Regelfinanzierung
zu tibernehmen. In NRW kam es am
14.12.1989 zur Unterzeichnung einer
Empfehlungsvereinbarung zwischen den
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Abb. 1 A Wesentliche Akteure inder Griindungsphase der Krebsregistrierung in Nordrhein-Westfalen
(1974-1975). (Personliche Bereitstellung von Prof. E. Wardelmann; mit freundlicher Genehmigung
der Friedrich-Wingert-Stiftung, www.friedrich-wingert-stiftung.de, Zugriff 29.07.2025; personliche

Bereitstellung durch Dr. Szuwart)

Landesverbinden der Krankenkassen,
der Krankenhausgesellschaft NRW sowie
den kassendrztlichen Vereinigungen von
NRW. Dies ermdglichte den Aufbau von
15 onkologischen Schwerpunkten. Hier-
mit kam es erstmalig zur Einbindung
von niedergelassenen Arzten [27].

Ein vom Bundesministerium fiir
Jugend, Gesundheit und Familie einge-
setztes Sachverstindigengremium, dem
u.a. Grundmann angehorte, schlug 1980
den Regierungsbezirk Miinster als vier-
tes Krebserfassungsgebiet (neben Ham-
burg, Saarland und Stuttgart) mit den
Argumenten vor, dass diese Region zu
einem Grofiteil lindlich strukturiert
ist und bis auf geringe Abweichungen
im Energiesektor bzw. Bergbau ,seine
Wirtschaftsstruktur nahezu dem Durch-
schnitt der Flichenstaaten der Bun-
desrepublik Deutschland“ entspricht.
Auflerdem sei der Regierungsbezirk
Miinster von seiner Struktur her eine
gute Erganzung zu den bisherigen Regis-
trierungsgebieten. Weiterhin argumen-
tierten die Sachverstindigen, dass mit
den 4 Registerregionen, die rund 12%
der Gesamtbevolkerung des Bundes-
gebietes ausmachten, die ,Gewinnung
aussagefihiger Zahlenunterlagen fiir die
Bundesrepublik Deutschland® mdoglich
ist. Den Empfehlungen der Sachverstin-
digen folgend ,wurden schon fiir den
Bundeshaushalt 1980 erhohte Ansit-
ze eingebracht, um eine angemessene
Forderung der Register im Saarland, in
Hamburg, in Stuttgart und in Miinster
sicherzustellen [28].

1981 wurden im Bundestag die feh-
lenden bundesweit notigen gesetzlichen

Grundlagen fiir eine epidemiologische
Krebsregistrierung diskutiert [29, S. 436-
437].Im Jahresbericht 1980/1981 des KR
Miinster wurde es als ,,unabdingbar not-
wendig“ angesehen, ,dafd ... spitestens
bis zum Ende des Jahres 1982 mit der
Verabschiedung eines Gesetzes iiber ein
Krebsregisterim Lande Nordrhein-West-
falen die dafiir notwendige juristische
Grundlage geschaffen wird“ [30].
Nochin den frithen 1980er-Jahren be-
standen allerdings seitens der Bundespo-
litik und der Arzteschaft Bedenken be-
ziiglich des Datenschutzes und der Per-
sonlichkeitsrechte der Patienten. In der
Unterrichtung des Bundestages beziig-
lich des Nationalen Krebsberichts der
Bundesregierung im Jahr 1980 wurde
bei aller Unterstiitzung der epidemiolo-
gischen Krebsforschung betont, dass eine
»ausgewogene Losung” gesucht werden
muss, die den Schutz personenbezogener
Daten sicherstellt und ,,die nicht auf ei-
ne dafiir neu einzufithrende Meldepflicht
angewiesen” ist [28]. Auf dem 85. Deut-
schen Arztetag 1982 in Miinster formu-
lierte die Arzteschaft datenschutzrecht-
liche Bedenken im Kontext der Weiter-
gabe medizinischer Patientendaten. Un-
ter anderem forderte sie, dass gesetzli-
che Mitteilungspflichten, die die &rztli-
che Schweigepflicht durchbrechen, ,,nur
dann und insofern eingefithrt werden
diirfen, als sie zur Abwehr konkreter Ge-
fahren fiir das Gemeinwohl notwendig
sind“ [31]. Umso bemerkenswerter ist es,
dass das Saarlandische Krebsregisterge-
setz von 1979 bereits regelte, dass mel-
dende Arzte ohne Einwilligung der Be-
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troffenen an das Krebsregister melden
konnten.

Gesetzlich verankerte epide-
miologische Krebsregistrierung
im Regierungsbezirk Miinster
1985-2004

Das Gutachten der Bundesregierung leg-
te bereits 1980 nahe, dass der Regierungs-
bezirk Miinster in NRW pridestiniert
wire, eine flichendeckende Krebsregis-
trierung aufzubauen [29]. Mit der Ver-
abschiedung des Krebsregistergesetzes
NRW fiir den Regierungsbezirk Miinster
1985 wurde die rechtliche Grundlage fiir
ein KR in NRW geschaffen. Es han-
delte sich zu der Zeit um das dritte
Krebsregistergesetz eines Bundeslandes
neben Hamburg und Saarland. Das KR
Miinster war zu der Zeit das einzige KR,
welches in Personalunion ein klinisches
Nachsorgeregister als auch ein bevol-
kerungsbezogenes KR war [27]. Der
Name des KR lautete von nun an ,,Epi-
demiologisches Krebsregister fir den
Regierungsbezirk Miinster. @ Abb. 2
zeigt die geografische Abdeckung des
Regierungsbezirks Miinster.

Zu der Zeit bestand die Haltung,
dass ein KR keine zu grofle Bevolke-
rung abdecken sollte [28]. Aufgrund der
damals noch bestehenden Datenschutz-
bedenken regelte das Krebsregistergesetz
NRW, dass Meldungen an das KR nur
nach Einwilligung der Patienten erfolgen
dirfen. ,Damit wurde der allgemeinen
Stimmungslage der Bevolkerung gegen-
iiber dem Datenschutz und dem Recht
auf informationelle Selbstbestimmung
Rechnunggetragen.“ Mitdieser Regelung
wurden direkte Meldungen der Patho-
logen an das KR praktisch unméglich,
da diese die Einwilligung der betroffe-
nen Patienten nicht einholen kénnen
[27]. Stattdessen leitete der behandelnde
Arzt nach Einholung der Einwilligung
des Patienten den Meldebogen, den
er beziiglich der Pathologie-Angaben
erginzen konnte, an das KR Miinster
weiter [32]. Zu der Zeit erhielt das KR
Miinster keine Pathologie-Meldungen
der Krebserkrankten. Grundmann for-
derte 1987, dass ,auf lange Sicht ... die
gesetzliche Einbindung der histopatho-
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Abb. 2 A Ubersichtskarte der Regierungsbezirke in Nordrhein-Westfalen. Dargestellte Stadtenamen
entsprechen dem jeweiligen Sitz der Bezirksregierungen und entsprechen auch den Namen der Re-

gierungsbezirke. Die Regierungsbezirke Miinster, Detmold und Amsberg entsprechen dem Arztekam-
merbezirk Westfalen-Lippe, die Regierungsbezirke Diisseldorf und KéIn entsprechen dem Arztekam-

merbezirk Nordrhein

logischen Begutachtung von Pathologen®
anzustreben ist [20].

Onkologische Schwerpunkte
und Zusammenarbeit mit dem
Krebsregister

Aufbauend auf den Erfahrungen der
Modellprojekte der Bundesregierung
(s. oben) wurden auf Bestreben des
Gesundheitsministeriums NRW die ab
1987 entstandenen klinischen KR in
die Hinde der Arztekammern und kas-
sendrztlichen Vereinigungen tibergeben.
So entstanden insgesamt 15 sogenannte
onkologische Schwerpunkte (OSP) in
NRW [33]. Im Rahmen dieser landes-
weiten Entwicklung wurde in Miinster
das ,Register fiir Onkologische Nach-
sorge der GBK® in das Klinische KR des
Onkologischen Schwerpunktes Miins-
ter e. V. (OSP Miinster) tiberfithrt und
parallel dazu das epidemiologische KR
aufgebaut (Satzung vom 26.04.1989;

[33]). Mitglieder des OSP Miinster e.V.
waren u.a. die medizinischen Einrich-
tungen der Universitit Minster, die
Trager der im Einzugsgebiet des OSP
Miinster liegenden Krankenhduser, die
Kassendrztliche Vereinigung und die
Arztekammer Westfalen-Lippe.
Somitkam es zu 2 verschiedenen Aus-
richtungen der Krebsregistrierung (epi-
demiologisch und klinisch). Trotz der
personellen Umstrukturierung im Zuge
dieser Entwicklung arbeiteten die beiden
Einrichtungen eng zusammen. Meldun-
gen an den OSP Miinster konnten bei
Vorliegen einer Einverstdndniserkldrung
automatisch an das epidemiologische KR
weitergeleitet werden. Da dem epidemio-
logischen KR von allen Gesundheitsam-
tern des Regierungsbezirks Miinster alle
Todesbescheinigungen zur Bearbeitung
iberlassen wurden, konnte das KR das
krebsspezifische Uberleben bei allen ge-
meldeten Fillen ermitteln und diese In-

formation an den OSP Miinster weiter-
leiten [33].

Evaluation des Krebsregisters
im Jahr 1990 und weitere
Entwicklungen

Nach Ablauf von 5 Jahren wurde eine
erste Einschétzung der Vollzdhligkeit auf
der Grundlage der Jahre 1986-1989 zum
01.07.1990 vorgelegt. Das Ziel, aus dem
Nachsorgeregister ein epidemiologisches
KR zu entwickeln, war fiir den Zeitraum
1986-1989 nicht erreicht worden [34].
Im Jahr 1996 erfolgte eine Begutachtung
[35]. Neben vielen positiven Punkten
wurden in dem Gutachten auch kritische
Punkte angesprochen: (1) Die geschitzte
Vollzihligkeit der Erfassung der Krebs-
neuerkrankungen liegt bei 80 %, wasnach
internationalen Maf3stdben nicht akzep-
tabel ist, (2) die Daten des KR werden
zu wenig fir die klinische und epide-
miologische Forschung genutzt, (3) es
fehlt ein formales Dokument, welches
die Ziele und die Aufgabenbeschreibung
der Krebsregistrierung festhilt, (4) Stu-
dien zur Kodier-Reliabilitdt und Validitit
fehlen und (5) regelmiflige statistische
Berichte fiir Arzte und Melder werden
nicht generiert.

Es wurden insgesamt 14 Empfehlun-
gen ausgesprochen, von denen die zen-
tralsten 4 Empfehlungen lauteten: (1) Die
16 Krankenhduser im Regierungsbezirk,
die bisher nicht an das KR melden, miis-
sen fiir die Registratur gewonnen wer-
den, (2) der Datenaustausch zwischen
den Krankenhidusern auch aufSerhalb des
Regierungsbezirks Miinster und dem KR
musssichergestellt werden, (3) das Krebs-
registergesetz NRW sollte novelliert wer-
den, sodass Pathologen auch ohne ei-
ne Einverstindniserkldrung der Patien-
ten an das KR melden kénnen, und (4) es
sollte ein Standardformat fiir jihrliche
statistische Berichte an die Arzte bzw.
vierteljahrliche Berichte an die Kranken-
héuser entwickelt werden. In der Zusam-
menfassung des Gutachtens wurde emp-
fohlen, dass das KR innerhalb der nichs-
ten 2-3 Jahre aufgelost werden sollte,
wenn die Barrieren einer hochwertigen
Krebsregistrierung nicht beseitigt wer-
den kénnen.
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Pilotstudien in den Jahren 1985-1989
zur Ubermittlung von Meldungen aus pa-
thologischen Instituten an das KR zeig-
ten, dass der Meldeaufwand so grof§ war,
dass eine routinemifige Ubermittlung
der Meldungen nicht méglich war [33].
Ab 1989 hatte das KR die Einbindung der
Institute fiir Pathologie zur Erreichung
der Vollzihligkeit dringend empfohlen.
Im Februar 1995 wurde bei der Arzte-
kammer Westfalen-Lippe ein ,,Arbeits-
kreis Krebsregister gegriindet, der u.a.
die Aufgabe hatte, den Einbezug der In-
stitute fiir Pathologie zu beférdern [36].
Unter der Federfithrung von Dr. Volker
Krieg wurde ein elektronisches Verfah-
ren zur Ubermittlung von Pathologie-
berichten unter Nutzung von Kontroll-
nummern - wie im Bundeskrebsregis-
tergesetz (KRG) von 1995 dargelegt —
entwickelt, welches 1999 erprobt wur-
de [37, 38]. Im Rahmen einer Forde-
rung durch das Bundesgesundheitsmi-
nisterium gelang es, dieses schrittweise
in den Pathologien zu implementieren.
Als Konsequenz wurde im Diagnosejahr
2000 eine geschitzte Vollzédhligkeit der
Krebsregistrierung von mehr als 90 %,
im Diagnosejahr 2002 von 95 % erreicht
[33].

Wihrend die Arzteschaft in den frii-
hen 1980er-Jahren grofie Bedenken be-
ziiglich des Patientendatenschutzes hat-
te und damit Krankheitsregistern skep-
tisch gegeniiberstand [39], dnderte sich
die Haltung der Arzteschaft bis Ende
der 1980er-Jahre. In einem Memoran-
dum der Bundesirztekammer des Jah-
res 1990 zur Lage der epidemiologischen
Krebsforschung in der BRD wurde fest-
gestellt, dass KR eine ,,unerlifSliche Vo-
raussetzung fiir eine effektive Krebsbe-
kiampfung® darstellen [40].

Das Bundeskrebsregistergesetz von
1995 (BKRG) forderte alle Bundesliander
auf, bis Ende 1999 flachendeckende KR
aufzubauen. Es definierte ein Melde-
recht des behandelnden Arztes, ohne
eine Einwilligung der betroffenen Pa-
tienten einholen zu missen. Hierbei
wurde zum Zwecke des Datenschutzes
ein Treuhandmodell (Vertrauensstelle
und Registerstelle, Kontrollnummern-
verfahren) eingefordert. Das Gesetz
erlaubte, dass Bundeslinder von der
Flichendeckung abweichen konnen,

die bereits ein bevélkerungsbezogenes
KR fithrten. NRW versuchte an der
Einwilligungslosung festzuhalten, ,,bis
endgiiltig nachgewiesen wurde, ob auf
dieser Grundlage eine Erfassungsvoll-
standigkeit zu erreichen ist oder nicht®
[27].

Grundmanns Nachfolgerim Gerhard-
Domagk-Instituts fiir Pathologie (Miins-
ter), Prof. Dr. Werner Bocker, sah die
Betreuung des KR nicht als ,,eine seiner
ersten Prioritdten” an, sodass die wissen-
schaftliche Leitung im Jahr 1995 an das
neu aufgebaute Institut fiir Epidemiolo-
gie und Sozialmedizin (Direktor: Prof.
Dr. Ulrich Keil) der Universitit Miins-
ter ibertragen wurde [41]. Professor Keil
delegierte die wissenschaftliche Leitung
an Professor Hans-Werner Hense.

NRW-weite epidemiologische
Krebsregistrierung 2005-2016

In einer Experten-Anhérung bei der
45. Sitzung des Ausschusses fiir Arbeit,
Gesundheit und Soziales des Landtags
NRW am 02.02.2003 wurde festgehal-
ten, dass es in Deutschland nur noch
3 Bundesldnder gab, die nicht iber ei-
ne flichendeckende Krebsregistrierung
verfugten (NRW, Hessen und Baden-
Wiirttemberg). Eine zukiinftig flichen-
deckende Krebsregistrierung in NRW
nur von Brustkrebs, wie es der Ausschuss
tiberlegte, wurde von den Experten abge-
lehnt. Hingegen wurde ausnahmslos fiir
eine flichendeckende Krebsregistrierung
in NRW pladiert [37].

Im selben Jahr beauftragte das Ge-
sundheitsministerium NRW die Krebs-
gesellschaft NRW mit der Entwicklung
eines Konzepts fiir eine flichendeckende
Krebsregistrierung. Die Ausfithrung der
Aufgabe wurde von Professor Hense
tibernommen. Zu dem Gesetzentwurf
fand eine Anhérung im Landtag NRW
am 12.01.2005 statt. Noch im selben
Jahr wurde das neue Krebsregistergesetz
NRW (,Gesetz zur Einrichtung eines fli-
chendeckenden bevolkerungsbezogenen
Krebsregisters in Nordrhein-Westfalen®)
erlassen, das zur Ablésung des KR von
der GBK (2004 umbenannt in Krebsge-
sellschaft NRW) fiihrte. Das KR wurde
am 27.04.2005 als gemeinniitzige GmbH
mit dem Gesundheitsministerium NRW
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als Gesellschafter gegriindet [33], nahm
seinen Betrieb am 01.07.2005 auf und
wurde am 27.03.2006 umbenannt in
»Epidemiologisches Krebsregister NRW
gGmbH"

Mit der Novelle des Krebsregisterge-
setzes 2005 kam es zu 4 wesentlichen
Innovationen: (1) Das KR gelangte in
eine kooperative Trigerschaft, die auch
die Beteiligten des Gesundheitswesens
einband (Landesverbiande der Kranken-
kassen, Verbinde der Ersatzkassen, Arz-
tekammern und Zahnirztekammern in
NRW, kassendrztliche Vereinigungen in
NRW und Krebsgesellschaft NRW e. V.),
was die Akzeptanz der Registratur erhoh-
te, (2) es bestand nun eine NRW-weite
Meldepflicht, (3) es wurden moderne In-
formationstechnologien mit pseudony-
misierter Speicherung eingesetzt (Auf-
bau abgeschlossen im Jahr 2006) und
(4) Dateniibertragungen erfolgten aus-
schliefSlich elektronisch [33].

Da mit der Gesetzesnovelle nur noch
verschliisselte Personendaten tibermittelt
und gespeichert wurden, konnten Mel-
dungen auch ohne Einwilligung der Pa-
tienten erfolgen. Patienten konnten al-
lerdings einer spiteren Kontaktaufnah-
me im Rahmen von Forschungsprojekten
widersprechen [42]. Eine Besonderheit
stellte die Regelung fiir Institute der Pa-
thologie dar: Sie konnten weiterhin ihre
gesamten Befunde im Klartext, aber mit
verschliisselten Personenangaben, an das
KR senden, wo anschliefiend die Befun-
de kodiert und strukturiert in die Daten-
bank eingegeben wurden [42].

Erweiterung der NRW-
weiten epidemiologischen
Krebsregistrierung auf die
klinische Krebsregistrierung
2016 bis heute

Das ,Krebsfritherkennungs- und -re-
gistergesetz (KFRG)“ vom 03.04.2013
verpflichtete alle Bundeslidnder, eine kli-
nische Krebsregistrierung zu etablieren.
Das KFRG erforderte eine Novellierung
des Landeskrebsregistergesetzes NRW,
da dieses Gesetz bisher nur die epidemio-
logische Krebsregistrierung vorsah. Fiir
die Umsetzung wurde eine Ubergangs-
zeit bis zum 31.12.2017 eingerdumt. Ab
diesem Zeitpunkt wiirde eine kassenfi-



nanzierte Registerpauschale nur noch an
diejenigen klinischen KR zahlbar sein,
die sdmtliche Fordervoraussetzungen
erfiillen [43].

Das neue ,Gesetz iiber die klinische
und epidemiologische Krebsregistrie-
rung im Land Nordrhein-Westfalen®
(Landeskrebsregistergesetz NRW) trat
am 01.04.2016 in Kraft. Damit waren die
rechtlichen Grundlagen geschaffen, um
in NRW flichendeckend sowohl eine
epidemiologische als auch eine klinische
Krebsregistrierung zu ermdglichen (so-
genanntes integriertes KR). Alle Arzte
und Zahnirzte unterliegen seither der
Meldepflicht. Im 4. Quartal 2019 wurde
das Meldeportal von der Telematikinfra-
struktur (TI) als ,,Andere Anwendung
des Gesundheitswesens ohne Zugriff auf
Dienste der TI in angeschlossenen Net-
zen des Gesundheitswesens“ zugelassen
und erste Pilotmelder meldeten hieriiber
im 1. Quartal 2020.

Mit der Novellierung erfolgte erneut
ein Paradigmenwechsel beim Daten-
schutz. Da fiir den Zweck der Abrech-
nung eine Ubermittlung von Identitats-
daten an das KR nun zwingend erfor-
derlich war, wurde eine organisatorisch
und technisch von der Registerstelle
separierte Vertrauensstelle eingerichtet.
Dies ermoglichte eine bessere Quali-
tatssicherung der Identititsdaten. Durch
die interne Trennung in Vertrauens-
und Registerstelle sowie die Moglichkeit
des Widerspruchs gegen die dauerhafte
personenbezogene Verarbeitung erfillt
das KR NRW hochste Schutzstandards.

Vernetzung des Krebsregisters

Das KR NRW war Griindungsmit-
glied der ,Dachdokumentation Krebs“
(1983) und der ,Arbeitsgemeinschaft
bevolkerungsbezogener Krebsregister in
Deutschland (ABKD)“ (1996). Mitarbei-
ter des KR, insbesondere Dr. Mattauch
und Dr. Krieg, waren an der Harmonisie-
rung und Standardisierung der Tumor-
dokumentation mafigeblich beteiligt.
Das KR wurde 1998 als Mitglied des
European Network of Cancer Registries
(ENCR) und der International Associa-
tion of Cancer Registries (IACR) aufge-
nommen [44]. Daten des KR gingen erst-
malig fiir die Diagnosejahre 1998-2002

in das Sammelwerk zu Krebsinzidenzen
»Cancer Incidence in Five Continents",
Volume IX [45], ein. Das KR NRW war
auch Griindungsmitglied der Gesell-
schaft epidemiologischer Krebsregister
in Deutschland e. V. (GEKID; 2004), aus
der im Jahr 2024 der Verein ,,Deutsche
Krebsregister e. V.“ hervorging. Ebenfalls
erwahnenswert ist die proaktive Betei-
ligung des KR NRW im Rahmen der
sogenannten § 65c-Plattform. ,,Die Platt-
form § 65c ist ein Expertengremium,
welches einen dauerhaften fachlichen
Austausch der klinischen Krebsregister
nach § 65c SGB V gewihrleistet. Sie
wurde 2015 mit Zustimmung der Ar-
beitsgemeinschaft der obersten Landes-
gesundheitsbehérden (AOLG) von der
Ad hoc AG zur Umsetzung des Krebs-
fritherkennungs- und -registergesetzes
eingesetzt und ist als ,Sonstiges Gre-
mium’ der Gesundheitsministerkonfe-
renz ausgewiesen” (https://plattformé5c.
de/). Insbesondere die Mitgriindung
und federfithrende Beteiligung im IT-
Netzwerk fithrten zu einer weiteren Pro-
fessionalisierung der Schnittstellen und
IT-Standards der Krebsregistrierung in
Deutschland.

Aktuell bestehende Nutzungs-
moglichkeiten von KR-NRW-
Daten fiir externe Personen

Das KR NRW deckt eine Population

von rund 18Mio. Menschen ab und

erfasst 173.000 Krebsneuerkrankungen

(inkl. nichtmelanozytirer Hautkrebs)

pro Jahr. Es bietet heutzutage 4 wesent-

liche Datennutzungsmodelle fiir externe

Personen. Bei der Beantragung einer

der u. g. Datennutzungen besteht ein

Begutachtungsverfahren durch den wis-

senschaftlichen Fachausschuss des KR

NRW:

1. Pseudonymisierte Einzelfalldaten
von Krebserkrankten kénnen zur
Verfiigung gestellt werden (z. B. [46,
47]).

2. Registrierte Krebspatienten kénnen
nach Einholung des Einverstindnis-
ses des Patienten durch das Personal
des KR entweder vom Personal des
KR NRW oder auch von externen
Wissenschaftlern befragt werden
(Antrag nach § 24 LKRG NRW; z.B.

OPTILATER - Optimales Langzeit-
iiberleben nach Krebs [48]).

3. Externe Daten konnen mit Daten
des LKR NRW abgeglichen werden
(Antrag nach § 23 und § 24 LKRG
NRW; z.B. NAKO Gesundheits-
studie, https://nako.de/; ZEBRA -
Evaluation der Brustkrebsmortali-
tat im deutschen Mammographie-
Screening-Programm [49]) und

4. Krebsregisterdaten konnen mit an-
deren Daten in einer externen daten-
zusammenfiihrenden Stelle (Vertrau-
ensstelle) mithilfe eines kompatiblen
Pseudonyms zusammengefiihrt
werden und die Auswertung kann
auflerhalb des KR NRW stattfinden
(Antrag nach § 23 LKRG NRW; z. B.
DigiNet - Digitale Vernetzung in der
Onkologie, [50]).
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