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Historische Entwicklung 
1926 wurde in Hamburg das weltweit erste regio-
nale epidemiologische Krebsregister durch en-
gagierte Ärzte aufgebaut, dessen Arbeit in der 
Zeit des Nationalsozialismus zunächst unterbro-
chen wurde. Die Registrierung fand international 
zahlreiche Nachahmer, wobei in Dänemark be-
reits 1942 das erste landesweit verpflichtende 
Register eingerichtet wurde und alle skandinavi-
schen Länder bis 1958 nationale Register auf-
bauten. Mit der Errichtung des Nationalen Krebs-
registers der DDR 1952/53 bestehen seither in 
den Ländern Berlin/Brandenburg, Mecklenburg-
Vorpommern, Sachsen, Sachsen-Anhalt und 
Thüringen Krebsregister, die 1992 als Gemein-
sames Krebsregister (GKR) zusammengeführt 
wurden.  
 
Aufgrund der föderalen Strukturen in Deutsch-
land ist die Krebsregistrierung in den Landesge-
setzen geregelt. Der Aufbau der epidemiologi-
schen Krebsregister erfolgte daher regional un-
terschiedlich und hat im Saarland (1967) eine 
lange Tradition, während in den weiteren Bun-
desländern die Errichtung überwiegend erst um 
die Jahrtausendwende erfolgte.  
 
 
Gesetzliche Grundlagen 
Um in Deutschland alle Aktivitäten bei der 
Krebsbekämpfung zu fördern und abzustimmen, 
wurde 2008 seitens des Bundesministeriums für 
Gesundheit (BMG) der Nationale Krebsplan ins 
Leben gerufen. Dessen Ziele wurden in vier 
Handlungsfeldern formuliert: 
 

● Weiterentwicklung der Krebsfrüherken-
nung 

 

 
 

● Weiterentwicklung der onkologischen 
Versorgungsstrukturen und der Quali-
tätssicherung 

● Sicherstellung einer effizienten onkologi-
schen Behandlung (Schwerpunkt zu-
nächst auf onkologischer Arzneimittel-
therapie) 

● Stärkung der Patientenorientierung. 
 
Mit dem Inkrafttreten des Bundeskrebsregister-
datengesetzes (BKRG) von 2009 sollten ver-
lässlich bundesweit Daten zum Krebsgesche-
hen bereitgestellt werden. Aufbauend auf den 
bisherigen Strukturen der epidemiologischen 
Krebsregister regelte das BKRG die Einrichtung 
des Zentrums für Krebsregisterdaten (ZfKD) 
beim Robert Koch-Institut. Gesetzlich geregelt 
wurden weiterhin die Datenübermittlung von 
den epidemiologischen Landeskrebsregistern 
an das Zentrum für Krebsregisterdaten, das die 
Daten zusammenführt und verlässliche Daten 
auf Bundesebene zur Verfügung stellt, sowie die 
regelmäßige Veröffentlichung von Berichten 
zum Krebsgeschehen in Deutschland. 
 
Für die Umsetzung der Handlungsfelder im Na-
tionalen Krebsplan trat im April 2013 unter an-
derem das Krebsfrüherkennungs- und -register-
gesetz (KFRG) in Kraft, das mit der Erweiterung 
des fünften Sozialgesetzbuches (SGB V) um 
den §25a den Ausbau und die Organisation von 
Krebsfrüherkennungsprogrammen regelte und 
im §65c die Länder zum Aufbau klinischer 
Krebsregister verpflichtete.  
 
Zur Förderung der wissenschaftlichen Nutzung 
der Krebsregisterdaten der Bundesländer wurde 
im August 2021 das Gesetz zur Zusammenfüh-
rung von Krebsregisterdaten verabschiedet. Das 
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Gesetz schafft die Grundlagen für die Zusam-
menführung von epidemiologischen und klini-
schen Krebsregisterdaten beim ZfKD und regelt 
die Datenverfügbarkeit in zwei Stufen. Auf diese 
Weise soll eine genauere Analyse der Krank-
heitslast und des Versorgungsgeschehens er-
möglicht werden. Außerdem sollen die Daten für 
klinisch-wissenschaftliche Fragestellungen an-
lassbezogen verwendet werden können. Auf-
grund dieser Gesetzgebung hat die Krebsregis-
trierung in Deutschland an Bedeutung gewon-
nen. Die Daten der bundesweiten flächende-
ckenden Krebsregistrierung sollen durch ihre 
Nutzung für die Qualitätssicherung und Wissen-
schaft zur Krebsbekämpfung beitragen. 
 
 
Krebsregistrierung in Deutschland 
– heute 
Aufgrund der historischen Entwicklung und des 
Föderalismus in Deutschland weist die Krebsre-
gistrierung bundeslandspezifische Unterschiede 
auf. Mit dem Aufbau der klinischen Krebsregister 
in allen Bundesländern zum 31.12.2020 wurden 
in den meisten Bundesländern klinisch-epidemi-
ologische Krebsregister aufgebaut. Lediglich 
Niedersachsen und Baden-Württemberg mit ei-
ner langen Tradition von epidemiologischen Re-
gistern führen jeweils in getrennten Strukturen 
klinische und epidemiologische Register. Das 
Gemeinsame Krebsregister (GKR) der ehemali-
gen DDR wurde 2022 in die jeweiligen klinischen 
Krebsregister der Bundesländer implementiert. 
 
Epidemiologische Register erfassen die Krebser-
krankungen in einem definierten Erfassungsge-
biet und beziehen sich auf den Wohnort der Pa-
tienten. Sie ermöglichen eine bevölkerungsbezo-
gene Darstellung des Krebsgeschehens und den 
regionalen und zeitlichen Vergleich von Krebsre-
gionen nach Geschlecht, Alter und Diagnosejahr. 
 
Klinische Krebsregister beziehen sich in der Re-
gel auf den Behandlungsort. In ihnen wird der Er-
krankungsverlauf von der Diagnose bis ein-
schließlich der Nachsorge erfasst. Sie erlauben 
einen Vergleich der Behandlung und ihrer Quali-
tät. 
 
Zusätzlich zur Unterteilung der Länderkrebsre-
gister in epidemiologische, klinische und klinisch-
epidemiologische Register zeigen sich Unter-
schiede in den Strukturen und Organisationen 
mit teilweise mehreren Standorten sowie der Zu-
gehörigkeit zu Körperschaften. Während bei-
spielsweise das Krebsregister Hamburg der Lan-
desbehörde zugehörig ist, sind andere Krebsre-
gister an universitäre Strukturen (Schleswig-Hol-
stein) oder an Landesärztekammern (Hessen) 

angebunden; andere wiederum sind unabhängig 
(Rheinland-Pfalz). 

 
Neben den gesetzlich geregelten klinischen Län-
derkrebsregistern führen einzelne Kliniken und 
Tumorzentren eigene Register. Zusätzlich haben 
sich über Studiengruppen spezielle Krebsregis-
ter zu bestimmten Erkrankungen ausgebildet. Im 
Kontext hämatologischer Krebserkrankungen 
sind beispielhaft das „Nationale Register für Mar-
ginalzonenlymphome“ und das „Register der 
Deutschen CLL Studiengruppe (DCLLSG): 
Langzeit-Nachbeobachtung von Patienten mit 
CLL, B-PLL, T-PLL, SLL, T/ NK-LGL, HCL und 
Richter Transformation“ zu nennen. Im Aufbau 
sind das „Nationale Register für Follikuläre Lym-
phome“, das „Internationale Register für Mantel-
zell-Lymphome“ und das „Nationale Register für 
T-Zell-Lymphome (T-NHL)“ der German Lym-
phoma Alliance (GLA).  
 
 
Meldewege – Daten im Krebsregis-
ter 
Die Meldewege innerhalb des Krebsregisters 
sind komplex.  
 
Alle Ärzte, die Personen mit einer onkologischen 
Erkrankung versorgen, haben die gesetzliche 
Pflicht, Informationen zur Diagnose, Therapie 
und / oder Nachsorge und zum Erkrankungsver-
lauf der Patienten an das Krebsregister zu über-
mitteln. Hierbei besteht die ärztliche Pflicht, die 
Patienten über die Meldungen an das Krebsre-
gister zu informieren. Dies kann beispielsweise 
auch über Informationsschreiben in der Klinik 
oder Praxis erfolgen. Die Patienten haben jeder-
zeit das Recht, der dauerhaften Speicherung ih-
rer Identitätsdaten beim Krebsregister zu wider-
sprechen. 
 
Die Krebsregister werden im Wesentlichen in 
drei Bereiche unterteilt: die Vertrauensstelle, die 
Register- oder Auswertungsstelle und die Ab-
rechnungsstelle.  
 
Bei der Vertrauensstelle gehen die ärztlichen 
Meldungen inklusive personenbezogener ver-
traulicher Angaben aus den Praxen, Kliniken und 
Pathologien sowie die Leichenschauscheine der 
Gesundheitsämter und Daten der Meldeämter 
ein. Behandlungsdaten von an Krebs erkrankten 
Personen mit einem Wohnort außerhalb der ei-
genen Landesgrenzen werden für die vollstän-
dige Zusammenführung aller Daten mit den  
entsprechenden Landeskrebsregistern ausge-
tauscht. 
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Die Vertrauensstelle führt die personenbezoge-
nen Daten aus den unterschiedlichen Quellen 
zusammen. Für die weitere Bearbeitung werden 
die Daten pseudonymisiert, d.h. die Namen wer-
den durch einen Code ersetzt.  
 
Diese pseudonymisierten Daten werden an die 
jeweilige Auswertungsstelle oder Registerstelle 
des Krebsregisters übermittelt, die diese auswer-
tet und die Ergebnisse für die Qualitätssicherung 
sowie gesundheitspolitische Maßnahmen an ver-
schiedene Institutionen und Behörden sowie die 
behandelnde Ärzteschaft weiterleitet. 
 
Zusätzlich werden seitens der Vertrauensstelle 
die in den Versichertendaten der Patienten ent-
haltenen Abrechnungsdaten an die Abrech-
nungsstelle des Krebsregisters übermittelt. Diese 
übermittelt nach Prüfung die Abrechnungsdaten 
an die entsprechenden Krankenversicherungen, 
die die Vergütung der getätigten Meldungen der 
behandelnden Ärzte finanzieren. Die Abrech-
nungsstellen der Krebsregister leiten die Melde-
vergütungen an die meldenden Behandlungsein-
richtungen weiter. Die Finanzierung der klini-
schen Krebsregister erfolgt zu 90% über abge-
rechnete Fallpauschalen über die Krankenversi-
cherungen und zu 10% über die jeweiligen Län-
der. 
 
Gemeldet werden alle bösartigen Gewebeneubil-
dungen (außer dem Weißen Hautkrebs) sowie 
Krebsvorstufen anhand ihrer ICD 10-Codierung. 
Hierbei handelt es sich um die „Internationale 
statistische Klassifikation der Krankheiten und 
verwandter Gesundheitsprobleme“ (International 
Statistical Classification of Diseases and Related 
Health Problems“ (ICD)), die jeder Erkrankung 
eine Buchstaben-Ziffernfolge zuordnet. Als Bei-
spiel sind die meldepflichtigen bösartigen häma-
tologischen Erkrankungen mit ihren ICD 10-
Codes in Tabelle 1 aufgeführt. 
 
Erfasst werden die Patientendaten, Diagnosen 
einschließlich der pathologisch-histologischen 
Befunde, die Therapien mit den entsprechenden 
Therapiezeiträumen, das Ansprechen sowie der 
weitere Erkrankungsverlauf aller an Krebs er-
krankten Personen.  
 
 
Aufgaben der Krebsregister 
Der Nationale Krebsplan aus 2008 sieht einen 
flächendeckenden Ausbau der klinischen Krebs-
register zur Erfassung der Qualität der Versor-
gung aller Krebspatienten vor. Dabei werden auf 
Basis der Registrierung, Sammlung und Doku-
mentation des Krebsgeschehens die Krebshäu- 

Tab. 1: Meldepflichtige bösartige hämatologi-
sche Erkrankungen mit den entsprechenden 
ICD 10-Codes 
 

 

Meldepflichtige bösartige 
hämatologische Erkran-

kung 
 

 

ICD 10 

Hodgkin Lymphom C81 
Non Hodgkin Lymphome C82 - C88 
Multiples Myelom C90 
Leukämien 
(akute und chronische Leu-
kämien; lymphatische, mye-
loische und sonstige Leukä-
mien) 

C91 - C95 

Polycythaemia vera, Myelo-
dysplastisches Syndrom, 
chronische myeloprolifera-
tive Erkrankungen, Essenti-
elle Thrombozythämie, Pri-
märe Myelofibrose, Chroni-
sche Eosinophilen-Leukä-
mie 

D45 – 46, 
D47.1, D47.3, 
D47.4, D47.5 

sonstige bösartige hämato-
logische Erkrankungen 
 

C96 

 
figkeiten ermittelt, die onkologische Versor-
gungsforschung ermöglicht und Berichte der be-
handelnden Ärzteschaft, den Behörden und der 
Öffentlichkeit zur Verfügung gestellt. Finales Ziel  
ist es, die Qualität der Behandlung von onkologi-
schen Patienten zu verbessern. 
 
Hieraus ergeben sich folgende Detailaufgaben: 
 

● Analyse des Krebsgeschehens und Ursa-
chenforschung 

● Analyse des Versorgungsgeschehens 
● Evaluation von Präventions- und Früher-

kennungsmaßnahmen 
● Messung, Kontrolle und Verbesserung 

der Versorgung durch Daten 
● Rückmeldung und Zusammenarbeit mit 

den Leistungserbringern 
● Unterstützung der Versorgungsforschung 
● Bereitstellung notwendiger Daten für die 

Versorgungstransparenz 
● Übermittlung der Daten an das Zentrum 

für Krebsregisterdaten beim Robert-
Koch-Institut 

 
 
Auswertungen des Krebsregisters 
Mit den Krebsregisterdaten kann das Krebsge-
schehen in einen zeitlichen und örtlichen Zusam-
menhang gestellt und die Qualität der Versor-
gung bewertet werden. 
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Krebsneuerkrankungsfälle in Deutschland 
Seit 2007 hat sich die Zahl der Krebsneuerkran-
kungen bei Frauen und Männern leicht verrin-
gert; das Gleiche gilt für die hämatologischen 
Krebsneuerkrankungen. So erkrankten in 2007 
pro 100.000 Einwohner ca. 487 Männer und ca. 
362 Frauen neu an Krebs; in 2018 lagen die ent-
sprechenden Zahlen bei ca. 422 für Männer und 
bei ca. 343 für Frauen. Von den hämatologischen 
Krebsneuerkrankungen waren in 2007 ca. 39 
Männer und ca. 27 Frauen pro 100.000 Einwoh-
ner betroffen; die entsprechenden Werte lagen in 
2018 bei ca. 37 Männern und ca. 25 Frauen. Der 
Anteil der hämatologischen Krebserkrankungen 
an allen Krebserkrankungen betrug in 2007 7,8% 
und in 2018 8,4%. 

 
Krebsneuerkrankungen in Deutschland 2018 
In 2018 unterschied sich das Spektrum der 25 
häufigsten Krebsneuerkrankungen zwischen 
Männern und Frauen. Die fünf häufigsten be-
troffenen Organe waren bei den Frauen die 
Brustdrüse (30%), der Darm (11,5%), die Lunge 
(9,4%), die Haut (Schwarzer Hautkrebs) (4,7%) 
und der Gebärmutterkörper (4,7%), bei den Män-
nern die Prostata (24,6%), die Lunge (13,3%), 
der Darm (12,8%), die Harnblase (5,1%) und die 
Haut (Schwarzer Hautkrebs) (4,5%).  
 
Die hämatologischen Krebserkrankungen traten 
vergleichsweise selten auf. Eine Übersicht über 
den Anteil der Neuerkrankten gibt Tabelle 2. 

 
Bösartige hämatologische Erkrankungen in 
Bezug zu allen Krebserkrankungen 
Anhand der am ZfKD verfügbaren und in Abbil-
dung 1 dargestellten Daten waren in den Jahren 
2016 bis 2018 von den gemeldeten Krebserkran-
kungen 91,6% solide Tumorerkrankungen, wäh-
rend 8,4% zu den hämatologischen Erkrankun-
gen zählten. Von den hämatologischen Erkran-
kungen waren 45,9% Non-Hodgkin-Lymphome, 
31,3% Leukämien, 16,8% Multiples Myelom und 
6,0% Hodgkin-Lymphome.  

 
Verbesserung des Überlebens  
In den letzten zwei Dekaden hat sich das Über-
leben von Patienten mit malignen hämatologi-
schen Erkrankungen verbessert. 

In aktuellen Auswertungen von bundesdeut-
schen Krebsregisterdaten konnte gezeigt wer-
den, dass sich das 5-Jahresüberleben für den 
Zeitraum 2014 - 2018 im Vergleich zu dem Zeit-
raum 2009 - 2013 von Patienten mit Akuter 
Myeloischer Leukämie (AML) und Akuter 
Lymphatischer Leukämie (ALL) verbessert 
hat (s. Abb. 2), wobei sich bei Männern und 
Frauen Unterschiede zeigten. Der Anteil der an 
AML erkrankten Frauen mit einem 5-Jahresüber-
leben nahm um 0,8% auf 26,6% und der Anteil 
der Männer um 2,8% auf 24,5% zu. Im Vergleich 
hierzu erhöhte sich der Anteil der an ALL er-
krankten Frauen mit einem 5-Jahresüberleben 
um 7,4% auf 44,6% und der Anteil der Männer 
um 3,9% auf 49,5%.  
 
Für das Hodgkin Lymphom zeigte sich eine 
Verbesserung des Überlebens im zeitlichen 
Verlauf mit einem relativen 5-Jahresüberleben in 
2016-2018 von 84% bei Frauen und 81,9% bei 
Männern. Hierbei ist das 5-Jahresüberleben 
deutlich abhängig von der histologischen Sub-
gruppe. Das niedrigste relative 5-Jahresüberle-
ben mit etwa 48% lässt sich bei Patienten mit ei-
nem lymphozytenarmen Hodgkin Lymphom auf-
zeigen (s. Abb. 3). 
 
Evaluation von Therapiemodalitäten 
Auch lässt sich die Entwicklung zielgerichteter 
Wirkstoffe gegen maligne Zellen („Targeted 
Therapies“) im zeitlichen Verlauf anhand der 
Therapiewirksamkeit erkennen.  
 
In 2001 wurde erstmals in der Hämatologie als 
zielgerichtete Therapie ein Tyrosinkinaseinhi-
bitor für die Behandlung von Patienten mit 
Chronischer Myeloischer Leukämie (CML) zu-
gelassen; es handelte sich hier um Imatinib. 
Während in einer internationalen Studie vor der 
Zulassung von Imatinib sowie der entsprechen-
den Nachfolgeprodukte ca. 40% der CML-Pati-
enten eine Überlebenszeit von 5 Jahren er-
reichten, lag dieser Wert im Zeitraum 2013-2017 
bei ca. 80% und somit deutlich höher. 
 
 
 
 
 
 

 

Hämatologische Krebser-
krankung 

Anteil betroffener Personen in 2018 
Frauen Männer 

Anteil  
[%] 

Platz Anteil  
[%] 

Platz 

Non-Hodgkin-Lymphome 3,4 7 3,8 6 
Leukämien 2,3 11 2,6 11 
Multiples Myelom 1,2 19 1,3 16 
Morbus Hodgkin 0,5 25 0,5 22 

 

Tab. 2: Anteile der 
hämatologischen 
Krebsneuerkran-
kungen an allen 
Krebserkrankun-
gen in Abhängig-
keit vom Ge-
schlecht in 2018  
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Auch die Zulassung des CD20-Antikörpers 
Rituximab als zielgerichtete Therapie für die 
Erstbehandlung der Chronischen Lympha-
tischen Leukämie (CLL) zeigte eine positive 
Wirkung. So erhöhte sich im Zeitraum von 
2013-2016 bei Patienten mit CLL insbeson-
dere im höheren Alter von 70 bis 79 Jahren das 
altersstandardisierte 5-Jahresüberleben um 
über 20% im Vergleich zum Zeitraum 1998-
2002. Insgesamt stieg bei Männern der Anteil 
mit einem 5-Jahresüberleben in dem entspre-
chenden Zeitraum von 79% auf 88% und bei 
Frauen von 71% auf 92% an. 
 
Der Effekt von Therapiemodalitäten zeigte 
sich bei der Konditionierungstherapie im Rah-
men von allogenen Stammzelltransplantatio-
nen bei Patienten mit ALL. Hier war die redu-
zierte Konditionierungstherapie, bei der 29% 
der fitten Patienten ein 2-Jahresüberleben er-
reichten, der myeloablativen Therapie unterle-
gen, bei der 63% ein 2-Jahresüberleben erziel-
ten. 
 
 
Prüfung von medizinischen Versorgungs-
strukturen 
Weiterhin lassen sich anhand der Daten von 
Krebsregistern die medizinischen Versor-
gungsstrukturen im regionalen Vergleich be-
werten. So zeigte eine Studie in Schweden, 
dass das langjährige Überleben von AML-Pa-
tienten vom Wohnort abhängig war. In den 
meisten Regionen Schwedens erreichten ca. 
38% der Patienten ein Überleben von 5 Jah-
ren. Zwei Regionen wichen hiervon ab: In der 

Region West überlebten ca. 30% der Patienten 
für 5 Jahre, in der Region Südost ca. 55% der 
Patienten. Auf der Basis dieser Daten können 
regional medizinische Versorgungsstrukturen 
evaluiert und verbessert werden. 
 
 
Herausforderungen für die Zu-
kunft 
Die Krebsregister in Deutschland stehen in 
der Zukunft vor großen Herausforderungen. 
 
Für die weitere bundeseinheitliche Harmoni-
sierung und Verbesserung der Nutzbarkeit 
der Daten sowie der bereichsübergreifenden 
Förderung der Digitalisierung im Gesund-
heitsbereich arbeiten die Landeskrebsregister 
im engen Austausch im Expertengremium der 
§65c Plattform und ihren Arbeitsgruppen zu-
sammen. 
 
Aufgrund des demographischen Wandels 
wird die Zahl der Krebserkrankungen zuneh-
men; von 2014 bis 2025 wird ein Anstieg der 
Patientenzahl von 11% geschätzt. In dieser 
Situation  gilt  es, Versorgungsstrukturen  und 
-prozesse sowie die Effektivität von neuen in-
novativen Therapiemodalitäten zu prüfen und 
eine flächendeckende, qualitativ hochwertige 
onkologische Versorgung unabhängig vom 
Wohnort, Alter, Geschlecht und sozioökono-
mischen Hintergrund weiterhin sicherzustel-
len. 
 

 
 
 

Abb. 1: Anteil der hämatologischen Erkrankungen (ICD 10 C81-95) an allen Krebserkrankun-
gen (C00-96) in Deutschland 2016-2018   
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Abb. 2: 5-Jahresüberleben von Patienten mit Akuter Myeloischer Leukämie (AML) und von 
Patienten mit Akuter Lymphatischer Leukämie (ALL) für den Zeitraum 2014 - 2018 im Vergleich 
zu dem Zeitraum 2009 - 2013 
 

 
 

 
 
 
 
Abb. 3: 5-Jahresüberleben von Patienten mit Hodgkin-Lymphom nach histologischer Sub-
gruppe  
 

     
  
 

 
 

 
  

  


