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- Klinisches Krebsregister für NRW -

KONZEPTENTWICKLUNG im Rahmen des Masterplan 

September 2011 1. Sitzung der AG „Klinisches Krebsregister“ im Rahmen des Masterplan

Mai 2012 Konzeptpapier „Melden ohne Medienbruch“  (Übersendung ans MGEPA im Juni)

Juli 2012 Stellungnahme der KG-NRW zum Referentenentwurf „Krebsplanumsetzungsgesetz“

August 2012 Kabinettsbeschluss zum späteren KFRG – Abgleich mit den Grundzügen des Konzepts 
ergibt hohe Übereinstimmung

Oktober 2012 Einladung von Partnern der Selbstverwaltung zu einer erweiterten Arbeitsgruppe (eAG)
auf Anregung des MGEPA 

Januar 2013 Verabschiedung des KFRG durch den Bundestag

29.01.2013 1. Sitzung eAG

April 2013 Inkrafttreten des KFRG

April bis Dezember 2013 Unterarbeitsgruppe: Detaildiskussionen, Anpassung, Erweiterung und Verschriftlichung 
des Konzeptes 2.0

13.05.2013 2. Sitzung eAG: Konsens für ein erweitertes Datenflussmodell

23.09.2013 3. Sitzung eAG: Fortsetzung des Konsentierungsprozesses

Dezember 2013 Konsentierung der Kapitel 6 und 7 sowie der Finalfassung im Umlaufverfahren

Dezember 2013 Förderkriterienkatalog des GKV-Spitzenverbandes und Förderkriterien der Deutschen 
Krebshilfe (DKH) veröffentlicht

Januar 2014 Layout und Druck

31.01.2014 Übergabe des Konzeptpapiers an das NRW Gesundheitsministerium (MGEPA)
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Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -
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Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -

3. Konzeptionelle Grundlagen
Orientierung an 
• KFRG
• Qesü
• Vorgehensweise des landesweiten EKR
• Prinzip der Datensparsamkeit
• Minimieren des Dokumentationsaufwands
• Berücksichtigung der Förderkriterien (GKV-SV)

QesüQesüQesüQesü = einrichtungs= einrichtungs= einrichtungs= einrichtungs---- und sektorenübergreifende Maßnahmen zur Qualitätssicherung und sektorenübergreifende Maßnahmen zur Qualitätssicherung und sektorenübergreifende Maßnahmen zur Qualitätssicherung und sektorenübergreifende Maßnahmen zur Qualitätssicherung 7
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Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -

§ 65c SGB V 

(1) […] Die klinischen Krebsregister haben insbesondere folgende Aufgaben:

1. die personenbezogene Erfassung der Daten aller in einem regional festgelegten 

Einzugsgebiet  stationär und ambulant versorgten Patientinnen und Patienten […],

2. die Auswertung der erfassten klinischen Daten und die Rückmeldung der 

Auswertungsergebnisse an die einzelnen Leistungserbringer,

3. den Datenaustausch mit anderen regionalen klinischen Krebsregistern […], sowie mit 

Auswertungsstellen der klinischen Krebsregistrierung auf Landesebene,

4. die Förderung der interdisziplinären, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit bei der

Krebsbehandlung,

5. die Beteiligung an der einrichtungs- und sektorenübergreifenden Qualitätssicherung des

Gemeinsamen Bundesausschusses nach § 137 Abs. 1 Nr 1 i. V. m. § 135a Abs 2 Nr 1, SGB V

6. die Zusammenarbeit mit Zentren in der Onkologie,

7. die Erfassung von Daten für die epidemiologischen Krebsregister,

8. die Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von Versorgungstransparenz und zu

Zwecken der Versorgungsforschung.



Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -

4. Struktur und Organisation

„Das Krebsregister NRW gliedert sich in die Teile 
Klinisches und Epidemiologisches Krebsregister. Beide 
Teile werden unter einer gemeinsamen Dachstruktur
im Sinne eines Landeskrebsregisters für NRW 
zusammengeführt“
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4. Struktur & Organisation
Die aufgeführten 5 Regionalbüros 5 Regionalbüros 5 Regionalbüros 5 Regionalbüros 
orientieren sich hinsichtlich der 
Anzahl  an der empfohlenen Größe 
der Einzugsbereiche und könnten 
auf den RegierungsbezirkenRegierungsbezirkenRegierungsbezirkenRegierungsbezirken in 
NRW aufbauen.

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -
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4. Struktur und Organisation
• Gemeinsame Dachstruktur mit EKR-NW
• Regionalbüros/Qualitätskonferenzen
• Trägerschaft (in Anlehnung EKR Struktur)
• Aufsichtsrat
• Wissenschaftlicher Beirat
• Geschäftsführung

• Interne epidemiologische, statistische und IT-Kompetenz

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -
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Schwerpunkte der Arbeitsebenen (gem. § 65c SGB V)

• Zentrale Aufgaben (KKR-NRW)
3. den Datenaustausch mit anderen regionalen klinischen Krebsregistern […], sowie mit 

Auswertungsstellen der klinischen Krebsregistrierung auf Landesebene,

5. die Beteiligung an der einrichtungs- und sektorenübergreifenden Qualitätssicherung des

Gemeinsamen Bundesausschusses nach § 137 Abs. 1 Nr 1 i. V. m. § 135a Abs 2 Nr 1,

7. die Erfassung von Daten für die epidemiologischen Krebsregister,

8. die Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von Versorgungstransparenz und zu

Zwecken der Versorgungsforschung

• Dezentrale Aufgaben (Regionalbüros)
1. die personenbezogene Erfassung der Daten aller in einem regional festgelegten 

Einzugsgebiet stationär und ambulant versorgten Patientinnen und Patienten […],

2. die Auswertung der erfassten klinischen Daten und die Rückmeldung der 

Auswertungsergebnisse an die einzelnen Leistungserbringer,

4. die Förderung der interdisziplinären, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit bei der

Krebsbehandlung

6. die Zusammenarbeit mit Zentren in der Onkologie

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -
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5. Zielgruppenspezifische Aufgabendefinition
• Zielgruppendefinition
• Landesbezogenes Auswertungskonzept
• Regelmäßige Berichterstattung
• Adressatengerechte Information/Berichtswesen
• Regionale Qualitätskonferenzen
• KKR als Kommunikationsplattform
• Kommunikationsinhalte und -wege

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -
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5. Datenfluss
„Das Konzept zur klinischen Krebsregistrierung in NRW 
basiert wie schon das epidemiologische Krebsregister 
auf obligat elektronischen Meldewegen!“



Datenfluss und grundlegende Organisationsstruktur :

Landeszentrale 
Krebsregisterdatenbank und…

„Zentralisierung 
und 

Regionalisierung“



… regionale Qualitätskonferenzen , welche von 
Regionalbüros des KR NRW organisiert werden!



Datenschutz(I):

Trennung in Vertrauensstelle und Registerstelle !



Funktionelle Gliederung der Vertrauensstelle in die  
Datenannahmestelle und den Pseudonymisierungsdienst !

Datenschutz(II):



A: XML im Schema der sektorenübergreifenden 
Qualitätssicherung

B: XML im Schema des KR Baden-Württemberg 

C: XML im Schema des EKR NRW (‚EpiCan‘) 

Alternative Meldewege



Das erweiterte Konzeptmodell „Krebsregister NRW“ 
berücksichtigt mehrere Stränge der Datenlogistik (bei 
gleichem Primärdatensatz) und gibt stufenweise 
demjenigen Verfahren den Vorzug, das schneller
(insbesondere für den jeweiligen Melder) realisierbar ist!

Fazit

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -





Vorteile des Konzepts hinsichtlich
Datenhaltung und Datenfluss



Gemeinsame Datenbank

Vorteil :
− einheitliche, landeszentrale Durchführung von

� Primärkodierungen
� Plausibilitätsprüfungen
� Record Linkage
� Best-of-Tumorgenerierung
� Abgleich mit Meldeamtsdaten/Todesursachen

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -



Melderportal

Vorteil :
− jederzeit Möglichkeit der Einsichtnahme in 

sektorenübergreifende Patientendokumentation,

− jederzeit Möglichkeit zur Auswertung der Daten zu    
eigenen Patienten (auch Vergleich zur Gesamtkohorte),

− Kommunikationsplattform für Doppelverdachtsfälle und
Plausibilitätsfragen 

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -



Pseudonymisierungsdienst

Vorteil :
− Erhalt des Meldeverfahrens EKR NRW (insbesondere

in der Aufbauphase!)

− Möglichkeit zum datenschutzkonformen Abgleich 
externer Kohorten mit den Daten des Krebsregisters  

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -



Integration der sektorenübergreifenden Qualitätssicherung 
Vorteil:

• einheitlich strukturierte Primärerfassung der Daten

• Medizinische und personenidentifizierende Daten werden mit 

unterschiedlichen Transportschlüsseln versehen 

• das Krebsregister NRW fungiert als Datenannahmestelle Qesü

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -



Vorteile des Konzeptmodells im Hinblick auf die 
(zeitkritische) flächendeckende Implementierung:

• Nutzung des erfolgreich aufgebauten elektronischen Netzwerks 
zur epidemiologischen Krebsregistrierung

• Routinebetrieb der dem Konzept zugrundeliegenden IT-Verfahren

• hohe Funktionalität des integrierten Krebsregisters NRW bereits 
in der Aufbauphase

• Integrierbarkeit anderer Meldeverpflichtungen von onkologischen 
Daten (z.B. sektorenübergreifende Qualitätssicherung) 
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8. Qualitätssicherung KKR und Regionalbüros
• Prozessorientiertes internes Qualitätsmanagement
• Fehler- und Beschwerdemanagement
• Notwendige Qualifikation des Personals
• Plausibilitätsprüfungen/Überprüfung IT-Prozesse
• Kontinuierliche Aktualisierung der Datensatzstruktur
• Statistische Analysen zur Datenqualität gemäß Förderkriterien:

– Vollzählige Registrierung Neuerkrankungen
– DCN -Rate
– DCO Rate
– Vollständigkeit des Datenbestandes
– Vollständige Erhebung des Vitalstatus
– Anteil Fälle mit unbekanntem Primärtumor
– Anteil histol. verifizierter Diagnosen

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -



Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -

9. Auswertungen
• Auswertungskonzept

– Obligate Jahresauswertung
– Berücksichtigung Einflussfaktoren
– Weitere Auswertungen (Zielgruppen, Forschung etc.)

• Zielgruppenspezifische Zugangsformen
– Auswertungen für Melder
– Zugang zu Forschungszwecken

10. Feedback an Melder
• RM zu Datenvalidität
• RM zu Leistungsdaten
• Benchmarking
• Regionale onkologische Qualitätskonferenzen 31



Regionale Qualitätskonferenzen , welche von 
Regionalbüros des KR NRW organisiert werden!

Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -
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REALISIERBARKEIT angesichts vorliegender Gesetzgebu ng 
und Förderkriterien

• KFRG  Grundlagen
• Förderkriterien Deutsche Krebshilfe Anschubfinanzierung
• Förderkriterien GKV-SV Finanzierung laufender Betrieb

33
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Klinisches Krebsregister NRW 
- Konzept 2.0 -

§ 65c SGB V 

(1) […] Die klinischen Krebsregister haben insbesondere folgende Aufgaben:

1. die personenbezogene Erfassung d. Daten aller in einem regional festgelegten Einzugsgebiet  

stationär und ambulant versorgten Patientinnen und Patienten […],

2. die Auswertung der erfassten klinischen Daten und die Rückmeldung der 

Auswertungsergebnisse an die einzelnen Leistungserbringer,

3. den Datenaustausch mit anderen regionalen klinischen Krebsregistern […], sowie mit 

Auswertungsstellen der klinischen Krebsregistrierung auf Landesebene,

4. die Förderung der interdisziplinären, direkt patientenbezogenen Zusammenarbeit bei der

Krebsbehandlung,

5. die Beteiligung an der einrichtungs- und sektorenübergreifenden Qualitätssicherung des

Gemeinsamen Bundesausschusses nach § 137 Abs. 1 Nr 1 i. V. m. § 135a Abs 2 Nr 1, SGB V

6. die Zusammenarbeit mit Zentren in der Onkologie,

7. die Erfassung von Daten für die epidemiologischen Krebsregister,

8. die Bereitstellung notwendiger Daten zur Herstellung von Versorgungstransparenz und zu

Zwecken der Versorgungsforschung.
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Cave: 

Deadlines für Antragstellung 

14.3. und 15.10.2014



Anschubfinanzierung DKH

Krebsgesellschaft NRW 36



Förderkriterien GKV-SV
- maßgebliche Kriterien für den 

laufenden Betrieb erfüllt -

Krebsgesellschaft NRW 37



Klinisches Krebsregister NRW 
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Erforderliche Schritte
• Klärung der Rechtsform 

• Trägerschaft gem. EKR
• KoQK Auftrag für ein Rechtsgutachten zu Vor- und Nachteilen mögl. 

Rechtsformen läuft

• Detailliertes Datenschutzkonzept
• Detaillierung des Fachkonzepts
• Fristgerechte Antragstellung an Deutsche Krebshilfe 

• Deadlines 14. März bzw. 15. Oktober 2014

• Forcierung des Gesetzgebungsverfahrens
• in Kraft-Treten spätestens 1. Halbj. 2015

• Implementierung des KKR-NRW

38
KoQK = Kooperationsverbund Qualitätssicherung durch klinische Krebsregistrierung
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Vielen Dank 
für Ihre 

Aufmerksamkeit


