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Herrn Bundesminister fir Gesundheit
Jens Spahn

Bundesministerium fiir Gesundheit
11055 Berlin

Berlin, 27.07.2020

Sehr geehrter Herr Minister Spahn,

als Mitinitiatoren des Nationalen Krebsplans und der Dekade gegen den Krebs liegt uns die anste-
hende bundesweite qualitatsgesicherte Zusammenfiihrung klinischer Krebsregisterdaten sehr am Her-
zen. Die Dekade gegen den Krebs hat in ihrer Arbeitsgruppe ,,Wissen generieren durch Vernetzung von
Versorgung und Forschung” immer wieder deutlich gemacht, wie bedeutsam Wissen um die Versor-
gung ist. Dieses Wissen ist von Versorgungsdaten abhangig. In der Querschnitts AG des Nationalen
Krebsplans ,,Qualitat und Vernetzung” ist das zentrale Thema ebenfalls die breite Nutzbarkeit von qua-
litatsgesicherten Versorgungsdaten in der Onkologie. Gerade in der letzten Zeit der Covid-19 Pande-
mie hatten wir dringend zeitnahe Analysen zur Situation onkologischer Behandlungen bei Krebspati-

ent*innen bendtigt, um Versorgungsengpdsse zu identifizieren und Loésungen hierfir zu entwickeln

Wir sehen in der Zusammenfihrung der klinischen Krebsregisterdaten eine sehr grofle Chance fiir die
Verbesserung der Versorgung von Krebspatient*innen, fiir behandelnde Arzte, u.a. auch fiir die Wei-
terentwicklung onkologischer Leitlinien als Grundlage des onkologischen Qualitatszyklus in der Onko-
logie. Wesentliche Voraussetzung fiir alle diese Chancen ist die Qualitdt der Daten und eine hochwer-

tige wissenschaftliche Auswertung.

Durch die Zusammenfiihrung der Daten entsteht diese einmalige Moglichkeit, aber, wie wir denken,
auch die Notwendigkeit, Krebsspitzenforschung in Deutschland neben der etablierten und erfreulicher
Weise in stetigem Ausbau befindlichen Grundlagenforschung (z.B. Initiative zum Ausbau der Nationa-
len Centren flir Tumorforschung) um den Bereich der Versorgungsforschung zu erweitern. Gerade
diese hat unmittelbare Relevanz fiir die Behandlung unserer Patienten. Versorgungsforschung in der

Onkologie ist als Spitzenforschung in Deutschland bisher nicht sichtbar und nicht umgesetzt.
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Es besteht Uber die Zusammenfiihrung und Qualitatssicherung der Daten klinischer Krebsregister die
groBe Chance, Versorgungsforschung in der Onkologie weiterzuentwickeln und in die Spitze der For-
schungslandschaft zu bringen. Es ergeben sich hier auch zahlreiche Entwicklungsbereiche wie der Ein-
satz von kiinstlicher Intelligenz zur Datenauswertung, Cloud-basierte Dokumentation, Dokumentation

von Daten aus der Prazisionsonkologie etc.

In einem gemeinsamen Gesprach wollen wir mit lhnen diese einmalige Chance fiir das Gesundheits-

wesen Deutschland weiterdenken und wiirden uns tber einen Terminvorschlag freuen.

Mit freundlichen GriiSen

Prof. Dr. Th. Seufferlein Prof. Dr. M. Klinkhammer- G. Nettekoven

Schalke
Prasident der Vorstandsvorsitzende der Vorstandsvorsitzender der
Deutschen Krebsgesell- Arbeitsgemeinschaft Deutschen Krebshilfe
schaft e. V. (DKG) (ADT) (DKH)

Deutscher Tumorzentren e. V.
Kuno-Fischer-Str. 8 Kuno-Fischer-Str. 8 Buschstralie 32

14057 Berlin 14057 Berlin 53004 Bonn



ADT D KG @ Deutsche Krebshilfe

Arbeitsgemeinschaft HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

Deutscher Tumorzentren KREBSGESELLSCHAFT

Einrichtung eines Zentrums der Spitzenforschung fiir die nachhaltige wissenschaftliche

Auswertung der national vernetzten Krebsregisterdaten:
“Deutsches Zentrum fiir Versorgungsforschung in der Onkologie“
Ausgangssituation

Wie im Eckpunktepapier des BMG richtig dargestellt stellt die flichendeckende klinisch-epidemio-
logische Krebsregistrierung in Deutschland auch im internationalen Vergleich eine wertvolle Res-
source fiir die Krebsforschung dar. Das Papier merkt ferner zu Recht an, dass die registerbasierte
Krebsforschung durch einen Mangel an geeigneten Fordermitteln und an wissenschaftlichem Per-
sonal limitiertist, das in der Lage ist, registerbasierte Krebsforschung auf hohem und international

konkurrenzfahigem Niveau durchzufiihren.
Das ZfKD

Durch die bundesweite Zusammenfiihrung der klinischen Krebsregisterdaten durch das ZfKD in
einem Zwei-Stufen-Modell wird eine Datengrundlage mit hohem wissenschaftlichem Potenzial ge-
schaffen. Dieses gilt es zu heben. Wie im Eckpunktepapier dargestellt liegt die wesentliche Funktion
des ZfKD im RKI in der Bereitstellung der Daten, um diese fiir liberregionale Forschungsprojekte
besser erschliefSbar zu machen und einen signifikanten Mehrwert fiir die Forschung und damit fiir

alle Patientinnen und Patienten mit Tumorerkrankungen zu entwickeln.

Im Mittelpunkt dieser Tétigkeit muss die Priifung und Herstellung einer exzellenten Daten-
qualitit, Nachverfolgung, Aufbereitung und Aktualitit stehen. Gerade bei der Zusammenfiih-
rung klinischer Krebsregisterdaten muss eine vollzahlige, vollstindige und im Detail nachvollzieh-
bare Datenbasis vorhanden sein, die auch den Verlauf einer mehrjahrigen Behandlung iiber alle
Sektoren hinweg abbilden muss. Fiir aktuelle medizinisch-wissenschaftliche Analysen diirfen zur
Verfiigung stehende Daten nicht 3-4 Jahre zuriickliegen, so wie es zurzeit bei der epidemiologi-
schen Datengrundlage beim ZfKD der Fall ist. Hier gilt es strukturelle und inhaltliche Vorgaben zu
etablieren, die eine Zusammenfithrung und Abbildbarkeit der Inhalte des einheitlichen onkologi-
schen Basisdatensatzes und seiner Module (§ 65c SGB V) auf Bundesebene zeitnah vorhalten er-

moglichen.
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Das Deutsche Zentrum fiir Versorgungsforschung in der Onkologie

Fiir die wissenschaftliche Nutzung dieses in der deutschen Registerlandschaft einmaligen Daten-
pools, der in der Tat auch international Maf3stabe setzen kann, sind uE weitergehende Mafinahmen
als die Einrichtung eines Forderschwerpunkts (wie im Eckpunktepapier aufgefiihrt) erforderlich.
Forderschwerpunkte konnen temporare Signale setzen und damit Forschungsprozesse unterstiit-
zen. Die Auswertung der Krebsregisterdaten ist auf Grund der Vielzahl und der Breite der sich er-
gebenden Fragestellungen eine wichtige, kontinuierliche und nachhaltig zu organisierende Auf-
gabe der Versorgungsforschung, die als Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Bearbeitung diesen
jetzt geschaffenen Datenpool benétigt. Dies gilt u.a. fiir die Beantwortung von versorgungsrelevan-
ten Fragestellungen aus den onkologischen Leitlinien, Zertifizierungsprogrammen und fiir Quali-
tatssicherungsinitiativen, aber auch fiir die strategische Weiterentwicklung von Krebsdokumenta-

tion, z.B. im Bereich der Prazisionsonkologie.

Diese Aufgaben kénnen nicht vom ZfKD am RKI iibernommen werden, da sie die Einbindung
klinischer Expertise behandelnder Arzte, Methodikern und Versorgungsforschern benétigt. Fiir
diese Fragestellungen miissen multiprofessionelle Expertenteams zur Verfiigung stehen, die inter-
disziplindr im Austausch mit den klinischen Krebsregistern in den Bundeslandern auswerten, prii-
fen, bewerten und versorgungsrelevante valide Empfehlungen auf der Grundlage versorgungsna-

her, bevolkerungsbezogener, registerbasierter Daten geben konnen.

Erfahrungen der Grundlagen- und translationalen Forschung der vergangenen Jahrzehnte haben
gezeigt, dass solche Forschungsaufgaben massiv beférdert werden, wenn sie in einer Grofifor-
schungseinrichtung wie z.B. einer Einrichtung der Max Planck-, Helmholtz- oder Leibniz Gemein-

schaft oder einem Zentrum der Gesundheitsforschung gebiindelt sind.

Die Versorgungsforschung hat bisher weitgehend keinen Eingang in ein derartiges Programm ge-

funden.

Das Vorhandensein eines linderiibergreifenden Datenpools der Registerdaten und eine na-
tionale Vernetzung von Daten schafft jetzt zum ersten Mal die Grundlage fiir eine erfolgrei-

che Arbeit eines solchen Zentrums im Bereich der onkologischen Versorgungsforschung.

Die Arbeit des Zentrums ist in unterschiedlichen Bereichen zu denken. Zum einen soll Spitzenfor-
schung auf internationalem Niveau und mit internationaler Sichtbarkeit erfolgen. Einige Themen-
bereiche sind im Eckpunktepapier aufgefiihrt (angemessene Studiendesigns, Evaluation onkologi-

scher Versorgungsstrukturen, KI-Applikationen etc.).
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Die Notwendigkeit eines solchen Zentrums fiir Versorgungsforschung in der Onkologie ergibt sich
hier schon aus der die Vielzahl der Forschungsfelder, die multiprofessionelle und multidisziplindre
Teams erfordern - u.a. Experten fiir Datendokumentation, Biostatistik, Bioinformatik, klinische
konservative und operative Onkologie, Versorgungsforschung etc. Des Weiteren soll das Zentrum
aber auch als Anlaufstelle fiir Forschungskonzepte aus Universititen und aufderuniversitaren Kli-
niken und Institutionen dienen und Projekte auf ihre Realisierbarkeit bzgl. der Datenbasis hin prii-

fen bzw. deren Realisierung unterstiitzen.

Insgesamt ergibt sich hier die einmalige Chance, Versorgungsforschung in der Onkologie in
die Spitze der Forschungslandschaft zu bringen, ein Ziel das auch die Arbeitsgruppe ,,Wissen
generieren durch Vernetzung von Forschung und Versorgung“ in der Dekade gegen Krebs
vertritt. Dieses Zentrum muss - wie andere Spitzenforschungseinrichtungen - von der 6f-

fentlichen Hand finanziert werden.

Nur so kann die wissenschaftliche Community davon ausgehen, dass hier ein gut funktionierendes,
nachhaltiges Konstrukt existiert und wird bereit sein, entsprechende Fragestellungen zu generie-
ren und die Daten zu nutzen. Ein solches Zentrum ist dann auch Integrationspunkt fiir Forderpro-
gramme zu spezifischen Fragestellungen und dezidierte Stiftungsprofessuren. Den Spezifika der
Versorgungsforschung entsprechend ist fiir ein solches Zentrum die Tragerschaft aus zwei Mini-
sterien - Gesundheit und Forschung - wiinschenswert. Ein Beirat, der alle an der Krebsregistrie-
rung beteiligten Partner umfasst (u.a. DKG, DKH, ADT, 65C-Plattform, GEKID), begleitet und unter-

stitzt die Arbeit des Zentrums.



