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Diskussionspapier: 

Todesursachen unter Verschluss 

Wenn Statistikgeheimnis Krebsregistrierung, Gesundheitsberichterstattung 

und Forschung ausbremst 

Kernpunkte 

• Krebsregister verfügen auf gesetzlicher Grundlage bereits über ausführliche und hochsensible 

personenbezogene Krebsdaten. Dies schließt i.d.R. die vollständigen Todesbescheinigungen mit 

ein. 

• Ihnen wird von den Statistischen Landesämtern teilweise der Zugang zu amtlich nach einheitlichen 

Regeln kodierten Todesursachen verwehrt. 

• Auch regionale aggregierte Mortalitätsdaten werden den Registern nicht oder nur stark vergröbert 

bereitgestellt. 

• Der Zugang zum deutschen Wörterbuch für das frei zugängliche Kodierungssystem IRIS/MUSE 

wurde Krebsregistern verwehrt. 

• Eine Länderabfrage zeigt eine stark uneinheitliche Praxis: Je nach Bundesland gelangen 

Todesursachencodes direkt vom Statistischen Landesamt, über Gesundheitsämter, nur aggregiert 

oder gar nicht in das Krebsregister. Auch regionale aggregierte Mortalitätsdaten werden höchst 

unterschiedlich bereitgestellt. 

• Der Versuch, regional differenzierte Mortalitätsdaten über das Forschungsdatenzentrum zu 

gewinnen und anschließend weiterzuverwenden, ist gescheitert. 

• Als Gründe werden insbesondere das Bundesstatistikgesetz, das Statistikgeheimnis und die 

Datenschutz-Grundverordnung genannt. 

 

Die derzeitige Praxis verhindert eine effiziente und qualitätsgesicherte Nutzung von Krebstodesursachen 

durch Krebsregister und Forschung. Angesichts des Gesundheitsdatennutzungsgesetzes und des 

Europäischen Gesundheitsdatenraums besteht dringender Klärungs- und Handlungsbedarf. Todesursachen 

sind keine bloßen statistischen Bevölkerungsdaten. Sie sind zentrale Gesundheitsdaten – und müssen auch 

als solche nutzbar sein. 

 

Adressaten: Gesundheitspolitik, Bundesministerium für Gesundheit, Bundesministerium des Innern, Robert 

Koch-Institut, Statistisches Bundesamt sowie die Statistischen Ämter der Länder 

 

Verfasser:  Prof. Dr. Alexander Katalinic, 2. Vorsitzender der Deutschen Krebsregister e.V. (DKR)  

Kontakt:  Institut für Sozialmedizin und Epidemiologie, Universität zu Lübeck,  

alexander.katalinic@uksh.de 
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1. Zusammenfassung 

Die amtliche Todesursachenstatistik ist eine unverzichtbare Grundlage für Krebsbekämpfung, regionale 

Gesundheitsberichterstattung, Evaluation und Forschung. Sie beruht auf den Todesbescheinigungen und einer 

nach ICD-Regeln standardisierten, amtlichen Bestimmung des Grundleidens.  

Gerade für Krebsregister ist die amtlich kodierte Todesursache wesentlich, um Mortalität, Überleben und 

Versorgungsergebnisse valide und bundesweit vergleichbar auszuwerten. Zum einen benötigen die Krebsregister 

für bestimmte, verstorbene Personen die amtlich kodierte Todesursache. Diese Angaben sind wichtig, um in 

klinischen Auswertungen Sterbefälle „an Krebs“ von Sterbefällen „mit Krebs“ abzugrenzen (Problembereich 1). 

Zum anderen benötigen die Krebsregister regional aggregierte Mortalitätsdaten (Fallzahlen nach Geschlecht, 

Alter und Tumorentität) auf Kreis- oder Gemeindeebene, um u.a. die Aufgaben in der 

Gesundheitsberichterstattung erfüllen zu können (Problembereich 2).  

Eine vorliegende Länderabfrage unter den Krebsregistern mit Stand vom 8. Mai 2026 bestätigt eine ausgeprägte 

föderale Heterogenität: Amtlich kodierte Todesursachen gelangen teils direkt vom Statistischen Landesamt, teils 

über die Gesundheitsämter, teils nur aggregiert und teils überhaupt nicht in die Krebsregister.  

Besonders deutlich ist der fehlende bundesweite Standard bei den aggregierten regionalen Mortalitätsdaten: 

Während Hessen aggregierte Fallzahlen auf Gemeindeebene von seinem Statistischen Landesamt erhält und 

Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen sowie Rheinland-Pfalz Daten zumindest auf Kreisebene erhalten, werden 

entsprechende Daten in Baden-Württemberg und Bayern seit 2020 und für Schleswig-Holstein seit 2026 nicht 

mehr bereitgestellt.  

In der Folge wurde geprüft, ob Krebsregister die ihnen vorliegenden vollständigen Todesbescheinigungen selbst 

nach den amtlichen Regeln kodieren könnten. Dies wäre grundsätzlich mit dem von den Statistischen 

Landesämtern genutzten System IRIS/MUSE möglich, würde aber den Zugang zum deutschen Wörterbuch und 

zu den maßgeblichen Kodierungsregeln erfordern. Dieser Zugang wurde verwehrt (Problembereich 3). 

Unabhängig von der technischen Möglichkeit wird eine eigene Kodierung von den Krebsregistern nicht 

präferiert, weil sie Doppelarbeit, Qualitätsunterschiede und voneinander abweichende Ergebnisse erwarten 

lässt. 

Um wenigstens grundlegende aggregierte Mortalitätsdaten zu erhalten, wurde ein Antrag auf wissenschaftliche 

Nutzung von Mortalitätsdaten auf Kreisebene beim zuständigen Forschungsdatenzentrum gestellt. Auch dieser 

Versuch führte nicht zu einem nutzbaren Ergebnis, da eine so starke Aggregation verlangt wurde, dass die 

vorgesehenen regionalen Analysen nicht mehr möglich waren (Problembereich 4). 

 

Das praktische Ergebnis 

Die medizinischen Angaben der Todesbescheinigung liegen den Krebsregistern i.d.R. bereits vollständig vor. 

Verwehrt wird vielfach die amtliche Kodierung beziehungsweise die standardisierte technische Möglichkeit, 

diese Kodierung selbst vorzunehmen. Die Länderabfrage zeigt zudem, dass bestehende Lösungen 

keineswegs einheitlich umgesetzt werden: In einigen Ländern funktionieren direkte oder mittelbare 

Datenflüsse, in anderen sind sie eingeschränkt oder beendet worden. Dadurch entstehen Doppelarbeit, 

vermeidbare Qualitätsunterschiede und Informationsverluste; zugleich können Krebsregister ihren 

Aufgaben in Krebsberichterstattung, Qualitätssicherung und Forschung nur eingeschränkt nachkommen. 

Ein zusätzlicher Schutzgewinn für Verstorbene oder ihre Angehörigen ist hierdurch nicht erkennbar. 
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Das vorliegende Papier stellt vier Problembereiche dar und formuliert einen Vorschlag für eine verhältnismäßige, 

rechtssichere und bundesweit einheitliche Lösung. Es handelt sich nicht um ein abschließendes 

Rechtsgutachten. Insbesondere sollte die Abgrenzung zwischen Statistikgeheimnis, landesrechtlichen 

Übermittlungsnormen und den Aufgaben der Krebsregister durch Bund und Länder gemeinsam verbindlich 

geklärt werden.  

 

2. Ausgangslage und gesundheitspolitische Relevanz 

Krebsregister haben den gesetzlichen Auftrag, das Krebsgeschehen, den Krankheitsverlauf und die onkologische 

Versorgung vollständig und qualitätsgesichert abzubilden. Hierzu gehören auch Informationen zum Versterben 

von Krebspatienten. Diese Angaben sind ein wesentliches Element für die Beurteilung der onkologischen 

Versorgung von der Krebsfrüherkennung bis hin zur onkologischen Therapie und Nachsorge. Daher sind in den 

Krebsregistergesetzen und im amtlichen onkologischen Basisdatensatz (oBDS) Angaben zum Tod (Todesdatum, 

Todesursache(n)) berücksichtigt. 

Die Todesursache ist auch für klinische Fragestellungen von großer Bedeutung (Problembereich 1). Bei 

Überlebenszeitanalysen reicht die alleinige Kenntnis des Sterbedatums häufig nicht aus, da unterschieden 

werden muss, ob eine Patientin oder ein Patient an der Krebserkrankung, an therapiebedingten Komplikationen 

oder an einer anderen Ursache verstorben ist (Versterben „an Krebs“ oder „mit Krebs“). Erst diese 

Differenzierung ermöglicht es, krebsspezifisches Überleben, Gesamtüberleben und konkurrierende 

Todesursachen angemessen zu bewerten. Dies ist insbesondere für die Beurteilung von Therapieerfolgen, 

Nebenwirkungen und Langzeitfolgen sowie für Vergleiche zwischen Behandlungsstrategien relevant. 

Aggregierte Mortalitätsdaten (Problembereich 2) sind eine zentrale Grundlage der 

Gesundheitsberichterstattung. Sie ermöglichen die Darstellung regionaler Unterschiede und zeitlicher 

Entwicklungen der Krebssterblichkeit sowie den Vergleich mit Inzidenz-, Versorgungs- und Sozialdaten. Darüber 

hinaus werden sie benötigt, um die Wirksamkeit von Präventions- und Früherkennungsprogrammen, die 

Qualität der Versorgung und mögliche regionale Defizite zu beurteilen. Erst durch ausreichend differenzierte 

Daten nach Alter, Geschlecht, Region und Krebsart lassen sich gesundheitspolitischer Handlungsbedarf erkennen 

und Maßnahmen gezielt planen und evaluieren. 

Beide Anwendungsbereiche zeigen, dass die Bereitstellung nutzbarer Informationen zum Versterben an Krebs 

eine hohe gesundheitspolitische Relevanz besitzt. 

Die Todesursachenstatistik ist – wie die Krebsregistrierung – eine Vollerhebung. Die Gesundheitsämter 

übermitteln Angaben aus den Todesbescheinigungen an die Statistischen Landesämter; dort wird nach 

einheitlichen ICD-Regeln und nach den von der WHO vorgegebenen Kodiersystem das Grundleiden bestimmt. 

Das Statistische Bundesamt bezeichnet die Todesursachenstatistik als wichtigste und umfassende Datenquelle 

zum Mortalitätsgeschehen und verweist ausdrücklich auf ihre Bedeutung für Politik, Gesundheitsindikatoren, 

regionale Forschung und Prävention.  

Über viele Jahre wurden Krebsregistern in zahlreichen Bundesländern sowohl kodierte Todesursachen zu 

einzelnen registrierten Personen als auch aggregierte regionale Daten aus der Todesursachenstatistik zur 

Verfügung gestellt. 
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Ausgangspunkt der aktuellen Diskussion waren Änderungen des etablierten Verfahrens zu Beginn des Jahres 

2026. In Schleswig-Holstein teilten Gesundheitsämter dem Krebsregister mit, dass sie künftig keine amtlich 

kodierten Todesursachen vom Statistischen Landesamt zurückerhalten. Diese Rückübermittlung bildet jedoch 

die Voraussetzung für die im Landesrecht vorgesehene Weitergabe des amtlichen Todesursachencodes vom 

Gesundheitsamt an das Krebsregister. Damit fehlen dem Krebsregister seit 2026 amtlich kodierte Todesursachen 

für bestimmte an Krebs erkrankte Personen (Problembereich 1). Zeitgleich wurde mitgeteilt, dass die seit vielen 

Jahren erfolgte jährliche Lieferung aggregierter Krebstodesursachen auf Kreisebene eingestellt wird 

(Problembereich 2). Dadurch können regionale Darstellungen und Zeitreihen zur Krebssterblichkeit ab dem 

Sterbejahr 2024 nicht mehr fortgeführt werden. Als Begründung wurden datenschutzrechtliche Bedenken im 

Zusammenhang mit dem Bundesstatistikgesetz und der Datenschutz-Grundverordnung genannt. Weiter hieß es, 

die Einstellung entsprechender Datenlieferungen beruhe auf einer neu abgestimmten Auffassung der 

Rechtsreferentinnen und Rechtsreferenten des Statistischen Verbundes. Ob Schleswig-Holstein der erste von 

einer bundesweiten Umstellung betroffene Fall oder ein Einzelfall war, blieb zunächst unklar. 

Im Mai 2026 führten der Deutsche Krebsregister e. V. und die Plattform § 65c, eine von den Ländern initiierte 

Plattform zur Operationalisierung und Harmonisierung der klinischen Krebsregistrierung nach § 65c SGB V, eine 

Abfrage zum aktuellen Status der Datenverfügbarkeit von Todesursachen aus den Statistischen Landesämtern 

durch. Die Länderabfrage bestätigt, dass Daten weiterhin auf unterschiedlichen Wegen bereitgestellt werden, 

zugleich aber keine bundesweit einheitliche Praxis besteht. Direkte Übermittlungen durch das Statistische 

Landesamt werden unter anderem aus Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen und Rheinland-Pfalz berichtet; in 

zahlreichen anderen Ländern erfolgt der Datenfluss über Gesundheitsämter. Hessen erhält nur aggregierte 

Daten, Bayern berichtet seit 2020 weder eine personenbezogene Integration noch regionale Kreisdaten. In 

Schleswig-Holstein wird der bisherige Datenfluss durch Statistik Nord infrage gestellt beziehungsweise beendet. 

Die vorliegende Abfrage ist keine abschließende rechtsvergleichende Bestandsaufnahme. Die Antworten 

verwenden teilweise unterschiedliche Begriffe und unterscheiden nicht immer eindeutig zwischen einer vom 

Statistischen Landesamt abschließend kodierten Todesursache und einer Kodierung, die bereits auf der 

Todesbescheinigung oder beim Gesundheitsamt vorliegt.  

Dennoch ergeben sich fünf robuste Befunde: 

• Die Übermittlungswege sind uneinheitlich. Genannt werden direkte Lieferungen durch Statistische 

Landesämter, Übermittlungen über Gesundheitsämter, ein Mortalitätsindex sowie ausschließlich 

aggregierte Datenlieferungen. 

• Der Merkmalsumfang reicht vom unikausalen Grundleiden bis zu Angaben aus mehreren Abschnitten der 

Todesbescheinigung. Teilweise fehlen spätere Korrekturen oder eine abschließende Standardisierung durch 

das Statistische Landesamt. 

• Die regionale Datenverfügbarkeit reicht von Gemeindeebene und Einzelaltersjahren in Hessen über reguläre 

Kreisdaten in mehreren Ländern bis zum vollständigen Wegfall entsprechender Daten seit 2020 in Baden-

Württemberg und Bayern. 

• Aus Bremen und Hamburg wird berichtet, dass ab dem Berichtsjahr 2025 die Cell-Key-Methode 

beziehungsweise eine stochastische Überlagerung eingesetzt wird, um die statistische Geheimhaltung von 

Einzelangaben zu gewährleisten. Dies deutet darauf hin, dass moderne Geheimhaltungsverfahren auch die 

datenschutzkonforme Ausgabe kleinräumiger Daten mit entsprechend kleinen Fallzahlen grundsätzlich 

ermöglichen können. Die genaue bundesweite Umsetzung ist noch zu verifizieren. 
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• Die große Mehrheit der Krebsregister spricht sich gegen eine eigene, konkurrierende Mortalitätsstatistik 

aus. Als Gründe werden Doppelarbeit, fehlende Vergleichbarkeit, zusätzlicher Personalaufwand und das 

Risiko abweichender Ergebnisse genannt. 

 

Um den Verlust der amtlichen Kodierung der Todesursachen zu vermeiden, wurden zwei Ausweichstrategien 

eruiert. Zum einen wurde geprüft, ob die Krebsregister die vorhandenen Todesbescheinigungen mit den 

vorhandenen amtlichen Werkzeugen kodieren könnten (Problembereich 3). Zum anderen wurde geprüft, ob 

aggregierte Mortalitätsdaten über das zuständige Forschungsdatenzentrum bereitgestellt werden könnten. 

Nach derzeitigem Stand sind beide Ansätze nicht möglich. 

 

3. Vier Problembereiche 

3.1  Übermittlung der amtlich kodierten Todesursache für bestimmte Personen an 

Krebsregister (Problembereich 1) 

Für die Arbeit der Krebsregister reicht die unkodierte Todesbescheinigung allein nicht aus. Entscheidend ist die 

nach den Regeln der amtlichen Todesursachenstatistik bestimmte Todesursache, insbesondere das Grundleiden. 

Diese Kodierung ermöglicht eine einheitliche und vergleichbare Auswertung und verhindert, dass jedes 

Krebsregister dieselben Todesbescheinigungen nochmals mit eigenen Regeln und unterschiedlicher Qualität 

kodiert. 

Der Weg der kodierten Todesursachen in die Krebsregister ist in den Bundesländern uneinheitlich geregelt. Die 

aktuelle Länderabfrage nennt direkte Übermittlungen durch das Statistische Landesamt beziehungsweise dessen 

IT-Struktur für Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen und Rheinland-Pfalz. Bremen nutzt einen Mortalitätsindex. 

Bayern, Hessen, Sachsen-Anhalt und jüngst Schleswig-Holstein erhalten die vollständige Todesbescheinigungen 

von den Gesundheitsämtern, aber keine amtlich kodierten Todesursachen. In den anderen Bundesländern 

werden über die Gesundheitsämter auch amtlich kodierte Informationen bereitgestellt. Dabei ist nicht überall 

gewährleistet, dass tatsächlich die abschließend vereinheitlichte und gegebenenfalls korrigierte StaLa-Kodierung 

übernommen wird. Sachsen berichtet, dass spätere Korrekturen des Statistischen Landesamtes nicht übermittelt 

werden. Sachsen-Anhalt erhält zwar Angaben aus den Gesundheitsämtern, beschreibt deren Kodierqualität aber 

als stark schwankend und weist darauf hin, dass häufig anhand der Freitexte nachkodiert werden muss. 

Ob die genannten Datenflüsse in den Ländern dauerhaft aufrechterhalten werden, ist weiter unklar. Dem steht 

eine neue, gegenteilige Information gegenüber: Der Kreis der Rechtsreferentinnen und Rechtsreferenten des 

Statistischen Verbundes soll zu der Auffassung gelangt sein, dass eine Rückübermittlung der Kodes an 

Gesundheitsämter nach § 16 BStatG nicht rechtmäßig sei. In Schleswig-Holstein wurde der Datenfluss bereits 

entsprechend eingestellt. 

Am Beispiel von Schleswig-Holstein ist diese Entwicklung besonders erklärungsbedürftig: § 17 Abs. 1 KRG SH 

verpflichtet die Kreise und kreisfreien Städte als Träger des Öffentlichen Gesundheitsdienstes, der 

Vertrauensstelle die Daten aller Todesbescheinigungen zu übermitteln. Der Gesetzestext schließt ausdrücklich 

den für die Todesursachenstatistik erstellten Code des Grundleidens und die Codes weiterer Todesursachen ein. 

Die landesrechtliche Zielsetzung ist damit eindeutig auf die Nutzung gerade der amtlichen Kodierung gerichtet. 

Wenn der Code den Gesundheitsämtern nicht mehr zurückgegeben wird, kann diese gesetzlich vorgesehene 

Übermittlung faktisch nicht umgesetzt werden. 
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Damit die Krebsregister ihre Aufgaben zukünftig nach dem jeweiligen Krebsregistergesetz erfüllen können, 

werden konkret benötigt: 

• amtlich kodiertes Grundleiden nach ICD in der für die Todesursachenstatistik verwendeten Fassung; 

• Kodierung der weiteren Todesursachen beziehungsweise Mehrfachursachen; 

• Sterbedatum und geeignete Identifikations- oder Abgleichmerkmale zur sicheren Zuordnung der 

Informationen zu einer bestimmten Person; 

• Kennzeichnung des Kodierungsstandes und gegebenenfalls späterer Korrekturen; 

• regelmäßige, automatisierte und verschlüsselte Übermittlung in einem bundeseinheitlichen Format. 

 

3.2  Bereitstellung aggregierter Mortalitätsdaten für die Gesundheitsberichterstattung der 

Krebsregister (Problembereich 2) 

Krebsregister benötigen neben personengebundenen Informationen für die Gesundheitsberichterstattung auch 

aggregierte Mortalitätsdaten der Gesamtbevölkerung. Nur damit können sie regionale Krebssterblichkeit, 

altersstandardisierte Raten und zeitliche Entwicklungen darstellen und mit Inzidenz-, Versorgungs- und 

Sozialdaten vergleichen. Die Länderabfrage zeigt, dass solche Daten technisch und organisatorisch bereitgestellt 

werden können: Hessen berichtet aggregierte Fallzahlen auf Gemeindeebene nach Einzelaltersjahren, 

Geschlecht, Sterbejahr und Krebsart; Rheinland-Pfalz erhält Daten nach Kreis, Altersgruppe, Geschlecht und ICD-

Code; Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen verfügen über kreisbezogene Krebstodesursachendaten. 

Demgegenüber werden in Baden-Württemberg und Bayern seit 2020 keine entsprechenden Kreisdaten mehr 

geliefert; das Saarland berichtet ebenfalls keine Lieferung. In Schleswig-Holstein wurde die Lieferung in 2026 

eingestellt. 

Auch innerhalb der verfügbaren Daten bestehen erhebliche Unterschiede. Sachsen-Anhalt erhielt 2025 eine 

alters- und kreisspezifische Sonderauswertung, während öffentlich zugängliche Daten nur entweder kreis- oder 

altersspezifisch vorliegen und daher keine Altersstandardisierung erlauben. Für Hamburg wird berichtet, dass 

kleinräumige Auswertungen durch stochastische Überlagerung seit 2025 wieder lieferbar sein könnten. Dies ist 

insofern bemerkenswert, als dass Hamburg und Schleswig-Holstein ein gemeinsames Statistische Amt haben 

Damit die Krebsregister die Aufgaben der Gesundheitsberichterstattung erfüllen können, wird folgender 

Mindestdatensatz benötigt: 

• amtliche Todesursache als ICD-10-Dreisteller; 

• Berichtsjahr; 

• Geschlecht; 

• Gemeindekennziffer der verstorbenen Person; 

• Alter, zumindest in 5-Jahres-Altersgruppen einschließlich sachgerechter Randgruppen; 

• absolute Fallzahl. 

Der Datensatz soll nicht der Bearbeitung von Einzelfällen dienen, sondern im Wesentlichen für die 

Gesundheitsberichterstattung genutzt werden. Ohne eine entsprechende Auflösung können keine international 

üblichen altersstandardisierten Raten berechnet werden. Diese sind erforderlich, um altersbereinigte Vergleiche 

zwischen Regionen und im zeitlichen Verlauf durchzuführen. Bei niedrigen Zellbesetzungen können in der 

Berichterstattung abgestufte Schutzmaßnahmen vorgesehen werden, etwa Zusammenfassung, Rundung sowie 

Primär- und Sekundärsperrung. Eine pauschale Verweigerung der Gemeinde- oder Kreisebene ist 
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gesundheitspolitisch problematisch, weil gerade regionale Unterschiede ein wichtiger Gegenstand der 

onkologischen Gesundheitsberichterstattung sind. 

Nach der Bremer Rückmeldung sollen Sterbefall- und Todesursachendaten ab dem Berichtsjahr 2025 

bundesweit einheitlich mit der Cell-Key-Methode geheimgehalten werden. Zusammen mit der Hamburger 

Erfahrung spricht dies dafür, nicht pauschal auf regionale Daten zu verzichten, sondern ein transparentes 

Standardverfahren mit kontrollierter stochastischer Überlagerung und klaren Qualitätsregeln zu entwickeln. Ob 

und in welchem Umfang die Cell-Key-Methode bundesweit bereits auf die hier benötigten Mortalitätsprodukte 

angewandt wird, ist noch zu klären.  

Verhältnismäßigkeit der Geheimhaltung von aggregierten Mortalitätsdaten 

Es ist grundsätzlich zu diskutieren, ob eine Geheimhaltung der Daten bereits gegenüber den Krebsregistern 

verhältnismäßig ist und das Schutzniveau tatsächlich erhöht. Den Krebsregistern liegen für die registrierten 

Krebspatientinnen und Krebspatienten bereits die personenbezogenen Erkrankungsdaten sowie vielfach 

die vollständigen Todesbescheinigungen vor. Bei einer zweckgebundenen registerinternen Nutzung ist 

daher zu klären, welchen zusätzlichen Schutz die Geheimhaltung der amtlichen Kodierung oder 

aggregierter Mortalitätsdaten bewirkt. Schutzmaßnahmen können bei der Veröffentlichung oder 

Weitergabe von Ergebnissen erforderlich sein; ihre undifferenzierte Anwendung bereits auf die gesetzlich 

legitimierte Nutzung innerhalb der Krebsregister bedarf jedoch einer gesonderten 

Verhältnismäßigkeitsprüfung. 

 

Grundsätzlich könnten die Krebsregister die ihnen vorliegenden Todesbescheinigungen selbst kodieren und 

daraus eigene Mortalitätsstatistiken, etwa auf Ebene der Kreise und kreisfreien Städte, erstellen. Diese 

Ergebnisse würden jedoch absehbar von der amtlichen Todesursachenstatistik abweichen, da unterschiedliche 

Kodierungsverfahren, Wörterbücher, Versionsstände und Qualitätsprüfungen zu einer abweichenden 

Bestimmung des Grundleidens führen können. Es entstünden damit parallele Statistiken zur Krebssterblichkeit, 

deren Unterschiede fachlich schwer vermittelbar wären und die Vergleichbarkeit zwischen Ländern, Zeiträumen 

und Institutionen beeinträchtigen würden. Gerade deshalb ist die Nutzung der einheitlich amtlich kodierten 

Todesursache einer eigenständigen Parallelkodierung durch die Krebsregister vorzuziehen. 

 

3.3  Nutzung von IRIS/MUSE und des deutschen Wörterbuchs durch Krebsregister 

(Problembereich 3) 

Wenn eine zeitnahe Übermittlung amtlicher Kodes zukünftig grundsätzlich nicht möglich ist, könnten 

Krebsregister die ihnen bereits vorliegenden Todesbescheinigungen (soweit vollständig vorliegend) selbst 

standardisiert kodieren.  

Hierfür bietet sich IRIS/MUSE an, ein internationales elektronisches Kodiersystem, das Todesbescheinigungen 

nach den Regeln der ICD auswertet. Das BfArM stellt veröffentlichte IRIS-Versionen, Handbücher, 

Entscheidungstabellen und übersetzte Benutzeroberflächen kostenlos zum Download bereit. Für 

deutschsprachige Todesbescheinigungen wird jedoch ein deutsches Wörterbuch benötigt. Nach dem 

vorliegenden Schriftverkehr wird das von den Statistischen Ämtern genutzte Wörterbuch ausschließlich für die 

Erstellung der amtlichen Todesursachenstatistik im Statistischen Verbund freigegeben. Eine Nutzung durch 

Krebsregister sei nicht vorgesehen; auch eine befristete oder lizenzierte Bereitstellung wurde abgelehnt.  
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Kein Datenschutzproblem, sondern ein Zugangs- und Interoperabilitätsproblem 

Beim IRIS-Wörterbuch geht es nicht um die Weitergabe personenbezogener Todesursachendaten. Es geht 

um Softwarekomponenten, Terminologien und Kodierungsregeln. Die Verweigerung verhindert eine 

standardisierte Kodierung bereits rechtmäßig vorliegender Todesbescheinigungen und führt zu parallelen 

manuellen Verfahren. 

 

Um eine standardisierte Kodierung der Todesursachen durch die Krebsregister zu ermöglichen, würden folgende 

Zugänge und Instrumente benötigt: 

• Nutzungsrecht für IRIS/MUSE einschließlich des aktuellen deutschen Wörterbuchs; 

• Zugang zu den jeweils gültigen Entscheidungstabellen und Updates; 

• Dokumentation der deutschen Anpassungen und Versionsstände; 

• Schulung, Qualitätssicherung und gegebenenfalls Zertifizierung der kodierenden Stellen; 

• alternativ ein zentraler, vom Statistischen Verbund angebotener Kodierservice für Krebsregister. 

 

Die Kodierung der Todesursachen durch die Krebsregister würde Doppelarbeit und finanzielle Mehrbelastung 

bedeuten und wird daher von den Krebsregistern nicht präferiert. Die Länderabfrage bestätigt dies nahezu 

einhellig: Die Register warnen vor redundanten Prozessen, voneinander abweichenden Ergebnissen und einer 

konkurrierenden Todesursachenstatistik. Hamburg berichtet als Ausnahme, bereits eine Statistik zu Sterbefällen 

mit oder an Krebs zu führen; Berlin/Brandenburg sieht eine eigene Statistik allenfalls als bundeseinheitlich 

geregelte Rückfalloption. 

Sollte eine parallele Kodierung mangels amtlicher Datenflüsse dennoch notwendig werden, wären zwei 

absehbar voneinander abweichende Mortalitätsstatistiken zu erwarten: die amtliche Todesursachenstatistik und 

eine aus Krebsregisterdaten abgeleitete Statistik. Dies kann weder im Interesse der Statistischen Ämter noch der 

Krebsregister liegen. Vorrangig ist deshalb eine rechtliche und technische Lösung zur Nachnutzung der 

einheitlichen amtlichen Kodierung, die an beiden Stellen konsistente Ergebnisse ermöglicht. 

 

3.4  Export regionaler Mortalitätsdaten aus dem Forschungsdatenzentrum  

(Problembereich 4) 

Das Forschungsdatenzentrum (FDZ) ist grundsätzlich der vorgesehene Zugang zu Mikrodaten der amtlichen 

Statistik für wissenschaftliche Vorhaben. § 16 Abs. 6 BStatG erlaubt die Übermittlung faktisch anonymisierter 

Einzelangaben und den Zugang zu formal anonymisierten Einzelangaben in besonders gesicherten Bereichen. 

Bereits im Jahr 2025 stellte das Institut für Sozialmedizin und Epidemiologie an der Universität zu Lübeck im 

Zusammenwirken mit dem Deutschen Krebsregister e. V. und dem Krebsregister Schleswig-Holstein beim FDZ 

einen Antrag zur Untersuchung der Krebssterblichkeit auf Kreisebene. Ziel des Projekts war es, für etwa 20 

Krebsentitäten – orientiert an der Publikation „Krebs in Deutschland“ – Sterblichkeitsdaten auf Ebene der Kreise 

und kreisfreien Städte zu ermitteln. Als Mindestanforderung wurden altersstandardisierte Raten und absolute 

Fallzahlen nach Geschlecht, Region, Jahr und ICD-Code benötigt. Im weiteren Verfahren zeigte sich jedoch eine 

erhebliche praktische Hürde: Trotz vorgesehener Maskierung kleiner Fallzahlen wurde der beantragte Output 

nicht freigegeben. Begründet wurde dies mit Primär- und Sekundärsperrungen, der Möglichkeit einer 

Rückrechnung aus Raten und Bezugszahlen sowie der Einordnung von 1.080 Tabellen als nicht exportfähige 
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„Workingfiles“. Gefordert wurde eine wesentlich stärkere Aggregation der Daten. Aus Sicht der Forschenden 

machte diese Forderung die Ergebnisse für die vorgesehenen regionalen Analysen unbrauchbar. Wie das FDZ zu 

der Einschätzung gelangte, aus altersstandardisierten Raten könne eine verstorbene Person reidentifiziert 

werden, wurde nicht anhand eines konkreten Beispiels erläutert. 

Damit kann zwar innerhalb des FDZ prinzipiell mit den Todesursachen gerechnet werden, die für weitere 

Forschung, Verknüpfung mit Krebsregisterdaten und transparente Gesundheitsberichterstattung benötigte 

Ergebnismatrix darf das FDZ aber nicht verlassen. Dies schränkt nicht nur die Veröffentlichung, sondern bereits 

die wissenschaftliche Weiterverarbeitung der aggregierten Mortalitätsdaten außerhalb des FDZ ein. 

Somit wird die vorgesehene Nutzung praktisch erheblich eingeschränkt. Forschende können auf Antrag von den 

Krebsregistern oder dem Zentrum für Krebsregisterdaten am Robert Koch-Institut umfassende Informationen zu 

Krebsdiagnose, Therapie und Versterben auf Einzelfallebene erhalten; zugleich werden ihnen aggregierte 

Fallzahlen und Raten aus der Mortalitätsstatistik verweigert. 

Für die sinnvolle Nutzung von Mortalitätsdaten benötigen Forschende die Möglichkeit auf begründeten Antrag 

hin, aus dem FDZ einen exportierbaren Output zu erstellen: 

• Fallzahlen nach Jahr, Geschlecht, Kreis beziehungsweise kreisfreier Stadt und ICD-10-Dreisteller; 

• altersstandardisierte Mortalitätsraten in derselben Gliederung; 

• gegebenenfalls Konfidenzintervalle oder weitere Unsicherheitsmaße; 

• ein transparentes, vorab festgelegtes Geheimhaltungsverfahren; 

• Möglichkeit, die freigegebenen Ergebnisse mit externen regionalen Daten weiterzuverarbeiten. 

 

4. Ist die derzeitige Datenschutz- und Geheimhaltungspraxis 

verhältnismäßig? 

Der Schutz personenbezogener Einzeldaten ist unverzichtbar. Es sollte dennoch nachvollziehbar geprüft werden, 

ob die aktuelle Praxis in den beschriebenen Konstellationen geeignet, erforderlich und angemessen ist. 

 

Leitfrage 

Welcher konkrete zusätzliche Schaden wird verhindert, wenn einem Krebsregister, das bereits die 

personenbezogenen Krebsdaten und die vollständige Todesbescheinigung unter hohen 

Datenschutzstandards rechtmäßig verarbeitet, ausschließlich der daraus abgeleitete amtliche ICD-Code 

vorenthalten wird? Diese Frage sollte nachvollziehbar beantwortet und der tatsächliche Schutzgewinn der 

derzeitigen Praxis dargestellt und abgewogen werden. 
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4.1  Kein zusätzlicher Schutz durch Zurückhalten des Codes 

Krebsregister verarbeiten bereits personenbezogene Angaben zu Diagnose, Therapie und Verlauf sämtlicher 

registrierter Krebspatientinnen und -patienten. In vielen Ländern liegen ihnen zudem die vollständigen 

Todesbescheinigungen mit den ärztlich dokumentierten Todesursachen vor. Der amtliche ICD-Code enthält 

demgegenüber regelmäßig weniger Detailinformation als der Freitext der Todesbescheinigung. Das Zurückhalten 

des Codes verhindert daher nicht die Kenntnis der Todesursache; es verhindert vor allem deren standardisierte 

Nutzung. 

 

4.2  Datenminimierung spricht für den amtlichen Code statt für erneute Vollverarbeitung 

Wenn ein Krebsregister zur Erfüllung seines gesetzlichen Auftrags eine Todesursache benötigt, ist die 

Übermittlung des bereits amtlich ermittelten Codes die datensparsame Lösung. Die Alternative – erneute 

Sichtung, Interpretation und Kodierung vollständiger Todesbescheinigungen – verarbeitet mehr Informationen, 

bindet mehr Personen ein und erhöht die Zahl der Verarbeitungsschritte. Eine restriktive Übermittlungspraxis 

kann damit paradoxerweise zu mehr statt weniger Datenverarbeitung führen. 

 

4.3  Doppelarbeit, Qualitätsverlust und fehlende Vergleichbarkeit 

Eine parallele Kodierung in den Krebsregistern verursacht erheblichen Aufwand. In Deutschland sterben jedes 

Jahr mehr als 200.000 Menschen an Krebs. Diese Todesbescheinigungen (und die der Krebspatienten, die an 

einer anderen Todesursache sterben) wären erneut zu kodieren. Dies wäre mit hohen Kosten verbunden. 

Müssten die Krebsregister die Todesursache dennoch selbst kodieren, sollte ihnen das amtliche deutsche 

Wörterbuch der Statistischen Ämter zugänglich gemacht werden. Selbst dann würden zwangsläufig 

Abweichungen zur amtlichen Statistik entstehen. Die Länderabfrage zeigt bereits heute Qualitätsprobleme, 

wenn nicht die abschließend vereinheitlichte StaLa-Kodierung ankommt: Sachsen erhält keine späteren 

Korrekturen, Sachsen-Anhalt berichtet stark schwankende Kodierqualität und häufige Nachkodierungen aus den 

Freitexten. 

Die ablehnende Haltung der meisten Krebsregister gegenüber einer eigenen Mortalitätsstatistik ist daher nicht 

Ausdruck fehlender Bereitschaft, sondern eine fachlich begründete Warnung vor Doppelstrukturen und 

Qualitätsverlusten. 

 

4.4  Aggregierte Daten sind keine Einzelfallregelung 

Fallzahlen nach Kreis, Geschlecht, Altersgruppe und ICD-Dreisteller dienen nicht der Entscheidung über einzelne 

Personen. Sie sind klassische Daten der Gesundheitsberichterstattung. Ein theoretisches Rückrechnungsrisiko 

bei einzelnen Zellen rechtfertigt Schutzmaßnahmen für diese Zellen, aber nicht ohne Weiteres die Verweigerung 

des gesamten regionalen Datensatzes. Das gilt besonders, wenn der Empfänger eine gesetzlich beauftragte, 

institutionell gesicherte Stelle ist und die Ergebnisse nicht ungeprüft veröffentlicht werden. 

Die Behauptung, aus einer altersstandardisierten Mortalitätsrate könne durch eine „triviale Verhältnisbildung“ 

auf einen Geheimhaltungsfall zurückgerechnet werden, überzeugt in dieser Allgemeinheit nicht. Anders als eine 

rohe Rate ist eine altersstandardisierte Rate nicht der Quotient aus der Gesamtzahl der Todesfälle und der 
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Gesamtbevölkerung. Sie wird vielmehr als gewichtete Summe mehrerer altersspezifischer Raten berechnet. 

Selbst bei Kenntnis der altersspezifischen Bevölkerungszahlen und der verwendeten Standardbevölkerung steht 

damit einer Vielzahl unbekannter altersspezifischer Fallzahlen lediglich eine zusammenfassende Kennzahl 

gegenüber. Eine eindeutige Rückrechnung der zugrunde liegenden Fallzahlen ist daraus regelmäßig nicht 

möglich, bzw. wäre z.B. durch Rundungsverfahren leicht auszuschließen. 

 

4.5  Inkonsistenz zwischen Ländern und Behörden 

Dass vergleichbare Datenflüsse in einem Land gesetzlich vorgesehen und praktisch umgesetzt werden, in einem 

anderen Land aber als unzulässig gelten, ist für eine bundesweit harmonisierte Krebsregistrierung kaum 

tragfähig. Die Länderabfrage macht die Spannweite deutlich: direkte Einzelfallübermittlung in Niedersachsen, 

Nordrhein-Westfalen und Rheinland-Pfalz; aggregierte Daten bis zur Gemeindeebene in Hessen; keine 

Kreisdaten mehr seit 2020 in Baden-Württemberg und Bayern und seit 2026 auch nicht in Schleswig-Holstein; 

keine Lieferung im Saarland; wechselnde oder nicht abschließend korrigierte Kodierungen in Sachsen und 

Sachsen-Anhalt. 

Die Unterschiede lassen sich nicht allein mit der DSGVO oder dem bundesweit geltenden BStatG erklären. Sie 

weisen vielmehr auf unterschiedliche Landesregelungen, historisch gewachsene Datenwege und divergierende 

Risikobewertungen hin. Gerade deshalb sind eine transparente Bestandsaufnahme und eine verbindliche 

Harmonisierung erforderlich. 

 

5. Rechtliche Klärungsbedarfe 

Die beschriebenen Probleme betreffen mehrere Rechtsbereiche gleichzeitig. Dazu gehören insbesondere das 

Statistikgeheimnis nach dem Bundesstatistikgesetz, die Regelungen des Bevölkerungsstatistikgesetzes, die 

Datenschutz-Grundverordnung, die Statistik- und Krebsregistergesetze der Länder, § 65c SGB V sowie das 

Gesundheitsdatennutzungsgesetz und die Vorgaben des Europäischen Gesundheitsdatenraums. 

Aus Sicht der Krebsregister ist derzeit nicht eindeutig geklärt, 

• auf welcher Rechtsgrundlage die amtlich kodierte Todesursache an Krebsregister übermittelt werden darf 

oder muss, 

• ob eine Übermittlung unmittelbar durch die Statistischen Landesämter oder mittelbar über die 

Gesundheitsämter erfolgen kann, 

• welche Anforderungen an die Bereitstellung aggregierter Mortalitätsdaten für Gesundheitsberichterstattung 

und Forschung zu stellen sind, 

• unter welchen Bedingungen regionale Fallzahlen und altersstandardisierte Raten aus den 

Forschungsdatenzentren exportiert werden dürfen, 

• ob und wie Krebsregister das deutsche IRIS/MUSE-Wörterbuch nutzen können, 

• und wie Statistikgeheimnis, Datenschutz, Krebsregisterrecht sowie die Regelungen zur Nutzung von 

Gesundheitsdaten miteinander in Einklang zu bringen sind. 

 

Die derzeitige Praxis ist zwischen den Ländern uneinheitlich. Während in einigen Ländern amtlich kodierte 

Todesursachen und regionale Mortalitätsdaten weiterhin an Krebsregister übermittelt werden, werden 
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vergleichbare Datenflüsse in anderen Ländern eingeschränkt oder beendet. Dies deutet auf unterschiedliche 

Rechtsgrundlagen, Rechtsauslegungen oder Vollzugspraktiken hin. 

Das vorliegende Papier kann und will keine juristische Bewertung vornehmen. Es soll vielmehr die praktischen 

Auswirkungen der derzeitigen Situation darstellen und den rechtlichen Klärungsbedarf benennen. BMG und BMI 

sollten gemeinsam mit Destatis, dem RKI, den Statistischen Ämtern der Länder, den zuständigen Landesressorts, 

Datenschutzaufsichtsbehörden und Krebsregistern prüfen, 

1. welche Datenübermittlungen bereits nach geltendem Recht möglich sind, 

2. wo unterschiedliche Auslegungen vereinheitlicht werden können, 

3. an welchen Stellen gesetzliche Klarstellungen erforderlich sind, 

4. und wie ein bundesweit einheitlicher, rechtssicherer und verhältnismäßiger Datenzugang ausgestaltet 

werden kann. 

 

Dabei sollte auch berücksichtigt werden, dass Todesursachendaten für Gesundheitsberichterstattung, Forschung 

und Versorgungsbewertung benötigt werden und im Rahmen des Europäischen Gesundheitsdatenraums 

ausdrücklich als relevante Datenquelle für die Sekundärnutzung vorgesehen sind. 

Sollte die rechtliche Prüfung ergeben, dass die erforderlichen Datenflüsse nach geltendem Recht nicht oder nicht 

hinreichend eindeutig zulässig sind, sind gesetzliche Klarstellungen erforderlich. Dabei ist zu prüfen, ob 

Änderungen auf Bundesebene – insbesondere im Bundesstatistikgesetz oder im Bevölkerungsstatistikgesetz –, 

auf Landesebene – insbesondere in den Krebsregister- oder Gesundheitsdienstgesetzen – oder abgestimmt auf 

beiden Ebenen notwendig sind. Ziel sollte eine dauerhaft tragfähige und bundesweit einheitliche Regelung sein; 

isolierte und voneinander abweichende Länderregelungen würden die bestehenden Unterschiede nicht 

verlässlich auflösen. 

 

6. Lösungsvorschläge und politischer Handlungsbedarf 

Todesursachendaten als Bestandteil der Gesundheitsdateninfrastruktur 

Todesursachendaten werden in Deutschland bislang vorrangig als Daten der amtlichen 

Bevölkerungsstatistik behandelt. Diese Einordnung greift angesichts ihrer inhaltlichen Bedeutung und ihrer 

zentralen Funktion für Public Health, Gesundheitsberichterstattung, Krebsregistrierung und medizinische 

Forschung zu kurz. Die ärztlich bescheinigte und anschließend amtlich kodierte Todesursache ist ihrem 

Inhalt nach eine medizinische Information. Sie beschreibt Krankheiten und Krankheitsverläufe und ist für 

die Beurteilung der gesundheitlichen Lage der Bevölkerung unverzichtbar. 

Die Zuordnung zur amtlichen Statistik darf daher nicht dazu führen, dass Todesursachendaten von der 

entstehenden Gesundheitsdateninfrastruktur abgekoppelt werden. Vielmehr sollten sie gleichzeitig zwei 

Funktionen erfüllen: Die statistischen Ämter gewährleisten weiterhin die unabhängige, einheitliche und 

qualitätsgesicherte Kodierung sowie die Erstellung der amtlichen Todesursachenstatistik. Für 

Gesundheitsberichterstattung, Forschung und gesundheitspolitische Planung müssen die Daten jedoch 

zusätzlich nach den Regeln für die sichere Sekundärnutzung von Gesundheitsdaten verfügbar sein. 
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Diese Einordnung entspricht dem Europäischen Gesundheitsdatenraum. Artikel 51 der EHDS-Verordnung 

zählt Daten aus medizinischen Registern und Mortalitätsregistern ausdrücklich zu den elektronischen 

Gesundheitsdaten, die für die Sekundärnutzung bereitzustellen sind. Auch das 

Gesundheitsdatennutzungsgesetz verfolgt das Ziel, Gesundheitsdaten für gemeinwohlorientierte Forschung 

und die datenbasierte Weiterentwicklung des Gesundheitswesens nutzbar zu machen. Seine 

Schutzvorschriften gelten ausdrücklich auch für Gesundheitsdaten verstorbener Personen. 

Aus dieser Entwicklung folgt politischer und gegebenenfalls gesetzgeberischer Handlungsbedarf. Im 

Rahmen der rechtlichen Klärung und der Umsetzung des EHDS sollte geprüft werden, wie amtlich kodierte 

Todesursachendaten für Krebsregister, Gesundheitsberichterstattung und Forschung über klar geregelte, 

sichere und zweckgebundene Zugangswege bereitgestellt werden können. Todesursachendaten sollten 

nicht ausschließlich als abgeschotteter Bestand der amtlichen Statistik, sondern zugleich als wesentlicher 

Bestandteil der nationalen Gesundheitsdateninfrastruktur behandelt werden. 

 

Aus den dargestellten Problembereichen ergeben sich folgende nächste Schritte: 

1. Gemeinsame Bestandsaufnahme und rechtliche Klärung: BMG und BMI sollten gemeinsam mit Destatis, RKI, 

den Statistischen Ämtern der Länder, den zuständigen Landesressorts, den Datenschutzaufsichtsbehörden 

und den Krebsregistern die bestehenden Datenwege, Rechtsgrundlagen und offenen Fragen verbindlich 

klären. 

2. Bundesweit einheitlichen Datenfluss festlegen: Für registrierte Krebspatientinnen und Krebspatienten sollte 

zusätzlich zu den vollständigen Angaben aus der Todesbescheinigung die abschließend amtlich kodierte 

Todesursache einschließlich späterer Korrekturen regelmäßig, sicher und in einem einheitlichen Format an 

die zuständigen Krebsregister gelangen. 

3. Aggregierte Mortalitätsdaten standardisiert bereitstellen: Die Krebsregister benötigen jährlich Fallzahlen 

nach Alter, Geschlecht, Krebsart und Region in ausreichend feiner Auflösung. Fall 

Geheimhaltungsmaßnahmen erforderlich sind, sollten diese transparent, bundesweit einheitlich und 

getrennt nach registerinterner Nutzung und Veröffentlichung bewertet werden. 

4. IRIS/MUSE als Rückfalloption klären: Für den Fall ausbleibender amtlicher Datenflüsse sollte geprüft werden, 

ob Krebsregister das deutsche Wörterbuch unter geregelten Bedingungen nutzen können oder ein zentraler 

Kodierservice angeboten werden kann. Vorrang hat weiterhin die Nachnutzung der amtlichen Kodierung. 

5. Todesursachenstatistik für Forschung sinnhaft nutzbar machen: Todesursachendaten sind ein zentraler 

Bestandteil der Gesundheitsdateninfrastruktur. Für wissenschaftliche Vorhaben müssen im FDZ vorab 

nachvollziehbare und exportfähige Ergebnisformate – insbesondere regionale Fallzahlen und 

altersstandardisierte Raten – vereinbart werden können. 

6. Erforderliche gesetzliche Schritte einleiten: Falls die rechtliche Klärung ergibt, dass die notwendigen 

Datenflüsse nicht ausreichend abgesichert sind, sollte eine bundesweit einheitliche gesetzliche Lösung auf 

Bundesebene oder abgestimmt zwischen Bund und Ländern vorbereitet werden. Zuständigkeit, 

Federführung und Zeitplan sollten dabei ausdrücklich festgelegt werden. 
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Anlagen 

Anlage 1: Übersicht der benötigten Daten und Zugänge 

Bereich und Ebene Benötigte Inhalte Zweck Mögliche Schutzmaßnahmen 

1. Amtlicher Code im 

Krebsregister 

Ebene: personenbezogen, nur für 

bereits registrierte Fälle 

Grundleiden; weitere Ursachen; 

Sterbedatum; Abgleichmerkmal; 

Versions- und Korrekturstatus 

Ermittlung von Mortalität und 

Überleben; Qualitätssicherung 
Verschlüsselte Übermittlung an 

die Vertrauensstelle; 

Zweckbindung; protokollierter 

Zugriff 

2. Aggregierte Mortalitätsdaten 

Ebene: aggregiert 
Jahr; 5-Jahres-Alter; Geschlecht; 

Gemeindekennziffer; ICD-10-

Dreisteller; Fallzahl 

Gesundheitsberichterstattung; 

regionale Vergleiche; 

Ratenberechnung 

Rundung oder Sperrung nur 

risikobehafteter Zellen; ggf. 

Nutzungsvereinbarung 

3. IRIS/MUSE 

Ebene: Software und 

Terminologie, keine Falldaten 

Software; Deutsches Wörterbuch; 

Entscheidungstabellen; Updates; 

Dokumentation 

Einheitliche Kodierung 

vorhandener 

Todesbescheinigungen 

Lizenz; lokale Verarbeitung; 

Schulung; Qualitätssicherung 

4. FDZ-Output 

Ebene: aggregierte 

Forschungsergebnisse 

Fallzahlen und 

altersstandardisierte Raten nach 

Kreis, Jahr, Geschlecht und ICD-

10-Dreisteller 

Regionale 

Krebssterblichkeitsforschung; 

Verknüpfung mit externen Daten 

Vorab definiertes 

Outputverfahren; Primär- und 

Sekundärschutz; kontrollierte 

Freigabe 

Anlage 2: Zusammenfassung der Länderabfrage 

Stand der Abfrage: 8. Mai 2026. Die Angaben beruhen auf Selbstauskünften der Krebsregister und sind teilweise 

unvollständig. Insbesondere ist nicht in allen Antworten eindeutig, ob eine abschließend amtliche StaLa-

Kodierung oder eine andere Kodierung übernommen wird. 

Land Einzelfallbezogene Todesursache / 

Übermittlungsweg (Problemfeld 1) 
Regionale Mortalitätsdaten 

(Problemfeld 2) 
Besonderheiten 

BW Ja; über Gesundheitsamt. Grundleiden und 

teilweise weitere Ursachen; vollständige 

Epikrise geplant. 

Seit 2020 keine Kreisdaten; nur 

Landesebene. 
Keine aktuelle Restriktion beim 

Einzelfallweg berichtet; eigene 

Parallelstatistik abgelehnt. 

BY Nein; seit 2020 keine Integration berichtet. Bis 2019 Einzelfalldaten, seit 2020 

keine Kreisdaten. 
Eigene Mortalitätsstatistik abgelehnt; 

Abweichungen zur amtlichen Statistik 

befürchtet. 

BB/BE Ja; über Gesundheitsamt; Abschnitte 1a-c 

und 2a/b. 
Krebstodesursachen C00-C97; Alter 0-

1, 1-14, danach 5-Jahres-Gruppen. 
Eigene Statistik nur als bundeseinheitlich 

geregelte Rückfalloption denkbar. 

HB Ja; über Bremer Mortalitätsindex; alle 

Abschnitte. 
Keine konkrete Kreisebene 

angegeben; Landesdaten künftig mit 

Cell-Key-Methode. 

Hinweis auf bundesweit einheitliche Cell-

Key-Geheimhaltung ab Berichtsjahr 2025. 

HH Ja; über Gesundheitsamt und Original-

Todesbescheinigung mit handschriftlicher 

amtlicher Todesursache. 

Hamburg gesamt; kleinräumige Daten 

nach Ortsteil sollen seit 2025 mit 

stochastischer Überlagerung lieferbar 

sein. 

Novellierung des HmbKrebsRG soll StaLa-

Übermittlung erlauben; eigene 

Krebssterbefallstatistik besteht. 

HE Keine Einzelfallübermittlung; aggregierte 

Lieferung durch das Statistische Landesamt. 
Gemeindeebene, Einzelaltersjahre, 

Geschlecht, Sterbejahr und Krebsart. 
Belegt die technische Möglichkeit sehr fein 

gegliederter aggregierter Daten. 

MV Ja; über Gesundheitsamt; Abschnitte 1a-c 

und 2a-b. 
nein - 

NI Ja; gesetzlich geregelt direkt vom 

Statistischen Landesamt; Grundleiden. 
Jährlich Krebstodesursachen auf 

Kreisebene; 0-14 Jahre, danach 5-

Jahres-Gruppen. 

Eigenständige Statistik abgelehnt; amtlicher 

Datenfluss soll erhalten bleiben. 
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Land Einzelfallbezogene Todesursache / 

Übermittlungsweg (Problemfeld 1) 
Regionale Mortalitätsdaten 

(Problemfeld 2) 
Besonderheiten 

NW Ja; direkt über IT.NRW; Blatt 4 der 

Todesbescheinigung. 
Aggregierte 

Krebstodesursachenstatistik auf 

Kreisebene. 

Eigene Statistik abgelehnt. 

RP Ja; direkt vom Statistischen Landesamt; 

Grundleiden. 
Kreis, Altersgruppe, Geschlecht und 

ICD-Code. 
Eigene Statistik abgelehnt; amtliche 

Grundlage bevorzugt. 

SL Ja; über Gesundheitsamt; unikausale 

amtliche Todesursache/Grundleiden. 
Keine Kreisdaten. Nächste Lieferung im Herbst 2026 als 

Prüfpunkt; konkurrierende Statistik 

abgelehnt. 

SN Ja; über Gesundheitsamt; Abschnitte 1a-c 

und 2a-b. 
Sterbetafeln. Keine Übermittlung späterer StaLa-

Korrekturen; eigene Statistik abgelehnt. 

ST Ja; über Gesundheitsamt, aber nicht 

abschließend durch StaLa vereinheitlicht 

oder korrigiert; alle Abschnitte. 

Sonderauswertung 2025 alters- und 

kreisspezifisch; Routineangebote nur 

Kreis oder Alter. 

Kodierqualität schwankend, häufige 

Nachkodierung; Rechtsgrundlage für eigene 

Statistik unklar. 

SH Ja; über Gesundheitsamt; Abschnitte 1a-c 

und 2a-b. 
Aktuell keine; Bis 2025 auf 

Gemeindeebene 
Zentraler Ausgangsfall des Positionspapiers. 

TH Ja; über Gesundheitsamt; Abschnitte 1a-c 

und 2. Sterbedatum zusätzlich aus 

Melderegisterdaten. 

Keine Todesursachendaten auf 

Kreisebene angegeben. 
Eigene Statistik abgelehnt; einheitliche 

amtliche Statistik bevorzugt. 

 

Anlage 3: Vorläufige Chronologie der dokumentierten Vorgänge 

Schriftverkehr (Emails liegen vor). 

Februar bis Juli 2025: Beratung und Antrag im FDZ Sachsen zu regionalen Todesursachenanalysen auf 

Kreisebene für ausgewählte Krebserkrankungen. Die entsprechenden Tabellen mit Fallzahlen und 

altersstandardisierten Raten werden letztlich als nicht exportfähige Zwischenergebnisse bewertet; höher 

aggregierter Output oder Kartenkategorien werden vorgeschlagen. 

März/April 2026: Anfrage des Krebsregisters Schleswig-Holstein zur Weitergabe amtlich kodierter 

Todesursachen und zur Nutzung des deutschen IRIS-Wörterbuchs. 

9. April 2026: Statistik Nord teilt mit, der Rechtskreis des Statistischen Verbundes halte Übermittlungen von 

Kodes an Gesundheitsämter nach § 16 BStatG für nicht rechtmäßig. Die Nutzung der deutschen IRIS/MUSE-

Adaption außerhalb des Statistischen Verbundes sei nicht vorgesehen. 

10. April 2026: Rechtsabteilung Statistik Nord verweist auf § 16 BStatG, verneint eine ausreichende 

Rechtsgrundlage für direkte Übermittlungen und regt eine Änderung des Bevölkerungsstatistikgesetzes 

beziehungsweise die Nutzung des FDZ an. 

16. April 2026: Destatis lehnt die Bereitstellung des von den Statistischen Ämtern genutzten IRIS/MUSE-

Wörterbuchs ab; dieses sei ausschließlich für die amtliche Todesursachenstatistik freigegeben. 

21. April 2026: Aus Niedersachsen wird berichtet, dass die Übermittlung des Grundleiden-ICD an die 

Vertrauensstelle gesetzlich vorgesehen ist und regionale Krebsdaten weiterhin bereitgestellt werden. 

8. Mai 2026: Stand der Länderabfrage zu Übermittlungswegen amtlich kodierter Todesursachen, regionalen 

Mortalitätsdaten und der Frage einer eigenen Mortalitätsstatistik der Krebsregister. Die Ergebnisse zeigen eine 

ausgeprägte föderale Heterogenität und eine überwiegende Ablehnung paralleler Statistikstrukturen. 
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Anlage 4: Rechts- und Quellenhinweise 
[1] Statistisches Bundesamt, Themenseite „Todesursachen“: Bedeutung, Erhebungsweg und regionale Auswertungen der 

Todesursachenstatistik. Onlinequelle 

[2] § 17 Abs. 1 Krebsregistergesetz Schleswig-Holstein: Übermittlung der Todesbescheinigungen einschließlich Code des Grundleidens und 

weiterer Todesursachen an die Vertrauensstelle. 

[3] BfArM / Iris Institute, Downloadbereich: veröffentlichte IRIS-Versionen, Handbücher, Entscheidungstabellen und Benutzeroberflächen. 

Onlinequelle 

[4] § 16 Bundesstatistikgesetz: Statistikgeheimnis; Ausnahmen für zusammengefasste beziehungsweise nicht zuordenbare Angaben; 

Wissenschaftszugang nach Absatz 6. Onlinequelle 

[5] Forschungsdatenzentrum der Statistischen Ämter des Bundes und der Länder, Bedingungen der Datennutzung und Outputfreigabe. 

Onlinequelle 

[6] § 5a Bevölkerungsstatistikgesetz: Übermittlung von Tabellen an oberste Bundes- und Landesbehörden. Onlinequelle 

[7] § 5b Bevölkerungsstatistikgesetz: gesetzlich geregelte Datenübermittlungen für Mortalitätssurveillance und Analysen. Onlinequelle 

[8] Erwägungsgrund 27 Datenschutz-Grundverordnung: keine Anwendung der DSGVO auf personenbezogene Daten Verstorbener; 

Möglichkeit nationaler Regelungen. Onlinequelle 

[9] Art. 5 DSGVO: Zweckbindung und Datenminimierung. Onlinequelle 

[10] § 65c SGB V: Aufgaben klinischer Krebsregister, insbesondere Erfassung und Analyse von Krankheitsverlauf und Krebsgeschehen. 

Onlinequelle 

[11] § 7 Gesundheitsdatennutzungsgesetz: Geheimhaltungs- und Zweckbindungsregelungen auch für Gesundheitsdaten bereits 

verstorbener Personen. Onlinequelle 

[12] Verordnung (EU) 2025/327 über den Europäischen Gesundheitsdatenraum, insbesondere Art. 51: Mindestkategorien elektronischer 

Gesundheitsdaten für die Sekundärnutzung. Onlinequelle 

[13] Ausgangsdokument „Todesursachen.docx“ mit E-Mail-Verkehr zu Statistik Nord, Destatis/BfArM, Niedersachsen und FDZ Sachsen, 

2025–2026. 

[14] Länderabfrage „Amtliche Todesursachen“, Stand 8. Mai 2026, Datei „2026-05-11_P65c_Abfrage Todesursachen_ausgefüllt.xlsx“; 

Selbstauskünfte der Krebsregister zu Datenwegen, Datenumfang und regionalen Mortalitätsdaten. 

https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Gesundheit/Todesursachen/_inhalt.html
https://www.bfarm.de/EN/Code-systems/Collaboration-and-projects/Iris-Institute/Iris-downloads/_node.html
https://www.gesetze-im-internet.de/bstatg_1987/__16.html
https://www.forschungsdatenzentrum.de/de/bedingungen
https://www.gesetze-im-internet.de/bevstatg_2013/__5a.html
https://www.gesetze-im-internet.de/bevstatg_2013/__5b.html
https://eur-lex.europa.eu/eli/reg/2016/679/2016-05-04/deu
https://eur-lex.europa.eu/eli/reg/2016/679/2016-05-04/deu
https://www.gesetze-im-internet.de/sgb_5/__65c.html

