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Gliederung

 Aufgaben, gesetzliche Grundlagen und Historie
« Meldewege und Datenverarbeitung
« Auswertung und Nutzung der Daten
- in der Gesundheitsberichterstattung
- In der epidemiologischen Forschung
- bel der Evaluation von
FriherkennungsmafBnahmen
e Bund- Landerbeziehungen
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Begriffsbestimmung

Krebsregistrierung

« fur epidemiologische Zwecke (epidemiologische KR)

— Untersucht Haufigkeit und Verbreitung von
Krebserkrankungen in einer bestimmten Bevolkerung

— ist eine ,hoheitliche® Aufgabe

« fur klinische Zwecke (klinische KR)

— zur Sicherung der Qualitat in der Onkologischen
Versorgung (flr jeden Patienten)

— zentrale Bereitstellung von Informationen zu gemeinsamen
Patienten, u.a. zur Organisation der Nachsorge
(elektronische Patientenakte)

— wird initiiert von Krankenkassen, Krankenhausern und
arztlicher Selbstverwaltung (Nationaler Krebsplan)
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Aufgaben der epidemiologischen
Krebsregistrierung

Das Krebsregister hat das Auftreten und die
Trendentwicklung aller Formen von
Krebserkrankungen einschlieBlich ihrer Frihstadien...
zu beobachten, insbesondere statistisch
epidemiologisch auszuwerten, Grundlagen fur die
Gesundheitsplanung, die epidemiologische
Forschung einschlieBlich der Ursachenforschung und
der Gesundheitsberichterstattung bereitzustellen und
zU einer Bewertung praventiver und kurativer
MafBnahmen beizutragen. Hierzu gehort die
Ergebniskontrolle bei Screening-Programmen ...

(KR-Gesetz NRW)
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Aufgaben der epidemiologischen
Krebsregistrierung

Monitoring (,oeobachten®) des
Krebsgeschehens in einer Bevolkerung

Hauptaugenmerk gilt der Inzidenz
(Neuerkrankungen)

Bezuge zur:

— epidemiologischen Forschung

— Gesundheitsberichterstattung

— Qualitatssicherung (Therapie, Friherkennung)

Epidemiologische Krebsregistrierung in Deutschland Berlin 1.7.2010 K.Kraywinkel _



Epidemiologische
in Deutschland

Historische Entwicklung
in Deutschland

Einwohner unter Registrierung

1926: 1 Mio.

Epidemiologische Krebsregistrierung in Deutschland
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Epidemiologische Krebsregister

in Deutschland

Historische Entwicklung
in Deutschland

Einwohner unter Registrierung

1967: 20 Mio.

Epidemiologische Krebsregistrierung in Deutschland
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Epidemiologische Krebsregister

in Deutschland

Historische Entwicklung
in Deutschland

Einwohner unter Registrierung

1986: 24 Mio.

Epidemiologische Krebsregistrierung in Deutschland
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Epidemiologische Krebsregister
in Deutschland

Historische Entwicklung
in Deutschland

Einwohner unter Registrierung

1995: 34 Mio.
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Epidemiologische Krebsregister
in Deutschland

Historische Entwicklung
in Deutschland

Einwohner unter Registrierung

2001: 57 Mio.
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Epidemiologische Krebsregister
in Deutschland

Historische Entwicklung
in Deutschland

Einwohner unter Registrierung

2004: 66 Mio.
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Historische Entwicklung
in Deutschland

Einwohner unter Registrierung

2008: 71 Mio.

(87% der Gesamtbevolkerung)
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Epidemiologische Krebsregister

Historische Entwicklung
in Deutschland

Mecklenburg-Vorpommem

Einwohner unter Registrierung

2008: 71 Mio. | I N

(1053) (1953)

(87% der Gesamtbevolkerung) o)
Sachsen
Thuringen (1953)
Weitere Register: e (s3]
(2003/2007%)
Rheinland-Pfalz

Deutsches Kinderkrebsregister % ¢

Saarland

seit 1980 fur Kinder und Jugendliche ~S
bis 15 Jahren

Baden-Wurttemberg
(2009)
Klinische Krebsregister b
U b
Q GEK/ID

flachendeckend in vielen Bundeslandern
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Epidemiologische Krebsregister

zum Vergleich:

Aktuelle Situation in SEER-Krebsregister
Deutschland

Einwohner unter Registrierung

2010: 80 Mio.

(100% der ..
Gesamtbevolkerung)

SEER Area
Funded by NCI

¢ [] SEER Area
Funded by NCI & CDC

Einwohner unter Registrierung
74 Mio. (26% der Gesamtbevdlkerung)
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Epidemiologische Krebsregistrierung in
Deutschland: Rechtsgrundlagen

 Bundeskrebsregistergesetz (1995-2000)

Ubertragt Aufgabe der Krebsregistrierung den Landern

 Landesgesetze (bis 2008)

regeln Rahmenbedingungen wie:

- Meldepflicht, Informationspflicht/Widerspruchsrecht

- Organisationsform (z.B. Behdrde, gGmbH, universitar)
- Datenschutzkonzepte

- Flachendeckung

- Meldewege (Papier/elektronisch)

 Bundeskrebsregisterdatengesetz (2009)

* regelt Aufgaben des Zentrums flr Krebsregisterdaten am RKI und
Zusammenarbeit mit den Landeskrebsregistern
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Epidemiologische Krebsregister
in Deutschland

Meldeverfahren

I | Meldepfiicht

. Melderecht
* Sonderregeln flr Pathologen

Organisation

meist
Vertrauensstelle + Registerstelle

teils zentrale Einrichtung

teils Einbindung der klinischen
Register

b
Q GEK/ID
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Datenschutzkonzepte der EKR in
Deutschland

= Ziel: Information zur Krebserkrankung eines
identifizierbaren Patienten zu schitzen

= Hauptprinzip:

getrennte Speicherung personenidentifizierender
und medizinisch-epidemiologischer Daten

= Unterschiedliche Modelle:

- Vertrauens- und Registerstelle (klassisch, z. B.
Saarland)

- Automatische Pseudonymisierung der Daten bei
elektronischer Meldung
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Datenschutzmodell 1:
Trennung Vertrauens/Registerstelle (Saarland)

Meidungen iber
Sterbetalle und Forzige
aus dem Sasrland
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Datenschutzmodell 2: elektronische Meldung mit

Pseudonymisierungsdienst (NRW)

1. DFU-Verbindung KV-SafeNet

KV-SafeNet
] 2. Installation/Update
3. Meldungen
-
@ Verschliisselte Daten

Wej.)server

o
o

Personenidentifizierende Merkmale

:

Praxis-PC mit EpiDEM

{7

| Ay

ISDN
Kommunikations-
Server

Medizinisch - Ebidemiologische Merkme

\\/

Pseudonymisierungsdienst

/\
S

EKR-NRW
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Wer meldet wann ?

Nach ,Sicherung der Diagnose' melden Arzte
- aus Kliniken (z.T. Gber Klinische Register)
- aus Screeningeinheiten (Mammografie)
- aus Pathologischen Instituten
- aus Facharztpraxen (v.a. Hautarzte, Hamatoonkologen ...)

Im Todesfall melden
- Gesundheitsamter (Todesbescheinigung)
- z.T. Einwohnermeldeamter

- z.T. statistische Landesamter (Todesursache)

Mehrere Meldungen zu einem Krankheitsfall erwlnscht !

Zukunftsmodell: Nutzung von Routinedaten zur (Initiierung
der) Meldung
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Zu erhebende Daten (Beispiel NRW) ~

« Geschlecht

e Monat und Jahr der Geburt

« Postleitzahl und Wohnort zum Zeitpunkt der Meldung

« Staatsangehorigkeit

« Tag, Monat und Jahr der Tumordiagnose

* Nahere Informationen zum Tumor (v.a. betroffenes Organ,
Stadium, Ergebnisse der pathologischen Untersuchung)

« Anlass der Tumordiagnose (Screening, symptombezogen,
Zufall)

« friheres Tumorleiden

« Sicherung der Diagnose (klinischer Befund, Histologie,
Zytologie, Obduktion und andere)

« Art der primaren Therapie (kurative und palliative Op's,
Strahlen-, Chemo- und andere Therapieformen)

* Todesdatum
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Nicht gespeichert werden u.a.:

« Migrationsstatus

« Daten zu sozialer Schicht, Einkommen, Bildung

« Name und genaue Wohnadresse

» Risikofaktoren wie z.B. Raucherstatus,
Familienanamnese

« Einzelheiten zu Therapie und Verlauf (Rezidive,
Metastasen..)

Begrundung:
« Datenschutz
 Aufwand fir den Melder muss sich in Grenzen halten
- Arzt soll nur melden mussen, was er sowieso
erhebt
« EKR dienen primar nicht der Erforschung von

Risikofaktoren oder der Therapieoptimierung
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Datenverarbeitung in EKR

« Alle tumorbezogenen Meldungen werden in der
Regel aus Angaben der Melder zentral kodiert
(ICD-0O-3) nach
- Lokalisation
- Histologie

« |CD-10 Code wird dann automatisch erzeugt
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Datenverarbeitung in EKR

Problem: zu einem Patienten gehen mehre Meldungen (evitl.
Uber langeren Zeitraum) ein:
« zum gleichen Primartumor
- zum gleichen Zeitpunkt (Diagnose)
- zum Verlauf (Metastasen, Rezidiv)
* zU einem anderen Primartumor

— Record-Linkage erforderlich
— z.T. Bewertung der Information erforderlich

Best-of“)
’
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Datenverarbeitung in EKR -2
Record-Linkage mit Kontrollnummern

X1gGjnA VsN'NQ</

PseUdonymiSierung Reglsterste”e
Hausarzt
[Max Mustermann|12.7.1922 | _ |=—"|x1gGjnA VsN'NQ</[xx.7.1922 |...
Krankenhaus
[Max Mustermann[12.7.1922 | ..|—"|X1gGjnA VsN'Na</[xx.7.1922 |...

XX.7.1922 |...

i Pathologe

k |Max Mustermann|12.7.1922 | ___|_"|X1ngnA VsN‘NQ<!|xx.7.1922 |

Todesbescheinigung

|Max Mustermann|12.7.‘|922 | ...|_"|X1ngnA VsN‘NQ<!|>(x.7.1922 |

Abbildung 1: Zusammenfuhrung von Meldungen (Kontrollnummern verklirzt dargestellt)
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%

Datenverarbeitung in EKR
Record-Linkage

Neue Meldungen Pseudonymisierungsdienst Registerstelle

vorhandene Personen

[Max Mustermann | 12.7.1922| . —"[x1gGjnA vsN'Na</|xx.7.1922 |
[Erika Mustermann] 5.6.1929 [...|—""[pF(6Zq# VsN'NQ</ | z2.6.1929 | ... L\

|IVIax Mustermann | 7.12.1922| ...|—’1X1ngnA \/sN‘NQ<!| yy.12.1922|... !

= X1gGjnA VsN'NQ</[XxX.7.1922 |...

pF(62Za# VsN'NQ</ [22.6.1929 | ... |

Abbildung 2: Neue Meldungen zuordnen bzw. neue Personen anlegen (Kontrollnummern verkurzt dargestellt)
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Homonym- und Synonymfehler
Epidemiologisches Krebsregister im Regierungsbezirk Munster

Klartext Summe

Neuer Fall  Zuordnung zu

bekanntem
Fall
Neuer Fall 13208 @53) 13461
Pseud SF =1,81%
SEUEOMYME — ZUordnung zu 13753 13801
bekanntem Fall
HE = 0.36%
Summe 13256 14006 27262

Krieg V et al. Gesundheitswesen 2001;63:376-382
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Datenverarbeitung in EKR
Best-of

 Nach Record Linkage erfolgt die Bewertung
verschiedener Meldungen zur gleichen Person
- gleicher Tumor vs. neue Erkrankung
- Bewertung unplausibler/widersprtchlicher
Informationen

* In vielen Fallen manuelle Entscheidung
« Evtl. Ruckfragen beim Melder moglich
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Auswertungsmoglichkeiten in EKR
Uberblick

* |nzidenz

« Mortalitat

- Uberlebensraten

« Tumorstadienverteilung

* Pravalenz

« Erkrankungsrisiken

* Risiko von Zwelittumoren

* Projektionen und Prognosen

* Regionale Verteilung (Disease mapping)
« Clusteranfragen und -untersuchungen
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X
Inzidenz/Mortalitat (Zeittrends)

Lungenkrebs (C33/34)

Abbildung 3.8.2
Altersstandardisierte Neuerkrankungs- und Sterberaten in Deutschland 1980—2006, ICD-10 C33, C34
Fiille pro 100.000 (Europastandard)

100 |

90

80

70

60 —

50 |

40 |
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| | | | | | | | | | | | |
1980 1982 1984 108 1988 1990 1992 1994 1996 1998 2000 2002 2004 2006

— Erkrankungsrate Manner —— Erkrankungsrate Frauen

= = Sterberate Manner == Sterberate Frauen
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Inzidenz/Mortalitat (internation. Vergleich)

malighes Melanom (C43)

Abbildung 3.9.4

Altersstandardisierte Neuerkrankungs- und Sterberaten in Deutschland im internationalen Vergleich 2006, ICD-10 C43
(aufler Frankreich, Australien: 2005, Schweiz: 2003 —2006, Belgien Sterberaten: 2004)

Fiille pro 100.000 (Europastandard)
Datenguellen siche Anhang, Seite 117
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X
Disease Mapping
interaktive Karten (www.krebsregister-nrw.de)

Epidemiologisches Krebsre%ister Nordrhein-Westfalen

Krebssterblichkeit > Bosartige Neubildungen: Manner: 2007
Daten Filter
Verw... o Rate Anzahl gesamte!
Krebsneu
® Aachen 218,6 352
Hilfe
Bielefeld 209,0 456 Info - Kre
Bochum 212,2 569 Info - Da
Bonn 186,6 369 Druckvor
Dat I:
® Bottrop 278,6 227 ——
Lavout zi
Dortmund 212,9 858
Duisburg 206,8 717 ‘
Kr
Disseld... 199,5 737
167,0
Ennepe... 203,9 500
196,2
Vergleich... 4 Rate Anzahl 206,0

© Epidemiologisches Krebsregister Nordrhein-W..

160
1998 2000 2002 2004 2006 200
15999 2001 2003 2005 2007 160
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Disease Mapping
geglattete Karten (Jahresbericht Schleswig-Holstein)

Raumliche Verteilung der Inzidenz fiir Krebs gesamt im Vergleich zum Landesdurchschnitt

Manner Frauen

Landesdurchschnitt

- 5% +5%  +10%  +20%
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X

Disease Mapping
raumlich-zeitlich (Finnland)

Breast cancer in women in Finland, 1954-2003

Incidence/100 000

e O
—

81.85
=

74.41
67 .64
61.49
55.90
50.82
46.20
42.00
38.18
34.71
31.56
28.69
26.08
23.71
21.55
12.59
17.81

| START PAUSE PLAY P

i

1950 1960 1570 1980 1990 2000
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Krebsatlas Berlin
Beziehung Inzidenz u. Sozialstatus

16 1,5 Ebene
Bezirke

B SIR
—&— Sozialindex

14 1,0

1,0 0,0

3

o

x £

7 5

N

=]

0,8 05 ?
0,6 -1,0
04 | 15
0,2 20

Frie Mitt Neuk Span Temp Lich Pank Char Marz Rein Trep Steg

Abbildung 20: Zusammenhang zwischen Sozialindex und
Neuerkrankungsrate an tabakassoziierten Krebsarten, mannlich und weiblich

Epidemiologische Krebsregistrierung in Deutschland Berlin 1.7.2010 K.Kraywinkel _




ROBERT KOCH INSTITUT

X

Relative Uberlebensraten von Krebspatienten
(Trendentwicklung, Finnland)

Tumoren der Gynakologische Tumoren
Verdauungsorgane
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X
Relative Uberlebensraten von Krebspatienten
(Trendentwicklung, Finnland)

andere haufige Tumoren Krebs bei Kindern
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Relatives Uberleben n. Tumorstadien (b. Erstdiagnose)

Brustkrebs Frauen, RB Munster, Periode 2000-04
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Nutzung von Krebsregisterdaten fur die
epidemiologische Forschung

« Aggregierte Daten:

— Grundlage fur Fallzahlschatzungen in epidemiologischen
und klinischen Studien mit Endpunkt ,Krebserkrankung®

— Berechnung von Referenzwerten fir Kohortenstudien
(z.B. Berufskohorten in der Arbeitsmedizin)

* |ndividualdaten

— Datengrundlage fur Fall-Kontroll Studien (z.B. bei
seltenen Tumoren)

— Datenabgleich zur Identifizierung von
Endpunktereignissen (Krebserkrankung)
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Nutzung von Individualdaten

> Bel Abgleich von Kohorten mit dem Krebsregister

» werden diese auf dem gleichen Wege wie sonstige
Meldungen verschlisselt und mit diesen zusammengefluhrt

> ... daher ist keine EntschlUsselung von Fallen notwendig

» hohe VoIIsténdigkeit und gute Datenqualitat des
Krebsregisters Grundvoraussetzung

> Bei Fall-Kontroll Studien auf der Basis von Fallen aus
dem Krebsregister

» Mussen die ,Falle” zur Kontaktaufnahme entschllsselt
werden (z.B. Uber spezielle ,|dentitats-Chiffrate®)

> Geringerer Anspruch an die Vollstandigkeit
» Hoherer Anspruch an die ,Ethik” des Forschungsvorhaben
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Evaluation des Mammographie-Screenings .
(aus:Fruherkennungsrichtlinie, rot: Aufgaben der EKR)

OO~ WM

o

/.
8.
el

. Einladungsquote

. Teilnahmequote

. Sterblichkeit an Brustkrebs (Mortalitat) in der Zielbevolkerung
Brustkrebsentdeckungsrate im Friherkennungsprogramm
Stadienverteilung der entdeckten Mammakarzinome im
Friherkennungsprogramm

. Brustkrebsneuerkrankungsrate (Inzidenz) in der
Zielbevolkerung

Stadienverteilung der Mammakarzinome in der Zielbevolkerung
Positive Vorhersagewerte der Untersuchungsschritte

Anteil der falsch-negativen Diagnosen im
Friuherkennungsprogramm (Intervallkarzinome)

10. Anteil der zur Abklarungsdiagnostik eingeladenen Frauen
11. Anteil der Karzinome, die vor der Operation durch Stanzbiopsie

gesichert wurden
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Kosten der epidemiologischen Krebsregistrierung
in Deutschland (GroBenordnungen)

 Pro Einwohner und Jahr ca. zwischen 10 und 50
Cent

* Pro Krebserkrankung zwischen 20 und 100 €

- davon je nach Register und Meldeart 1-8 € als
Meldevergutung

* Finanziert i.d. Regel durch die Lander
(Bund: Zentrum fur Krebsregisterdaten,< 5%)
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Krebsregistrierung in Deutschland:
Probleme durch foderalistische Struktur

« Keine direkt ablesbaren Ergebnisse fur Deutschland
« Unterschiedlicher Stand des Aufbaus

« ,alte“ Register (Saarland, Hamburg)

 ,neue” Register (NRW, Hessen, BaWu)
« Unterschiedliche Rahmenbedingungen

« => Unterschiede in der Vollzahligkeit d. Erfassung
(Neuerkrankungen, Todesfalle) => mgl. Probleme bei der
Vergleichbarkeit der Ergebnisse

« Unterschiedliche Datenschutzkonzepte/Meldewege
* => Probleme beim Datenaustausch (losbar)

« Schwieriger Zugang fur bundesweite Studien
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Krebsregistrierung in Deutschland:
Vorteile der dezentralen Registrierung

» Bessere Berucksichtigung regionaler
Versorgungsstrukturen=> bessere Akzeptanz

« naher an Meldern, Patienten und Fragestellern

* In allen groBeren Landern ublich
(z.B. USA, England, Frankreich, Italien), in diesen nur
selten flachendeckend (England, Deutschland)
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Aufgaben der einzelnen Register

» regelmaBige Berichterstattung (Broschiren u. Web)

 Bereitstellung von Ergebnissen flr die regionale
Gesundheitsberichterstattung (z.B. auf Kreisebene)

« Aufklarungs- u. Offentlichkeitsarbeit,
Meldermotivation und -support

« Beantwortung von Anfragen verschiedener Stellen

* Projektbezogene Zusammenarbeit mit anderen
Forschungseinrichtungen

\x
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Aufgaben der Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister in Deutschland (GEKID)

inhaltliche Standards als Grundlage der
Vergleichbarkeit zu definieren

gegenseitige Unterstltzung zu leisten

Ansprechpartner fir Kooperationspartner
sowie die interessierte Offentlichkeit zu sein
und Uber den Stand der Krebsregistrierung in
Deutschland zu informieren

Cizpmgs diassht

Vertretung in internationalen Gremien
(ENCR, IACR)

Ubersicht tiber die wichtigsten Ergebnisse
aus den Landern (GEKID-Atlas) —>
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Aufgaben des Zentrums fur Krebsregisterdaten am RKI
(st. 2010, vorher Dachdokumentation Krebs)

« die Zusammenfuhrung, Prufung der Vollzahligkeit
und Schlissigkeit von den Landern tbermittelten Daten

« Durchfuhrung eines landertbergreifenden Datenabgleichs
zur Feststellung von Mehrfachubermittiungen

« die regelmaBige Schatzung und Analyse der jahrlichen
Krebsneuerkrankungszahlen und Krebssterberaten sowie
weiterer Indikatoren des Krebsgeschehens in Deutschld.
(u.a. Uberlebensraten, Stadienverteilung, Prévalenz)

« Die Bereitstellung eines Datensatzes
« FOrdie Epidemiologischen Krebsregister der Lander

- zur Evaluation gesundheitspolitischer MaBnahmen
(insbesondere zur Friherkennung)

« auf Antrag an Dritte bei ,berechtigtem, insbesondere
wissenschaftlichen Interesse” (Scientific Use File)

aus : Bundeskrebsregisterdatengesetz, 2009
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Geschatzte Vollzahligkeit der Erfassung

Abbildung 2.1

Entwicklung der geschatzten Vollzihligkeit der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland, 2000 bis 2002 und
2004 bis 2006, nach Bundesland bzw. Region

(Mittelwert Minner und Frauen)

2000-2002
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Mecklenburg-Yorpommem
Hamburg (1953)
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D keine Daten @M="
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0% (1967)
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit !

Kontakt:

K.kraywinkel@rki.de
alexander.katalinic@krebsregister-sh.de
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