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Hintergrund - neuer Name
und neue Aufgaben

Krebserkrankungen sind in Deutschland
fiir etwa 25% aller Todesfille (in 2009: et-
wa 216.000 [1]) verantwortlich und nach
den Herz-Kreislauf-Erkrankungen die
zweithdufigste Todesursache. Jahrlich
erkranken derzeit in Deutschland etwa
450.000 Personen, wobei die hdufigen,
aber nur sehr selten lebensbedrohlich
verlaufenden nicht-melanotischen Haut-
krebsformen (,,weifSer Hautkrebs®) — wie
international tiblich - nicht berticksich-
tigt sind [2]. Etwa 1,5 Mio. Deutsche leben
derzeit mit einer Krebserkrankung, die in
den zuriickliegenden fiinf Jahren diagnos-
tiziert wurde [3]. Allein aufgrund demo-
grafischer Verdnderungen ist in den kom-
menden Jahren mit einer weiteren erheb-
lichen Zunahme dieser Zahlen zu rech-
nen.

Die Erhebung und Analyse von Daten
tiber Auftreten und Haufigkeit von Krebs-
erkrankungen durch epidemiologische
(bevolkerungsbezogene) Krebsregister
(EKR) ist eine unverzichtbare Grund-
lage fiir die Beschreibung von Ausmaf}
und Art der Krebsbelastung einer Bevol-
kerung. Aus diesen Daten lassen sich ge-
sundheitspolitische Mafinahmen zur Pri-
vention, Fritherkennung und Versorgung
von Krebserkrankungen ableiten bezie-
hungsweise die Effektivitit solcher Maf3-
nahmen beurteilen. Auch kann vor allem
die Analyse langfristiger Trends und re-
gionaler Unterschiede wichtige Impulse
fiir die Erforschung von Risikofaktoren
fur die Krebsentstehung liefern.

In Deutschland hat die epidemiologi-
sche Krebsregistrierung eine lange Tra-
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eine erste flichendeckende und bevél-
kerungsbezogene Erfassung der Krebs-
neuerkrankungen und -todesfille [4].
Das Register konnte aber erst ab 1984 auf
der Basis einer gesetzlichen Regelung die
Kontinuitét der Erfassung sicherstellen.
Das Krebsregister der DDR erfasste seit
1952/53 entsprechende Daten und wurde
1993 in das gemeinsame Krebsregister der
neuen Bundeslinder und Berlins (GKR)
iiberfithrt. Das Epidemiologische Krebs-
register Saarland wurde 1967 im Rahmen
einer Initiative des Europarats gegriindet.
In diesem Register ist damit die langste
kontinuierliche Datenreihe zu Krebsneu-
erkrankungen (Krebsinzidenz) aus dem
Gebiet der ,,alten” Bundesrepublik verfiig-
bar. Seit 1985 werden im Regierungsbezirk
Miinster in Nordrhein-Westfalen (NRW)
Krebserkrankungen bevélkerungsweit
erfasst. Inzwischen arbeitet dort mit dem
Krebsregister NRW das grofite Einzelre-
gister Europas.

Mit dem Bundeskrebsregistergesetz
von 1995-1999 wurden schliefllich al-
le Bundeslidnder verpflichtet, epidemio-
logische Krebsregister in ihren Lan-
dern einzurichten (B Abb. 1). Seit dem
Jahr 2006 wurde in allen Bundeslindern
eine flaichendeckende epidemiologische
Krebsregistrierung in Deutschland ge-
setzlich verankert und mit dem Bundes-
krebsregisterdatengesetz im Jahr 2009 [5]
untermauert. Dies ist ein Stand, der von
den europdischen Staaten mit vergleich-
barer Bevolkerungsgrofie ansonsten nur
in Grof3britannien erreicht ist.

Die Aufgabe, trotz unterschiedlicher
landesgesetzlicher Regelungen die Ver-
gleichbarkeit der Ergebnisse aus verschie-
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denen Registern durch weitgehende me-
thodische Vereinheitlichung zu gewéhr-
leisten, hat seit 1996 die Arbeitsgemein-
schaft bevolkerungsbezogener Krebsre-
gister Deutschlands (seit 2004 GEKID:
~Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister in Deutschland e.V.“) iiber-
nommen.

Mit der zunehmenden Verbesserung
der Datenlage wuchs allerdings auch
das Bediirfnis nach einer zentralen Aus-
wertungsstelle, um valide Aussagen zur
Krebshdufigkeit auf Bundesebene tref-
fen zu konnen. Bereits seit 1983 hat die
Arbeitsgruppe ,,Dachdokumentation
Krebs“ im Robert Koch-Institut (RKI) die
Daten der bevélkerungsbezogenen Krebs-
register in der Bundesrepublik Deutsch-
land zusammenfassend und tibergreifend
ausgewertet [6], seit 1998 werden die Er-
gebnisse gemeinsam mit der GEKID in
der zweijdhrlich erscheinenden Broschii-
re ,,Krebs in Deutschland® publiziert ([2],
aktuelle Broschiire).

Im Jahr 2009 wurden mit dem Bun-
deskrebsregisterdatengesetz (BKRG) die
Priifung und Auswertung der Daten auf
Bundesebene auf eine gesetzliche Grund-
lage gestellt [5]. Auf der Basis dieses Ge-
setzes wurde Anfang 2010 in der Abtei-
lung Epidemiologie und Gesundheits-
berichterstattung des RKI ein neues Fach-
gebiet eingerichtet: Aus der ,Dachdoku-
mentation Krebs“ wurde das ,,Zentrum
fiir Krebsregisterdaten® (ZfKD).

Arbeitsschwerpunkte des
Zentrums fiir Krebsregisterdaten

Mit der Aufwertung der Struktur - unter
anderem berief das Bundesministerium
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fiir Gesundheit (BMG) fiir das ZfKD
einen eigenen Beirat — und einer verbes-
serten finanziellen Ausstattung durch den
Bund gehen erhohte Anforderungen ein-
her. So legt das BKRG unter anderem fest,
dass kiinftig neben Daten zu Krebsinzi-
denz und -mortalitét regelméfig auch Er-
gebnisse zu Uberlebensraten, Privalen-
zen und Verteilung der Tumorstadien
verdffentlicht werden. Auch die Weiter-
entwicklung methodischer Standards ge-
meinsam mit den Landeskrebsregistern
und die Mitarbeit in internationalen Or-
ganisationen gehéren nun zu den festen
Aufgaben des ZfKD (8 Infobox 1).
Insgesamt besteht ein wesentliches Ziel
der Arbeit des ZfKD darin, das Informa-
tionsangebot fiir die interessierte (Fach-)
Offentlichkeit zu krebsepidemiologi-
schen Daten in Deutschland zu erweitern
und eine stirkere Nutzung der Krebsre-

Regierungsbezirk Miinster, 2005 Nordrhein-Westfalen gesamt
Regierungsbezirk Darmstadt, 2007 Hessen gesamt
1980  Deutsches Kinderkrebsregister, flichendeckend
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Abb. 1 € Beginn

der Krebsregistrie-
rung in den einzel-
nen epidemiologi-
schen Krebsregistern
(EKR) in Deutschland.
(Quelle: RKI)

gisterdaten in der Forschung zu fordern.
Auf aktuelle und kiinftige Arbeitsschwer-
punkte soll in den folgenden Abschnitten
naher eingegangen werden.

Priifung der Krebsregisterdaten
— die Suche nach kleinen Fehlern
in groen Datensatzen

Vollzahligkeitsschatzung

Wichtigste Voraussetzung fir die Nut-
zung von Krebsregisterdaten ist ihre Voll-
zdhligkeit, das heifit die Erfassung al-
ler im Einzugsgebiet eines Registers dia-
gnostizierten Krebserkrankungen. Eine
jahrliche Vollzahligkeitsschitzung der
Erfassung der Krebsneuerkrankungen
in den einzelnen EKR fiir die wichtigs-
ten Einzellokalisationen und Krebs ge-
samt wurde bereits von der ,,Dachdoku-
mentation Krebs“ durchgefiihrt [7] und
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ist nach BKRG nun auch gesetzliche Auf-
gabe des ZfKD. Im Zusammenhang mit
der Einrichtung dieses Zentrums am RKI
wurde das bisherige Verfahren in Ab-
stimmung mit externen Wissenschaftlern
und Vertretern der Register an die inzwi-
schen deutlich verbesserte Datenlage der
epidemiologischen Krebsregistrierung in
Deutschland angepasst.

Die Vollzéhligkeit der bundesdeut-
schen Krebsregisterdaten wird auch wei-
terhin auf der Basis des von der IARC
(International Agency for Research of
Cancer der WHO in Lyon) vorgeschla-
genen alters-, geschlechts- und lokalisa-
tionsspezifischen Quotienten aus Mortali-
tat (Sterblichkeit, M) und Inzidenz (Hau-
figkeit von Neuerkrankungen, I) (M/I) ge-
schitzt [8]. Um Zufallsvariationen in den
Indikatoren zu eliminieren, werden diese
zuvor mittels linearer Poisson-Regressio-
nen modelliert, wobei nur noch die aktu-
ellen Trendverldufe der letzten Beobach-
tungsjahre beriicksichtigt werden. Die
derartig geglatteten M/I-Quotienten eines
zu untersuchenden epidemiologischen
Krebsregisters werden gegen entsprechen-
de Quotienten eines Datenpools aus Re-
ferenzregistern gepriift. In dieser fest vor-
gegebenen Referenzregion sind die Daten
derjenigen Register aus Deutschland zu-
sammengefasst, die bestimmte Mindest-
anforderungen an die Datenqualitat hin-
sichtlich ihres DCO-Anteils (Anteil der
nur iiber Todesbescheinigungen identi-
fizierten Erkrankungsfille) und ihrer bis-
her beurteilten Vollzahligkeit erfiillen. Im
Gegensatz zur fritheren Schitzmetho-
de [7] werden fiir alle zu untersuchenden
Krebslokalisationen dieselben Referenz-
register verwendet, wobei auch der Erfas-
sungsgrad Letzterer zukiinftig Giberpriift
wird. Die Vollzihligkeit fir Krebs gesamt
wird zudem nicht mehr separat model-
liert, sondern additiv iiber die Werte der
einzelnen Lokalisationen bestimmt. Au-
lerdem werden zur besseren Beurteilung
der Genauigkeit die Indikatoren zukiinf-
tig um Vertrauensbereiche auf der Basis
computerintensiver Bootstrap-Verfahren
[9] erweitert.

Landeriibergreifender
Datenabgleich

Eine weitere Aufgabe des Zentrums fiir
Krebsregisterdaten, die mit dem BKRG
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neu eingefiihrt wurde, ist es, nicht nur die
Daten allgemein auf Plausibilitét zu prii-
fen, sondern sie auch linderiibergreifend
mithilfe von Kontrollnummern abzuglei-
chen [5]. Hiermit sollen Mehrfachiiber-
mittlungen des gleichen Erkrankungs-
falls durch mehrere Register, zum Beispiel
nach Umzug einer an Krebs erkrankten
Person in ein anderes Bundesland, identi-
fiziert und jeweils dem ,,zustidndigen® Re-
gister zugeordnet werden. Das Verfahren
tragt damit zur Verbesserung der Qua-
litdt der Krebsregisterdaten in Deutsch-
land bei.

Zusammen mit acht Krebsregistern hat
das ZfKD im Rahmen eines vom Bundes-
ministerium fiir Gesundheit (BMG) ge-
forderten Pilotprojekts die Machbar-
keit eines solchen Abgleichs tiberpriift.
Das Pilotprojekt konnte zum einen zei-
gen, dass der Anteil solcher Mehrfach-
tbermittlungen auch in einem zukiinfti-
gen bundesweiten Datensatz sehr gering
sein wird (voraussichtlich unter 1%). Zum
anderen wurde festgestellt, dass poten-
zielle Mehrfachiibermittlungen in den
meisten Féllen nur in Abstimmung und
unter Nutzung zusétzlicher Informatio-
nen aus den Landesregistern korrekt zu-
geordnet werden konnen, unter anderem
weil nur dort die Moglichkeit der Nutzung
von Daten der Einwohnermeldedmter be-
steht. Ein praktikables Verfahren fiir einen
regelméfligen Datenabgleich wird zurzeit
gemeinsam mit den epidemiologischen
Krebsregistern der Lander erarbeitet.

Erfassung von Todesfallen

Auch Auswertungen zum Uberleben mit
Krebs erfordern eine sorgfiltige Priifung
der Daten, vor allem weil sich die Verfah-
ren zur Erfassung des Vitalstatus in den
Bundesldndern wesentlich unterscheiden.
Daher kann eine relevante Untererfas-
sung von Todesfillen, die zu einer Uber-
schitzung des Uberlebens fithren wiir-
de, nicht von vornherein ausgeschlossen
werden. Auflerdem kann ein niedriger
Erfassungsgrad beziehungsweise ein ho-
her DCO-Anteil die Ergebnisse verzerren.
Die Entwicklung entsprechender Priifver-
fahren und (Einschluss-)Kriterien erfolgt
derzeit in Abstimmung mit der Arbeits-
gruppe ,Uberlebenszeitanalyse” der GE-
KID, die auf diesem Gebiet bereits um-
fangreiche Vorarbeiten geleistet hat [10].
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Zusammenfassung

Krebserkrankungen stellen in Deutschland
die zweithaufigste Todesursache dar. Zur Be-
schreibung der Krebsbelastung in der deut-
schen Bevolkerung ist die Erhebung und Aus-
wertung von Daten Uber Auftreten und Hau-
figkeiten von Krebserkrankungen durch die
epidemiologischen Krebsregister der Lan-
der wesentliche Grundlage. Um valide Aus-
sagen zur Krebshaufigkeit auf Bundesebene
zu erhalten, wurde 1983 im Robert Koch-Ins-
titut (RKI) die,Dachdokumentation Krebs” als
zentrale Auswertungsstelle fiir die Daten die-
ser Krebsregister eingerichtet. Nach Inkraft-
treten des Bundeskrebsregisterdatengesetzes
(BKRG) im August 2009 setzt das,Zentrum
fiir Krebsregisterdaten” (ZfKD) am RKI die
Arbeit der,Dachdokumentation Krebs” mit
erweitertem Aufgabenspektrum fort. Kiinftig
werden auch regelmaBig Ergebnisse zu Uber-

lebensraten, Pravalenzen und Verteilung der
Tumorstadien veroffentlicht. Neu etabliert
wird ein landeriibergreifender Datenabgleich
zur ldentifizierung von Mehrfachiibermitt-
lungen. Weitere Aufgaben des ZfKD sind der
Ausbau einer interaktiven Internetplattform
und die Bereitstellung von Datensatzen fiir
externe Wissenschaftler, um die Nutzung der
Krebsregisterdaten fiir die epidemiologische
Forschung zu fordern. Auch soll das Informa-
tionsangebot fiir die interessierte Offentlich-
keit erweitert werden.

Schliisselworter
Epidemiologische Krebsregister -
Krebsregisterdaten -
Bundeskrebsregisterdatengesetz -
Zentrum fiir Krebsregisterdaten -
Deutschland

The (German) Center for Cancer Registry Data (ZfKD)
at the Robert Koch Institute (RKI) in Berlin

Abstract

Cancer represents the second most common
cause of death in Germany. The country’s fed-
eral states operate regional population-based
cancer registries that collect and analyze data
on cancer patients. This provides an essential
basis for describing the cancer burden in the
German population. In order to obtain valid
and reliable information on cancer incidence
at the national level, the Robert Koch Insti-
tute (RKI) set up the Federal Cancer Surveil-
lance Unit in 1983 as a central institution for
evaluating this cancer registry data. In August
2009, when the Federal Cancer Registry Da-
ta Act (BKRG) came into force, the Center for
Cancer Registry Data (ZfKD) at the RKI took
over the work of the Cancer Surveillance Unit
with a broader remit. In the future, it will also
regularly publish findings on survival, preva-

lence, and tumor stage distribution. A new-
ly established record linkage process will help
identify multiple submissions from the feder-
al states. Further innovations and new tasks
of the ZfKD include expanding an interactive
Internet platform and encouraging a more in-
tensive use of cancer registry data for epide-
miological research by providing datasets to
external scientists. The range of information
available to the interested public s also to be
expanded.

Keywords

Population-based cancer registry - Cancer
registry data - Federal Cancer Registry Data
Act - (German) Center for Cancer Registry -
Germany
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Infobox 1 Kernaufgaben des Zentrums
fiir Krebsregisterdaten im Robert Koch-

Institut nach Bundeskrebsregisterdaten-
gesetz [5]

== Zusammenfiihrung, Priifung der Voll-
zahligkeit und Schliissigkeit sowie Aus-
wertung der von den epidemiologischen
Krebsregistern tibermittelten Daten
== Durchfiihrung eines landeribergreifen-
den Datenabgleichs zur Feststellung von
Mehrfachiibermittlungen
== RegelmadBige Schitzung und Analyse
= der jahrlichen Krebsneuerkrankungs-
und Krebssterberaten
= der Uberlebensraten von Krebspatien-
tinnen und Krebspatienten
= der Stadienverteilung bei Diagnose der
Krebskrankheit
= weiterer Indikatoren des Krebsgesche-
hens, insbesondere Prévalenz, Erkran-
kungs- und Sterberisiken sowie deren
zeitliche Entwicklung
== Landeriibergreifende Ermittlung regiona-
ler Unterschiede bei ausgewahlten Krebs-
krankheiten
== Bereitstellung des Datensatzes zur
Evaluation gesundheitspolitischer Maf3-
nahmen, zur Krebspravention, Krebs-
friiherkennung, Krebsbehandlung und
Versorgung
== Durchfiihrung von Analysen und Studien
zum Krebsgeschehen
== Veroffentlichung eines Berichts zu Hau-
figkeiten und Entwicklungen von Krebs-
erkrankungen in Deutschland alle zwei
Jahre im Einvernehmen mit den Landes-
krebsregistern
== Erstellung eines umfassenden Berichts
zum Krebsgeschehen in der Bundesrepu-
blik Deutschland alle fiinf Jahre
== Mitarbeit in wissenschaftlichen Gremien,
europaischen und internationalen Orga-
nisationen

Auswertungen der Daten -
vom Schatzen zum Zahlen

Inzidenz und Mortalitat

Aufgrund der wihrend des Aufbaus der
Krebsregistrierung in Deutschland noch
unzureichenden Flichendeckung bei der
Registrierung war es nétig, die deutsch-
landweite Inzidenz zu schitzen. Aus we-
nigen, eher kleinen und nicht unbedingt
reprasentativen Regionen wie dem Saar-
land musste auf die gesamtdeutsche Situ-
ation geschlossen werden. Ahnlich wie
bei der Vollzdhligkeitsschitzung wurde
auch hier von der Annahme eines kon-
stanten Verhéltnisses von Mortalitit und

Inzidenz ausgegangen: Wenn die Mor-
talitét fiir eine bestimmte Krebserkran-
kung in Deutschland von der in den Re-
gionen mit ,yvollzahligen® Registern nach
unten oder oben abwich, wurde auch eine
entsprechend geringere beziehungsweise
hohere deutschlandweite Inzidenz ge-
schatzt.

Da konzeptionell und legislativ eine
Flachendeckung der epidemiologischen
Krebsregistrierung inzwischen erreicht
ist, sollten die Neuerkrankungsraten
fiir Deutschland in absehbarer Zukunft
durch einfaches ,,Auszahlen® bestimmt
werden kénnen, allerdings werden bis da-
hin noch einige Jahre vergehen. Einerseits
muss gerade fiir die neuen Register (Ba-
den-Wiirttemberg und NRW) auch auf-
grund ihrer Groéfle mit einer mindestens
finfjahrigen Aufbauphase bis zur lan-
desweit vollstdndigen Erfassung gerech-
net werden. Anderseits ist nach den bis-
herigen Schétzungen die Vollzahligkeit
noch nicht in allen iibrigen Registern fiir
alle Krebslokalisationen in gleichem Ma-
e erreicht, auch aufgrund unterschied-
lich vorhandener Ressourcen, gesetzli-
cher Grundlagen und struktureller Rah-
menbedingungen. Derzeit wird das be-
stehende Schitzverfahren im ZfKD mit
dem Ziel modifiziert, in den kommen-
den Jahren einen flieBenden Ubergang
vom ,,Schétzen® zum ,Zihlen“ zu ge-
wihrleisten.

Uberlebensraten

Epidemiologische Aussagen zum Krebs-
geschehen beschrianken sich heute je-
doch nicht mehr nur auf Inzidenz und
Mortalitat. Gerade die aus Krebsregis-
terdaten ermittelten bevolkerungsbezo-
genen Uberlebensraten mit/nach einer
Krebserkrankung sind in den letzten
Jahren immer mehr in den Fokus wis-
senschaftlicher Diskussionen und Publi-
kationen geriickt. Auch wenn etwa eine
Fiinfjahres-Uberlebensrate nicht mit
der ,Heilungsrate“ gleichgesetzt werden
kann und der wichtige Aspekt der Le-
bensqualitit dabei zu kurz kommt, er-
lauben diese Zahlen, sofern sie valide er-
hoben werden, den tatsichlichen Effekt
der Verbesserungen in der Therapie und
Versorgung Krebskranker auf der Bevol-
kerungsebene abzubilden.
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Beurteilung von
FrilherkennungsmafBnahmen

Nicht ausreichend durch Uberlebens-
raten beurteilen lassen sich Erfolge der
Krebsfritherkennung, da ein Vorziehen
des Diagnosezeitpunkts durch friithere
Erkennung einer Krebserkrankung auch
dann zu einer rechnerischen Verlinge-
rung der Uberlebenszeiten (gemessen ab
Diagnosestellung) fithrt, wenn der Todes-
zeitpunkt unverdndert bleibt (lead time
bias). Dennoch sind Krebsregisterdaten
hier hilfreich. Neben dem zeitlichen Ver-
lauf der Mortalitét sind vor allem Veran-
derungen der Tumorstadienverteilung
beziehungsweise eine Verringerung der
Inzidenz fortgeschrittener Tumoren bei
der Beurteilung von Fritherkennungs-
mafinahmen heranzuziehen. Aulerdem
kann nur durch einen Abgleich mit den
EKR die fiir die Beurteilung der Qualitat
eines Programms wichtige Rate der Inter-
vallkarzinome (Karzinome, die bei Scree-
ningteilnehmern auflerhalb des Scree-
nings entdeckt werden) bestimmt werden.

Pravalenz

Auch die Préavalenz von Krebserkrankun-
gen ist ein wichtiger Indikator zur Be-
schreibung des Krebsgeschehens, der vor
allem den Versorgungsbedarf in einer Be-
volkerung widerspiegelt. Aufgrund der
methodisch kaum losbaren Schwierigkei-
ten bei der Definition (und Dokumenta-
tion) einer ,,Heilung“ von Krebspatienten
werden meist sogenannte Periodenpréva-
lenzen berechnet. So gibt die Fiinfjahres-
Prévalenz die Zahl der Patienten an, die zu
einem gegebenen Zeitpunkt noch leben
und in den zuriickliegenden fiinf Jahren
erkrankt sind. Diese Zahlen konnen bei
flaichendeckender und ausreichend lan-
ger Registrierung in einem Register durch
einfaches ,, Auszéhlen® bestimmt, ansons-
ten aber aus den Inzidenz- und Uberle-
bensraten zuverléssig geschitzt werden.

Veréffentlichung von
Ergebnissen — Zahlen und
Fakten fiir Laien und Experten

Das Zentrum fiir Krebsregisterdaten
wird auch weiterhin alle zwei Jahre ge-
meinsam mit der Gesellschaft der epi-
demiologischen Krebsregister die Bro-
schiire ,,Krebs in Deutschland“ mit den



jeweils aktuellen Ergebnissen veroffentli-
chen. Darin werden in Texten, Grafiken
und Tabellen Erkrankungshiufigkeit (In-
zidenz) und Sterblichkeit (Mortalitdt) an
Krebserkrankungen nach Alter und Ge-
schlecht, deren zeitliche Trends sowie
weitere epidemiologische Kennzahlen fiir
Krebs gesamt und ausgewihlte Krebsar-
ten dargestellt. Dartiber hinaus enthalt
die Broschiire Angaben zu Erkrankungs-
und Sterberisiken sowie zur Prévalenz
von Krebserkrankungen. Ergebnisse der
Datenauswertung zu Krebserkrankun-
gen bei Kindern werden durch das Deut-
sche Kinderkrebsregister in einem eige-
nen Abschnitt dargestellt [2]. Die Aktua-
lisierung der Texte zu den Krebsrisikofak-
toren in der Broschiire wird vom Krebs-
informationsdienst, Deutsches Krebs-
forschungszentrum vorgenommen. Auf
der Basis einer sich weiter verbessernden
Datenlage in den EKR wird sich kiinftig
das Spektrum sowohl der Krebslokalisa-
tionen als auch der Auswertungsmetho-
den und Analysen noch erweitern.

Die niachste Ausgabe der Broschii-
re mit aktuellen Zahlen zum Krebsge-
schehen in Deutschland erscheint zum
30. Deutschen Krebskongress im Febru-
ar 2012 in Berlin. Daneben wird das ZfKD
alle fiinf Jahre einen umfassenden Bericht
zum Krebsgeschehen in Deutschland
unter Einbeziehung zusatzlicher Daten-
quellen und in Kooperation mit externen
Wissenschaftlern herausgeben. Die erste
Ausgabe ist fiir das Jahr 2014 geplant.

Kiinftige Publikationen des Zentrums
fir Krebsregisterdaten in nationalen und
internationalen wissenschaftlichen Fach-
zeitschriften werden sich, neben metho-
dischen Aspekten und Analysen zu ein-
zelnen Tumorlokalisationen, auch mit
dem Thema des Priventionspotenzials
fiir Krebserkrankungen befassen.

Um der wachsenden Bedeutung des
Internets als Informationsmedium Rech-
nung zu tragen, wird das ZfKD auch sei-
ne Webprisenz erweitern. Interaktive
Auswertungsmoglichkeiten und ein er-
weitertes Informationsangebot im Web
werden die klassischen Print-Produkte
erganzen. Die Vorteile sind eine groflere
Reichweite sowie eine schnellere Verfiig-
barkeit der Daten fiir die Nutzer.

Von den epidemiologischen Krebsregistern (EKR) der Lander an das ZfKD des RKI

Mannlich, weiblich

Tab. 1

zu libermittelnde Daten nach BKRG [5] mit Beschreibung der Variablen
Angaben zur Person

Geschlecht

Geburtsmonat 2-stellig

Geburtsjahr 4-stellig

Kreiskennziffer des Wohnorts 5-stellig

Angaben mit Bezug zur Tumordiagnose
Tumordiagnoseschliissel

Lokalisation

Diagnosemonat 2-stellig
Diagnosejahr 4-stellig
Friihere Tumorerkrankungen Ja/nein

Art der Diagnosesicherung

Histologiebefund

Morphologiecode nach ICD-0 3
Topographiecode nach ICD-0 3

Todesursache (Grundleiden)

Durchfiihrung einer Obduktion ~ Ja/nein

logischen Krankheiten.

Diagnose nach ICD-10
Bei paarigen Organen (links, rechts, beidseits)

AusschlieBlich tber Todesursache (DCO), klinisch, zytologisch,
histologisch (Primartumor, Metastase), Obduktion, sonstige

Form und Gro3e des Krebsgewebes
Ursprungsort der Neubildung

Dignitat Eigenschaft von Tumoren (in situ, bosartig)
Grading Differenzierungsgrad des Krebsgewebes
Zelltyp Art des Krebsgewebes (T-, B-, N-, oder K-Zelltyp)
Stadium der Erkrankung nach TNM

T Primartumor

N Regiondre Lymphknotenmetastasen

M Fernmetastasen

Préfix (c, p) Klinische/pathologische Klassifikation

Art der Primartherapie

Operation Ja/nein

Strahlentherapie Ja/nein

Chemotherapie Ja/nein

Hormontherapie Ja/nein

Immuntherapie Ja/nein

Knochenmarktransplantation Ja/nein

Sonstige Therapien Ja/nein

Angaben im Sterbefall

Sterbemonat 2-stellig

Sterbejahr 4-stellig

ICD-10-Klassifizierung

ZfKD Zentrum fir Krebsregisterdaten, RKI Robert Koch-Institut, BKRG Bundeskrebsregisterdatengesetz, ICD-
10 Schliissel der internationalen Klassifikation der Krankheiten, ICD-O Internationale Klassifikation der onko-

Bereitstellen der Daten fiir Dritte
— ein Angebot fiir eigene Analysen

Um die intensivere Nutzung der Krebs-
registerdaten fiir die epidemiologische
Forschung zu fordern, kann das Zent-
rum fiir Krebsregisterdaten nach BKRG
die Daten der epidemiologischen Krebs-
register nun auch Dritten auf Antrag zur
Verfiigung stellen, soweit ein berechtigtes,
insbesondere wissenschaftliches Interes-
se von dem Antragsteller/der Antragstel-
lerin glaubhaft gemacht wird [s]. Unter
Berticksichtigung der Datensparsamkeit
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wird dann vom ZfKD ein Datensatz be-
reitgestellt, der die fiir das jeweils geplan-
te Projekt erforderlichen anonymisierten
Daten der EKR enthilt, die fiir die wis-
senschaftliche Fragestellung von Interesse
sind. @ Tab. 1 gibt einen Uberblick zu al-
len Variablen des ZfKD-Datensatzes nach
BKRG. Ein entsprechender Datensatz zu
den Krebsneuerkrankungen bis 2008 wird
gegen Ende dieses Jahres vorliegen.
Antragsformulare und Informatio-
nen zum Verfahrensweg der Antragstel-
lung kénnen zeitnah tiber die RKI-Ho-
mepage abgerufen werden (www.rki.



Aus den Herausgeberinstituten

de/krebs). Dem ausgefiillten Antrag soll
eine kurze (etwa zweiseitige) Projektskiz-
ze zum Auswertungsvorhaben beigefiigt
werden, aus der die Fragestellung und das
grundsitzliche methodische Vorgehen er-
kennbar sein sollten. Dieser Antrag wird
dem Beirat des ZfKD zugeleitet; basie-
rend auf dessen Stellungnahme entschei-
det das Zentrum fiir Krebsregisterdaten
tiber den Antrag. Bei Genehmigungsfa-
higkeit des Antrags wird zwischen dem
ZfKD und dem Antragsteller/der Antrag-
stellerin eine schriftliche Vereinbarung
getroffen, in der unter anderem der Um-
fang der Datennutzung unter Einhaltung
der wesentlichen Regeln des anerkann-
ten Standes von Wissenschaft und Tech-
nik und Veréffentlichungsrechte geregelt
sind. Diese Vereinbarung wird aufler-
dem eine Verpflichtung zur Einhaltung
allgemeiner Datenschutzanforderungen
(Unterlassen des Versuchs der Deanony-
misierung der Daten, der Verlinkung von
Einzelfalldaten mit anderen Datenquellen
oder der Publikation von Einzelfalldaten)
enthalten. Das ZfKD iiberldsst dem An-
tragsteller/der Antragstellerin den fiir die
beantragte Auswertung erforderlichen
anonymisierten Datensatz, einschlieflich
einer ausfiihrlichen Dokumentation. Fiir
die Bearbeitung komplexer Fragestellun-
gen konnen aber auch Forschungskoope-
rationen, gegebenenfalls unter Einbezie-
hung der Landeskrebsregister, in Betracht
kommen.

Auflerdem besteht weiterhin die Mog-
lichkeit, Auswertungen beim ZfKD zu be-
antragen, die tiber die publizierten Ergeb-
nisse hinausgehen. Anfragen zu regiona-
lisierten Daten fallen jedoch primar in die
Zustandigkeit der Lander. Auch ein Ver-
kniipfen der Daten mit anderen Daten-
quellen ist, wie bisher, nur iiber die Lan-
deskrebsregister moglich.

Grenzen - nicht alle Fragen
lassen sich beantworten

Ein wesentliches Kennzeichen epide-
miologischer Krebsregister besteht da-
rin, dass Meldungen in der Regel nur zu
Beginn der Erkrankung beziehungswei-
se zum Zeitpunkt der Diagnosestellung
eingehen. Daher enthalten die Daten
der EKR, mit Ausnahme des Sterbezeit-
punkts, keine Angaben zum Verlauf der

Krebserkrankung (etwa zu Spéatmetasta-
sierungen oder Rezidiven) und auch kei-
ne detaillierten Angaben zur Therapie der
Betroffenen. Entsprechende Forschungs-
fragen lassen sich demzufolge mit dem
Datensatz des ZfKD nicht beantworten.
Solche Angaben sind Domine der we-
sentlich aufwendigeren Registrierung in
den klinischen Krebsregistern, die in ei-
nigen Bundesldndern bereits eine hohe
Flichendeckung aufweisen. Der weite-
re Ausbau dieser Krebsregister wird im
Rahmen der Umsetzung des Nationalen
Krebsplans, an dem sich das ZfKD inner-
halb der bestehenden Arbeitsgruppen ak-
tiv beteiligt, angestrebt. Es besteht inzwi-
schen eine enge Kooperation zwischen
epidemiologischen und den bestehenden
klinischen Krebsregistern, vor allem um
unnoétige Doppelerfassungen zu verhin-
dern, die zwangsldufig die Akzeptanz bei
den Meldern (vor allem Klinikérzte und
Pathologen) verringern.

Ausblick - der Erfolg
kommt nicht von allein

Die Qualitit der Arbeit des Zentrums fiir
Krebsregisterdaten steht und féllt mit der
Giite der Daten der epidemiologischen
Krebsregister. Nach BKRG haben sich al-
le Bundeslander verpflichtet, sicherzu-
stellen, dass diese Daten ,,flichendeckend
und vollzihlig erhoben ... und vollstin-
dig ... ibermittelt werden® [5]. Ein solch
hoher Anspruch kann jedoch weder per
Gesetzesbeschluss noch durch eine Mel-
depflicht, wie sie in den meisten Bun-
desldndern besteht, automatisch erreicht
werden. In Zeiten knapper offentlicher
Mittel bedarf es weiterer erheblicher An-
strengungen, aber auch politischen Riick-
halts in Bund und Landern, um die posi-
tive Entwicklung der letzten Jahre fort-
setzen zu konnen und die Qualitit inter-
nationaler Vorbilder in der Krebsregist-
rierung und wissenschaftlichen Daten-
auswertung, zum Beispiel aus Skandina-
vien und den USA, zu erreichen. Mit dem
Bundeskrebsregisterdatengesetz und der
damit verbundenen Einrichtung des Zen-
trums fiir Krebsregisterdaten wurde dies-
beziiglich ein klares Signal gesetzt.
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