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Von regionalen Daten zu 
bundesweiten Aussagen
Die Methoden im Zentrum 
für Krebsregisterdaten

Einleitung

Im Bundeskrebsregisterdatengesetz 
(BKRG) von 2009 werden die Bundes-
länder erstmals verpflichtet, Daten zu 
Krebsneuerkrankungen flächendeckend 
und vollzählig zu erheben und an das 
Zentrum für Krebsregisterdaten (ZfKD) 
am Robert Koch-Institut (RKI) zu über-
mitteln [1]. Seit dem gleichen Jahr be-
steht mit dem Inkrafttreten des Krebs-
registergesetzes Baden-Württemberg in 
allen Bundesländern auch die gesetzli-
che Grundlage für eine flächendeckende 
Krebsregistrierung. Das ZfKD ist nach 
BKRG unter anderem damit beauftragt, 
die Vollzähligkeit der Erfassung in den 
Registern zu überprüfen und bundes-
weite Inzidenz- und Überlebensraten zu 
schätzen. Diese Aufgaben wurden auch 
schon vor 2009 von der Dachdokumenta-
tion Krebs am RKI wahrgenommen [2, 3].

Die vollzählige Erfassung von Krebs-
neuerkrankungen kann auch bei be-
stehenden gesetzlichen Grundlagen und 
der inzwischen in fast allen Ländern be-
stehenden Meldepflicht nicht a priori an-
genommen werden, sondern ist ein dyna-
mischer, von vielen Faktoren beeinfluss-
ter Prozess. Einige Register befinden sich 
noch in der Aufbauphase, in anderen ist 
etwa die Weiterleitung von Erkrankungs-
meldungen bei einer Behandlung außer-
halb des zuständigen Wohnortregisters 
oder die Erfassung von Wegzügen von an 
Krebs erkrankten Personen aus dem Re-

gistergebiet noch nicht befriedigend ge-
regelt. Unabhängig davon spiegeln sich 
unterschiedliche gesetzliche, strukturel-
le und finanzielle Rahmenbedingungen 
in den Ländern teilweise in einer unter-
schiedlichen Qualität der Erfassung von 
Erkrankungs- und Sterbefällen wider. 
Schließlich ist es auch aufgrund stetig 
gewachsener Dokumentationsverpflich-
tungen in der onkologischen Versorgung 
eine besondere Herausforderung für die 
Register, die Motivation der Melder für 
die Krebsregistrierung aufzubauen und 
aufrechtzuerhalten. Die Meldepflicht al-
leine bietet nach allen Erfahrungen hier-
für keine Garantie, zumal die Register 
meist nur wenig Handhabe haben, diese 
auch durchzusetzen.

Soweit Krebsneuerkrankungen bzw. 
Sterbefälle von an Krebs erkrankten Per-
sonen in Deutschland nicht vollzählig 
erfasst werden, müssen demnach bun-
desweite Aussagen zu Inzidenz, Überle-
ben und Prävalenz von Krebserkrankun-
gen vorerst noch über mehr oder weni-
ger komplexe Schätzverfahren gewon-
nen werden. Da die Ergebnisse sowohl 
möglichst repräsentativ als auch wenig 
verzerrt sein sollen, beruhen die Schät-
zungen des ZfKD auf den Daten derje-
nigen Register, die als ausreichend voll-
zählig bewertet werden. Bereits seit den 
1990er Jahren ging die Dachdokumenta-
tion Krebs nach diesem Prinzip vor [2, 3]. 
Um der inzwischen breiteren Datenbasis 
und den mit dem BKRG gewachsenen 

Anforderungen an die zentrale Auswer-
tungsstelle gerecht zu werden, wurden 
die Methoden nach Gründung des ZfKD 
seit 2009 unter Beteiligung von Vertre-
tern der Register und externen Wissen-
schaftlern überarbeitet. Der folgende 
Beitrag bietet einen Überblick über die 
aktuell vom ZfKD verwendeten Schätz- 
und Berechnungsverfahren. Da die Voll-
zähligkeitsbewertung der Erfassung von 
Neuerkrankungen und Sterbefällen in 
den einzelnen Registern sowie die Schät-
zung bundesweiter Ergebnisse unmittel-
bar zusammenhängen, werden die ange-
wandten Methoden im Folgenden unter 
den jeweiligen Oberbegriffen „Inzidenz“ 
und „Überleben“ gemeinsam dargestellt. 
Zusätzlich wird die Methode der Präva-
lenzschätzung kurz skizziert.

Die verschiedenen 
Schätzverfahren im Zentrum 
für Krebsregisterdaten

Inzidenz: Schätzung der 
Vollzähligkeit der Erfassung 
von Neuerkrankungen

Das Zentrum für Krebsregisterdaten 
schätzt den Erfassungsgrad der bevöl-
kerungsbezogenen Landeskrebsregis-
ter mithilfe des Verhältnisses von Mor-
talität zu Inzidenz (M/I-Index). Diesem 
Verfahren liegt die Annahme zugrunde, 
dass sich Diagnostik, Therapie und da-
mit auch Überlebensaussichten für Pa-
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tienten gleichen Geschlechts, gleichen 
Alters und mit der gleichen Krebserkran-
kung innerhalb Deutschlands nicht we-
sentlich unterscheiden und sich regio-
nal unterschiedliche Krebsrisiken damit 
auch in der amtlichen Todesursachen-
statistik abbilden. Unter dieser Voraus-
setzung lässt sich mithilfe des M/I-Index 
einer als vollzählig angenommenen Refe-
renzregion unter Verwendung der regio-
nalen Mortalität die zu erwartende Inzi-
denz in einer zu untersuchenden Region 
schätzen. 

Die so gewonnenen Erwartungswer-
te werden anschließend mit den in der 
Untersuchungsregion tatsächlich erhobe-
nen Daten verglichen. Der Quotient aus 
beobachteten und erwarteten Fällen, auf-
summiert über alle Altersgruppen, ergibt 
den geschätzten Erfassungsgrad. Basis für 
die Schätzung sind hierbei nur die ärzt-
lich gemeldeten Fälle. Erkrankungsfäl-
le, die dem Register nur über eine Todes-
bescheinigung bekannt werden (Death 

Certificate Only – DCO), werden hier-
bei nicht berücksichtigt. Ein wesentlicher 
Unterschied gegenüber dem bis 2009 an-
gewandten Schätzverfahren [3], bei dem 
das Krebsregister des Saarlands von vorn-
herein als vollzählig angenommen wurde, 
ist die Erweiterung der Referenzregion 
um diejenigen Register, die für den Zeit-
raum 1999 bis 2008 folgende Einschluss-
kriterien erfüllten:
F	�flächendeckende Erfassung über den 

gesamten Zeitraum,
F	�Vollzähligkeit für Krebs gesamt im 

Mittel über 90% (nach der bisherigen 
Methode) und über 80% für alle Ein-
zeljahre,

F	�DCO-Anteil für alle bösartigen Neu-
bildungen (ICD10: C00–C97 ohne 
C44) seit 1999 oder ab dem 6. Jahr 
seit Beginn der Erfassung im Mittel 
unter 15%.

Diese Kriterien wurden außer für das 
Saarland in den Bundesländern Ham-
burg, Bremen, Sachsen und im Regie-
rungsbezirk Münster (NRW) erfüllt. Im 
Gegensatz zur früheren Methode lässt 
sich jetzt auch die Vollzähligkeit der Re-
gister aus der Referenzregion anhand 
des Vergleichs mit den Erwartungswer-
ten schätzen. Erwartungswerte wer-
den so für 6 Altersgruppen (15–39, 40–
49, 50–59, 60–69, 70–79, 80+ Jahre) je-
weils für beide Geschlechter sowie der-
zeit 18 Diagnosen bzw. Diagnosegruppen 
(. Tab. 1) berechnet. Um zufallsbeding-
te Schwankungen auszugleichen, wer-
den sowohl erwartete als auch beobach-
tete Werte mittels log-linearer Poisson-
Regressionsmodelle geglättet (. Abb. 1 
und Formelanhang A) [4]. Bei sehr ge-
ringer Mortalität (<5 Sterbefälle durch-
schnittlich pro Jahr in der jeweiligen Al-
tersgruppe und Untersuchungsregion) 
wird statt des M/I-Index ausnahmswei-
se die Inzidenz der Referenzregion für 
die Berechnung der Erwartungswer-
te herangezogen. Der geschätzte Erfas-
sungsgrad in den einzelnen Bundeslän-
dern für „Krebs gesamt“ (C00–C97 oh-
ne C44) wird schließlich über die Sum-
mation der beobachteten und erwarteten 
Werte für alle Einzelschätzungen berech-
net. Anders als in den anderen Bundes-
ländern erfolgt für Nordrhein-Westfalen 
aufgrund des regional unterschiedlichen 

Standes der epidemiologischen Krebsre-
gistrierung zurzeit noch eine Aufteilung 
in 3 Regionen: Regierungsbezirk Müns-
ter, übrige Region Westfalen-Lippe (Re-
gierungsbezirke Detmold und Arnsberg) 
sowie Nordrhein (Regierungsbezirke 
Düsseldorf und Köln).

Die sich aus den log-linearen Model-
len ergebenden Werte ermöglichen durch 
Verwendung von Bootstrap-Methoden 
erstmals auch die Bestimmung von Ver-
trauensbereichen für den geschätzten Er-
fassungsgrad. Bootstrapping findet be-
sonders dann Verwendung, wenn die 
theoretische Verteilung einer interessie-
renden Statistik nicht bekannt ist bzw. 
nicht abgeleitet werden kann. In diesem 
Fall ist der geschätzte Erfassungsgrad das 
Ergebnis der Verknüpfung unterschied-
licher Modelle, sodass die Berechnung 
von Kovarianzen nicht möglich ist. Aus 
den gegebenen Einzelwerten werden 
durch wiederholtes Ziehen mit Zurück-
legen Bootstrap-Stichproben generiert. 
Über die Varianz der daraus entstehen-
den Schätzwerte für den Erfassungsgrad 
erfolgt bei Vorliegen einer annähernden 
Normalverteilung die Berechnung eines 
approximativen 95%-Vertrauensinter-
valls.

Inzidenz: Schätzung der 
bundesweiten Krebshäufigkeit

Das Prinzip der Schätzung der bundes-
weiten Inzidenz besteht darin, dass für 

„vollzählige“ Register die erfasste Inzidenz 
herangezogen wird, für „nicht-vollzähli-
ge“ Register dagegen der Erwartungs-
wert aus der Vollzähligkeitsschätzung. 
Als „vollzählig“ wird dabei ein geschätz-
ter Erfassungsgrad von mindestens 90% 
definiert. Vereinfacht ausgedrückt wird 
damit eine etwa 10%ige Abweichung des 
Verhältnisses von Mortalität zu Inzidenz 
im Vergleich zur Referenzregion noch als 
plausibel angesehen, eine größere Abwei-
chung (nach oben) dagegen als Hinweis 
für mangelnde Vollzähligkeit eines Re-
gisters für die jeweilige Diagnosegruppe 
interpretiert.

Für „vollzählige“ Register werden da-
bei entsprechend der Praxis in den Re-
gistern auch DCO-Fälle für die Ermitt-
lung der Inzidenz berücksichtigt, das 
in der Regel unbekannte Diagnosejahr 

Tab. 1  Diagnosegruppen für die Vollzäh-
ligkeitsschätzungen im ZfKD

ICD-10 Lokalisationen

C00–C14, 
C30–C32

Kopf- und Halstumore

C15–C16 Speiseröhre und Magen

C17–C21, 
C26

Darm

C22–C25 Leber, Galle und Bauchspeichel-
drüse

C33–C39, 
C45

Thoraxorgane

C40–C41, 
C46–C49

Knochen, Knorpel und Weich-
teile

C43 Malignes Melanom

C50 Brustdrüse

C51–C53 Vulva, Vagina, Gebärmutterhals

C54–C55 Gebärmutterkörper

C56–C58 Eierstöcke und sonstige weib-
liche Geschlechtsorgane

C61 Prostata

C60, C62–
C63

Penis, Hoden und sonstige 
männliche Geschlechtsorgane

C64–C68, 
C74

Harnorgane und Nebenniere

C69–C72 Zentrales Nervensystem

C73 Schilddrüse

C81–C96 Blutbildendes und lymphati-
sches System

C75–C80, 
C97

Ungenau bezeichnete/unbe-
kannte Lokalisationen
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wird dabei durch das Sterbejahr ersetzt. 
Vor allem in der Aufbauphase eines Re-
gisters treten allerdings auch DCO-Fäl-
le auf, die auf Neuerkrankungen vor dem 
Beginn der Registrierung zurückzufüh-
ren sind, was zu einer Überschätzung der 
Inzidenz führen würde. Daher wird in 
den ersten 5 Jahren eines Registers auch 
bei hoher Vollzähligkeit statt der eigenen 
DCO-Fälle der DCO-Anteil aus der Re-
ferenzregion den regulär erfassten Fällen 
hinzugerechnet.

Die bundesweiten Erkrankungszah-
len für die einzelnen Lokalisationen und 
Diagnosejahre ergeben sich aus der Sum-
mation der Ergebnisse der jeweils „voll-
zähligen“ Register und der sich aus der 
Vollzähligkeitsschätzung ergebenden Er-
wartungswerte für die „nicht-vollzähli-
gen“ Bundesländer. Auch diesen Erwar-
tungswerten wird dabei der DCO-Anteil 
aus der Referenzregion hinzuaddiert. Für 
die Ergebnisse nach 5-Jahres-Altersgrup-
pen (ab 15 Jahre) und Einzeldiagnosen 
(dreistellige ICD-10-Diagnosen) werden 
die Erwartungswerte unter der Annahme, 
dass die Vollzähligkeit sich innerhalb der 
definierten Diagnose- und Altersgrup-
pen nicht unterscheidet, entsprechend 
aufgeteilt. Die Inzidenzen der Alters-
gruppen bis 15 Jahre werden vom Deut-
schen Kinderkrebsregister übernommen, 
da hier eine hohe bundesweite Vollzäh-
ligkeit angenommen werden kann [5].

Überleben: Prüfung 
der Datenqualität

Erste Voraussetzung für eine Nutzung 
von Krebsregisterdaten zur Berechnung 
von Überlebensraten ist das Vorhanden-
sein ausreichend langer Zeitreihen. Inter-
national ist für Krebserkrankungen die 
Publikation von 5-Jahres-Überlebensra-
ten üblich. Für möglichst stabile Ergebnis-
se werden meist mehrere Diagnosejahre 
zusammengefasst. Daher können Überle-
bensraten in der Regel erst berichtet wer-
den, wenn eine vollständige Nachverfol-
gung (Follow-up) bezüglich des Vitalsta-
tus über 7 bis 8 Kalenderjahre hinweg er-
folgt ist. Dieses Follow-up erfolgt in den 
Registern durch einen Abgleich mit allen 
Sterbefällen der Bezugsbevölkerung über 
Einwohnermeldeämter, Todesbescheini-
gungen und/oder statistische Landesäm-

ter. Für die Prüfung der Qualität der so 
gewonnenen Daten zum Überleben der 
Patienten werden in internationalen Stu-
dien vor allem 2 Aspekte immer wieder 
zur Beurteilung herangezogen: der Anteil 
von DCO-Fällen und die Plausibilität von 
Überlebensraten bei Diagnosen mit sehr 
ungünstiger Prognose.

DCO-Fälle werden normalerweise aus 
Überlebenszeitanalysen ausgeschlossen, 
da das Diagnosedatum in Todesbeschei-
nigungen meist nicht oder nur unge-
nau angegeben ist. Sie deuten allerdings 
auf ein potenziell schlechteres Überle-

ben hin: In der Regel sind bei DCO-Fäl-
len die Betroffenen an ihrer Krebserkran-
kung verstorben, was heute insgesamt nur 
noch auf knapp die Hälfte aller Krebspa-
tienten zutrifft. Auch steigt die Wahr-
scheinlichkeit der Erfassung im Krebsre-
gister bei längeren Überlebenszeiten u. a. 
durch die höhere Anzahl von Arztkon-
takten. Ein hoher Anteil ausgeschlossener 
DCO-Fälle kann demnach zu einer rele-
vanten Überschätzung der Überlebensra-
ten führen [6]. Für die Schätzung bundes-
weiter Überlebensraten durch das ZfKD 
werden daher nur diejenigen Register 
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Zusammenfassung
Trotz inzwischen erreichter Flächendeckung 
und deutlicher Verbesserung der Datenlage 
zur Epidemiologie von Krebserkrankungen in 
Deutschland werden bundesweite Ergebnis-
se zu Inzidenz, Überleben und Prävalenz vom 
Zentrum für Krebsregisterdaten (ZfKD) zur-
zeit geschätzt und nicht direkt aus allen vor-
liegenden Daten berechnet. Die hierzu ver-
wendeten Verfahren beruhen dabei auf einer 
Schätzung der Vollzähligkeit der Erfassung 
von Neuerkrankungen bzw. auf einer Ein-
schätzung der Datenqualität von Follow-up-
Daten. Die Vollzähligkeit der Erfassung wird 
dabei auf der Basis des M/I-Verfahrens ge-
schätzt, welches von der Annahme eines in 
den Bundesländern weitgehend konstan-
ten Verhältnisses von Mortalität und Inzi-

denz einer Krebserkrankung bei gleichem Al-
ter und Geschlecht ausgeht. Einschlusskrite-
rien für die Aufnahme in den Datenpool zur 
Berechnung bundesweiter Überlebensra-
ten sind ein DCO-Anteil unter 15% und plau-
sible Überlebensraten für Pankreaskrebs und 
primär metastasierten Lungenkrebs. Die für 
das Jahr 2010 geschätzten ca. 477.300 jähr-
lichen Krebserkrankungen beruhten bereits 
auf 429.900 erfassten Fällen (90%), 10 Bun-
desländer trugen zuletzt zur Ermittlung bun-
desweiter Überlebensraten bei.

Schlüsselwörter
Krebserkrankungen · Register · Inzidenz · 
Überlebensraten · Deutschland

Nationwide statements from regional data. Methods 
of The Center for Cancer Registry Data

Abstract
Despite having achieved nationwide registry 
coverage in addition to substantial improve-
ments in data on the epidemiology of can-
cer in Germany, the Centre for Cancer Regis-
try Data continues to estimate national sta-
tistics on incidence, survival, and prevalence 
instead of calculating these directly from 
available data. The methods used for evalu-
ations are based initially on estimates of reg-
istration completeness or, for survival anal-
yses, an assessment of the quality of follow-
up data. The completeness of incident case 
registration is estimated on the basis of the 
mortality/incidence procedure, which as-
sumes a largely constant relationship be-
tween the mortality and incidence of a can-

cer type among people of the same age and 
sex across federal states. Inclusion criteria for 
consideration of registry data in national sur-
vival analyses are less than 15% of death cer-
tificate only (DCO) cases and plausible surviv-
al for patients with pancreatic cancer or me
tastatic lung cancer. Of the 477,300 incident 
cancer cases estimated for 2010, 429,900 
were reported by the cancer registries (90%), 
and ten federal states contributed data to na-
tional survival estimates.

Keywords
Cancer · Registries · Incidence · Survival rate · 
Germany
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eingeschlossen, deren DCO-Anteil über 
den betrachteten Zeitraum für alle bös-
artigen Erkrankungen außer dem nicht-
melanotischen Hautkrebs (C00–C97 oh-
ne C44) unter 15% lag.

Vergleichsweise hohe Überlebensra-
ten bei Krebsdiagnosen mit ungünsti-
ger Prognose, wie z. B. dem Pankreaskar-
zinom, weisen dagegen auf eine unvoll-
ständige Erfassung von Todesfällen im 
Register hin. Ein fehlerhafter bzw. un-
vollständiger Mortalitätsabgleich oder 
die mangelnde Erfassung von Wegzügen 
an Krebs erkrankter Personen aus dem 
Registergebiet kann dazu führen, dass 
Todesfälle im Register verpasst werden. 
Diese bleiben in der Regel langfristig un-
entdeckt und führen zu einem schein-
bar besseren Überleben in der betroffe-
nen Region. Ein Fehler dieser Art macht 
sich vor allem bei Diagnosen mit schlech-
ter Prognose bemerkbar: Wenn z. B. nur 
1% aller Todesfälle vom Register nicht er-
fasst werden, steigen die relativen 5-Jah-
res-Überlebensraten von Speiseröhren- 
oder Bauchspeicheldrüsenkrebs um et-
wa 1,3 Prozentpunkte, für Brustkrebs da-
gegen nur um 0,3 Prozentpunkte [7]. Die 
relativen 5-Jahres-Überlebensraten von 
Patienten mit Pankreaskarzinom und bei 
Diagnosestellung bereits fernmetastasier-
tem Lungenkrebs haben sich über lange 
Zeit nicht substanziell verbessert und lie-
gen z. B. nach aktuellen Daten des US-
amerikanischen SEER-Programms bei et-

wa 6 bzw. 4% [8]. Daher wurde als zwei-
tes Kriterium ein Grenzwert von 7,5% 
für das relative 5-Jahres-Überleben fest-
gelegt, der für beide genannten Diagno-
sen (im Mittel) nicht überschritten wer-
den soll. In Zweifelsfällen können wei-
tere Kriterien (Stabilität der Ergebnisse 
über die Zeit, Überlebensraten bei wei-
teren Diagnosen mit schlechter Prog-
nose) herangezogen werden. Für die für 
die Jahre 2009 und 2010 vom ZfKD be-
rechneten Überlebensraten erfüllten ins-
gesamt 10 Regionen (Hamburg, Nieder-
sachsen, Bremen, Saarland, Branden-
burg, Mecklenburg-Vorpommern, Thü-
ringen, Sachsen, Rheinland-Pfalz und der 
Regierungsbezirk Münster) beide Krite-
rien und wurden damit in die Schätzung 
der bundesweiten Überlebensraten auf-
genommen [9]. Daneben hat die Gesell-
schaft der epidemiologischen Krebsre-
gister in Deutschland (GEKID) gemein-
sam mit dem ZfKD Berichtstandards de-
finiert, die die Vergleichbarkeit der für 
einzelne Register publizierten Ergebnis-
se erleichtern sollen [9].

Überleben: 
Berechnungsmethoden und 
Darstellung der Ergebnisse

Die internationale Literatur bietet ver-
schiedene Methoden zur Berechnung 
von Überlebenszeiten. Grundsätzlich 
werden Kohorten- und Periodenanalyse 

sowie absolute (auch: beobachtete) und 
relative Überlebensraten unterschieden. 
Die Angabe der absoluten Überlebensra-
te nach der Kohortenmethode ist die an-
schaulichste Darstellung der Überlebens-
chancen: Sie weist den Anteil derjenigen 
Krebspatienten eines definierten Diagno-
sezeitraums aus, die nach Ablauf einer be-
stimmten Zeit, z. B. 5 Jahre nach Diagno-
sestellung, noch leben. Rechnerisch wer-
den hierbei bedingte Überlebenswahr-
scheinlichkeiten für das erste bis fünfte 
Jahr nach Diagnose berechnet und an-
schließend zur Ermittlung der Überle-
bensrate miteinander multipliziert. Die 
Aussagekraft des „absoluten“ Überlebens 
ist allerdings begrenzt, da auch Sterbe-
fälle, die nicht im Zusammenhang mit 
der Krebserkrankung stehen, die Ergeb-
nisse beeinflussen. Das „relative“ Über-
leben setzt daher das beobachtete Über-
leben ins Verhältnis zur allgemeinen 
Sterblichkeit von Personen gleichen Ge-
schlecht und Alters, welches sich aus amt-
lichen Sterbetafeln entnehmen lässt. Die-
ses Vorgehen erlaubt vergleichbare Aus-
sagen zum Einfluss der Krebserkrankung 
auf das Überleben von Patientenkollekti-
ven unabhängig von einer Erfassung der 
Todesursachen und ist damit ein geeigne-
ter Schätzer des krebsspezifischen Über-
lebens. Ein etwa für Hodenkrebspatien-
ten inzwischen annähernd erreichtes re-
latives 5-Jahres-Überleben von 100% be-
deutet demnach, dass genauso viele Pa-
tienten 5 Jahre nach Diagnose dieser Er-
krankung noch leben, wie anhand ihrer 
Alters- und Geschlechtsverteilung ohne 
Krebserkrankung zu erwarten wäre. Um, 
vor allem bei längerer Beobachtungszeit, 
Verzerrungen durch selektives Überle-
ben der Jüngeren zu verhindern, werden 
für wissenschaftliche Publikationen und 
internationale Vergleiche spezielle Me-
thoden zur Altersstandardisierung emp-
fohlen [11, 12].

Die Periodenmethode wurde ent-
wickelt, um die Prognose der in jüngs-
ter Zeit erkrankten Patienten besser zu 
schätzen bzw. Fortschritte in der onko-
logischen Therapie früher abbilden zu 
können. Analog der demografischen 
Berechnung der Lebenserwartung wird 
hier die Information zum Überleben aus 
einer möglichst aktuellen Kalenderperio-
de mit vollständig abgeschlossenem Mor-
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Abb. 1 8 Beobachtete und erwartete Anzahl jährlicher Neuerkrankungen 
Darmkrebs (C17–C21 und C26), Männer ab 15 Jahre, Krebsregister Ham-
burg, für die Jahre 2001–2010. Der geschätzte Erfassungsgrad für die ein-
zelnen Diagnosejahre ergibt sich aus dem Quotient der Werte für die mo-
dellierte beobachtete Fallzahl geteilt durch die erwartete Fallzahl [für 2010: 
103,8% (95%-KI: 96,8–110,8%)]
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talitätsabgleich herangezogen. Für die Pe-
riode 2009–2011 gehen für das Überleben 
im ersten Jahr nach Diagnose zwischen 
2008 und 2011 erkrankte Personen ein, 
für das Überleben im zweiten Jahr solche 
aus den Diagnosejahren 2007 bis 2010, 
und schließlich für das fünfte Jahr Per-
sonen, die zwischen 2004 und 2007 er-
krankt sind. Aus den bedingten Überle-
benswahrscheinlichkeiten für das erste 
bis fünfte Jahr werden dann wie bei der 
Kohortenmethode durch Multiplikation 
5-Jahres-Überlebensraten berechnet. Der 
wesentliche Unterschied besteht darin, 
dass bei der Periodenmethode auch Pa-
tienten, die erst in jüngerer Zeit diagnos-
tiziert wurden, zu den Ergebnissen bei-
tragen. An historischen Daten konnte ge-
zeigt werden, dass die Ergebnisse der Pe-
riodenmethode den Überlebensraten der 
in der entsprechenden Periode tatsäch-

lich Erkrankten in der Regel sehr nahe 
kommen [13].

Für die Routineberichterstattung in 
„Krebs in Deutschland“ berechnet das 
ZfKD alle 2 Jahre absolute und relati-
ve Überlebensraten nach der Perioden-
methode ohne Altersstandardisierung 
(. Abb. 2). Da international verschie-
dene Berechnungsweisen nebeneinan-
der existieren, werden die Ergebnisse zur 
besseren Vergleichbarkeit auf der Home-
page des ZfKD auch altersstandardisiert 
und nach der Kohortenmethode berech-
net zur Verfügung gestellt. Mittelfristig ist 
die Veröffentlichung von 10-Jahres-Über-
lebensraten geplant, für deren Berech-
nung momentan noch zu wenige Regis-
ter die notwendigen Zeitreihen aufweisen. 
Die Berechnung der Überlebensraten er-
folgt mit dem Paket „periodR“ für die Sta-
tistiksoftware R [14].

Schätzung der Prävalenz

Bei Krebserkrankungen wird in der Re-
gel die sog. Periodenprävalenz (engl. 

„limited duration-“ oder „partial pre-
valence“) betrachtet. So bezeichnet die 
5-Jahres-Prävalenz die Zahl, der zu 
einem gegebenen Zeitpunkt noch leben-
den Patienten, die innerhalb der letz-
ten 5 Jahre an Krebs erkrankt sind. Die-
se Zahl bietet ein orientierendes Maß für 
die Belastung des Gesundheitssystems 
über die akute Erkrankungsphase hin-
aus, auch wenn die Dauer des Versor-
gungsbedarfs im Einzelnen stark nach 
Art und Verlauf der Krebserkrankung va-
riiert. In vollzähligen Registern mit aus-
reichend langen Zeitreihen kann die Pe-
riodenprävalenz direkt durch „Auszäh-
lung“ bestimmt werden. Im ZfKD wird 
die Prävalenz nach der Methode von Pi-
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sani unter Nutzung der oben beschrie-
benen Schätzungen für Inzidenz- und 
Überlebensraten näherungsweise be-
rechnet. Unter der Annahme einer in-
nerhalb eines Kalenderjahres konstan-
ten Inzidenz wird für die 1-Jahres-Prä-
valenz am Ende des Jahres 2010 die ge-
schätzte Zahl der Neuerkrankungen 
aus 2010 mit der bundesweiten, absolu-
ten 0,5-Jahres-Überlebensrate aus dem 
gleichen Jahr multipliziert (nach Alters-
gruppe und Geschlecht). Für die 2-Jah-
res-Prävalenz wird das Produkt aus den 
Neuerkrankungen des Jahres 2009 mit 
der 1,5 Jahres-Überlebensrate hinzuad-
diert, entsprechend werden alle weiteren 
Ergebnisse bis zur 5-Jahres-Prävalenz 
berechnet (s. Formelanhang B) [15]. Ge-
plant sind Weiterentwicklungen der Me-
thode zur Abschätzung der Lebenszeit-
prävalenz bzw. der Anzahl der Langzeit-
überlebenden.

Diskussion

Schätzung der Vollzähligkeit 
der Erfassung in den 
epidemiologischen Krebs- 
registern

Es existieren international verschiedene, 
auf unterschiedlichen Annahmen beru-
hende Ansätze zur Schätzung der Voll-
zähligkeit von Krebsregistern [16, 17]. Ei-
nige von ihnen setzen ein möglichst ex-
aktes Meldedatum (Flow-Methode) oder 
die Angaben verschiedener Meldequel-
len (Capture-Recapture-Verfahren) vo-
raus und sind deshalb für die im ZfKD 
vorliegenden Daten nicht anwendbar 
[18, 19]. Andere Verfahren sind aufgrund 
komplexer Modellierungen erst für län-
gere Zeitreihen geeignet [20]. Auch die 
Beurteilung der Vollzähligkeit über den 
DCO-Anteil, wie sie von der „Interna-
tional Agency for Research on Cancer“ 
(IARC) zur Aufnahme in internationale 
Datensammlungen verwendet wird [21], 
ist frühestens etwa 5 Jahre nach Grün-
dung eines Registers aussagekräftig. Au-
ßerdem existieren zwischen den Bun-
desländern Unterschiede, inwieweit nur 
das „Grundleiden“ oder auch „sonstige 
Erkrankungen“ aus einer Todesbeschei-
nigung zur Definition eines DCO-Fal-
les verwendet werden, sodass keine ex-

akte Vergleichbarkeit der DCO-Anteile 
gegeben ist. Für die föderal geprägte Situ-
ation in Deutschland mit nach wie vor ei-
nigen im Aufbau befindlichen Registern 
scheint die M/I-Methode daher am bes-
ten zur Vollzähligkeitsschätzung geeig-
net, zumal die Annahme eines innerhalb 
Deutschlands weitgehend konstanten 
M/I-Index für die meisten Krebsarten 
plausibel sein dürfte. Diese grundlegen-
de Annahme kann vor allem dann ver-
letzt sein, wenn Früherkennungsmetho-
den existieren, die regional unterschied-
lich stark wahrgenommen werden (z. B. 
in der Anlaufphase des Mammographie-
screenings), oder wenn sich unterschied-
liche Subtypen einer Erkrankung bzw. 
Erkrankungsgruppe mit unterschiedli-
cher Prognose regional heterogen ver-
teilen (möglich beim Schilddrüsenkar-
zinom oder der Gruppe der Kopf-Hals-
Tumoren). Auch die Annahme einer 
vollzähligen Registrierung in den 5 Re-
ferenzregistern dürfte nicht gleichblei-
bend über alle Lokalisationen zu 100% 
erfüllt sein. Schließlich ist die Beurtei-
lung der Vollzähligkeit anhand des M/I-
Verhältnisses (bzw. ersatzweise anhand 
der beobachteten Inzidenz) bei Krebs-
arten mit geringer Mortalität gerade in 
kleineren Registern aufgrund geringer 
Fallzahlen schwierig und erzeugt instabi-
le Ergebnisse bzw. weite Konfidenzinter-
valle. Es zeichnet sich jedoch ab, dass in 
den nächsten Jahren weitere Register die 
oben genannten Kriterien zur Aufnahme 
in die „Referenzregion“ erfüllen werden, 
was die Stabilität der Schätzungen von 
Jahr zu Jahr weiter erhöhen dürfte.

Schätzung der 
bundesweiten Inzidenz

Auch für die Schätzung nationaler Inzi-
denzraten bei nicht flächendeckender 
Krebsregistrierung werden international 
verschiedene Methoden genutzt. Länder 
mit annähernd flächendeckender Krebs-
registrierung wie die Schweiz verwen-
den meist einfache Hochrechnungen an-
hand beobachteter altersspezifischer In-
zidenzraten und den nationalen Bevöl-
kerungsdaten [22]. Dagegen werden z. B. 
in Frankreich mit eher geringer Abde-
ckung durch kleinere, aber bereits län-
ger etablierte Register komplexere Mo-

dellierungsverfahren eingesetzt [23]. Mit 
der im ZfKD entwickelten Methode wur-
de für Deutschland ein Kompromiss ge-
wählt, der der inzwischen deutlich ver-
breiterten Datenlage Rechnung trägt 
und gleichzeitig berücksichtigt, dass be-
völkerungsreiche Bundesländer wie Ba-
den-Württemberg oder Hessen zum jet-
zigen Zeitpunkt noch keine vollzählige 
Registrierung aufweisen. Die gewählte 
Methode ermöglicht eine automatische 
Anpassung an eine zunehmende Voll-
zähligkeit dieser noch im Aufbau befind-
lichen Register und gewährleistet damit 
quasi einen fließenden Übergang vom 

„Schätzen“ zum „Zählen“. Durch Nut-
zung der Erwartungswerte aus der Voll-
zähligkeitsschätzung für zurückliegende 
Jahre ab 1999 konnten die zeitlichen Ent-
wicklungen der Inzidenzraten über die-
sen Zeitraum mit konsistenter Methodik 
abgebildet werden. Damit wurde eine 
Beurteilung der Effekte der Einführung 
des organisierten Mammographiescree-
nings bzw. der Erweiterung des Angebots 
zur Hautkrebsfrüherkennung (Ganzkör-
perinspektion durch Dermatologen oder 
Hausarzt) auf die bundesweiten Erkran-
kungsraten möglich. Beide Maßnahmen 
waren zunächst mit einem deutlichen 
Anstieg der Neuerkrankungsraten ver-
bunden, der bei der Mammographie auf-
grund der zeitlich versetzten Einführung 
in verschiedenen Regionen Deutschlands 
zwischen 2005 und 2009 weniger abrupt 
erfolgte als bei der Mitte 2008 in ganz 
Deutschland eingeführten Hautkrebs-
früherkennung (. Abb. 3a,b). Die ins-
gesamt gute Übereinstimmung mit von 
der IARC auf der Basis älterer Daten vor-
hergesagten deutschlandweiten Inziden-
zen im Rahmen des GLOBOCAN-Pro-
jektes sowie mit den Ergebnissen aus den 
Nachbarländern Deutschlands deutet da-
rauf hin, dass die aktuellen Inzidenzraten 
nicht wesentlich über- oder unterschätzt 
sein dürften [9, 24].

Ein Nachteil der neuen Methode be-
steht darin, dass mit ihr zunächst keine 
retrospektiven Aussagen zu längerfristi-
gen Entwicklung der Krebsinzidenzen in 
Deutschland möglich sind, obwohl für ei-
nige Regionen Deutschlands bereits seit 
mehreren Jahrzehnten neben den Mor-
talitätsstatistiken auch belastbare Zahlen 
zu den Neuerkrankungen zur Verfügung 
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stehen. Hier gilt es, in den nächsten Jah-
ren ein neues Verfahren zu entwickeln, 
das diese Lücke schließt.

Schätzung bundesweiter 
Überlebensraten

Die Schwierigkeit der Berechnung bun-
desweiter Überlebensraten liegt vor allem 
in der Beurteilung der Datenqualität. Es 
existieren keine international anerkann-
ten Richtwerte, ab welchem Wert bei-
spielsweise Überlebensraten nach Pank-
reaskarzinom nicht mehr plausibel sind 
oder welcher Anteil auszuschließender 
DCO-Fälle noch akzeptiert werden kann.

Grundsätzlich würden die oben be-
schriebenen Fehlermöglichkeiten, also 
das Verpassen von Todesfällen im Regis-
ter oder die selektive Verzerrung durch 
Ausschließen von DCO-Fällen zu einer 
Überschätzung der Überlebensraten füh-
ren. Daraus ist aber nicht unbedingt zu 
folgern, dass die Bundesländer mit den 
niedrigsten Überlebensraten automatisch 
die beste Datenqualität aufweisen: Einer-
seits wären gewisse Unterschiede in den 
Überlebensraten innerhalb Deutschlands 
durchaus als plausibel anzusehen, ande-
rerseits können hier auch Unterschiede in 
der Erfassung eine Rolle spielen. So wer-
den in einigen Registern ursprünglich 
über die Todesbescheinigung bekannt 
gewordene Fälle (Death Certificate Noti-
fied – DCN-Fälle) durch Nachfragen bei 
dem den Leichenschauschein ausstellen-
den Arzt zurückverfolgt (Trace-back) 
[25]. Hierdurch werden eher solche Fäl-
le aufgeklärt, deren Diagnosedatum kür-
zer zurückliegt und die damit eine gerin-
gere Überlebenszeit aufweisen. Auf die-
se Weise besteht grundsätzlich die Mög-
lichkeit einer selektionsbedingten Unter-
schätzung des Überlebens für diejeni-
gen Register bzw. Krebsarten, für die das 
Trace-back-Verfahren einen hohen An-
teil der registrierten Fälle generiert [26].

Vergleiche mit den publizierten Er-
gebnissen des finnischen Krebsregis-
ters mit ausgewiesen guter Datenqualität 
deuten jedoch eher darauf hin, dass die 
vom ZfKD für Deutschland publizierten 
Überlebensraten zumindest für Erkran-
kungen mit ungünstiger Prognose noch 
leicht überschätzt sind. Insgesamt ist die 
Vergleichbarkeit mit publizierten Ergeb-

nissen aus Europa oder den USA jedoch 
durchaus gegeben [8, 27, 28].

Es muss betont werden, dass die jet-
zige Situation bereits deutlich repräsen-
tativere Aussagen zu den bundesweiten 
Überlebensraten nach Krebserkrankun-
gen zulässt als etwa noch vor 5 Jahren: 
Damals wurden sowohl von der Dachdo-
kumentation Krebs als auch in internatio-
nalen Studien für Deutschland lediglich 
die Daten des Saarlandes herangezogen, 
was alleine schon aufgrund der Fallzahl 
die Aussagekraft für bestimmte Krebsar-
ten einschränkte [28, 29]. In der zurzeit 
laufenden fünften Auflage der EUROCA-
RE-Studie, in der Überlebensraten nach 
Krebs aus fast allen europäischen Staaten 
analysiert werden, ist nun dagegen erst-
mals eine ganze Reihe deutscher Register 
vertreten [30].

Aufgrund der besonderen Rolle von 
Überlebensraten als Qualitätsindikato-
ren der onkologischen Versorgung und 
der beschriebenen Verzerrungsmöglich-
keiten ist jedoch einerseits vor einem un-
kritischen Vergleich publizierter Einzel-
ergebnisse (im Sinne eines „Ranking“) 
zu warnen, anderseits sollte eine weite-
re Verbesserung der Datenqualität gera-
de auch im Rahmen des Ausbaus der kli-
nischen Krebsregistrierung angestrebt 
werden.

Fazit

Die epidemiologische Krebsregistrie-
rung in Deutschland befindet sich auf 
dem Weg zu einer bundesweiten voll-
zähligen Erfassung von Krebserkrankun-
gen, wie sie international bisher nur in 
sehr wenigen Ländern mit vergleichba-
rer Bevölkerungsgröße erreicht ist. Von 
den ca. 477.300 geschätzten Erkran-
kungsfällen im Jahr 2010 wurden be-
reits etwa 90% in den Registern erfasst. 
Seit 1999 hat sich dieser Anteil nahezu 
verdoppelt. Alleine durch den weiteren 
Aufbau des Registers in Baden-Württem-
berg ist zu erwarten, dass der bundes-
weite Erfassungsgrad weiter zunehmen 
wird. Dennoch bestehen in einigen Bun-
desländern teilweise strukturell beding-
te Defizite in der Vollzähligkeit der Erfas-
sung von Neuerkrankungen und/oder 
Sterbefällen. Der jetzt initiierte bundes-
weite Ausbau der klinischen Krebsregist-

rierung sollte daher genutzt werden, um 
die bestehende Defizite auszugleichen, 
denn letztlich hängt die Nutzbarkeit so-
wohl klinischer als auch epidemiologi-
scher Krebsregistrierung wesentlich von 
der Qualität der Daten ab.
Die derzeit im ZfKD verwandten Me-
thoden zur Schätzung von Inzidenz und 
Überleben sind auf den hier beschrie-
benen aktuellen Stand der Krebsregis-
trierung in Deutschland abgestimmt. 
Es erfolgt zunächst eine standardisier-
te Prüfung der Registerdaten auf Voll-
zähligkeit bezüglich der Inzidenz bzw. 
auf Plausibilität der Ausgangsdaten für 
Überlebenszeitanalysen. Bei Erfüllung 
festgelegter Kriterien werden die Daten 
weitgehend unverändert zur Schätzung 
bundesweiter Ergebnisse verwendet. 
Eine weitere Verbesserung der Daten-
qualität wird es in Zukunft ermöglichen, 
diese Schätzmethoden nach und nach 
durch die Verwendung aller Daten für 
eine „einfache“ Zählung bzw. Berech-
nung von Inzidenz, Prävalenz und Über-
lebensraten zu ersetzen. Für Fragestel-
lungen, die prinzipiell lange Zeitrei-
hen voraussetzen (langfristige Inzidenz-
trends, Langzeitüberleben, Lebenszeit-
prävalenz), werden bundesweite Aussa-
gen allerdings auch weiterhin zunächst 
nur unter Verwendung komplexer 
Schätzmethoden getroffen werden kön-
nen, hierfür sind teilweise noch metho-
dische Weiterentwicklungen notwendig.
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Formelanhang

A. Vorgehen bei der Vollzählig-
keitsschätzung im ZfKD

1. Mortalitätsanalyse für 
Referenzregion R

2. Inzidenzanalyse für 
Referenzregion R

3. Mortalitätsanalyse für 
Untersuchungsregion U

4. Erwartete Inzidenz in der 
Untersuchungsregion (Uerw)

5. Inzidenzanalyse 
(Untersuchungsregion U)

6. Erfassungsgrad

ln: natürlicher Logarithmus E: Erwar-
tungswert i: Alter t: Jahre M: Verstorbe-
ne I: Erkrankte P: Bevölkerung α, β, γ, δ: 
Koeffizienten

B. Prävalenzschätzung nach Pisani

Die n-Jahres-Prävalenz von Patienten 
im Alter k am Ende des Kalenderjahres 
j wird geschätzt durch:

Inck−t, j−t = jährliche Anzahl von Neu-
erkrankungen im Alter k−t aus dem Jahr 
j−t

= Überlebenswahrscheinlichkeit für 
t+0,5 Jahre im Alter k−t für Neuerkran-
kungen aus dem Jahr j−t
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