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Vorwort

Der vorliegende Bericht beschreibt den wah-
rend der Aufbauphase des Bevdlkerungs-
bezogenen Krebsregisters im Freistaat Bay-
ern (BKR) seit Beginn des Jahres 1998 er-
reichten Stand der Krebsregistrierung in ei-
nem epidemiologischen Register. Er doku-
mentiert die Implementierung einer wissen-
schaftlichen Infrastruktur zur langfristigen
Dokumentation des Krebsgeschehens in
Bayern und der Erforschung seiner Deter-
minanten. Bedingt durch die kurze Zeit des
Aufbaus mussen verlassliche Daten uber
das Krebsgeschehen in Bayern jedoch zu-
kinftigen Jahresberichten vorbehalten blei-
ben.

In diesem Sinn wendet sich dieser Bericht
nicht allein an andere Krebsregister und
Tumorzentren, sondern insbesondere auch
an Ministerien, Gesundheitsamter, die Deut-
sche Krebshilfe e.V., Pathologen, melden-
de Arzte, Zahnarzte, Selbsthilfegruppen und
andere Organe und Personen, die ein In-
teresse an der Erforschung von der Verbrei-
tung und den mdglichen Ursachen von
Krebs mitbringen. Dieser Bericht zeigt die
Besonderheiten der bayerischen Krebs-
registrierung sowie die damit verbundenen
Chancen und Herausforderungen.
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Wahrend der Aufbauphase stand die Eta-
blierung der Meldewege im Vordergrund.
Die zukunftige Arbeit wird in erster Linie auf
die Verbesserung der Melderaten gerichtet
sein, um damit eine aussagekraftige Grund-
lage fur die weitergehende Forschung zu er-
halten. An dieser Stelle sei all denjenigen
gedankt, die in den vergangenen Jahren zur
Etablierung einer funktionellen Melde-
struktur beigetragen haben. Insbesondere
danken wir den Arztinnen und Arzten, den
Zahnarztinnen und Zahnarzten in den Kran-
kenhausern und Praxen, den Gesundheits-
amtern in Bayern, den fiinf bayerischen
Tumorzentren sowie der Deutschen Krebs-
hilfe e.V. Mit ihrer Hilfe und der Basis-
finanzierung durch das Bayerische Staats-
ministerium fur Arbeit und Sozialordnung,
Familie, Frauen und Gesundheit wird es uns
im Verlauf der kommenden Jahre gelingen,
aussagefahige Daten zu einzelnen Krebs-
neuerkrankungsraten in den epidemiolo-
gisch erfassten Regionen Bayerns als
Grundlage fiur eine verbesserte Krebsbe-
kéampfung zu gewinnen.
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Krebsregistrierung in Bayern

In Bayern trat am 1. Januar 1998 das Aus-
fihrungsgesetz und die Verordnung zur
Durchfiihrung des Krebsregistergesetzes in
Kraft. Seitdem fiihrt der Freistaat ein bevol-
kerungsbezogenes Krebsregister, dessen
rechtliche Grundlage seit 1. Januar 2000
das “Gesetz Uber das Bevdlkerungsbe-
zogene Krebsregister Bayern” bildet. Der
Freistaat Bayern hat dadurch ein modernes
Instrument zur Registrierung, Aufarbeitung
und Analyse von Daten zu bésartigen Neu-
bildungen und ihren Friihformen geschaf-
fen. Zu den gesetzlich festgelegten Aufga-
ben des Registers zahlen die Generierung
verlasslicher Angaben zu Trends sowie zu
regionalen und demographischen Aspekten
der Haufigkeitsverteilung maligner Erkran-
kungen und deren statistisch-epidemiologi-
scher Auswertung. Hierdurch werden die
quantitativen Grundlagen fiir praventions-
orientierte und kurative Weichenstellungen
im Gesundheitswesen und fiir die epidemio-
logische Ursachenforschung gelegt.

Gesetzliche Grundlagen

Zum 1. Januar 1995 trat das Krebsregister-
gesetz des Bundes vom 4. November 1994
in Kraft. Es verpflichtete alle Bundeslander,
bis 1999 bevdlkerungsbezogene Krebs-
register einzurichten. Dieses Gesetz gab al-
len Arztinnen, Arzten, Zahnéarztinnen und
Zahnarzten das Recht, bdsartige Neubildun-
gen aller Stadien an das Register zu mel-
den. Es sah die Information der betroffenen
Patienten vor und rdumte ihnen das Recht
ein, der Meldung zu widersprechen. Das
Krebsregistergesetz band die Gesundheits-
amter mit ein, die dem Register den Zugang
zu Kopien aller Todesbescheinigungen er-
mdglichen. Fir den Schutz der Daten der
Patienten und die Wahrung ihres Rechts auf
informationelle Selbstbestimmung wurde im
Bundesgesetz ein Treuhandmodell vorge-
geben, welches die vollstdndige Trennung

Bevdlkerungsbezogenes Krebsregister Bayern

NN
AB

e

des Registers in eine Vertrauens- und eine
Registerstelle beinhaltete. Diesem Modell
entsprechend dirfen personenbezogene
Meldungen ausschlieBlich an die Vertrau-
ensstelle des Registers erfolgen. Im Frei-
staat Bayern ist die Vertrauensstelle am In-
stitut fur Pathologie des Klinikums der Stadt
Nurnberg, die Registerstelle am Klinikum der
Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-
Nurnberg angesiedelt. Nach einer Chiffrie-
rung lassen die Daten keine personenbe-
zogenen Rickschlisse mehr zu. In dieser
Form werden sie an die Registerstelle Uber-
mittelt und dort dauerhaft gespeichert. Das
Krebsregistergesetz verpflichtete die Regi-
ster jahrlich Berichte zu erstellen und die epi-
demiologischen Daten regelmaRig an die
beim Robert—Koch-Institut eingerichtete
,Dachdokumentation Krebs"“ zu Ubermitteln,
wo sie auf Bundesebene analysiert werden.

In Bayern trat das Ausfilhrungsgesetz und
die Verordnung zur Durchfihrung des
Krebsregistergesetzes am 1. Januar 1998
in Kraft. Mit Ablauf des Jahres 1999 endete
jedoch die bundesgesetzliche Verpflichtung
der Lander zur Einrichtung bevélkerungs-
bezogener Krebsregister. Von Beginn des
Jahres 2000 an wird daher das “Gesetz Uiber
das Bevoélkerungsbezogene Krebsregister
Bayern” die rechtliche Grundlage der Krebs-
registrierung in Bayern bilden.

Demografische Charakterisierung
des Einzugsgebietes

Das Einzugsgebiet wurde schon im Bay-
erischen Ausflihrungsgesetz genau definiert
und auf einen Teil der Flache Bayerns be-
grenzt (Abb. 1). Dabei nutzt das bayerische
Modell die gewachsenen Strukturen der funf
— teilweise lange vor Inkrafttreten des
Krebsregistergesetzes bestehenden —
Tumorzentren in Augsburg, Erlangen, Min-
chen, Regensburg und Wirzburg. Diese kli-
nischen Register gingen aus einem inter-
disziplindren Zusammenschluss aller Arzte,
Kliniken und einschlagigen Einrichtungen
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der entsprechenden Regionen hervor. Die
Struktur der in diesen Registern gefiihrten
Datenbanken lasst die Meldung einer im
Bayerischen Krebsregistergesetz klar defi-
nierten Teilmenge der Daten an die Ver-
trauensstelle des Bevdlkerungsbezogenen
Krebsregisters in Nirnberg zu. Wahrend
sich die Einzugsbereiche der Tumorzentren
in Augsburg und Regensburg mit den im
Bayerischen Ausfilhrungsgesetz festgeleg-
ten regionalen Einzugsbereichen des
Bevdlkerungsbezogenen Krebsregisters
decken, sind in den Einzugsgebieten der

Neustadta.d.Aisch-
Bad Windsheim

Tumorzentren Erlangen, Minchen und
Woirzburg nur ausgewabhlte Bereiche flr die
bevélkerungsbezogene Registrierung durch
das Landesgesetz vorgesehen. Eine detail-
lierte Darstellung der Einzugsbereiche des
Bevolkerungsbezogenen Krebsregisters in
den Regionen Bayerns ist Abbildung 1 zu
entnehmen. Gemalk dem ab dem Jahr 2000
geltenden Gesetz Uber das Bevdlkerungs-
bezogene Krebsregister Bayern wird die
Datenerhebung bis spatestens 1. Januar
2002 auf die gesamte Flache Bayerns aus-
gedehnt werden.

Traunstein

Abb. 1. Einzugsbereiche des Bevdélkerungsbezogenen Krebsregisters Bayern

(Stand 31.12.1998)
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Das Einzugsgebiet des Bevdlkerungs-
bezogenen Krebsregisters erfasst 59,5%
der Landesbevdélkerung und deckt 48,7%
der Flache Bayerns ab. Wahrend das nicht
durch das BKR erfasste Gebiet eine mittle-
re Bevélkerungsdichte von etwa 1,3 Ein-
wohnern pro ha aufweist, ist die Bevélke-
rungsdichte im Einzugsgebiet mit 2,1 Ein-
wohner pro ha um etwa 62% hdéher. Das
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bayerische Erhebungsmodell bevorzugt da-
her die Rekrutierung von Meldungen aus
stadtischen Ballungsgebieten und urban ge-
pragten Landkreisen. Dieses Verhaltnis tritt
besonders deutlich in den Einzugsgebieten
Mittelfrankens und Oberbayerns zu Tage.
Eine demografische Charakterisierung der
Basisbevdlkerung der einzelnen Regionen
ist den Tabellen 1 und 2 zu entnehmen.

Tab. 1: Landesweites Einzugsgebiet (1998/1999) des
Bevolkerungsbezogenen Krebsregisters Bayern

Freistaat Bayern Durch das BKR

Nicht durch das BKR

Bayern gesamt

erfasst erfasst
Einwohner 7.177.963 (59,5%) 4.888.412 (40,5%) 12.066.375 (100%)
Flache (ha) 3.433.841 (48,7%) 3.621.315 (51,3%) 7.055.156 (100%)

Einwohner/Flache 2.1

1,3

1,7

Krankenhausbetten

52.887 (63,7%)

30.158 (36,3%)

83.045 (100%)

Tab. 2: Einzugsgebiete in den Regierungsbezirken

Oberbayern Durch das BKR Nicht durch das BKR Oberbayern gesamt
erfasst erfasst

Einwohner 2.391.003 (59,9%) 1.600.934 (40,1%) 3.991.937 (100%)

Flache (ha) 550.353 (31,4%) 1.202.588 (68,6%) 1.752.941 (100%)

Einwohner/Flache 4.3

1,3

2,3

Das Einzugsgebiet in Oberbayern ist dem Tumorregister Miinchen zugewiesen, lediglich
der Landkreis Landsberg am Lech wird vom Tumorzentrum Augsburg betreut.

Niederbayern Durch das BKR

Nicht durch das BKR

Niederbayern ge-

erfasst erfasst samt
Einwohner 0 1.158.310 (100%) 1.158.310 (100%)
Flache (ha) 0 1.032.987 (100%) 1.032.987 (100%)

Einwohner/Flache -

1,1

1,1

Der Regierungsbezirk Niederbayern wird ab 2002 epidemiologisch erfasst werden.
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Oberpfalz Durch das BKR Nicht durch das BKR | Oberpfalz gesamt
erfasst erfasst

Einwohner 1.064.702 (100%) 0 1.064.702 (100%)

Flache (ha) 969.083 (100%) 0 969.083 (100%)

Einwohner/Flache

1,1

1.1

Das Einzugsgebiet in

der Oberpfalz ist dem Tumorzentrum Regensburg zugewiesen.

Oberfranken Durch das BKR Nicht durch das BKR | Oberfranken gesamt
erfasst erfasst

Einwohner 0 1.113.674 (100%) 1.113.674 (100%)

Flache (ha) 0 723.019 (100%) 723.019 (100%)

Einwohner/Flache

1,5

1,5

Der Regierungsbezirk Oberfranken wird ab

2002 epidemiologisch

erfasst werden.

Mittelfranken Durch das BKR Nicht durch das BKR | Mittelfranken gesamt
erfasst erfasst

Einwohner 1.265.248 (75,4%) 412.267 (24,6%) 1.677.515 (100%)

Flache (ha) 293.527 (40,5%) 431.043 (59,5%) 724.570 (100%)

Einwohner/Flache

4,3

1,0

2,3

Das Einzugsgebiet in

Mittelfranken ist dem

Tumorzentrum Erlang

Unterfranken Durch das BKR Nicht durch das BKR | Unterfranken gesamt
erfasst erfasst

Einwohner 958.135 (72,2%) 369.183 (27,8%) 1.327.318 (100%)

Flache (ha) 705.379 (82,7%) 147.781 (17,3%) 853.160 (100%)

Einwohner/Flache

1,4

2,5

1,6

Das Einzugsgebiet in

Unterfranken ist dem

Tumorzentrum Wirzb

urg zugewiesen.

Schwaben Durch das BKR Nicht durch das BKR | Schwaben gesamt
erfasst erfasst

Einwohner 1.498.875 (86,5%) 234.044 (13,5%) 1.732.919 (100%)

Flache (ha) 915.499 (91,6%) 83.898 (8,4%) 999.397 (100%)

Einwohner/Flache

1,6

2,8

1,7

Das Einzugsgebiet in Schwaben ist dem Tumorzentrum Augsburg zugewiesen.
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Meldeweg

Krebsneuerkrankungen und deren Frih-
formen werden dezentral von den finf baye-
rischen Tumorzentren erfasst. Die Daten der
Krebspatienten kédnnen nach dem Melde-
recht Giber einen Meldebogen von Kranken-
hausern sowie niedergelassenen Arzten
und Zahnarzten an das klinische Krebs-
register des zustandigen Tumorzentrums
gemeldet oder von den Tumorzentren direkt
erfasst werden (Abbildung 2). Im Anhang
sind Meldebdégen aller Tumorzentren abge-
druckt. Dartber hinaus stellen die Gesund-
heitsdmter den klinischen Krebsregistern
Kopien der Leichenschauscheine zur Ver-
fagung.

Von den Tumorzentren werden die Meldun-
gen auf Schlissigkeit und Vollstandigkeit
Uberprift und Doppelmeldungen aus der
Region erstmals zusammengefiihrt. Nach
Kodierung der Daten werden diese an die
Vertrauensstelle in NUrnberg weitergeleitet.
Hier erfolgen erneut Plausibilitatsprifungen
nach den Richtlinien der Arbeitsgemein-

e
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schaft Bevolkerungsbezogener Krebs-
register. Unvollstdndige Daten werden durch
Ruckfrage beim zustandigen Tumorzentrum
erganzt. Die personenbezogenen Daten
werden anonymisiert, mit einer chiffrierten
Kontrollnummer versehen und dann mit den
dazugehdérigen epidemiologischen Merk-
malsauspragungen an die Registerstelle in
Erlangen weitergeleitet (Abbildung 3). Eine
Dechiffrierung kann in der Registerstelle
nicht vorgenommen werden. Auch hier wird
eine Qualitatskontrolle nach den Regeln der
International Agency for Research on
Cancer (IARC) durchgefihrt.

In der Registerstelle werden die anony-
misierten Daten zusammengefihrt. Aus
eventuellen Doppelmeldungen wird das
Maximum an verflugbarer Information tber
einen Tumor generiert und in einen "best
of’—Datensatz Giberfiihrt. Haufig ist die Fra-
ge nach der Multiplizitat einer Meldung nicht
zweifelsfrei auf der Basis der anonymisierten
Daten zu klaren. In Zweifelsfallen ist die
Registerstelle daher berechtigt, innerhalb

Krankenh&user, niedergelassene Arzte, Zahnérzte, Pathologen, Gesundheitsamter

J [

J [ [

Tumor- Tumor- Tumor- Tumor- Tumor-
zentrum zentrum register zentrum zentrum
Augsburg Erlangen- Miinchen Regensburg Wirzburg

Nurnberg

Vertrauensstelle Niirnberg

o

Registerstelle Erlangen

o

Dachdokumentation Krebs Berlin

Abb. 2: Meldeweg des Beviélkerungsbezogenen Krebsregisters in Bayern
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—>
Meldungen
v
Dachdokumentation Krebs

Abb. 3: Priifung und Bearbeitung der Daten in Vertrauensstelle und Registerstelle

der ersten drei Monate nach Eingang der
Meldung Ruckfragen an die Vertrauens-
stelle zu richten, die dann direkt mit der mel-
denden Stelle Kontakt aufnimmt. Nach Ab-
lauf der dreimonatigen Ruckfragefrist wer-
den die personenbezogenen und epidemio-
logischen Daten in der Vertrauensstelle ge-
I6scht. Die anonymisierten, gepruften und
gegebenenfalls bereinigten epidemiolo-
gischen Daten werden in der Registerstelle
permanent gespeichert, ausgewertet und
jahrlich an die Dachdokumentation Krebs im
Robert—Koch—Institut in Berlin weitergelei-
tet.
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Der direkte Kontakt mit den meldenden Stel-
len und die eigentliche Dokumentation er-
folgen peripher in den unterschiedlich orga-
nisierten Tumorzentren. Abweichend von
anderen Registern haben die Vertrauens-
und die Registerstelle des Bevdélkerungs-
bezogenen Krebsregisters Bayerns auch die
Aufgabe, diese gewachsenen unterschied-
lichen Strukturen mit dem Ziel einer formal
und inhaltlich einheitlichen epidemiolo-
gischen Erfassung und Dokumentation zu
harmonisieren.
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Wissenschaftlicher Beirat

Der Wissenschaftliche Beirat wurde gegriin-
det, um die Arbeit des Bevdlkerungsbe-
zogenen Krebsregisters Bayern zu unter-
stutzen.

Der Beirat setzt sich aus je einem Vertreter
der folgenden Institutionen zusammen:

- Bayerisches Staatsministerium fur Arbeit
und Sozialordnung, Familie, Frauen und
Gesundheit

- Bayerische Landeséarztekammer

- Kassenarztliche Vereinigung Bayerns

- Krankenkassen in Bayern

- Bayerische Krankenhausgesellschaft

- Arbeitsgemeinschaft fur Qualitatssicherung

- Vertrauensstelle und Registerstelle des
Bevdlkerungsbezogenen Krebsregisters
Bayern

- die funf bayerischen Tumorzentren.

Zu den Aufgaben des Wissenschaftlichen
Beirates zahlt es, die Kooperation zwischen
dem Bevdlkerungsbezogenen Krebsregister
Bayern und den fiunf bayerischen Tumor-
zentren zu férdern. Darliber hinaus wird der
Wissenschaftliche Beirat den Stand des Auf-
baus des Registers regelmallig evaluieren
und gegebenenfalls Empfehlungen zur Op-
timierung der Vorgehensweisen erarbeiten.
Der Beirat unterstitzt das Register in der
Offentlichkeitsarbeit. Er bewertet wissen-
schaftliche Fragestellungen an das Re-
gister und gibt Empfehlungen hinsichtlich
ihrer Beantwortung. Zudem bereitet der
Wissenschaftliche Beirat die regionale Aus-
weitung des Einzugsbereichs des Bevol-

kerungsbezogenen Krebsregisters vor.

Epidemiologischer Datensatz

Durch die Aufteilung des Bevélkerungs-
bezogenen Krebsregisters Bayerns in eine
Vertrauens- und eine Registerstelle wird
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garantiert, dass die Daten registrierter Per-
sonen getrennt nach personenbezogenen
Angaben und Erkrankungsdaten aufbewahrt
werden. In beiden Stellen sind die Daten
durch wirkungsvolle Datensicherungsmal}-
nahmen, wie zum Beispiel Alarmanlage,
Safes, Passwortschutz und Verschliisse-
lung der Daten vor unbefugtem Zugriff ge-
schitzt.

Der dauerhaft gespeicherte epidemiologi-
sche Datensatz enthélt die folgenden An-
gaben:

e Kontrollnummern (Kontrollnummern sind
Zeichenfolgen, die aus den Identitatsdaten
gewonnen werden, ohne dass eine Wieder-
gewinnung der Identitadtsdaten maéglich ist.)
Chiffrierte personenbezogene Daten
Geschlecht
Geburtsmonat und -jahr
Gemeindekennziffer
Staatsangehdérigkeit
Mehrlingseigenschaft
Angaben zur langsten ausgefihrten Be-
rufstatigkeit (Dauer, Klassifikation)
Angaben zur zuletzt ausgefuhrten Be-
rufstatigkeit (Dauer, Klassifikation)
Diagnosemonat und -jahr
Tumordiagnose (ICD-9 / ICD-10)
Tumorhistologie (ICD-O)
Grading
Zelltyp
Tumorlokalisation, einschliel3lich der An-
gabe der Seite bei paarigen Organen
Tumorausbreitung
e Frihere Tumoren
Stadium der Erkrankung (insbesondere
TNM)
Therapieform
Sterbemonat und -jahr
Todesursache (ICD-9 / ICD-10)
Grundleiden (ICD-9/1CD-10, Quelle der
Angaben)
¢ Meldestatus

(Erstmeldung / Folgemeldung)
e Meldendes Tumorzentrum

11
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Nur Krebsneuerkrankungen, d.h. nur Falle
erstmaligen Auftretens einer bdsartigen
Tumorerkrankung einschlieBlich ihrer Frih-
formen fallen unter das Krebsregistergesetz.
Rezidive, Metastasen oder fakultative Pra-
kanzerosen werden nicht registriert.

Die Dokumentation erfolgt entsprechend der
Richtlinien des European Network of Cancer
Registries (ENCR) und der Arbeitsgemein-
schaft bvélkerungsbezogener Krebsregister
Deutschlands. Nahere Informationen zu den
verwendeten Dokumentationskatalogen
sind bei der Registerstelle des BKR erhalt-
lich.

Epidemiologische MaRzahlen

Zukunftige Jahresberichte werden fur das
jeweils vorangegangene Kalenderjahr alle
zwischen dem 1. Januar und dem 31. De-
zember des betreffenden Jahres diagnosti-
zierten und bis zum 30. Juni in der Register-
stelle gemeldeten und verifizierten Neu-
erkrankungen einbeziehen. Deskriptive
Analysen beziehen sich stets auf das ge-
samte Erfassungsgebiet des Bevdlkerungs-
bezogenen Krebsregisters Bayerns, bezie-
hungsweise auf die epidemiologischen Ein-
zugsgebiete der funf meldenden Tumor-
zentren in separaten Darstellungen (in aus-
gewahlten Tabellen) sowie auf die dem Ein-
zugsgebiet zugrunde liegenden Kreise und
kreisfreien Stadte (Standard in grafischen
Darstellungen).

Rohe Mortalitats- und Inzidenzraten

Das Verhéltnis der Anzahl der wahrend ei-
nes Jahres in einer Region an einem Tu-
mor neu erkrankten Personen zum Umfang
der im betreffenden Zeitraum in der Region
lebenden Bevdlkerung wird als "rohe”
Inzidenzrate bezeichnet. Entsprechend wird
das Verhaltnis aus der absoluten Anzahl der
tumorspezifischen Sterbefélle einer Region
zu der Anzahl ihrer Einwohner als rohe

12
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Mortalitatsrate bezeichnet. Diese Raten
werden Ublicherweise auf 100.000 Perso-
nen bezogen. Eine Region mit 20.000 Ein-
wohnern und 22 Neuerkrankungen an Krebs
der Verdauungsorgane (ICD-9: 150-159) im
Berichtszeitraum hatte beispielsweise be-
zuglich der angesprochenen Tumorarten
eine Inzidenzrate von 110 Fallen pro Jahr
und 100.000 Einwohnern. Derartige Raten
werden als "roh” bezeichnet, da sie als nicht
aufbereitete Absolutangaben keinen sinn-
vollen Vergleich mit einer entsprechenden
Rate in einer anderen Region zulassen,
sofern die Vergleichsregion keine éhnliche
Populationscharakteristik aufweist.

Altersstandardisierte Mortalitiats- und
Inzidenzraten

Da die Krebsmortalitdat und das Neuer-
krankungsrisiko stark vom Lebensalter ab-
hadngen, tragt die sogenannte "Alters-
standardisierung” der Inzidenz— und der
Mortalitatsrate eine besondere Bedeutung
hinsichtlich der Herstellung einer Vergleich-
barkeit von Raten aus unterschiedlichen Re-
gionen. Hierzu werden zunéchst die beob-
achteten Raten in allen Altersklassen (und
je nach Fragestellung separat fiir beide Ge-
schlechter) getrennt berechnet. Das Alter
der Patienten bei Erstdiagnose wird dabei
in Intervalle mit einer Lange von funf Jah-
ren eingeteilt (0—4, 5-9, 10-14, ... , 80-84,
mindestens 85 abgeschlossene Lebensjah-
re). Die altersstandardisierte Rate ergibt sich
dann aus der Ubertragung der alters— und
geschlechtsspezifischen Raten auf die
Altersverteilung in der Referenzbevdlkerung
(Methode der direkten Altersstandardi-
sierung):
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W', bzw. w;_sind die relativen Anteile weib-
licher bzw. mannlicher Personen im Alters-
intervall / aller Personen entsprechenden
Geschlechts in der Standardpopulation.
lig, I,» M;, bzw. M, . sind die beobachteten
Inzidenzen bzw. Mortalitdten in den betref-
fenden Altersklassen. Als Referenz dienen
verschiedene Standardpopulationen, die in
jedem Jahresbericht exakt spezifiziert wer-
den. Die altersstandardisierte Inzidenzrate
gibt die Zahl der Neuerkrankungen an, die
pro Jahr und pro 100.000 Einwohnern zu
erwarten ware, wenn die Bezugsregion die
Alters— und Geschlechtsverteilung der Re-
ferenzpopulation aufweisen wiirde. Die auf
denselben Standard bezogenen Inzidenz—
und Mortalitatsraten verschiedener Regio-
nen kdnnen direkt miteinander verglichen
werden. Im Vergleich der Inzidenz— und
Mortalitatsrate im gesamten Bundesland
Bayern mit den Raten anderer Bundeslan-
der wird auch haufig eine Standardisierung
entsprechend der Verteilung des Urbani-
sierungsgrades im Bundesland durchge-
fuhrt. Im Gegensatz zu der "rohen” Inzidenz-
rate haben standardisierte Raten jedoch
keinen direkten Bezug zur tatséchlichen
Erkrankungshaufigkeit in der Region.

Indirekt standardisierte Mortalitats- und
Inzidenzrate

Diese epidemiologischen MalRzahlen quan-
tifizieren die zu erwartende Héhe der Mortali-
tats- oder Inzidenzrate in einer Region, wenn
bei fester Alters- und Geschlechtsstruktur
der betreffenden Region an Stelle der tat-
sachlich beobachteten Falle, die verfugba-
ren alters- und geschlechtsspezifischen
Mortalitats- und Inzidenzraten einer Ver-
gleichspopulation vorgelegen héatten:
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w;, bzw. w;, . sind die relativen Anteile weib-
licher bzw. mannlicher Personen im Alters-
intervall i/ aller Personen entsprechenden
Geschlechts im interessierenden Teil des
Einzugsgebiets des BKR. I, I, , M, bzw.
M, .sind die beobachteten Inzidenzen bzw.
Mortalitéten in den betreffenden Altersklas-
sen der Vergleichspopulation. Als Ver-
gleichspopulation wird die Bevélkerung des
Freistaates Bayern, bezogen auf den Be-
richtszeitraum (siehe Abbildung 4), sowie
fur Vollstandigkeitsabschatzungen auch die
Bevolkerung des Saarlandes, bezogen auf
das letzte Jahr mit vollstandig verfugbaren
Inzidenz- und Mortalitdtsangaben, dienen.

Standardisiertes Inzidenz- und
Mortalititsverhaltnis (SIR bzw. SMR)

Diese MalRzahlen geben das Verhaltnis der
tatsachlichen (rohen) zu der in derselben
Region unter Annahme der Erkrankungs-
raten einer Vergleichsbevélkerung zu erwar-
tenden (indirekt standardisierten) Inzidenz
bzw. Mortalitdt an. Ein SIR von 1,20 (Stan-
dardbevélkerung Bayern) in einer bestimm-
ten Region Bayerns wirde bedeuten, dass
im Berichtszeitraum die tatséachliche Neu-
erkrankungsrate der Region um 20% uber
der Rate liegt, die auf der Basis der demo-
grafischen Struktur der Region unter Annah-
me der alters- und geschlechtsspezifischen
gesamtbayerischen Inzidenzen zu erwarten
gewesen ware. Standardisierte Raten sind
generell nur unter der sogenannten "Pro-
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Abb. 4: Altersaufbau der Bevélkerung Bayerns

portionalitdtsannahme” sinnvoll zu interpre-
tieren. Dies setzt voraus, dass fir beide
Geschlechter in den einzelnen Regionen
Bayerns und in der Vergleichsbevélkerung
das Verhaltnis von der Inzidenz- oder Mor-
talitétsrate einer beliebigen Altersklasse zu
der Rate jeder anderen Altersklasse als
identisch angenommen werden kann.

Konfidenzintervalle

Die absolute Anzahl registrierter Neuer-
krankungen und tumorspezifischer Todes-
falle in einer Region wird durch zahlreiche
Zufallsprozesse wahrend eines Jahres
beeinflusst. Selbst wenn das theoretische
Risiko einer Krebserkrankung in einer an-
deren demografisch identisch aufgebauten
Region mit dem Risiko in der betreffenden
Region Ubereinstimmen wiirde, wirden Zu-
fallseinflisse die sich tatséchlich manifestie-
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rende Anzahl von Neuerkrankungen und
somit auch die beobachtete Rate beeinflus-
sen. Unterschiede in beobachteten Raten
zwischen verschiedenen Regionen lassen
also nicht allein den Ruckschluss auf tat-
sachlich unterschiedliche Neuerkrankungs-
risiken zu. Aus diesem Grunde werden Ra-
ten und Ratenverhaltnisse in den Berichten
der folgenden Jahre grundséatzlich mit so-
genannten "95%—Konfidenzintervallen” an-
gegeben. Diese Intervalle werden in der
Form "[untere Grenze; obere Grenze]” no-
tiert. lnre Rander grenzen einen quantitati-
ven Bereich ein, in dem mit 95-prozentiger
Sicherheit die theoretische Rate bzw. das
theoretische Ratenverhaltnis liegt. Konfi-
denzintervalle lassen jedoch keinen Rick-
schluss auf die verbleibende Unsicherheit
in der Einschatzung einer Rate oder eines
Ratenverhaltnisses durch unvollstandige Er-
fassung im Einzugsgebiet zu.
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Methoden der Auswertung

Tabellen und Karten

Die jahrliche Berichterstattung wird rohe
Inzidenz- und Mortalitatsraten fir jede
Krebsdiagnose nach Geschlecht und Alter
bei Erstdiagnose mit 95%-Konfidenzinter-
vallen auflisten. Standardisierte Raten so-
wie standardisierte Ratenverhéltnisse (SIR
bzw. SMR) werden nach Geschlecht und
Urbanisierungsgrad differenziert samt 95%-
Konfidenzintervall angegeben. Zudem wird
die regionale Verteilung der standardisier-
ten Ratenverhéltnisse in den Kreisen und
den kreisfreien Stadten des Erfassungs-
gebietes des Bevdlkerungsbezogenen
Krebsregisters in farbigen Tafeln dargestellt.

Zahlreiche altere Krebsatlanten sahen in ih-
ren Farbtafeln fur jede Tumorlokalisation
dieselbe Gesamtzahl von Regionen be-
stimmter Farbgebung vor (etwa eine dun-
kelrote Farbung fur die 2,5 % der Regionen
mit dem héchsten standardisierten Inzidenz-
bzw. Mortalitatsverhaltnis, eine griine Far-
bung fur die 2,5 % der Regionen mit den
niedrigsten Ratenverhaltnissen). Bei diesem
Prinzip variieren die Farbskalen in ihrer
nummerischen Bedeutung von Karte zu
Karte. Dieses Verfahren ist mittlerweile au-
Rerst umstritten, da es, unabhangig von der
Hoéhe und dem Grad der Heterogenitat der
Ratenverhaltnisse unter den Kreisen und
kreisfreien Stadten, dazu fuhrt, dass stets
die gleiche Zahl von Gebieten von den Le-
sern als Gebiete mit angeblich erhéhtem
Risiko identifiziert werden — auch dann,
wenn eigentlich gar kein relevanter Unter-
schied zwischen den regionalen Raten-
verhalt-nissen besteht. Statt dessen liegt zu-
kiinftigen Jahresberichten eine feste Skala
mit mindestens zwanzig Farbstufen dem ge-
samten Bericht zugrunde. Dies erlaubt ei-
nen optischen Vergleich der Ratenverhalt-
nisse zwischen verschiedenen Krebsloka-
lisationen und Regionen gleichermalden.
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Fur Krebsarten, die gezielten Hypothesen
folgend auf regionale Haufungen ihrer Ver-
teilung untersucht werden sollen, wird auch
der sogenannte “Mischverteilungsansatz”
zur Einfarbung der Karten Verwendung fin-
den. In diesem Ansatz basiert eine Krebs-
karte auf einer Farbskala, deren absolute
Zahl verschiedener Farben genau der An-
zahl statistisch identifizierter Risikoklassen
in der Erfassungsregion entspricht. Eine ein-
farbige Karte steht in diesem Modell fir re-
gionale Homogenitat der Inzidenz- bzw.
Mortalitatsraten, die Mehrfarbigkeit einer
Karte bedeutet, dass die Verteilung der Ra-
ten im Erfassungsgebiet am besten durch
die Existenz unterschiedlicher Risikokate-
gorien erklart werden kann.

Monitoring

Zu den Aufgaben des Bevdlkerungsbe-
zogenen Krebsregisters Bayerns zahlt die
systematische Beobachtung und sta-
tistische Bewertung von “ungewdhnlichen”
Haufungen (Clustern) von Krebsneuer-
krankungen in bestimmten Regionen des Er-
fassungsgebietes oder in bestimmten Zeit-
abschnitten des Erfassungszeitraumes.
Eine ungezielte Untersuchung lokaler
Krebshaufungen fuhrt zu einer gro3en An-
zahl statistischer Tests. Da jeder einzelne
dieser Tests mit einer festgelegten Wahr-
scheinlichkeit behaftet ist, zuféllige Schwan-
kungen der Neuerkrankungsraten fehlerhaft
als systematische Clusterungen zu interpre-
tieren, flhrt dieses Verfahren mit groRer Si-
cherheit zu einigen falschen Clustermel-
dungen. Eine aktive Clustersuche wird da-
her im Bevdlkerungsbezogenen Krebs-
register Bayerns nur erfolgen, wenn geziel-
te Hypothesen anderweitig spezifiziert wur-
den. In dem Fall wird zunachst auf der Ba-
sis eines globalen Tests fiir ein bestimmtes
Gebiet getestet, ob das Muster der standar-
disierten Inzidenzraten bzw. der Mortalitats-
raten in den verschiedenen Kreisen und
kreisfreien Stadten des Gebietes insgesamt
auch das zufallige Ergebnis einer “in Wahr-
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heit” im gesamten Gebiet homogenen Risi-
kostruktur sein kann, oder ob statt dessen
eine nicht allein durch statistische Effekte
begrindbare Clusterung von Erkrankungs-
fallen in irgendeinem Kreis der betreffenden
Region anzunehmen ist. Fir alle Kreise und
kreisfreien Stadte, deren rohe Inzidenzrate
den “erwarteten” Anteil von Erkrankungs-
bzw. Todesféllen um mehr als einen vorzu-
gebenden Prozentsatz Ubersteigt, werden
fokussierte Clusteranalysen mit dem Ziel der
Identifizierung potentieller Haufungszentren
durchgefuhrt.

Bei der Interpretation derartiger Cluster-
untersuchungen ist jedoch zu beachten,
dass sie lediglich Aussagen Uber den Grad
der statistischen Ungewdhnlichkeit einer
Haufung, nicht jedoch tber einen potentiell
kausalen Zusammenhang zwischen Ex-
position und Erkrankung generieren kénnen.
Hypothesen Uber derartige Zusammenhan-
ge kénnen zwar in gewissem Rahmen durch
Untersuchungen der Korrelation zwischen
Inzidenzraten und regionalspezifischen Aus-
pragungen bestimmter potentiell kanzero-
gener Expositionen (sogenannte “6kologi-
sche Studien”) generiert werden, ihre stati-
stische Prufung bleibt jedoch allein geziel-
ten analytisch-epidemiologischen Studien
vorbehalten.

Volistandigkeitsindikatoren

Angaben eines bevélkerungsbezogenen
Registers sind erst ab einem Erfassungs-
grad von etwa 90% aller Krebsneuerkrank-
ungen in der Registerpopulation sinnvoll zu
interpretieren. Gerade in der Aufbauphase
eines Registers ist es daher von besonde-
rer Bedeutung, die zeitliche Entwicklung der
Vollstandigkeit der Erfassung fir jede Tu-
molokalisation zu kontrollieren. Da die “wah-
re” Anzahl von Krebsneuerkrankungen im
Berichtszeitraum nicht erfasst werden kann,
werden Ublicherweise Surrogatmalle zur
Schatzung des Erfassungsgrades eines
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Registers herangezogen. Die nachfolgend
beschriebenen Surrogatmalie werden in
den ersten Jahren der Krebsregistrierung in
Bayern jahrlich berechnet und dokumentiert.
So soll die Entwicklung der Meldebereit-
schaft in der Aufbauphase des Bevodlke-
rungsbezogenen Krebsregisters tlberwacht
werden.

Die DCO-Rate (Death Certificate Only)
quantifiziert den Anteil der Falle, die dem
Register nur tber die routinemalige Sich-
tung von Todesbescheinigungen bekannt
wurden. Da DCO-Falle dem Register nicht
mit dem Zeitpunkt der Neuerkrankung, son-
dern erst mit dem Todeszeitpunkt bekannt
werden, kommt es je nach Letalitat der
Krebskrankheit und in Abhéngigkeit von der
zeitlichen Veranderungsrate der Inzidenz
bzw. der Mortalitét zu einer mehr oder we-
niger starken Unterschatzung der wahren
Inzidenz: bei gunstigeren Uberlebensaus-
sichten ist die Unterschatzung der wahren
Inzidenz durch Addition der DCO-Falle zu
den regular gemeldeten Fallen starker, die
DCO-Rate somit weniger valide als bei
Krankheiten mit schlechten Uberlebensaus-
sichten. Langfristig wird in der bayerischen
Krebsregistrierung eine DCO-Rate unter
10% angestrebt.

Als M/l-Index bezeichnet man das Verhalt-
nis aus Mortalitat zu Inzidenz. Dieses Mal}
wird neben dem Vollstandigkeitsgrad auch
durch die regionale Verteilung von Diagnos-
tik, Therapie und Friherkennung sowie
durch die Qualitat der Todesursachenstatis-
tik bestimmt. Bei Krebsarten mit schlechter
Prognose liegt dieser Index nahe bei einem
Wert von Eins, wahrend er bei guter Pro-
gnose zum Teil weit unter Eins liegen kann.
Bei zusammenfassender Betrachtung aller
Krebsarten ist nicht damit zu rechnen, dass
ein Wert von etwa 0.6 Uberschritten werden
kann.

Unter der Annahme, dass der M/I-Index fiir
die einzelnen Krebsarten nicht stark zwi-
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schen verschiedenen Bundeslandern vari-
iert, lasst sich eine fir die Altersklasse i/ zu
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Mortalitats- sowie Inzidenzangaben eines
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berechnen. Die Verhaltnisse der tatsachli-
chen Inzidenzraten in Bayern (/, und | ) zu
den erwarteten Raten (/" und /") sind
dann Male fur die geschlechtsspezifische
Vollstandigkeit der Krebsregistrierung in
Bayern, sofern die Therapie- und Diagnose-
standards in Bayern denen des Erfassungs-
gebietes des Vergleichsregisters dhneln.

Die Berechnung einer zu erwartenden (in-
direkt standardisierten) Inzidenz auf der Ba-
sis der bayerischen Altersstruktur und der
altersspezifischen Inzidenzangaben eines
Vergleichsregisters (meistens des Saarlan-
dischen Krebsregisters) ist weit verbreitet
und wird neben den zuvor genannten Ver-
fahren daher auch in zukinftigen Berichten
dieses Registers Verwendung finden. Das
Verfahren fuhrt jedoch nur dann zu einer
validen Schatzung der Vollstéandigkeit, wenn
angenommen werden darf, dass die wah-
ren Inzidenzraten einer Krebsart in allen Al-
tersklassen in beiden Regionen vergleich-
bar sind. Hierin liegt der Hauptunterschied
zu der sich an Therapie- und Diagnose-
standards orientierenden Vergleichbarkeits-
forderung des zuvor beschriebenen Verfah-
rens.
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Neben den zuvor beschriebenen Verfahren
werden in Zukunft auch Capture-Recapture-
Verfahren zur Abschatzung der Vollstandig-
keit der Krebsregistrierung herangezogen.
Hierbei wird die Anzahl der tatsachlichen
Neuerkrankungsfalle im Erfassungsgebiet
durch die Anzahlen und den Grad der Uber-
lappung von Meldungen aus unterschiedli-
chen Quellen in statistschen (log-linearen)
Modellrechnungen geschéatzt. Die systema-
tische Umsetzung solcher Verfahren in kiinf-
tigen Jahresberichten erfordert jedoch die
Generierung zusatzlichen Wissens ber die
Korrelation der Meldequoten aus unter-
schiedlichen Meldequellen.

Zukiinftige Auswertungen

Die Untersuchung von Trends in der Ent-
wicklung von Inzidenz- und Mortalitatsraten
sowie die Einschatzung von medianen
Uberlebenszeiten, von 5-Jahres-, 10-Jah-
res- und 20-Jahres-Uberlebensraten und
von sogenannten Uberlebenszeitfunktionen
erfordert die Erfassung valider Krebsdaten
mit ausreichendem Erfassungsgrad tber
einen langeren Zeitraum. Diese Analysen
bleiben somit den Jahresberichten vorbe-
halten, die sich an die Aufbauphase des
Registers anschliel3en.
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Aktueller Stand der Krebs-
registrierung in Bayern

Wahrend der Aufbauphase des Bevélker-
ungsbezogenen Krebsregisters stand die
Etablierung der Meldewege sowohl

o im Hinblick auf die Kommunikation zwi-
schen den zahlreichen am Meldeverfah-
ren beteiligten Einrichtungen als auch

¢ hinsichtlich der Umsetzung geeigneter

Informatikwerkzeuge zur Organisation

des Austausches, der Prifung und der

Aufbereitung epidemiologischer Daten
im Vordergrund. Als Fruchte der Aufbauar-
beit konnten bereits in der ersten Aufbau-
phase 9452 Datensatze fir das Jahr 1998
und weitere 4228 Falle fur das Jahr 1999
registriert werden. Die korrekte Meldezahl
fur 1999 laldt sich durch die speziellen Be-
triebsablaufe in Kliniken, Praxen, Tumor-
zentren und den verschiedenen Stellen des
Bevélkerungsbezogenen Krebsregisters
bedingt, erst im Verlauf des Jahres 2000
bestimmen. Diese Form der organisatorisch
bedingten Meldeverspéatung ist aus ande-
ren Registern wohlbekannt. Auf der Grund-
lage dieser Erfahrungen zeichnet sich be-
reits jetzt fir das erste Erfassungsjahr eine
Erfassungsrate von etwa 40% aller tatséch-
lichen Krebsneuerkrankungen im Einzugs-
gebiet ab.

Nach der Anschaffung von Hard- und Soft-
ware konnte im Laufe des Jahres 1999 be-
reits mit der Umsetzung des Datenver-
arbeitungskonzeptes begonnen werden. Er-
ste Versionen eines malRgeschneiderten
Softwarepakets mit Bearbeitungsmasken,
Schnittstellen, Best-of-Generierungsrou-
tinen, Plausibilitats- und Qualitatskontrollen,
Konformitatsanalysen und dynamisch aktu-
alisierbaren Dokumentationskatalogen wur-
den bereits programmiert und validiert, so
dass mittlerweile die Annahme und die Pru-
fung der eingehenden Daten informations-
technologisch umgesetzt wurde. In Zukunft
werden die folgenden Aufgaben anstehen:
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Aktualisierung der ersten Version des
Softwarepakets zur Umsetzung der prak-
tischen Erfahrungen aus der Aufbaupha-
se des Registers. Diesbezlglich ist ins-
besondere an eine Verfeinerung der
Plausibilitats- und Qualitatskontrollen ge-
dacht. Das Krebsregister nimmt diese
entsprechend der Richtlinien der Inter-
national Agency for Research on Cancer
vor. Fur den reibungslosen Datenaus-
tausch zwischen dem Krebsregister und
den Tumorzentren in der Zukunft ist es
daher von wesentlicher Bedeutung, die
in der Registerstelle erworbenen Kennt-
nisse uber eine international standardi-
sierte Kategorisierung von Krebsfallen
an die bayerischen Tumorzentren wei-
terzugeben. Hierfur sind geeignete Pro-
gramme und Dokumentationskataloge
zu erstellen.

Fur die anfallenden Arbeiten im Krebs-
register ist es notwendig, die bisher er-
stellten Arbeitswerkzeuge mit benutzer-
freundlichen Oberflachen zu versehen.
Dies soll den Mitarbeitern des Krebs-
registers, aber auch Epidemiologen und
anderen interessierten Forschern der
Medizinischen Einrichtungen in Bayern
die Bearbeitung und Analyse der grof3en
Datenmengen im Routinebetrieb ermdg-
lichen.

Zur effizienten Extraktion und Analyse
der Daten bedarf es permanent aktuel-
ler, leistungsfahiger Werkzeuge. Derart
maflgeschneiderte Software wird nicht
kommerziell angeboten. Sie ist daher re-
gelmaRig im Krebsregister zu entwickeln.

Die kleinrAumige Analyse von Krebs-
erkrankungsdaten ist von zunehmender
Bedeutung in der Risikokommunikation
zwischen Registern, Behdrden und Bir-
gern. Bei diesen Analyseformen werden
regionale Auffalligkeiten in der Haufig-
keitsverteilung daraufhin untersucht, ob
sie sich allein durch die naturlich auftre-
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tende zeitliche und raumliche Variabili-
tat von Krebserkrankungen, oder statt-
dessen auch durch systematisch-struk-
turelle Unterschiede zwischen den Re-
gionen erklaren lassen. Derartige Ana-
lysen verlangen nach geographischen
Daten, die nur durch intensive Koopera-
tion mit stadtischen Behdrden in Spezial-
auswertungen des Registers einfliel3en
kénnen. Hierfur sind geeignete Schnitt-
stellen zu den regionalen Datenbanken
von Behérden zu programmieren. Die
Aussagekraft verschiedener geografi-
scher Datenqualitaten, die in unter-
schiedlichem Umfang fur das Erfas-
sungsgebiet des Registers zur Verfi-
gung stehen, sind jeweils ausfuhrlich zu
prufen. Darliber hinaus sind leistungs-
fahige geografische Auswertungspro-
gramme mit entsprechenden statistisch-
analytischen Auswertungs- und Screen-
ingkonzepten zur Auffindung “auffalliger”
Regionen zu entwickeln.

e Zur Erhéhung der Vollstandigkeit der Er-
fassung muss die Zusammenarbeit mit
den Krebsregistern aller anderen Bun-
deslander intensiviert werden, um auch
Meldungen von Neuerkrankungen zu
erhalten, die in Krankenh&usern auler-
halb Bayerns behandelt werden.
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