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von Meldeeinzugsbereichen

Einflihrung

e Epidemiologie als Instrument zur Erforschung der

Krebsursachen gewinnt weltweit immer mehr an Bedeu-

tung. Die Aufdeckung der Krebsursachen muf3 zu wirksamen

Aktionsprogrammen und Strategien der Krebsvorbeugung

fahren. Notwendige Voraussetzungen hierflir werden durch

epidemiologische Krebsregister geschaffen.
Bevdlkerungsbezogene Krebsregister haben das Ziel, Da-
ten (ber mdglichst alle an Krebs erkrankten Patienten in einer
rdumlich abgegrenzten Bevolkerung zu erfassen, zu spei-
chemn, aufzubereiten, auszuwerten und in periodischen Ab-
stdnden zu publizieren. Dabei werden neben personlichen

Merkmalen wie u. a. Geschlecht, Alter und Familienstand

" medizinische Angaben Gber Art, Organlokalisation, Ausbrei-

tung und Stadium der Krankheit zum Zeitpunkt der Diagnose

erhoben. Darliber hinaus ist es sinnvoll, jeden Erkrankungsfall
in seinem zeitlichen Verlauf zu verfoigen. Zur Ermittlung von

Uberlebenszeiten bei Krebserkrankungen bedarf es auch der

Erfassung des Sterbedatums. Die Krebsregister sind gehalten,

ihre Daten regelméBig auszuwerten und verschiedene des-

kriptive epidemiologische Kennziffemn zu publizieren. Dazu
zdhlen:

- Exakte Angaben zur Krebsprdvalenz in der Bevdlkerung:
Die Prdvalenz gibt Auskunft (iber die Zahl der Krebspatien-
ten mit verschiedenen Tumorformen in einer Bevélkerung.
Genaue Informationen (iber die Prédvalenz der verschiede-
nen Krebsarten sind eine unabdingbare Voraussetzung fiir
die Planung bedarfsgerechter Einrichtungen der éffentli-
chen Gesundheitsversorgung. Bei der Berechnung der Pré-
valenz werden alle zu einem bestimmten Zeitounkt in der
Region lebenden Personen einbezogen, bei denen irgend-
wann eine Krebsdiagnose gestellt wurde, unabhéngig vom
Diagnosedatum ihrer Erkrankung.

- Die Krebsinzidenz, d.h. die Haufigkeit der jéhriichen Neu-
erkrankungen nach Krebsformen, Alter und Geschlecht so-
wie anderen Merkmalen der Patienten: In der Inzidenz
werden (blicherweise alle neuerkrankten Patienten mit Wohn-
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sitz in der entsprechenden Region zum Diagnosezeitpunkt
berticksichtigt, wobei die Patienten bei spdterer Meldung
riickwirkend in das Diagnosejahr eingerechnet werden.

- Uberiebenszeiten aller Krebspatienten in einer Region:
Zur Bewertung der Qualitét und Effektivitidt des Gesund-
heitswesens einer Region sind solche unselektierten Uber-
lebensraten eine wichtige KenngréBe. Zur Ermittlung exak-
ter Uberlebenszeiten bedarf es des regelméBigen umfas-
senden Follow-up’s zur Erfassung von Todeszeitpunkt und
-ursache.

Um kiinftig mit Krebsregisterdaten flichendeckende Aussa-

gen fUr ganz Deutschiand bereitstelien zu kénnen, wurde zum

1.1.1995 das Bundeskrebsregistergesetz (KRG) erlassen,

nach dessen Maf3gabe bis 1399 in allen Bundesidndern epi-

demiologische Krebsregister geschaffen werden sollen Nach

§ 5 Abs(2) KRG haben die Landerregister die Aufgabe, regel-

maBig Landerabgleiche durchzufilhren, da analog zu den ein-

zelnen Landern die vorhandenen Daten auch bundesweit auf-
bereitet und zur Verfligung gestelit werden sollen.

Problem der Datenerhebung und -haltung

Bei der heutigen Mobilitat der Bevélkerung und den teilweise
erzielten langen Uberlebenszeiten als positives Ergebnis er-
folgreicher Behandlung ist nicht unbedingt davon auszugehen,
daB ein Patient immer in dem Bundesland der Ersterfassung
verbleibt und damit das Follow-up ausschlieBlich einem Lan-
desregister obliegt. Bei Umzug Uber die Grenzen von Bundes-
ldndern missen die Daten der Patienten in verschiedenen
Registern vorgehalten werden. Ein weiteres Problem ergibt
sich durch landeriibergreifende Diagnostik und Therapie sowie
durch die Mdglichkeit der Behandlung in spezialisierten Zen-
tren.

Aus den genannten Gegebenheiten resultieren die unter-
schiedlichsten Konstellationen, die bei der Krebsregistrierung
zu bertcksichtigen sind:

Fali A: Patienten werden an ein Krebsregister gemeldet,
das nicht fir den gewdhnlichen Aufenthaltsort des Patien-
ten zustidndig ist.



Fall B: Patienten werden an das Krebsregister des aktuel-
len Wohnortes gemeldet, dieser entspricht aber nicht dem
Wohnort zum Zeitpunkt der Diagnose (ein Patient erkrankt
und zieht (iber die Landesgrenzen hinweg um).

Fall C: Patienten werden wéhrend des Verlaufes der Er-

krankung (Zweittumor, Sterbefall) an verschiedene Krebs-

register gemeldet.

Fall D: Bei einem Patienten kommt es an seinem neuen

Wohnsitz zu keiner tumorbedingten Arztkonsultation mehr.
Im Fall A erkennt das Register in der Regel bei Eingang der
Meldung, daB es sich hierbei um einen Patienten handelt, der
nicht zum Einzugsgebiet gehort. Nach den meisten derzeitigen
Krebsregistergesetzen in den Bundeslandern miBten die Re-
gister solche Meldungen direkt bei Eingang vernichten. Es
wére jedoch sinnvoll, hier seitens der Lander Regelungen zu
Weitergabe der Meldungen an das zustindige Krebsregister
zu treffen, um die Motivation der Melder zu erhalten. Es ist den
Meldern nicht zuzumuten, immer die Erhebungsformulare aller
Bundeslander vorzuhalten und die verschiedenen Meldemo-
delle und Rechtslagen zu beriicksichtigen. Moglicherweise
wére das Einverstdndnis einzuholen bzw. die Meldung zu
anonymisieren oder der weiterbehandelnde Arzt zu informie-
ren. Da Ausnahmen von der Flachendeckung zuléssig sind,
muf3 der Melder dariliber informiert sein, ob fir den Wohnort
des Patienten {iberhaupt ein Krebsregister existiert.

Etwa 3,5 % der Meldungen an das Krebsregister Saarland
betreffen Patienten mit Wohnsitz auBerhalb des Saarlandes,
in Hamburg betragt der entsprechende Anteil ca. 20 %.

Zahl der eingegangenen Meldungen im Krebsregister Saarland

zu Patienten, deren Wohnsitz auBerhalb des Saarlandes
liegt nach Bundesiéndern

1.1.1985 bis 31.8.1985

Anzahl

Bundesland
Rheiniand-Pfalz 380
Nordrhein-Westfalen 17
Baden-Wirttemberg 10
Bayermn
Hessen

9

5

Niedersachsen 1
Schleswig-Hoalstein ’ 1
3

Gemeinsames Register der Neuen Bundeslander

Ausiand
Frankreich 17
ltalien 2
Luxemburg 2
Niederlande 1
ehem. UDSSR 2

2

Friher Saarlander, jetzt anderes Bundesiand (gemeldet)

Meldungen insgesamt: 13 270
davon 3,5 % mit Wohnsitz auBerhalb des Saarlandes

Werden die Bogen nicht weitergeleitet, hat dies gegebenen-
falls eine Untererfassung an den Landesgrenzen zur Folge,
was die Daten fiir Regionalanalysen unbrauchbar macht.

Ein solches Vorgehen ist auch unter Meldermotivationsge-
sichtspunkten nicht zu vertreten, da es angesichts knapper
Resourcen der Arzteschaft nicht zuzumuten ist, Zeit fir Mel-
detétigkeiten aufzuwenden, die spéter im Register keine Be-
riicksichtigung finden.

Die Konstellationen B und C haben unterschiedliche Ursa-
chen:

a) Wird ein Patient mit einem zeitlich zuriickliegenden Dia-
gnosedatum gemeldet, besteht die Gefahr, daf3 die auf dem
Meldebogen angegebene Adresse nicht mehr mit dem Er-
krankungsort libereinstimmt. Dies hat zur Folge, daf3 der
Fall im falschen Bundesland in die Inzidenz eingeht.
b) Ein Palient erkrankt in einem und verstirbt in einem
anderen Bundesland. Er geht dann als DCO-Fall in dem
neuen Bundesland ein und wird damit auch im falschen Jahr
inder Inzidenz gez&hit; der Verlauf istam Erkankungswohn-
ort nicht abgeschlossen.
¢) Ein Patient erkrankt in einem Bundesland, zieht spater
um und entwickelt in einem anderen Bundesland einen
Zweittumor. Damit ist der Verlauf in beiden Léndern unvoll-
standig dokumentiert.
Diese Zuordnungsprobleme kénnen bei einem bundesweiten
Abgleich aller Registerdaten bereinigt werden. Danach ist die
entsprechende Zuordnung zu treffen. Damit sind Verfalschun-
gen von Inzidenz-, Pravalenz- und Uberlebensraten zu vermei-
den und die entsprechenden Verlaufsdaten kénnen vervoll-
standigt werden.

Um einen Eindruck von der GréBenordnung der abzuglei-
chenden Personen zu bekommen, wurden die Zahl der am
31.12.1992 im Saarland als lebend im Bestand gespeicherten
Krebspatienten (Pravalenz), die mittlere Bevélkerungszahl
des Saarlandes 1992 und die Wanderungsdaten des Jahres
1993 gegeniibergestellt.

Die Bevolkerung des Saarlandes betrug 1992 im Jahres-
durchschnitt 1 079 686 Personen (522 387 Manner und
557 299 Frauen).

in den Daten der amtlichen Wanderungsstatistik waren die
Fortziige insgesamt aus dem Saarland (Zielwohnort innerhalb
der Bundesrepublik und im Ausland) mit 21 173 (12 634
Méanner und 8 539 Frauen) angegeben; die Zahl der Zuziige
insgesamt betrug 24 088 (13 593 Ménner und 10 495 Frauen).
Die Zahl der Wanderungen innerhalb der Bundesrepublik lag
etwas niedriger; 11 150 Zuziige und 13 174 Fortziige (7 214
Manner, 5 960 Frauen).

Fiir die Fortzlige ergibt sich damit eine Gesamtquote von
2,4 % bei den Mannern und 1,5 % bei den Frauen. Die Rate
flr Fortziige aus dem Saarland an einen Wohnort innerhalb
der BRD lag bei 1,4 % bei den Ménnern und 1,1 % fiir die Frauen.

Monatsheft 2/97 SL



Bild 1 Prozentuale Altersverteilung der prévalenten Fille
und der Wanderungen im Saarland 1992
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Im folgenden werden nur noch diese Fortziige in die Betrach-
tungen einbezogen.

Wie Bild 1 verdeutlicht, sind die prozentualen Anteile an den
einzelnen Altersgruppen in beiden Bestdnden sehr unter-
schiedlich. Wahrend das Wanderungsgeschehen hauptséch-
lich auf die Gruppen zwischen 20 und 50 Jahren konzentriert
ist, liegen die Krebserkrankungen erwartungsgemaBn vorran-
gig oberhalb des 50. Lebensjahres.

Wenn man nun davon ausgeht, daB 0,6 % der ménnlichen
Bevélkerung des Saarlandes und 1,3 % der Frauen zwischen
20 und 50 Jahren an Krebs erkrankt sind, und man unterstellt,
daf3 der Anteil Erkrankter und nichterkrankter Personen anden
Fortzligen gleich hoch ist, dann wiirden pro Jahr 57 Ménner
und 76 Frauen mit einer bestehenden Krebserkrankung aus
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dem Saarland wegziehen. Realistischerweise mu3 man aber
wohl davon ausgehen, daB die Zahlen eher geringer sein
werden. :

Zur Abschétzung des Abgleichsaufwandes mit den Melde-
behdrden der einzelnen Gemeinden sind sicher die Ergebnis-
se des Krebsregisters Hamburg sehr wertvoll.

Aus dem Krebsregister Saarland sei hier lediglich eine Eck-
zahl genannt; am 31.12.1992 waren im Gesamtbestand 2 616
Personen registriert, deren Uberlebenszeit bei 20 Jahren und
mehr lag.

Die Konstellation unter D bringt Probleme beim Tod des
Patienten mit sich. Verstirbt er, ohne im Register des jetzt
zusténdigen Bundeslandes erfaB3t worden zu sein, an einer
Krebserkrankung, wird er mégiicherweise zum DCO-Fall in



BEITRAGE

diesem Bundesland. Bei einem ldnderiibergreifenden Ab-
gleich kdnnte dies revidiert werden. Problematisch fir die
Erfassung von Todeszeitpunkt und -ursache wird es, wenn der
Patient an einer anderen Todesursache als siner Krebserkran-
kung verstirbt. Hier gibt es fast keine Méglichkeit mehr, diese
Daten im Bestand des alten Wohnsitzes einflieBen zu lassen,
wo der Fall dann nicht mehr in Uberlebenszeitberechnungen
eingehen kann.

Mégliche Vorgehensweise beim bundesweiten Ab-
gleich

Um die genannten Probleme zu bewéltigen, bietet es sich
an, regelméBig (jahrlich) zunichst innerhalb der einzelnen
Bundeslénder ein Follow-up aller pravalenten Fille durchzu-
fuhren (Abgleich mit den Melderegistern).

Damit kann der Bestand der Fille, die fiir einen bundeswei-
ten Abgleich in Frage kommen, sicher erheblich reduziert
werden. Je nach Informationsstand, Organisation und Koope-
rationsbereitschaft der einzelnen Meldebehérden kdnnen da-
bei sogar schon Informationen zu Wanderungen innerhalb der
BRD einflieBen. :

Derartige Daten sind vor allem bei den Patienten wichtig, die
nach dem Umzug nicht mehr wegen ihrer Tumorerkrankung
beim Arzt vorstellig werden, und daher auch eine Meldung an
das neue Register noch nicht erfolgt ist.

Nach einer entsprechenden Datenbereinigung im Gesamt-
bestand ist es erst sinnvoll, den bundesweiten Abgleich anzu-
gehen.

Vorschiag zur Datenhaltung bei Umziigen von Pati-

enten
Beim Umzug eines Patienten solite dieser nach wie vor als

Erkrankungsfall in der Inzidenz des Diagnosejahres im “aiten”
Register verbleiben. Dieser Sachverhalt ist vor allem auch
wichtig bei kleinrdumigen Regionalanalysen. Der Datensatz ist

10

entsprechend zu kennzsichnen, damit er in die Pravalenz nicht
mehr einflieBt. Damit dieser Fall jedoch in die Pravalenz am
neuen Wohnsitz eingerechnet werden kann, miissen die Daten
zusétzlich im nunmehr zusténdigen Register vorgehalten wer-
den. Dort sind sie ebenfalls zu kennzeichnen, da sie in diesem
Bundesland nicht in der Inzidenz auftauchen diirfen.

Weiterhin muB3 gewéhrleistet sein, daf3 das Sterbedatum im
Todesfall rlickgemeldet wird und der Patient nicht falschlicher-
weise als DCO-Fall in das neue Register einflieft.

Wenn kein Mehrfachtumor aufgetreten ist, kann der Patient
nach seinem Tod im Prinzip aus dem Bestand des Krebsregi-
sters seines neuen Wohnortes geldscht werden.

Beim Auftreten von Mehrfachtumoren nach dem Umzug
missen selbstverstandlich beide Register die Informationen
vorhalten und entsprechend verarbeiten. Wichtig sind hierbei
Querverweise zum Auftreten der Mehrfacherkrankungen.

Technische und organisatorische Gegebenheiten
elnes bundesweiten Abgleiches

Der bundesweite Abgleich muf3 nach dem gleichen Schema
ablaufen wie das Record-Linkage der Meldungen und der
Todesbescheinigungen in den einzelnen Landerregistemn. Es
sind auch die gleichen Daten, die dafiir benétigt werden,
lediglich der Wohnort und die Anschrift spielen dabei keine
Rolle mehr.

Wichtig ist die Méglichkeit eines bundesweit einheitlichen
Kontrollnummerngenerierungsverfaihrens, da ansonsten ein
Abgleich nicht durchgefiihrt werden kann.

Die Organisation und tatséchliche Verwirklichung dieser im
KRG vorgesehenen bundesweiten Kooperation nimmt sicher
noch einige Zeit in Anspruch, und es bedarf noch einer Reihe
bisher erst in Ansatzen ausgearbeiteter gemeinsamer Vorga-
ben fiir alle Bundeslander.
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