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Einflthrung
ie Epidemiologie als Instrument zur Erforschung, Be-

k&mpfung und Kontrolle der Krebskrankheiten gewinnt
weltweit immer mehr an Bedeutung. Das BewuBtsein (iber die
Zweckdienlichkeit und die breiten Einsatzmdglichkeiten epide-
miologischer Methoden hat sich auch in Deutschland durchge-
setzt. Zur Ausschopfung ihrer Méglichkeiten ist die Epidemio-
logie auf umfassende und valide Daten angewiesen.

Epidemiologische Krebsregister sind Einrichtungen zur Er-
fassung, Speicherung, Verarbeitung, Analyse und Interpreta-
tion von Daten (ber das Auftreten und die Héaufigkeit von
Krebserkrankungen in genau definierten Bevolkerungsgrup-
pen. Handelt es sich dabei um die gesamte Bevéikerung einer
Region, spricht man von bevblkerungsbezogenen regionalen
Krebsregistern.

Zur Vermeidung von Doppelerfassungen und zur Zusam-
menfithrung von Informationen aus verschiedenen Quelien
milssen die Daten personenbezogen erhoben werden. Des-
halb erfordert die Wahrung des Persoénlichkeitsschutzes der
Betroffenen in derartigen Registern umfassende Vorkehrun-
gen zum Schutz und zur Sicherung der Daten. Bel Auswertun-
gen sind die Angaben so frith wie méglich zu anonymisieren.,

Die Daten bevélkerungsbezogener Krebsregister bilden el-
nen unabdingbaren breiten Informationsfundus als Vorausset-
zung zur Nutzung der immensen Vielfalt deskriptiver und ana-
Iytischer statistisch-epidemiologischer Verfahren und Metho-
den.

Aufgaben bevdlkerungsbezogener Krebsregister

Nach internationalem Standard sind wichtige Aufgaben epide-

miologischer Krebsregister: _

~ die Messung der Krebslnzidenz, d.h. die Ermittlung der
Héufigkeit des Auftretens von Neuerkrankungen nach
Krebsformen, Alter, Geschlecht und anderen sozialen
Merkmalen der Patienten bezogen auf eine “Bevélkerung
unter Risiko” in einem bestimmten Zeitabschnitt, in der
Regel ein Jahr. VerldBliche Angaben zur Inzidenz bilden
eine unverzichtbare Grundlage bei der Beschreibung des
AusmaBes und der Art der Krebsbelastung einer Bevélke-
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rung. Die sorgféltige Beobachtung der Inzidenzentwicklung
in Raum und Zeit liefert erste Anhaltspunkte bei der Suche
nach Ursachen der Krebsentstehung.

— die Bereitsteliung praziser Angaben zur Krebsprivalenz
in der Bevdlkerung. Die Pravalenz gibt Auskunft (iber die
Zahl der zu versorgenden Patienten mit verschiedenen
Tumorformen und -typen in der Bevélkerung einer Region.
Méglichst genaue Informationen Uber die Prévalenz der
verschiedenen Krebsarten sind eine wichtige Vorbedingung
fir die Planung qualitativ und quantitativ bedarfsgerechter
Einrichtungen der medizinischen Versorgung und Betreu-
ung wie z.B. die Errichtung von Tumorzentren, Onkologi-
schen Schwerpunktkrankenhausern, allgemeiner die Ver-
flgbarkeit von Vorsorge- Therapie und Nachsorgekapazi-
taten personeller und sachlicher Art.

— das kontinulerliche Monitoring raumlich und/oder zeitlich
Uberhodhter Haufungen von Krebserkrankunger. Die Unter-
suchung erschlieBt erste Mdglichkeiten zur Uberpriifung
von Hypothesen bezlglich potentieller karzinogener Veran-
derungen in den Umwelt- und Lebensbedingungen der
betroffenen Region. Eine weitere Abkl&rung muB durch
nachgehende Fall-Kontroll-Studien erfolgen.

—die Beschreibung und Analyse zeitlicher Entwick-
lungstrends der Inzidenz. Dem Register kommt hierbei
eine Signal- und Alarmfunktion zu, indem es zur moglichst
frihzeitigen Aufdeckung neuer Krebsgefahren beitragen
kann. Andererselts kénnen riickldufige Trends auf Erfolge
von Praventions- und Friherkennungsprogrammen hinwei-
sen.

—die Durchfiihrung von Uberlebenszeitanalysen aller
Krebspatienten in einer Region. Zur Bewertung der Effekti-
vitdt des Gesundheitswesens in der Bekampfung der
Krebserkrankungen sind bevélkerungsbezogene Uberle-
bensraten eine wichtige Kenngrd3e. Diese kénnen auf der
Basis von epidemiologischen Registern mit einem umfas-
senden regelmaBigen follow-up zur Erfassung des Vitalsta-
tus der Patienten gewonnen werden.

— die explorative Ermittlung von Risikogruppen bzw. Risiko-
faktoren durch die vergleichende Untersuchung tatséchlich
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aufgetretener und erwarteter Krankheitsfalle in definierten
Bevdlkerungsgruppen. Als Referenz zur Berechnung der
erwarteten Falle werden dabei haufig alters- und ge-
schiechtsspezifische Inzidenzen der Gesamtbevdlkerung
verwendet. Die weitere Abklarung muf3 durch nachgehende
analytische Studien erfolgen.

— Die Bereitstellung von einschlégigen unselektierten Erkran-
kungsfallen fir gezielte Fall-Kontroll-Studien und der Ab-
gleich exponierter Personengruppen im Rahmen von Ko-
hortenstudien zur Erforschung von Krebsursachen ist die
haufigste Nutzung von Krebsregistern fir analytische Stu-
dien. Dabei werden von einzelnen Wissenschaftlern oder
Gruppen von Wissenschaftlern epidemiologische Frage-
stellungen formulient, fur deren Beantwortung der Riickgriff
auf die im Register gespeicherten Falle erforderlich ist. Die
Durchfiihrung derartiger Projekie erfordert bis zu einem
gewissen Untersuchungsstadium den Zugang zu perso-
nenidentifizierenden Informationen.

Stand der Krebsregistrierung in Deutschland

Zum 1.1. 1995 ist in Deutschland das Bundeskrebsregister-
gesetz (KRG) in Kraft getreten. Das KRG sieht den Aufbau
eines flachendeckenden Netzes regionaler Krebsregister in
Deutschland bis 1999 vor. Zur Zeit ist die Rechts- und Daten-
lage der bestehenden Krebsregister noch sehr uneinheitlich.
Das KRG rdumt den Bundeslandern einen breiten Gestal-
tungsspielraum bei Aufbau und Organisation von Landes-
krebsregistern ein.

Bevdlkerungsbezogene Krebsregister
in Deutschland
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Berlin: Gemeinsames Krebsregister der Neuen
Bundeslander und Berlin

Hamburg: Hamburgisches Krebsregister

Hannover: Projektleitung Niederséchsisches Krebs-
register

Mainz: Krebsregister Rheinland-Pfalz
Deutsches Kinderkrebsregister

Miinster: Regionales Krebsregister fiir den
Regierungsbezirk Miinster

Oldenburg:  Epidemiologisches Krebsregister

Niedersachsen
Epidemiologisches Krebsregister
Weser-Ems

Saarbriicken: Krebsregister Saarland

Stuttgart: Epidemiologisches Krebsregister

Baden-Wiirttemberg

Neben der institutionelien Zuordnung ist der Erhebungsmodus
der einzelnen Register sehr unterschiedlich.

International anerkannt und bewéhrt ist die im Saarland
ebenfalls praktizierte Registrierung auf der Basis eines Mel-
derechtes der Arzte. Dabei muB der Arzt den Patienten nicht
Ober die Meldung an das Register in Kenntnis setzen. Lediglich
im Falle einer Einbindung in weitergehende Studien muf
hierfir die Einwilligung des Patienten eingeholt werden.

In einigen Bundeslandern bedarf es zur Registrierung an
sich bereits der Einwilligung des Patienten. Obwohl diese
Register schon seit mehr als 10 Jahren mit groBem Aufwand
Aufklarungsarbeit in der Bevdlkerung und in der Arzteschaft
leisten, erreichen sie derzeit noch nicht eine fur die Berech-
nung verl&Blicher inzidenzraten erforderliche Vollstandigkeit
der Daten. .

Im Bundeskrebsregistergesetz ist ein Melderecht mit Infor-
mationspflicht und Widerspruchsrécht des Patienten einge-
fahrt worden. Dieses Modell kommt einer Einwilligungslsung
mit den bekannten Problemen und Méangeln nahe. Probleme
entstehen nicht vorrangig aus der fehlenden Bereitschaft der
Patienten zur Hergabe ihrer Daten, sie treten vielmehr inner-
halb der Arzteschaft auf, da der mit der Meldung verbundene
Aufwand ungleich hdher ist als bei “reinem” Melderecht. Eine
Ubernahme des Bundesmodells wiirde im Saarland sicherlich
infolge der unvermeidbar auftretenden Verunsicherung der
Arzteschatft zu einem gravierenden Einbruch in der Vollstan-
digkeit und damit in der Aussagekraft des Registers fiihren.

Daneben wird im Rahmen der Vorarbeiten fiir den ErlaB3 von
Landeskrebsregistergesetzen in einigen -nicht nur den neuen-
Bundeslandern die Einfiihrung einer Meldepflicht fir Krebs-
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krankheiten diskutiert. Nach der Auffassung vieler Juristen
ware dies zwar die rechtlich “sauberste” Losung; die negativen
Erfahrungen im Hinblick auf die Vollstandigkeit bei anderen
meldepflichtigen Erkrankungen sprechen jedoch eher gegen
eine solche Regelung.

Zur Gewahrleistung einer epidemiologisch sinnvollen Nutz-
barkeit der Register miissen umfangreiche Vorkehrungen zur
Sicherung der Vergleichbarkeit der mit teilweise unterschied-
lichen Erfassungssystemen erhobenen Daten getroffen wer-
den. Dabei miissen weitreichende inhaltliche Standardisie-
rungen und methodische Einheitlichkeit trotz teilweise unter-
schiedlicher landesrechtlicher Regelungen entwickelt werden.
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