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Zusammenfassung

Das 1995 in Deutschland in Kraft getretene
Bundeskrebsregistergesetz verpflichtete alle
Bundeslander, epidemiologische Krebsregis-
ter einzurichten. Dieses inzwischen schon
wieder ausgelaufene Gesetz hat die Krebsre-
gistrierung in den Bundesldndern stark vo-
rangetrieben und zur Etablierung zahlreicher
epidemiologischer Register gefiihrt. Insbe-
sondere fiir die sich im Aufbau befindlichen
Krebsregister ist es wichtig, Vollzahligkeits-
schdtzungen durchzufiihren, da ein Register
nur mit einem ausreichend hohen Erfas-
sungsgrad aussagekraftige Daten zu Krebs-
inzidenzen liefern kann. Neben direkten Me-
thoden zur Vollzahligkeitsschatzung besteht
die Mdoglichkeit, den erreichten Erfassungs-
grad eines Registers indirekt zu schdtzen.
Hierzu werden Inzidenzen fiir das betreffen-
de Einzugsgebiet auf der Basis der Daten ei-
nes anderen Krebsregisters geschatzt und
mit den dort tatsachlich erhobenen Daten
verglichen. Dabei wird die im Referenzregis-
ter geltende Beziehung zwischen Inzidenz
und Mortalitat auf die zu untersuchende Re-
gion Ubertragen unter Beriicksichtigung der
dortigen, aus der Todesursachenstatistik be-
kannten Mortalitét. Die Datenbasis beruht
im Wesentlichen auf saarlandischen Krebsre-
gisterdaten, die fiir einen langen Zeitraum
vorliegen und, belegt durch zahlreiche Studi-
en, hinsichtlich der Vollzéhligkeit und Quali-
tatinternationalen Standards geniigen. Die
JArbeitsgemeinschaft Bevolkerungsbezoge-
ner Krebsregister in Deutschland” hat sich
auf dieses Verfahren zur Vollzahligkeitsschat-
zung geeinigt. Die Dachdokumentation
Krebs als Mitglied dieser Arbeitsgemein-
schaft fiihrt die entsprechenden Analysen
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Die Schitzung der Vollzahligkeit von
Krebsregisterdaten ist gegenwértig ge-
rade in Deutschland eine iiberaus wich-
tige Aufgabe. Die Haufigkeit von Krebs-
krankheiten kann nur aus Daten bevol-
kerungsbezogener Krebsregister exakt
ermittelt werden. Mithilfe der Register
kénnen z. B. regionale Besonderheiten
oder sinkende bzw. steigende Trends bei
den Erkrankungszahlen erkannt wer-
den, oder sie konnen als Basis fiir die
Evaluation spezieller Programme zur
Vorsorge oder Fritherkennung dienen.
Wichtigste Voraussetzung fiir eine sol-
che Nutzung ist die Vollzdhligkeit der
Registerdaten, d. h. die Erfassung aller
Krebserkrankungen in der beobachte-
ten Bevolkerung. Abgesehen vom bun-
desweiten  Kinderkrebsregister in
Mainz, kann in Deutschland bis dato al-
lein das saarldndische Krebsregister
iiber einen langen Zeitraum fiir alle
Krebskrankheiten als vollzéhlig angese-
hen werden. Mit dem 1995 in Kraft ge-
tretenen Bundeskrebsregistergesetz [1],
das alle Bundesldnder verpflichtete, bis
1999 epidemiologische Krebsregister
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einzurichten, hat die Krebsregistrierung
in Deutschland eine neue Qualitit er-
reicht. Inzwischen haben sich in allen
Bundesldndern bevolkerungsbezogene
Krebsregister etabliert, und bereits l4n-
ger bestehende Krebsregister sind struk-
turellen Verdnderungen unterworfen
worden. Diese erheben inzwischen - zu-
mindest fiir einige ausgewéhlte Krebs-
krankheiten und fiir einen begrenzten
Zeitraum - den Anspruch auf Vollzdh-
ligkeit ihrer Daten. Diesen Anspruch gilt
es zu priifen, insbesondere um die Da-
ten moglichst vieler Register schnell zu
nutzen und somit auch eine breitere Da-
tenbasis fiir die Ermittlung der Krebs-
héufigkeit in Deutschland zu erhalten.

Datenlage und Methodik

Zur Schitzung des Erfassungsgrades
von Krebsregisterdaten gibt es kein ein-
deutiges Standardinstrument. Haufig
werden Capture-Recapture-Verfahren
eingesetzt [2], die genaue Angaben zu
den Meldequellen erfordern. Neben
solchen direkten Methoden zur Voll-
zdhligkeitsschidtzung, die allein auf der
Datenbasis des Registers selbst beru-
hen, besteht die Mdglichkeit, den er-
reichten Erfassungsgrad indirekt zu
schitzen. Hierzu schétzt man Inziden-
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Abstract

In 1995, a federal cancer registry law became
effective in Germany obliging all federal
states to set up epidemiological cancer re-
gistries. As a result, numerous cancer regis-
tries have been established. However, it is es-
sential to know the degree to which all rele-
vant cases are recorded within a registry —
particularly for those registries established
recently — as only a high degree of comple-
teness can prevent variations in the efficacy
of registry procedures from distorting com-
parative studies.In this study, the comple-
teness of the cancer registries was evaluated
indirectly. Incidences for geographical areas
covered by a cancer registry were estimated
using incidence/mortality ratios of another
registry known to have complete data sets.
Log-linear models, successfully applied in a
separate study, were fitted to incidence/mor-
tality ratios using both the age and sex-spe-
cific data of the reference registry. These esti-
mates were then compared with the actual
data collected by the newly established re-
gistry, allowing the level of completeness to
be assessed.The German Epidemiological
Cancer Registry Study Group has agreed to
this method and the,,Dachdokumentation
Krebs” — as a member of this group — per-
forms the analyses. The first results of the
study are presented in this contribution.
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Abb. 1 A Entwicklung der erfassten und geschitzten Anzahl der an Brustkrebs erkrankten Frauen
in Hamburg (ohne DCO-Fille). (DCO Death-Certificate-Only, d. h. Krebsfélle, die dem Register erst

aufgrund einer Todesmeldung bekannt werden)

zen fiir das betreffende Einzugsgebiet
unter Zuhilfenahme von Daten anderer
Register und vergleicht diese mit den
tatsdchlich erhobenen Daten. Indirek-
te Verfahren — wie das hier vorgestellte
- benétigen als Voraussetzung ein seit
langem gut arbeitendes Referenzregis-
ter, dessen Vollzdhligkeit durch andere
Studien ausreichend belegt ist. Diese
Bedingung ist fiir Deutschland mit den
Daten des saarldndischen Krebsregis-
ters erfiillt. Hier erfolgt die Registrie-
rung von Krebserkrankungen seit Be-
ginn der yoer-Jahre mit einer hohen
Kontinuitdt und Stabilitdt. Zahlreiche
Studien belegen, dass die dortigen
Krebsregisterdaten hinsichtlich Voll-
zéhligkeit und Qualitdt internationalen
Standards geniigen (z. B. [2]).
Unterstellt man, dass sich die
Krebserkrankungsrisiken in einer zu
untersuchenden Region und einer Refe-
renzregion derart unterscheiden, dass
sich die Differenzen an den jeweiligen
Mortalitdtsunterschieden messen las-
sen, so kann man die Quotienten von In-
zidenz und Mortalitdt verwenden, um
Krebserkrankungshéufigkeiten zu
schitzen [3]. Unter der Annahme, dass
die Todesursachenstatistik in allen Re-
gionen gleichartig erhoben wird und
sich Diagnostik und Therapie nicht we-
sentlich unterscheiden, lassen sich da-
mit Inzidenzen anderer Regionen unter
Verwendung der dortigen Mortalitt
sinnvoll schdtzen. Zur Schitzung der
Vollzdhligkeit wurde ein log-linearer
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Modellansatz mit polynomialen Trends
fiir die Quotienten aus Inzidenz und
Mortalitdt angewendet, der sich schon in
einer franzdsischen Studie [4] bewihrt
hat und bereits zur Schitzung bundes-
weiter Inzidenzen in Deutschland er-
folgreich eingesetzt wurde [5]. Durch die
explizite Modellierung zeitlicher Inzi-
denzentwicklungen lassen sich Verdnde-
rungen in den Erfassungsgraden eines
zu untersuchenden Krebsregisters gut
beobachten. Als Grundlage benétigt die-
ser Ansatz jedoch Daten, die {iber einen
moglichst langen Zeitraum erhoben
wurden.

Die Inzidenzschitzung erfolgt je-
weils nach Geschlecht und fiir eine aus-
gewihlte Krebslokalisation. Sie beruht
auf mehreren Schritten. Der erste Schritt
besteht in einer Mortalitdtsanalyse. Da
die altersspezifischen Mortalitdtsraten
des Referenzregisters — insbesondere fiir
seltenere Krebslokalisationen - relativ
starke Schwankungen iiber die Zeit auf-
weisen, werden diese Daten zunichst
unter Einbeziehung der bundesweiten
Mortalitét mittels eines log-linearen Mo-
dells geglittet:

Ln E(Mirt) = Ln(Pirt) + aj t+ Airt + 1ir t2

Dabei bezeichnet M die Anzahl der Ge-
storbenen in der Altersklasse i, der Regi-
on r zum Zeitpunkt ¢ und P die dazuge-
horige durchschnittliche Bevolkerung.
Das Modell unterstellt sowohl fiir das Re-
ferenzregister als auch fiir die iibrigen



Bundesldnder individuelle, altersspezifi-
sche polynomiale Trends. Im Ansatz von
Colonna et al. [4] wurde vereinfachend
angenommen, dass die Trends - abgese-
hen von Niveaudifferenzen - in beiden
Regionen gleichartig verlaufen:

Ln E(Mirt) = Ln(Pi,t) + ﬁi +yit+ 5,’ 2+ €

Eigene Untersuchungen zeigen, dass
diese Vereinfachung iiberaus sinnvoll ist,
insbesondere bei selteneren Krebs-
krankheiten, bei denen Trendverldufe
teilweise schwer zu beurteilen sind.

Das aus der Mortalitdtsanalyse letzt-
lich ausgewéhlte Modell fiihrt zu geglét-
teten Mortalitdtsdaten (M), die ihrer-
seits zur Modellierung der eigentlich in-
teressierenden Inzidenz (I;;) im Refe-
renzregister in einem zweiten Schritt
verwendet werden:

Ln E(y) = Ln(My) + Bi + yit + & £2

Mittels der auf der Basis der Daten der
Referenzregion geschitzten Modellglei-
chung kann man nun auch Inzidenz-
schitzungen fiir andere Regionen ermit-
teln, indem man die dortige Mortalitét
in das Modell einbindet. Dabei hat es
sich als sinnvoll erwiesen, auch die Mor-
talitdt der Untersuchungsregion vorab
zu gldtten:

Ln E(M,'t) = Ln(P,-t) + ﬁi +yit+ (Si 12

Tabelle 1

Originalien und Ubersichtsarbeiten

Zur Beurteilung des Erfassungsgrades
werden alle Erst- und Folgeerkrankun-
gen in die Inzidenzen einbezogen. DCO-
Fille, also diejenigen Krebsfille, die dem
Register erst aufgrund der Todesmel-
dungen bekannt werden und zu denen
auch nach Riickfragen keine zusétzli-
chen Informationen eingehen, bleiben
unberiicksichtigt. Neu eingerichtete Re-
gister weisen einen erhohten DCO-An-
teil auf, da in diesen Registern Neuer-
krankungen erst ab dem Zeitpunkt der
Einrichtung registriert werden kénnen.
Vor Beginn der Registrierung aufgetre-
tene Erkrankungsfille (insbesondere
bei Krebskrankheiten mit lidngerer
Uberlebensdauer) kénnen demnach erst
durch die Todesmeldung bekannt wer-
den. Die in diesen Registern gemessene
Inzidenz, die sich wie international {ib-
lich aus den zu Lebzeiten erfassten Fil-
len (reine Erkrankungsmeldungen) und
den DCO-Fillen zusammensetzt, wiirde
deshalb iiberschitzt werden. In dieser
Untersuchung wird der Erfassungsgrad
der Krebsregisterdaten daher nur an-
hand der reinen Erkrankungsmeldun-
gen beurteilt. Als vollzahlig werden Re-
gisterdaten akzeptiert, wenn sie den in-
ternational geforderten Schwellenwert
von 90% der erwarteten Fille iiber-
schreiten.

Um zu vermeiden, dass die zu un-
tersuchenden Register dauerhaft an ei-
nem einzigen Referenzregister (dem

saarlandischen Krebsregister) gemessen
werden, wurde mit der Bildung eines
Krebsregisterdatenpools begonnen, in
den alle Registerdaten eingehen, die
nach dieser Methode als ausreichend
vollzdhlig angesehen werden. Zuletzt
wird jedes Register gegen den Daten-
pool gepriift, sodass regionale Beson-
derheiten beziiglich der Krebsinzidenz
und -mortalitdt in den Analysen an Be-
deutung abnehmen. Beispielsweise ha-
ben Anderungen in der Klassifikation
der Harnblasenkarzinome [6], die im
Saarland auch riickwirkend konsequent
umgesetzt wurden, sicherlich dazu bei-
getragen, dass die dortigen Erkran-
kungsraten seit Anfang der goer-Jahre
stark riickldufig sind [7] im Unterschied
zu den Erkrankungsraten anderer Re-
gionen, bei denen diese Entwicklung
erst spéter einsetzt.

Die ,,Arbeitsgemeinschaft Bevolke-
rungsbezogener  Krebsregister in
Deutschland“ hat sich auf das hier be-
schriebene Verfahren zur Vollzdhlig-
keitsschidtzung geeinigt. Als Mitglied
dieser Arbeitsgemeinschaft hat die
Dachdokumentation Krebs die entspre-
chenden Untersuchungen fiir die hdu-
figsten Krebslokalisationen vorgenom-
men. Die Analysen wurden mittels des
Statistik-Programmpakets GLIM durch-
gefiihrt [8]. Mit diesem nicht mehr ganz
zeitgemdfen und damit unkomfortabel
zu bedienenden Programm lassen sich

Maximal erreichter Erfassungsgrad (in %) in den Jahren 1997 bis 1999 beziiglich ausgewahiter Krebslokalisationen
in den untersuchten Krebsregister-Einzugsgebieten

Krebslokalisation Prostata Brustdriise Lunge Dickdarm, Mastdarm Krebs gesamt
Region/Geschlecht Maénner Frauen

Méanner Frauen Méanner Frauen Méanner Frauen
Berlin 43 80 72 72 47 43 65 63
Brandenburg 60 93 81 85 60 55 74 74
Bremen 36 89 76 88 64 53 64 77
Hamburg 83 93 >95 >95 73 67 95 83
Meckl.-Vorp. 72 >95 90 83 72 69 85 85
Reg.Bez. Miinster 55 82 >95 >95 67 69 82 84
(Nordrhein-Westf.)
Ortenaukreis (Baden-Wiirt.) 81 >95 94 83 >95 >95 >95 >95
Rheinland-Pfalz 59 86 41 38 69 66 63 67
Sachsen 64 >95 92 >95 78 72 86 88
Sachsen-Anhalt 34 68 39 38 36 35 46 50
Schleswig-Holstein 63 88 84 77 78 77 79 79
Thiiringen 49 89 72 68 48 42 57 64
Weser-Ems (Niedersachsen) 48 79 44 46 65 56 57 58
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Abb. 2 A Stand der Krebsregistrierung in Deutschland auf der Basis einer Datenanalyse bis 1999

die teilweise komplexen Designmatrizen
der Modelle - im Gegensatz zu neueren
Statistikprogrammen - relativ einfach
erzeugen.

Ergebnisse

Abbildung 1 zeigt beispielhaft fiir die
hiufigste Krebslokalisation bei Frauen,
d. h. fiir das Mammakarzinom, die Ent-
wicklung der beobachteten und der mit-
tels log-linearer Modelle geschitzten
Anzahl der zu erwartenden Erkrankten
ohne DCO-Fille in Hamburg. Hier trat

1985 das Hamburgische Krebsregister-
gesetz in Kraft, weshalb dieser Zeitpunkt
als Neubeginn des wohl iltesten deut-
schen Krebsregisters gewertet wird.
Auch wenn das saarldndische Register in
den letzten 20 Jahren einen absoluten
und auch altersstandardisierten Anstieg
in der Brustkrebsinzidenz aufzeigt, kann
man angesichts dieser strukturellen Ver-
dnderungen des hamburgischen Krebs-
registers sicherlich davon ausgehen,
dass der dort beobachtete starke Anstieg
in den absoluten Erkrankungszahlen
mafigeblich auf seine verbesserte Erfas-
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sungstdtigkeit zuriickzufiihren ist. Eine
Schitzung der Erkranktenzahlen mittels
der hier vorgestellten Methoden zeigt
tatsdchlich nur noch einen leichten An-
stieg in den absoluten Erkrankungszah-
len. Die Differenzen zwischen der er-
warteten und der beobachteten Anzahl
an Erkrankten, die indirekt den erreich-
ten Erfassungsgrad im betreffenden Jahr
schitzen, sind als Prozentangaben in der
Grafik aufgefiihrt. Demnach ist das Re-
gister 1998 beziiglich Brustkrebs als voll-
zéhlig zu akzeptieren, da es in diesem
Jahr den international geforderten
Schwellenwert von 90% tiberschreitet.
Der im jeweils letzten Beobach-
tungsjahr hiufig festgestellte leichte
Riickgang im Erfassungsgrad wird
durch Nacherfassungen im Laufe der
weiteren Registertdtigkeit meist kom-
pensiert. Daher weist Tabelle 1 nicht al-
lein den im Jahr 1999 geschitzten Erfas-
sungsgrad auf, sondern stellt den von
den untersuchten Krebsregistern tiber
die letzten 3 Beobachtungsjahre
(1997-1999) maximal erreichten, ge-
schitzten Erfassungsgrad fiir die hdu-
figsten Krebslokalisationen dar. Auffl-
lig sind die starken Schwankungen in
den Schitzungen zwischen den einzel-
nen Lokalisationen, die auch in anderen
Studien zu dieser Thematik zu beobach-
ten sind [9]. Vollzéhligkeitsaussagen be-
ziiglich eines Krebsregisters sollten sich
daher nur auf einzelne Lokalisationen
beziehen. Die lokalisationsspezifischen
Schwankungen erkldren die teilweise
starken Unterschiede zwischen Min-
nern und Frauen im Hinblick auf Krebs
gesamt. In Hamburg mit besonders
deutlichen Unterschieden zwischen den
Geschlechtern wird nach dieser Schit-
zung gerade der Lungenkrebs, die bei
Minnern neben Prostatakrebs hiufigste
Krebserkrankung, sehr gut erfasst.
Abgesehen von dem nicht das ge-
samte Krebsregistereinzugsgebiet be-
treffenden Ortenaukreis in Baden-
Wiirttemberg mit einer geringen durch-
schnittlichen Bevolkerungsgréfie von
rund 400.000 Einwohnern, weist nur
Hamburg im Hinblick auf Krebs gesamt
bei Médnnern einen ausreichend hohen
Erfassungsgrad auf. Beziiglich Lungen-
krebs sind fiir beide Geschlechter neben
Hamburg weitere Register als vollzahlig
anzusehen. Gleiches gilt fiir die Erfas-
sung des Brustkrebses bei Frauen. Hin-
gegen zeigt beim Dickdarm-, Mast-
darm- und Prostatakrebs noch kein Re-



gister - mit Ausnahme des Ortenaukrei-
ses — einen ausreichend hohen Erfas-
sungsgrad.

Neben den in Tabelle 1 aufgefiihrten
hiufigsten Tumoren wurden zahlreiche
weitere wichtige Krebserkrankungen auf
die Vollzéhligkeit ihrer Registrierung un-
tersucht. Abbildung 2 zeigt eine zusam-
menfassende grafische Darstellung dieser
Analysen. In der Untersuchung wurden
die Kreise Deutschlands in Krebsregiste-
reinzugsgebiete und in Regionen, die
nicht von Krebsregistern abgedeckt wer-
den, unterteilt. Bei den Krebsregisterein-
zugsgebieten wurde weiter nach Regionen
differenziert, in denen sich die Registrie-
rung noch im Aufbau befindet bzw. fiir
keine der untersuchten Krebslokalisatio-
nen vollzdhlig ist, und nach Regionen, die
fiir einige bzw. fiir alle Krebserkrankun-
gen einen ausreichend hohen Erfassungs-
grad aufweisen. Den letztgenannten Zu-
stand hat in Deutschland bisher nur das
saarlandische Krebsregister erreicht.

AbschlieBende Bemerkungen

Der hier verwendete Modellansatz hat
sich schon in einer franzdsischen Studie
bewihrt und fithrt auch in der vorliegen-
den Untersuchung zu plausiblen Ergeb-
nissen. Eine Uberpriifung der Zuverlis-
sigkeit dieser Methode — wie bei Colon-
na et al. [4] mittels Kreuzvalidierung ge-
schehen - ist mit deutschen Krebsregis-
terdaten gegenwirtig nicht durchfiihr-
bar, da zu diesem Zweck die Existenz
mehrerer, seit langem gut arbeitender,
vergleichbarer epidemiologischer Krebs-
register erforderlich ist. Die Grundan-
nahme vergleichbarer Uberlebensraten
in den einzelnen Regionen ist bei dem
relativ homogenen Gesundheitssystem
Deutschlands sicherlich vertretbar.

Originalien und Ubersichtsarbeiten

Durch die Berticksichtigung der
Mortalitdt in den Modellen kénnen die
Ergebnisse jedoch durch bestimmte Er-
eignisse, wie beispielsweise einem Klas-
sifikationswechsel von der ICD’9 auf die
ICD’10, beeinflusst werden. In der Ver-
gangenheit fithrten Klassifikations-
wechsel vereinzelt zu Strukturbriichen
in der Todesursachenstatistik.

Das Verfahren geht von der ideali-
sierten Vorstellung eines hundertpro-
zentigen Erfassungsgrades im Referenz-
register aus. Wie die Anwendungen der
direkten Capture-Recapture-Verfahren
auf saarldndische Krebsregisterdaten
zeigen, besitzen diese Daten zwar einen
ausreichend hohen Erfassungsgrad von
iiber 90%, eine hundertprozentige Voll-
zéhligkeit wird jedoch nicht erreicht [2].

Die Abschidtzung der Vollzdhligkeit
beruht allein auf den reinen Erkran-
kungsmeldungen an die Krebsregister.
DCO-Fille bleiben hier bewusst unbe-
riicksichtigt. Daher sind die aus dieser
Untersuchung resultierenden erwarte-
ten Erkrankungszahlen nicht direkt ver-
gleichbar mit den von den Registern re-
gelmidflig publizierten Inzidenzen, die
gemif internationalen Gepflogenheiten
die DCO-Fille enthalten. Ein nachtrig-
liches Hinzufiigen der DCO-Fille zu den
erwarteten Erkrankungszahlen ist nicht
sinnvoll, da gerade junge Register — wie
schon erwéhnt - oft iiberhéhte DCO-
Anteile aufweisen.

Bei der Verwendung der Inzidenzen
aus im Aufbau befindlichen Registern,
die jedoch schon einen Erfassungsgrad
von 90% und mehr erreicht haben, ist
trotz des hohen Erfassungsgrades kriti-
sche Zuriickhaltung geboten. Aufgrund
des teilweise iiberhohten DCO-Anteils,
der sich aus den schon vor Einrichtung
des Registers aufgetretenen Erkran-
kungsfallen ergibt, wird die Inzidenz fiir
diese Register oft {iberschitzt, da sie sich
aus den reinen Erkrankungsmeldungen
und dem DCO-Anteil zusammensetzt.
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Die nach dieser Methode als voll-
zéhlig akzeptierten Krebsregisterdaten
konnen mit den saarldndischen Daten
aggregiert werden und als Datenbasis
zur Schitzung deutschlandweiter Inzi-
denzen dienen. Dadurch werden regio-
nale Besonderheiten beziiglich des Auf-
tretens und des Registrierens von
Krebserkrankungen vermindert, sodass
die bundesweiten Krebsinzidenzen ver-
lasslicher geschétzt werden kénnen.
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