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Vorwort

In Deutschland erkranken jedes Jahr ungefahr
440000 Menschen neu an Krebs und etwa 220000
Menschen sterben an Krebserkrankungen. Um
die verschiedenen Krebserkrankungen besser zu
verstehen, um Haufungen und Trends erkennen
und analysieren zu konnen, werden bevolke-
rungsbezogene, d.h. epidemiologische Krebsre-
gister benotigt. Sie dokumentieren alle neu auf-
tretenden Krebserkrankungen in ihrer Region,
indem sie auf landesgesetzlicher Grundlage die
Meldungen von verschiedenen Arzten und Kli-
niken zusammenfassen und die langfristig gesam-
melten Daten fiir Gesundheitsberichterstattung
und Forschung bereitstellen. Krebsregister tragen
so zur Ursachenforschung und zur Bewertung
von préaventiven und therapeutischen Mafnah-
men bei, sie dienen damit auch der langfristigen
medizinischen Qualitétssicherung.

Die flachendeckende Krebsregistrierung fiir eine
Gesamtbevolkerung von 80 Millionen Menschen
ist eine gewaltige Aufgabe. Ihre foderale Organi-
sation in Deutschland bedeutet Stdrke und zu-
gleich Handikap. Die enge regionale Beziehung
der Register zu meldenden Arztinnen und Arz-
ten, zur Politik und zur Bevolkerung ermoglicht
eine Nutzung und Integration der Daten schon
auf der Ebene von Léndern und Gemeinden. Die
landesbezogenen Daten werden im Robert Koch-
Institut zusammengefasst und analysiert mit dem
Ergebnis zunehmend stabilerer Schitzungen ge-
samtdeutscher Erkrankungsraten.

Das Handikap der foderalen Struktur besteht da-
rin, dass Krebserkrankungen und deren Ursa-
chen keinerlei Landergrenzen kennen. Dies stellt
eine Herausforderung beim Austausch von Da-
ten zwischen den Krebsregistern dar, die bislang
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noch nicht optimal geldst ist. Auch ist die Ver-
gleichbarkeit der erhobenen Daten nicht von
vornherein gewéhrleistet, sondern muss durch
die Beachtung internationaler und nationaler Re-
geln und Vereinbarungen sichergestellt werden.
Die Gesellschaft der epidemiologischen Krebsre-
gister in Deutschland e.V. (GEKID) wurde im
Jahr 2005 als nationale Interessenvertretung der
Krebsregister gegriindet. In ihrer Satzung hat sich
die GEKID die inhaltliche Harmonisierung der
epidemiologischen Krebsregistrierung zum Ziel
gesetzt. Genau dieses Ziel verfolgen wir mit der
Veroffentlichung des neu tiberarbeiteten Krebs-
register-Manuals.

Das Manual fasst die grundlegenden Verfahren
der epidemiologischen Krebsregistrierung in
Deutschland zusammen. Es orientiert sich dabei
an den internationalen Vorgaben der Internatio-
nal Asscociation of Cancer Registries (IACR)
und der International Agency of Research on
Cancer (IARC). Das Manual ist eine gemeinsam
getragene Grundlage fiir die inhaltliche Arbeit in
den epidemiologischen Krebsregistern. Es stellt
die Methoden der Krebsregistrierung transpa-
rent dar und dient so der besseren Interpretier-
barkeit der Daten. Das Manual richtet sich also
sowohl an Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der
Krebsregister (Dokumentare, Informatiker, Arz-
te, Gesundheitswissenschaftler und Epidemiolo-
gen), wie auch an diejenigen, die an die Krebsre-
gister melden und an alle die, die letztendlich die
Entwicklung und die Verdnderungen der Krebs-
erkrankungen in Deutschland bewerten wollen.

Das Krebsregister-Manual hat viele Miitter und
Viter. Es wire in dieser Form ohne die Mitarbeit
der vielen Kolleginnen und Kollegen aus den
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Krebsregistern nicht moglich gewesen. Dies gilt
ganz besonders auch fiir alle diejenigen Kollegin-
nen und Kollegen, die schon vor Jahren an der
ersten Vorversion dieses Manuals mitgearbeitet
haben, genauso wie fiir diejenigen, die jetzt aktiv
und intensiv an der Erstellung dieser Fassung
mitgearbeitet haben. Der Dank gilt dabei nicht
nur fiir das Schreiben von ganzen Kapiteln, son-
dern auch fiir kritische, aber immer konstruktive
Diskussion des Gesamtwerkes. Herzlicher Dank
gilt auch Frau Martina Schwarzer, Herrn Ulf
Haartje und Frau Ulrike Gerdemann fiir die um-

fangreiche Unterstiitzung bei den zahlreichen re-
daktionellen Aufgaben, die im Zuge der Erstel-
lung des Manuals angefallen sind.

Ganz besonders danken wir der Deutschen
Krebsgesellschaft e.V., die den Druck des Manu-
als finanziell gefordert und damit iiberhaupt erst
ermoglicht hat.

April 2008
Stefan Hentschel, Hamburg
Alexander Katalinic, Liibeck
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1  Einleitung

1.1 Epidemiologische
Krebsregistrierung
in Deutschland

Alexander Katalinic, Stefan Hentschel

1.1.1 Einleitung

~Krebsregister haben das Auftreten und die
Trendentwicklung aller Formen von Krebser-
krankungen zu beobachten, insbesondere statis-
tisch-epidemiologisch auszuwerten, Grundlagen
der Gesundheitsplanung sowie der epidemiolo-
gischen Forschung einschlielich der Ursachen-
forschung bereitzustellen und zu einer Bewer-
tung préaventiver und kurativer MaBnahmen
beizutragen. Sie haben vornehmlich anonymi-
sierte Daten fiir die wissenschaftliche Forschung
zur Verfiligung zu stellen.” So beschreibt das im
Jahr 2000 ausgelaufene Bundeskrebsregisterge-
setz die Aufgaben der epidemiologischen Krebs-
register. Eine vergleichbare Aufgabenbeschrei-
bung haben heute alle Bundesldnder in ihren
Landeskrebsregistergesetzen.

Hinter diesem niichternen Gesetzestext stehen
wichtige gesundheitspolitische und wissenschaft-
liche Fragen, wie zum Beispiel:

— Wie hiufig sind Krebserkrankungen?

— Wie ist die zeitliche Entwicklung und gibt es
raumliche (geographische) Haufungen?

— Wie ist das Uberleben nach Krebs?

— Was sind die Ursachen von Krebs?
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— Werden Krebserkrankungen friith erkannt und
nach aktuellen Standards behandelt?

— Was bewirken Fritherkennungsprogramme?

Fiir die Beantwortung dieser Fragen werden aus-
sagekriftige epidemiologische Krebsregisterda-
ten fiir ganz Deutschland benétigt. An dieser
Stelle sei kurz auf den Unterschied zu den klini-
schen Krebsregistern der deutschen Tumorzen-
tren, die eng mit den epidemiologischen Krebs-
registern zusammenarbeiten, hingewiesen. Im
Gegensatz zu den oben genannten Aufgaben der
epidemiologischen Register und der Vorausset-
zung der bevolkerungsbezogenen fldchende-
ckenden Erfassung von neuen Krebserkrankun-
gen arbeiten die klinischen Krebsregister auf
Basis eines umfangreicheren Datensatzes als
Krankheitsverlaufsregister mit Bezug zur behan-
delnden Klinik bzw. mit Bezug zur Versorgungs-
region und dem Fokus der Qualititssicherung.
Die klinischen Krebsregister in Deutschland ha-
ben sich in der ADT (Arbeitsgemeinschaft der
deutschen Tumorzentren) zusammengeschlos-
sen. Weitere Informationen zu den klinischen
Krebsregistern finden sich unter www.tumorzen-
tren.de.

Beide Registerformen, klinische wie epidemio-
logische, sind wichtige Bestandteile zur umfas-
senden Bewertung des Krebsgeschehens in
Deutschland.

Dass die epidemiologische Krebsregistrierung in
Deutschland nichts Neues ist, zeigt ein Blick in
die Vergangenheit. Dass sich Vieles getan hat
und noch etwas zu tun verbleibt, ist die aktuelle
Situation.
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1.1.2 Historische Entwicklung

Die epidemiologische, also bevolkerungsbezoge-
ne Krebsregistrierung in Deutschland kann eine
lange Tradition aufweisen. Im Jahre 2003 konnte
das Gemeinsame Krebsregister (GKR) der Lén-
der Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-Vorpom-
mern, Sachsen-Anhalt und der Freistaaten Sach-
sen und Thiiringen sein 50-jdhriges Bestehen
feiern. Im Einzugsgebiet des GKR wurden in-
nerhalb dieser Zeit fast 2,7 Millionen Krebser-
krankungen dokumentiert, was das Register
auch international zu einer der gréften Daten-
sammlungen auf dem Gebiet der Krebsepide-
miologie macht [1, 2, 3]. Das élteste deutsche
Krebsregister wurde 1926 in Hamburg, damals in
Verbindung mit dem Krebsfiirsorgedienst, ge-
griindet [4]. Seit 1967 werden im Saarland fla-
chendeckend Krebserkrankungen registriert [5].
Die tiber Jahrzehnte hinweg konstante und voll-
zdhlige Erfassung von Krebsneuerkrankungen
im Saarland ermdoglicht auch die valide Darstel-
lung von langfristigen Inzidenzverldufen bis in
die Gegenwart. In einem Teilgebiet von Nord-
rhein-Westfalen, dem Regierungsbezirk Miins-
ter, kann man inzwischen auch auf eine iiber
20-jahrige epidemiologische Krebsregistrierung
(Beginn 1985) zurtickblicken [6].

Einen besonderen Erfolg der Krebsregistrierung
stellt die nun schon iiber 25 Jahre andauernde
Krebsregistrierung bei Kindern und Jugendli-
chen durch das Deutsche Kinderkrebsregister
dar. 1994 wurde in Baden-Wiirttemberg mit ei-
nem eigenen Krebsregistergesetz die Grundlage
fiir die epidemiologische Erfassung von Krebs-
erkrankungen gelegt [7]. Nach der zwischenzeit-
lichen SchlieBung dieses Registers im Jahr 2004
steht hier ein kompletter Neubeginn der epide-
miologischen Krebsregistrierung an.

Trotz dieser insgesamt positiven Beispiele blie-
ben groBe Teile Deutschlands, was die bevolke-
rungsbezogene Krebsregistrierung betrifft, lange
Zeit nur weile Flecken auf der Landkarte. Erst
mit dem Inkrafttreten des Bundeskrebsregister-
gesetzes (KRG) im Jahr 1995 sollte sich diese Si-
tuation grundlegend dndern. Dieses Bundesge-
setz verpflichtete alle Bundeslénder in der Zeit
bis zum 31.12.1999 zur Einrichtung von epide-
miologischen Krebsregistern auf gesetzlicher
Grundlage [8, 9]. Zehn Jahre nach Inkrafttreten

des Bundeskrebsregistergesetzes hat sich das
Bild der bevolkerungsbezogenen Krebsregistrie-
rung in Deutschland deutlich gewandelt. In allen
Bundeslédndern wurden epidemiologische Krebs-
register mit entsprechender gesetzlicher Grund-
lage eingerichtet. In kurzer zeitlicher Folge wur-
den neue Landesgesetze entwickelt und in Kraft
gesetzt. 1997 begann in Rheinland-Pfalz (Pilot-
phase ab 1992) [10] und in Schleswig-Holstein
[11],1998 in Bayern [12] und in Bremen [13] und
2000 in Niedersachsen (Pilotphase ab 1995) [14]
und in Hessen der Aufbau von epidemiologi-
schen Krebsregistern auf eigener gesetzlicher
Grundlage. Mitte 2005 wurde in Nordrhein-
Westfalen ein neues Krebsregistergesetz verab-
schiedet, das die Registrierung in allen Landes-
teilen beinhaltet, in Baden-Wiirttemberg ist seit
2006 ebenfalls eine neues Krebsregistergesetz
verabschiedet (Abbildung 1-1).

1.1.3 Entwicklung von
Landesgesetzen auf Basis des
Bundeskrebsregistergesetzes

Das Bundeskrebsregistergesetz (KRG, 1995-
1999) sollte nicht nur die Einrichtung von fla-
chendeckenden Krebsregistern auf gesetzlicher
Basis in den einzelnen Bundesldndern bewirken,
sondern auch eine einheitliche Methodik der
Krebsregistrierung fiir Deutschland insgesamt
gewdhrleisten. Dazu wurde in den Gesetzestext
des KRG ein detailliertes Modell (Vertrauens-
stelle, Registerstelle, siche Abschnitte 1.2 und
2.1) zur epidemiologischen Krebsregistrierung
implementiert. Mit diesem Modell soll gewihr-
leistet werden, dass die namentlichen Angaben
einer Person mit Krebs nur fiir kurze Zeit im
Klartext vorliegen. In allen Bundesldndern ohne
Krebsregistrierung wurden auf dieser Basis bis
Ende 1999 ecigene Landeskrebsregistergesetze
verabschiedet. Von den ,alten” Krebsregistern
fithrt das GKR seit 1995 das KRG, seit 1999 in
Zusammenhang mit einem Staatsvertrag der
sechs beteiligten Linder, als Arbeitsgrundlage.
Das Krebsregister Saarland vollzog die Umstel-
lung im Sinne des KRG zu Beginn des Jahres
2002. Damit arbeiten heute, wenn auch mit teil-
weise deutlichen Modifikationen, fast alle epide-
miologischen Krebsregister nach den Vorgaben
des KRG. Denn obwohl das Ziel des KRG eine
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Vereinheitlichung der Krebsregistrierung in
Deutschland sein sollte, wurden zwei Offnungs-
klauseln in das Gesetz eingebracht. Eine Klausel
erlaubte Bundesldndern mit bereits bestehenden
Registern, an ihrem bisherigen Modell festzuhal-
ten; fiir neue Register durften die Bundesldnder
Modifikationen des Bundesmodells vornehmen.
Die zweite Klausel erlaubte eine Abweichung
von der Flachendeckung der Krebsregistrierung.
Beide Klauseln wurden in der Vergangenheit
ausgiebig genutzt, sodass sich heute in Deutsch-
land eine heterogene Krebsregisterlandschaft mit
vielen unterschiedlichen Landesgesetzen bzw.
Ausfithrungsbestimmungen findet [15]. Obwohl
die stdndige Weiterentwicklung der Landesgeset-
ze durchaus positive Aspekte hat, stellt die nun
vorzufindende Heterogenitét ein deutliches Pro-
blem fiir landeriibergreifende Fragestellungen
(Abgleich zwischen Registern, Austausch von
Daten etc.) dar.

1.1.4 Aktueller Stand der
epidemiologischen Krebs-
registrierung in Deutschland

Eine Ubersicht iiber die wichtigsten Fakten zu
den deutschen epidemiologischen Krebsregis-
tern findet sich in Tabelle 1-1 und Abbildung 1-1.

Erfassungsgebiet und Fliichendeckung

Fiir eine flichendeckende Krebsregistrierung in
ganz Deutschland sprechen viele Argumente.
Regionale Ereignisse, wie Chemieunfille (z. B.
Freisetzung von Epichlorhydrin beim Giiterzug-
ungliick in Bad Miinder, 2002; jetzt unter Beob-
achtung des Krebsregisters Niedersachsen) oder
Fragen nach Krebserkrankungen in der Nihe
von Kernkraftwerken, Miillverbrennungsanla-
gen oder Stromleitungen, konnen nur bei fla-
chendeckender Krebsregistrierung untersucht
bzw. beantwortet werden. Auch die umfassende
und regionalbezogene Gesundheitsberichter-
stattung Krebs macht die flaichendeckende Re-
gistrierung von Krebserkrankungen erforder-
lich. Die flachendeckende Krebsregistrierung ist
fiir ganz Deutschland im Aufbau (Tabelle 1-1).
Im mit 18 Millionen Einwohnern bevolkerungs-
reichsten Bundesland Nordrhein-Westfalen wird
seit Mitte 2005 stufenweise ein flachendecken-

des Krebsregister aufgebaut. In Baden-Wiirt-
temberg wird nach dem Neubeginn ab dem Jahr
2006 ebenfalls am flichendeckenden Ausbau der
Krebsregistrierung gearbeitet. In Hessen ist
nach zuvor alleiniger Registrierung im Regie-
rungsbezirk Darmstadt ab dem Jahr 2007 eben-
falls eine flichendeckende Krebsregistrierung
gesetzlich festgelegt. Damit diirfte die Fldchen-
deckung fiir Deutschland in den kommenden
Jahren ziigig erreicht werden. Im Jahr 2006 diirf-
ten bereits etwa 75 % der gesamtdeutschen Be-
volkerung unter Beobachtung der epidemiologi-
schen Krebsregister stehen.

Meldeverfahren und Organisationsstruktur

Bei der Umsetzung des KRG wurde in nahezu
allen Bundesldndern zunéichst das im KRG vor-
geschlagene Melderecht eingefiihrt (Ausnahme:
Sachsen und Schleswig-Holstein). Im Laufe der
Zeit hatten hauptsidchlich wegen der besseren
Praktikabilitdt und Durchsetzbarkeit der Krebs-
registrierung immer mehr Bundeslénder auf die
Meldepflicht umgestellt, sodass heute 13 von 16
Liandern eine Form der Pflichtmeldung imple-
mentiert haben (Tabelle 1-1). Organisatorisch
arbeiten die epidemiologischen Krebsregister
iiberwiegend nach der Vorgabe des KRG, auf-
geteilt in Vertrauensstelle (VS) und Registerstel-
le (RS), wobei zahlreiche Modifikationen exis-
tieren.

Neue Entwicklungen

Neue Wege geht das Bundesland Nordrhein-
Westfalen. Das in Miinster angesiedelte Krebs-
register sieht eine obligate elektronische Mel-
dung vor, wobei die Registermeldung bevorzugt
iber die onkologische Qualitétssicherung erfol-
gen soll. Die Daten werden nicht mehr an eine
Vertrauensstelle im herkommlichen Sinn, son-
dern zundchst an einen Pseudonymisierungs-
dienst, angesiedelt bei der Kassenérztlichen Ver-
einigung Westfalen-Lippe, iibermittelt. Dieser
verschliisselt automatisch die zuvor bei der Mel-
destelle anonymisierten personenidentifizieren-
den Daten (analog zu einer ,,iiblichen“ VS) und
sendet diese dann als Pseudonyme an das Regis-
ter weiter. In Baden-Wiirttemberg wurde im
Jahre 2006 ein Krebsregistergesetz erlassen, wel-
ches sowohl die klinische als auch die epidemio-
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logische Krebsregistrierung beriicksichtigt. Uber
die Vertrauensstelle soll zunéchst eine klinische
Registerstelle beliefert werden, die sich im We-
sentlichen um die onkologische Qualitétssiche-
rung kiimmert. Aus dem Datenbestand der klini-

schen Registerstelle sollen dann die Tumormel-
dungen an die epidemiologische Registerstelle
weitergegeben werden, wo die epidemiologi-
schen Auswertungen durchgefiihrt werden sol-
len [16].

Tabelle 1-1. Uberblick iiber die Krebsregistrierung in den deutschen Bundeslindern.

Krebsregister Einwohner  Grad der Beginn der Melde- Organisation Vollzdhligkeit
Flachen- epidemio- verfahren Krebs gesamt
deckung logischen ohne DCO*

Krebsregis-
trierung

Baden- 10,7 Mio. 100 % (1994) Pflicht VS/RS -

Wiirttemberg (im Aufbau) 2006/7 (im Aufbau)

Bayern 12,4 Mio. 100 % 1998 Recht VS/RS 80-90 %

Bremen 0,7 Mio. 100 % 1998 Recht, Pflicht VS/RS >95 %

fiir Pathologen

Gemeinsames 16,8 Mio. 100 % 1953 VS/RS

Krebsregister

(GKR)

Brandenburg 2,6 Mio. 100 % 1953 Pflicht 70-80 %
Berlin 3,4 Mio. 100 % 1953/1995 Pflicht 60-70 %
Mecklenburg- 1,7 Mio. 100 % 1953 Pflicht 80-90 %
Vorpommern

Sachsen 4,3 Mio. 100 % 1953 Pflicht 80-90 %
Sachsen-Anhalt 2,5 Mio. 100 % 1953 Pflicht 70-80 %
Thiiringen 2,4 Mio. 100 % 1953 Pflicht 70-80 %

Hamburg 1,7 Mio. 100 % 1926 Recht, Pflicht Zentral 80-90 %

fiir Pathologen

Hessen 6,0 Mio. 100 % 2003 Pflicht VS/RS -

(im Aufbau)  (Pilotphase 1998) (im Aufbau)

Niedersachsen 8,0 Mio. 100 % 2000 Recht, Pflicht VS/RS ~90 %

(Pilotphase 1995) fiir Pathologen
Nordrhein-Westfalen 18,1 Mio. 100 % 1985/2005 Pflicht Zentral >95 %
(im Aufbau) (RB Miinster/ (virtuelle VS) (RB Miinster)
NRW)
Rheinland-Pfalz 4,1 Mio. 100 % 1997 Pflicht VS/RS 70-80 %
(Pilotphase 1992)

Saarland 1,1 Mio. 100 % 1967 Pflicht VS/RS >95 %

Schleswig-Holstein 2,8 Mio. 100 % 1997 Pflicht VS/RS >95 %

Deutsches Kinder- 13,0 Mio. 100 % 1980 Freiwillig Zentral >95 %

krebsregister (Kinder (auBer fiir

unter 15) Hirntumoren)

VS: Vertrauensstelle, RS: Registerstelle, RB: Regierungsbezirk, *Diagnosejahr 2003
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Arbeitsweise der Krebsregister

Alle epidemiologischen Krebsregister in Deutsch-
land arbeiten auf einer gemeinsamen Grundla-
ge, den Vorgaben und Empfehlungen der IARC
(International Agency for Research on Cancer),
der TACR (International Association of Cancer
Registries) und dem ENCR (European Net-
work of Cancer Registries). Diverse ,,technische
Berichte® (IARC - Technical Reports, siche
www.iacr.com.fr) bilden eine einheitliche Grund-
lage fiir die Krebsregistrierung. In diesen Reports
werden beispielsweise die Kodierung von Tumo-
ren, die Bearbeitung von Mehrfachmeldungen,
Qualitétsindikatoren oder Auswertungswege fest-
gelegt. Trotz dieser internationalen Standardisie-
rung der Krebsregistrierung bleibt bei der Aus-
legung in der Regel noch deutlich Spielraum oder
Interpretationsmoglichkeit. Einige Punkte wer-
den in den Berichten offen gelassen oder nur un-
differenziert angesprochen. Durch eigene Vor-
schldge oder Konkretisierungen versucht die
Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister
in Deutschland e.V. (GEKID), die Krebsregistrie-
rung innerhalb Deutschlands so weit wie moglich
zu standardisieren. Dazu dient insbesondere das
vorliegende Manual.

Dachdokumentation Krebs am Robert Koch-
Institut (RKI)

Die epidemiologischen Krebsregister senden ihre
Daten einmal pro Jahr (vereinbarungsgemif3 zum
31.Mirz) an die ,,Dachdokumentation Krebs* am
Robert Koch-Institut in Berlin. Dort wird unter
anderem die Vollzdhligkeit der Erfassung in den
einzelnen Bundeslindern beurteilt (Abschnitt
4.3) und aus den Daten der hinreichend vollzahli-
gen Register die Anzahl der Krebsneuerkrankun-
gen fiir Deutschland insgesamt abgeschitzt (siche
auch www.rki.de).

1.1.5 Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister in Deutschland e.V.

Im April 2004 haben die epidemiologischen
Krebsregister die ehemalige Arbeitsgemeinschaft
der bevolkerungsbezogenen Krebsregister in
Deutschland (ABKD) in die Gesellschaft der epi-
demiologischen Krebsregister e.V. in Deutsch-
land, GEKID (www.gekid.de) tiberfiihrt. Durch

diesen Zusammenschluss sollte die Krebsregis-
trierung in Deutschland besser vernetzt und ge-
starkt werden. Neben allen epidemiologischen
Krebsregistern gehéren GEKID auch interessier-
te Wissenschaftler aus der Krebsforschung an.

Der Verein hat sich folgende Ziele gesetzt:

— Inhaltliche Standards als Grundlage der Ver-
gleichbarkeit epidemiologischer Krebsregis-
ter zu definieren

— Ansprechpartner sowohl fiir nationale und in-
ternationale Kooperationspartner als auch fiir
die interessierte Offentlichkeit zu sein

— Ergebnisse der Krebsregistrierung in Deutsch-
land aufzubereiten und zu publizieren

— Uber den Stand der Krebsregistrierung in
Deutschland zu informieren und die Ziele epi-
demiologischer Krebsregistrierung zu vermit-
teln

— Beitrdge zur Sicherstellung der Vollzihligkeit
der einzelnen Krebsregister iiber gemeinsame
Informationsaktivitdten zu leisten

— Registeriibergreifende Aufgaben sowie Pflege
des Kontakts mit der klinischen Tumordoku-
mentation zu koordinieren

— Gemeinsame Forschungsaktivitidten zu initiie-
ren

— Die wissenschaftliche Nutzung der bevolke-
rungsbezogenen Krebsregister zu fordern

— Die Daten zur Qualitdtssicherung in der on-
kologischen Versorgung zu nutzen

1.1.6 Ergebnisse der Krebsregistrierung
in Deutschland

Als erstes ist hier die immer besser werdende
Vollzédhligkeit der Erfassung in den deutschen
Krebsregistern hervorzuheben. Das Robert
Koch-Institut bescheinigte den Registern mittels
einer eigens dafiir entwickelten Methode [17, 18]
eine weiter zunehmende Vollzdhligkeit in den
letzten Jahren. Bedenkt man den Umstand, dass
die neu eingerichteten Krebsregister vor etwa
fiinf bis zehn Jahren bei Null begonnen hatten,
ist heute schon ein beachtlicher Erfassungsgrad
erreicht worden. Neben dem Krebsregister Saar-
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land konnen nun auch weitere Krebsregister
eine hohe Vollzédhligkeit fiir Krebs insgesamt
aufweisen. Fiir ausgewédhlte Tumorlokalisatio-
nen (z. B. Brustkrebs, malignes Melanom der
Haut) liegt eine vollzdhlige Erfassung in fast al-
len Registern vor. AuBerst erfreulich ist die Ent-
wicklung im Einzugsbereich des Gemeinsamen
Krebsregisters. Nach dem vortibergehend deut-
lichen Riickgang der Meldung von Krebspa-
tienten nach der deutschen Wiedervereinigung
haben weite Bereiche des Gemeinsamen Krebs-
registers seit Mitte der 1990er Jahre wieder eine
sehr gute Erfassungsquote vorzuweisen. Diese
guten Ergebnisse schlagen sich auch in der Nut-
zung der Krebsregisterdaten nieder. An erster
Stelle ist hier die Publikation ,,Krebs in Deutsch-
land*“, die von GEKI/D gemeinsam mit dem Ro-
bert Koch-Institut herausgegeben wird, zu nen-
nen [19]. Die hier vorgenommene Schétzung der
Krebsneuerkrankungen fiir Deutschland insge-
samt konnte auf deutlich breiterer Basis als in
den Vorjahren durchgefithrt werden. Im Jahr
2004 traten demnach etwa 436 500 neue Krebs-
erkrankungen in Deutschland auf. Die Broschii-
re, die bereits fiir frithere Diagnosejahre vorlag
und zuletzt in der 6. Auflage erschien, prasentiert
neben einer Darstellung des gesamten Krebsge-
schehens in Deutschland auch die Situation fiir
zwanzig speziell ausgewihlte Lokalisationen.
Ein weiteres Kapitel widmet sich Krebs bei Kin-
dern und Jugendlichen. Grundlegende Infor-
mationen zur Inzidenz, Mortalitdt, Prognose,
Trends, Risikofaktoren und zur internationalen
Einordnung der betreffenden Krebserkrankung
werden kompakt und mit Grafiken versehen
dargestellt (siehe www.gekid.de). Auch im Be-
reich der Forschung mit Krebsregisterdaten hat
sich einiges getan (Abschnitt 5.6). Eine Uber-
sicht von Publikationen mit Krebsregisterdaten
ist ebenfalls auf der GEK/D-Homepage zu fin-
den.

1.1.7 Fazit

Die epidemiologische Krebsregistrierung in
Deutschland kann in den letzten Jahren beacht-
liche Erfolge vorweisen. Die Anforderungen an
eine reprisentative Gesundheitsberichterstat-
tung konnen von den meisten Krebsregistern be-
reits erfiillt werden. Eine bundesweit flachende-
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ckende und vollzéhlige Krebsregistrierung diirf-
te in den nichsten Jahren erreicht sein. For-
schung auf Basis von Krebsregisterdaten ist auf
breiterer Basis moglich. Die jetzt bereitstehen-
den Daten miissen in Zukunft noch intensiver
genutzt werden. Wissenschaftler aus den Berei-
chen Krebsepidemiologie, Public Health und
Versorgungsforschung sind aufgerufen, diese
Daten fiir Forschungs- oder Evaluationsprojekte
zu nutzen. Damit diese Daten in ganz Deutsch-
land in guter und einheitlicher Qualitdt erfasst,
bearbeitet und vorgehalten werden konnen, ha-
ben die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der
deutschen epidemiologischen Krebsregister die-
ses Manual erstellt.
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1.2 Gesetzliche Rahmen-
bedingungen — (Nur) ein
Basismodell der Krebs-
registrierung in Deutschland

Anke Richter, Alexander Katalinic

1.2.1 Einleitung

Die Erfassung von Krebserkrankungen ist schon
aufgrund der Schwere der Erkrankung und der
damit verbundenen einschneidenden Auswir-
kung auf die Patientinnen und Patienten eine du-
Berst sensible und vertrauenswiirdige Aufgabe.
Damit aussagekriftige Ergebnisse tiber Krebs-
erkrankungen erzielt werden konnen, miissen
diese aber moglichst umfassend, vollzdhlig und
fehlerfrei erhoben werden. Dabei ist es unum-
génglich, dass zumindest am Beginn der Krebs-
registrierung auch personenbezogene Daten er-
fasst werden. Um Mehrfachmeldungen zu einer
Person bzw. Zweittumoren auch nach lidngerer
Zeit sicher erkennen zu konnen, muss der Perso-

nenbezug zumindest in pseudonymisierter Form
auch langerfristig moglich sein. Der Zwiespalt
zwischen umfassender Registrierung und dem
maximalen Schutz der Patienten und deren Da-
ten hat im Laufe der Jahre vielfiltige gesetzliche
Regelungen fiir die epidemiologische Krebsre-
gistrierung hervorgebracht. Als Meilenstein
ist hier das Jahr 1995, das Jahr des In-Kraft-Tre-
tens des Bundeskrebsregistergesetzes (KRG), zu
nennen. Vor diesem Zeitpunkt war die Gesetzes-
lage in den Bundeslidndern entweder uneinheit-
lich oder noch nicht geregelt. Anzumerken ist
hier, dass die epidemiologische Krebsregistrie-
rung vor und auch nach dem KRG Sache der
Bundesldnder war und ist und damit die gesetz-
geberische Kompetenz letztendlich bei den Lén-
dern liegt. Das KRG (1995-1999) verpflichtete
die Bundesldnder daher lediglich, verbindlich ei-
gene Krebsregister einzurichten. Dariiber hinaus
wurde ein ,einheitliches” Krebsregistermodell
vorgegeben, von dem aber Abweichungen zulés-
sig waren. In der Folge haben sich auch in den
Bundeslindern ohne Krebsregistrierung oder
ohne eigene gesetzliche Grundlage neue Lan-
deskrebsregistergesetze entwickelt; viele von
diesen wurden im weiteren Verlauf bereits mehr-
fach novelliert.

Es wiirde den Rahmen dieses Manuals spren-
gen, alle Krebsregistermodelle in Deutschland
und deren gesetzliche Besonderheiten zu be-
schreiben. Unterschiede existieren nicht nur in
dem unten beschriebenen Basismodell, sondern
auch in den Punkten Meldepflicht/Melderecht,
Meldung von Patienten anderer Bundesldnder,
Informationsverpflichtung, Widerspruchsrecht,
Teilnahme von Patienten an Forschungsvorha-
ben oder Austausch und Abgleich von Meldun-
gen zwischen Bundesldndern. Interessierte fin-
den auf der GEK/D Homepage (www.gekid.de)
weitere Informationen zu diesem Themenkom-
plex in Form von detaillierten Registerbeschrei-
bungen mit Verweisen zu den jeweiligen Geset-
zestexten. Nahezu alle Krebsregistergesetze in
Deutschland basieren, in der einen oder ande-
ren Form, auf dem ,,Basiskrebsregistermodell®,
welches mit dem KRG definiert wurde. Dieses
Modell, welches dem oben angesprochenen
Zwiespalt zwischen umfassender Registrierung
und Schutz der Personlichkeitsrechte Rechnung
tragt, wird im Folgenden kurz beschrieben.
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1.2.2 Das ,,Basismodell* der
Krebsregistrierung in Deutschland

Das Basismodell der Krebsregistrierung geht auf
das Bundeskrebsregistergesetz zuriick. Dieses
Gesetz gab damals allen Arzten und Zahnirzten
das Recht, bosartige Neubildungen - einschlief3-
lich ihrer Frithformen - an das Krebsregister zu
melden. Die betroffenen Patienten sollten iiber
die Meldung informiert werden und hatten das

Recht, einer Meldung zu widersprechen. Um das
Grundrecht der Patienten auf informationel-
le Selbstbestimmung zu wahren und damit die
Entscheidung zur Meldung an das Krebsregis-
ter zu erleichtern, wurde ein Treuhandmodell
vorgesehen, welches auch in den meisten der
heute geltenden Krebsregistergesetze umgesetzt
wurde. Das Krebsregister ist dabei in zwei or-
ganisatorisch unabhéngige Einheiten aufge-
trennt: in eine Vertrauens- und eine Registerstel-

d31S193d4S934M

Meldungen aus Praxen, Kliniken etc.
an die Vertrauensstelle
% 4
Bearbeitung der Meldungen,
evtl. Ricksprache mit Meldern
= v
8
7)) Trennung der Uberarbeiteten Daten in
(7)) Identitatsdaten und epidemiologische Daten
c
g — 2
)
E Identitatsdaten Epidemiologische Daten
t
o v
> Chiffrierung, Bildung
Kontrollnummern

Bearbeitung der Daten
2 evtl. Rickfrage an Vertrauensstelle
2 v
whd
2

Record Linkage
8 > Speicherung der Daten
0
: }
04 Ende der Bearbeitung der VS mitteilen, dort
Léschung der Daten

Abbildung I1-2. Datenfluss im Krebsregister nach Bundeskrebsregistergesetz (in den Bundeslidndern je nach Lan-

desgesetz modifiziert).
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le (Abbildung 1-2). Die fiir die Erfiillung der
Aufgaben des Registers notwendigen Angaben
werden personenbezogen an die Vertrauensstel-
le des Registers gemeldet, wo die personenbezo-
genen Daten chiffriert werden. Die dauerhafte
Datenspeicherung erfolgt dann in der Register-
stelle auf der Basis einer faktischen Anonymisie-
rung. Die Aufgaben der Vertrauensstelle umfas-
sen die inhaltliche Bearbeitung der Meldungen,
die Trennung der Daten in Identitdtsdaten und
epidemiologische Daten, die Verschliisselung
der Identitdtsdaten und die Bildung der Kon-
trollnummern (Abschnitt 3.3). AnschlieBend
werden die Daten an die Registerstelle weiterge-
leitet. Nach spétestens drei Monaten werden die
Daten in der Vertrauensstelle geloscht und die
Meldungen vernichtet. Die Registerstelle spei-
chert die iibermittelten Daten dauerhaft. Uber
die Kontrollnummern wird ein Abgleich mit
dem vorhandenen Datenbestand durchgefiihrt.
Die Daten werden auf Schliissigkeit tiberpriift
(Abschnitt 4.2) und bei mehreren Meldungen zu
einer Person die ,beste Information“ erzeugt
und gespeichert (Abschnitt 3.4). In der Register-
stelle erfolgt dann die epidemiologische Nut-
zung der Daten, zum Beispiel fiir Gesundheits-
berichterstattung und Forschung.

Wie oben bereits erwiihnt, ist dieses Modell nur
als Basismodell anzusehen. In den Bundeslén-
dern gibt es etliche Modifikationen. So wird bei-
spielsweise in Bremen und Schleswig-Holstein
die personenbezogene Information in der Ver-
trauensstelle dauerhaft vorgehalten. In Nord-
rhein-Westfalen besteht keine Vertrauensstelle
im urspriinglichen Sinne, sondern ein automati-
scher Pseudonymisierungsdienst, der die vorab
verschliisselten personenbezogenen Daten auf
elektronischem Weg verschliisselt. In Hamburg
wird auf eine Vertrauensstelle verzichtet. Das
seit 1926 bestehende Register konnte zeigen,
dass eine Vertrauensbasis auch in einer Einheit
moglich ist. Gleiches gilt auch fiir das Kinder-
krebsregister, welches aufgrund seines Einwil-
ligungsmodells keine gesetzliche Grundlage
benotigt. Genauere Informationen zu den ein-
zelnen Krebsregistern finden sich unter www.ge-
kid.de.

1.3 Datenschutz und Daten-
sicherheit im Krebsregister

Anke Richter, Alexander Katalinic

1.3.1 Einleitung

Das im vorhergehenden Kapitel beschriebene
Basismodell bietet durch die Trennung von per-
sonenbezogenen und epidemiologischen Daten
eine sehr gute theoretische Grundlage fiir hochs-
te Datenschutzanspriiche. Es verdeutlicht, wie
wichtig das Thema Datenschutz in dem sensiblen
Bereich der Krebsregistrierung in Deutschland
genommen wird. Krebsregister befassen sich da-
her intensiv mit Datenschutz und dessen Umset-
zung. Gleiches gilt auch fiir die Datensicherheit.
Sollten in einem Krebsregister durch einen tech-
nischen Defekt oder durch eine (Natur-)Kata-
strophe Daten zerstort werden, wiren diese
andernfalls unwiederbringlich verloren. Im Fol-
genden sollen kurz einige wesentliche Aspekte
(ohne Anspruch auf Vollstindigkeit) zum Thema
Datenschutz und -sicherheit aufgefiihrt werden.
Ausfiihrliche Informationen enthalten die Da-
tenschutzkonzepte der einzelnen Krebsregister.

1.3.2 Datenschutz und -sicherheit

Um den Datenschutz auch in der Praxis umzu-
setzen, bedarf es besonderer technischer und or-
ganisatorischer Mafinahmen. Basis und damit
unabdinglich fiir ein hohes Datenschutzniveau
ist die Erstellung, Umsetzung und Pflege eines
schriftlich festgelegten Datenschutz- und Daten-
sicherheitskonzeptes, welches sich an dem gel-
tenden Landes- und Bundesdatenschutzgesetz
orientieren sollte. Durch die raumliche Trennung
von Vertrauens- und Registerstelle sind hier
zwar eigenstdndige Konzepte vorzuhalten, eine
iibergreifende Verbindung beider Konzepte ist
aber sinnvoll (zum Beispiel im Rahmen eines
Qualitdtsmanagementsystems).

Im Datenschutz- und Datensicherheitskonzept
sollten unter anderem folgende Punkte bertick-
sichtigt werden:

— Ausfiihrliche Beschreibung des Material- und
Datenflusses (von der Meldung bis zur Aus-
wertungsdatenbank)
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— Sicherstellung geeigneter Raumlichkeiten mit
Zugangskontrolle (auch tagsiiber)

— Nutzung einer Alarmanlage mit Anbindung
an eine Wachzentrale

— Revisionsfihige Software-Entwicklung (reali-
sierbar beispielsweise mit MS Source-Safe)

— Geregelte Vernichtung der Meldeunterlagen
(Schreddern von Meldebégen, Vernichten von
Datentrigern etc.)

— EDV-Infrastruktur

— Separate Netzwerke fiir Vertrauensstelle
und Registerstelle (gegebenenfalls durch
zertifizierte Firewall verbunden)

— Netzwerke ohne Internetzugang (alternativ
durch zertifizierte Firewall gesichert)

— Netzwerkstruktur mit Benutzerkonten, Be-
nutzergruppen, Rechtevergabe etc.

— Zugang zum Krebsregister-Netzwerk durch
personliches Login und Passwort gesichert
(hier Beachtung von Passwort-Richtlinien)

— Nutzung von professionellen Datenbanken
mit Benutzerverwaltung

— Gegebenenfalls Festplattenverschliisselung

— Nutzung von Virenscannern auf allen ein-
gesetzten Geréten

— Tagliche Datensicherung

DAS KREBSREGISTER-MANUAL

— Aufbewahrung von Datensicherungsmedien
in einem feuerfesten Safe

— Auslagerung von (verschliisselten) Datensi-
cherungsmedien (Bank, Wachunternehmen)

Nicht zu vergessen sind die Unterrichtung und
Schulung der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
des Krebsregisters iiber die aktuellen Daten-
schutzbestimmungen und die im Register getrof-
fenen MaBinahmen. Das Datenschutz- und Si-
cherheitskonzept ist in regelméfBigen Abstanden
zu iberpriifen und gegebenenfalls zu aktualisie-
ren. Es ist anzustreben, das Konzept fiir Daten-
schutz und Datensicherheit in ein registerumfas-
sendes Qualitdtsmanagement zu integrieren.

Literatur

1 Bundesdatenschutzgesetz ~ (www.datenschutzzen-
trum.de/material/recht/bdsg2001/bdsg2001.htm
Stand: 04.06.2007)

2 Gesetz iiber Krebsregister (www.datenschutz-ber-
lin.de/jahresbe/95/sonstige/an67.htm
Stand: 04.06.2007)

3 Krtschil A, Schmidtmann I, Brunzlow H, Schmitt-
Thomas B, Schiiz J, Seebauer G et al. Abschlussbe-
richt der Pilotphase. Mainz: Krebsregister Rhein-
land-Pfalz; 1997

4 Unabhingiges Landeszentrum fiir Datenschutz
Schleswig-Holstein. (www.datenschutzzentrum.de
Stand: 04.06.2007)
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2 Datenerhebung und -verarbeitung

2.1 Datenerhebung
Stefan Hentschel

Grundsitzlich erhalten die epidemiologischen
Krebsregister ihre Informationen zu Krebser-
krankungen aus verschiedenen Quellen und
iiber verschiedene Wege: zum Beispiel Meldun-
gen iiber Neuerkrankungen auf der Basis eines
arztlichen Behandlungsverhiltnisses, Meldun-
gen aus einer pathologischen Diagnostik, Uber-
nahme von Daten aus anderen Dokumentatio-
nen (zum Beispiel klinische Krebsregister) oder
die Auswertungen der Informationen aus den
Todesbescheinigungen. Grundlage der Datener-
hebungen iiber Meldungen sind die jeweiligen
Gesetze zur Krebsregistrierung in den Bun-
desldndern. Die Regelungen unterscheiden
sich danach, ob sie eine Meldepflicht oder ein
Melderecht vorgeben, und danach, auf welche
Weise der Patient zu informieren ist, oder ob er
um Einwilligung gebeten wird. Die Information
der Krebserkrankung entstammt dabei dem
Behandlungsverhéltnis zwischen Patient und
Arzt/Zahnarzt, sodass die Meldung an ein epide-
miologisches Krebsregister einer zusitzlichen
gesetzlichen Begriindung bedarf. Die Meldung
enthilt entsprechend der jeweiligen gesetzlichen
Regelung Angaben zur Person und zur Krebser-
krankung. Die Weitergabe dieser Informationen
zur Registrierung kann entweder auf einem Mel-
debogen in Papierform (Abbildung 2-1) oder di-
gital iber eine EDV-Schnittstelle erfolgen (Ab-
bildung 2-2).

Die Registrierung kann organisatorisch in einer
oder in mehreren Stellen vorgenommen werden.
Eine der hdufigeren organisatorischen Formen ist
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die Aufteilung in eine Vertrauensstelle und eine
Registerstelle. Der Prozess der Registrierung be-
steht aus unterschiedlichen Schritten: Annahme
und Priifung der eingehenden Daten, Daten-
kodierung (darunter der Umgang mit fehlen-
den Werten), Datenorganisation, Datenspeiche-
rung, Datenmodifikation und Auswertung (Ab-
schnitt 2.3). Neben diesen unmittelbaren #rztli-
chen Meldungen konnen die Informationen auch
vermittelt tiber klinische Krebsregister, onkologi-
sche Schwerpunkte, das Deutsche Kinderkrebs-
register und iiber eine Datenweiterleitung aus
anderen epidemiologischen Krebsregistern nach
dem Wohnortprinzip erfolgen (Abbildung 2-3).

2.1.1 Datenerhebung aus der
Todesursachenstatistik

Die Todesursachenstatistik stiitzt sich auf die To-
desbescheinigung (den Leichenschauschein, den
Totenschein), der von dem den Tod feststellen-
den Arzt ausgefiillt wird. Eine Todesbescheini-
gung besteht aus mehreren Abschnitten, die je
nach Bundesland leicht unterschiedlich ausge-
fiihrt sind. Neben den Angaben zur Identitit des
Toten, der sicheren Feststellung des Todes und
der Feststellung des Todeszeitpunktes enthélt
die Todesbescheinigung Angaben iiber die zum
Tode fithrenden Krankheiten sowie wesentliche
sonstige Krankheitszustdnde, die zum Tode bei-
getragen haben (Abbildung 2-4).

Der Abschnitt zu den Todesursachen wird ein-
heitlich dokumentiert. Im ersten Teil wird die
zugrunde liegende Todesursache bzw. die Kau-
salkette vom Grundleiden zur unmittelbaren To-
desursache festgehalten. Im zweiten Teil steht
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Abbildung 2-1.

Papier-Meldebogen (Krebsregister Hamburg).
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Abbildung 2-2. EDV-Eingabemaske (Krebsregister Hamburg).
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Raum zur Verfiigung fiir den Eintrag von Krank-
heiten, die am Tod beteiligt waren, jedoch nicht
unmittelbar Teil der zum Tode fithrenden Kau-
salkette sind. Fiir die amtliche Todesursachen-
statistik wird nur der erste Teil herangezogen
und entsprechend der jeweils giiltigen Regeln
der WHO zur Verschliisselung der Todesursa-
chen nach der Internationalen Klassifikation der
Krankheiten (ICD) kodiert; seit 1998 gilt die
zehnte Revision (ICD-10). Eine detaillierte Be-
schreibung der Informationsiibernahme findet
sich im Abschnitt 2.4.

2.2 Forderung des
Meldeaufkommens

Sieglinde Schmid-Hopfner, Stefan Hentschel,
Werner Wiichter '

Die Vollzdhligkeit der Datenerhebung ist ein
zentrales Qualitdtskriterium fiir Krebsregister.

Gleichgiiltig, welcher Meldemodus in der ldn-
derspezifischen Ausgestaltung der Krebsregis-
trierung gewihlt wurde, ist es wichtig, dass mog-
lichst alle Melder und Melderinnen vollzéhlig
und kontinuierlich die Informationen zu Krebs-
neuerkrankungen an das Register weiterleiten.
Auch wenn die Arbeitsablidufe in Praxen, Klini-
ken und pathologischen Instituten sich zum Teil
erheblich voneinander unterscheiden, haben sie
doch eines gemeinsam: Alle haben die Not-
wendigkeit zum wirtschaftlichen Einsatz perso-
neller und zeitlicher Ressourcen. Aufgrund von
zunehmenden Dokumentationspflichten der
Arzteschaft ist deren Bereitschaft zur Ubernah-
me von Dokumentationsaufgaben begrenzt. Es
stellt sich die Frage, wie bei den Arzten/Zahn-
drzten die Bereitschaft zu Meldungen an das
Krebsregister gefordert und dariiber hinaus die

1 aufbauend auf einer Vorlage von Ulrike Marquardt, Ulf
Haartje, Mascha Lissowsky, Wolf Heiger Mehnert

Meldewege flir Krebserkrankungen im GKR-Einzugsbereich
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Abbildung 2-3. Meldewege eines epidemiologischen Krebsregisters (GKR).
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(z. B. Lungenembolie) H‘] (e lasde sec ]Z)LADK Rranieten, dis d'eu‘r";‘e","“)e'
©) Hierfiir urséichl. Grundleiden g feuwcle SAQ(OL le herbeigefiihrt haben, mit der
; < urspriinglichen Ursache "
(z. B. Thrombose) SLQ He 0, ol ~C a' ;(&JS i&t@ f( (Grsndlegn!en) an ietzter Stelle
I Mit zum Tode fiihrende Krank- N Andere wesentiiche Krankheiten
heiten, die nicht mit dem Grund- @ ) :'a?)nem g.ﬁ szmogemﬁgﬁgen
lsiden in Zusammenhang stehen - ~
(z. B. Diabetes) C 5%( J i e e G 1
Epikrise
Nahere Angaben zum Todesfall, beim nichtnaturighen Tod zym Hergang und zur Ursache der Schadigung,
dalioce ot S Aol %ﬁ“(i‘i@m
 QRUele Flwae wd « e doredes P \éch
Obduktion wird angestrebt D nein D ja Herzschrittmacher D ia D nein
Todesart

Gibt es Anhaltspunkte fiir ein nichtnatiirliches Geschehen im Zusammenhang mit dem Todeseintritt?
(Selbsttotung, Ungliicksfall oder Tod durch duBere Einwirkung, bei der das Verhalten eines Dritten eine Ursache
gesetzt haben kénnte, Spéttod nach Verkehrsunfail, Lungenembolie durch unfallbedingtes Krankenlager etc.)

gnein Dja (welche?)
|:] Todesart ungeklart (weshalb?)
Weitere Angaben zur Klassifikation der Todesursache

2. B. bei Unfall, Vergiftung, AuBere Ursache der Schadigung (Angaben uber den Hergang): bei Vergifiungen zusatziich Angabe des Mittels

Gewalteinwirkung, Selbst-
tétung sowie bei Komplika- [ Unfalikategorie (bitte nur Untergruppe ankreuzen)

tionen medizinischer Be- | [ schutunfall (chne Wegeunfal)  |_] Arbeits- oder Dienstunfall (ohne \ ! [
handiung D hauslicher Unfall |:| Sport- oder Spielunfali {nicht in Haus oder Schule) D Sonstiger Unfatl
Bei Frauen a) Liegt eine Schwangerschaft vor? D ia, Monat, D nein D unbekannt
b) Entbindung, Interruptio, Abort in den letzten 3 Monaten? i [nein ] unbekannt
Wo wurde das Kind geboren Bei Neugeborenen, die innerhalb der ersten
Bei Kindern ur'ﬂer |:] im Krankenhaus Dzu Hause D sonstiger Ort 24 Std. gestorben sind; Lebensdauer Std.
1 Jahr und bei Mehrlingsgeburt? Sch haftswoche Lange bei Geburt in Zentimetern| — Geburtsgewicht in Gramm
Totgeborenen X X
(i [Jnen L | 4 Lo
Arztliche Bescheinigung telvg

Aufgrund der von mir sorgfamg und an der unbekleideten Leiche durchgefiihrten Untersughiung. .

ama/ um O =5 Ortlichkeit u‘t{ o~

mit den Tod und die oben genannten Angaben.

ST -OfL e %w@/g

[y r— T NN ] AR Rt An AT A T M IAR AR ATy e B Rt

Abbildung 2-4. Beispiel fiir eine Todesbescheinigung.
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Meldung zu einer Selbstverstindlichkeit werden
kann. Dazu bestehen verschiedene Moglichkei-
ten auf unterschiedlichen Ebenen.

2.2.1 Individuelle Ebene

Auf der individuellen Ebene der Melder und
Melderinnen sind als fordernde Einfliisse bei-
spielsweise zu nennen:

— Herausstellung der Bedeutung jedes einzel-
nen Melders und jeder einzelnen Meldung
(zum Beispiel auch fiir die Bildung der besten
Information zum Fall)

— Aufwandsentschddigung als Ausgleich fiir die
erbrachte Leistung

— Individueller Nutzen fiir den meldenden Arzt
in dem Spektrum von regelméBiger Riickmel-
dung, Unterstiitzung bei wissenschaftlichen
Aktivitédten bis zur Beteiligung an Veroffentli-
chungen

— Wahrnehmung des Nutzens von Krebsregis-
tern (Ursachenforschung, Pravention usw.) im
regionalen Bezug

Zur Verankerung solcher Moglichkeiten ist es
erforderlich, eine langfristige Beziehung zwi-
schen dem Krebsregister und den Meldern und
Melderinnen aufzubauen und zu pflegen. Dies
kann etwa durch personliche und individuel-
le Kontaktpflege erfolgen oder in Koopera-
tion mit drztlichen Organisationen, zum Bei-
spiel Arztekammer, Kassenérztliche Vereinigung
(Veranstaltungen, Fortbildungen u. a.). Fiir die
Kontaktpflege ist es forderlich, wenn die An-
sprechpartner und Ansprechpartnerinnen im
Krebsregister mit Telefonnummern und E-Mail-
Adresse bekannt sind. Eine feste Zuordnung von
Krebsregisterpersonal zu einzelnen Meldestellen
kann insbesondere bei der Bearbeitung der ein-
zelnen Meldungen und bei Riickfragen hilfreich
sein. Dariiber hinaus spielen die schriftlichen In-
formationsmaterialen eine wichtige Rolle, wie
z. B. Selbstdarstellung des Krebsregisters, Hin-
weise auf Meldewege und auf einfache und
zweckmiBige Meldeverfahren, zu Kodierungs-
vorschriften und gegebenenfalls auch zur Auf-
wandsentschiadigung. Allgemein versténdlich for-
mulierte Patienteninformationen unterstiitzen
die Meldenden in ihrer Aufkldrungsarbeit. Eine

Klarstellung der Rechtslage und Darlegung des
Umgangs mit dem Datenschutz sind niitzliche
Hintergrundinformationen fiir die Meldenden.

2.2.2 Interessen irztlicher Gruppen

Die Bedeutung der Krebsregistrierung kann
auch tiber Einbeziehung der Interessen arztli-
cher Gruppen verdeutlicht werden. Die Doku-
mentation und Auswertung des bevolkerungsbe-
zogenen Krebsregisters ist fiir Melder nicht nur
wissenschaftlich, sondern auch berufsstindisch
interessant, um zum Beispiel iiber die Haufigkeit
bestimmter diagnostischer oder therapeutischer
Leistungen deren Bedeutung innerhalb eines
Fachgebietes nachzuweisen.

2.2.3 Prozessebene

Nicht zu vernachldssigen ist neben der individu-
ellen personlichen und der fachgruppenspezifi-
schen Ebene jedoch die Prozessebene: Der Mel-
deweg sollte fiir den Melder moglichst einfach
organisiert sein. Die Meldungserstellung ist in
die Arbeitsabldufe zu integrieren. Fiir eine
Prozessoptimierung sind verschiedene Ansétze
zu priifen: Kompatibilitdt mit oder Integration in
bereits bewéhrte Meldeverfahren (zum Beispiel
tiber klinische Register, onkologische Schwer-
punkte, Nachsorgeeinrichtungen), Abgleich ver-
schiedener Meldeformulare, Vermeidung von
Doppelmeldungen, Nutzung bzw. Etablierung
elektronischer Meldeverfahren oder sogar di-
rekter Datentransfer aus bestehenden Kklini-
schen bzw. versorgungsorientierten Dokumenta-
tionen. Zur Erleichterung der elektronischen
Meldungen hat die GEKI/D eine gemeinsame
Datenschnittstellenbeschreibung erarbeitet und
mit der ADT abgestimmt, die es den Software-
hiusern in Deutschland erméglicht, die Meldung
an ein epidemiologisches Krebsregister in ihre
Praxis- und Kliniksoftwaresysteme zu integrie-
ren (www.gekid.de).

2.2.4 Medien und Multiplikatoren
Die Krebsregistrierung braucht daneben auch

externe Unterstiitzung und Wahrnehmung, um
alle Zielgruppen zu erreichen. Multiplikatoren,
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die Informationen sowohl ,,unters Volk” im All-
gemeinen als auch an die potenziellen Melden-
den im Besonderen transportieren konnen, sind
hierbei besonders hilfreich. Hierzu ist eine lin-
gerfristige Kooperation mit Berufsverbdnden,
Kostentrdgern, Forschungsgesellschaften, Be-
troffenengruppen, Selbsthilfegruppen, Medien,
Bildungseinrichtungen, Politik und insbesondere
auch mit den spezifischen Partnern, wie der
Deutschen Krebshilfe e.V. oder der Deutschen
Krebsgesellschaft e.V., erforderlich. Je groBer
das allgemeine Wissen tiber Krebsregister, deren
Aufgaben und Zielsetzungen ist, desto grof3er ist
die Selbstverstdandlichkeit und Akzeptanz der
Meldung.

2.3 Dokumentationsstandards:
Erhebungsumfang, Merkmals-
auspriagungen und Umgang
mit fehlenden Werten

Christa Stegmaier, Miriam Holzmann,
Alexander Katalinic !

2.3.1 Erhebungsumfang und
Merkmalsauspragungen

Der Erhebungsumfang der epidemiologischen
Krebsregister kann in den einzelnen Regionen je
nach Zweck, Erhebungsmethode und Mitteln,
die dem Register zur Verfiigung stehen, variie-

Tabelle 2-1. Angaben zur Person, Identitdtsdaten.

ren. Landesgesetze regeln hierzu den Umfang
der zu erhebenden Merkmale. Die vorliegenden
Dokumentationsstandards sind ein Mindeststan-
dard fiir die zu erhebenden Merkmale und deren
Merkmalsauspriagungen, auf die jedes Krebsre-
gister die Abbildbarkeit gewihrleisten muss. Es
werden unterschieden:

1. Identitiitsdaten (Angaben zur Person zur Er-
zeugung der bundeseinheitlichen Kontroll-
nummern) zur Zuordnung eingehender Mel-
dungen (Tabelle 2-1)

2. Epidemiologische Basisdaten (jedes Krebsre-
gister hat diese Merkmale zu erfassen oder
aus den erfassten Daten zu generieren) (Ta-
belle 2-2)

3. Weitere epidemiologische Daten (unterschied-
lich definiert nach LKRG; falls sie erfasst
werden, miissen sie auf den Standard abzubil-
den sein) (Tabelle 2-3)

Ferner empfehlen die Dokumentationsstan-
dards die Datenspeicherung in einer Hierarchie
personen-, erkrankungs- und meldungsbezoge-
ner Informationen, tblicherweise mit einem
relationalen Datenmodell. Fiir epidemiologische
Auswertungen stellt die erkrankungsbezogene
Information eine aus in der Regel mehreren
Meldungen zur selben Krebserkrankung ge-

1 aufbauend auf einer Vorlage von Joachim Schiiz, Wolf
Ulrich Batzler, Christa Stegmaier, Anne Krtschil, Hol-
ger Hinrichs

Merkmal Merkmalsauspragungen / Schliissel

Nachname siche Abschnitt 3.3: Kontrollnummernbildung

Vornamen siehe Abschnitt 3.3: Kontrollnummernbildung, akademischer Titel steht bei Vornamen
Geburtsname sieche Abschnitt 3.3: Kontrollnummernbildung, fakultativ

Weitere frithere Namen siehe Abschnitt 3.3: Kontrollnummernbildung, fakultativ

Geburtsdatum Tag, Monat, Jahr
Geburtsort fakultativ
Patientenanschrift

Diagnosedatum Tag, Monat, Jahr
Sterbedatum Tag, Monat, Jahr
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Tabelle 2-2. Epidemiologische Daten, Basisdaten.

Merkmal Merkmalsauspragung Empfohlener Kode
Geschlecht weiblich A\
méannlich M
unbekannt X
Geburtsjahr vierstellig
Geburtsmonat zweistellig (mit fithrender Null)
Staatsangehorigkeit ja J
deutsch . N
unbekannt X
Gemeindekennziffer Schliissel des statistischen Bundesamtes
(achtstellig)
Tumordiagnose nach ICD-10
Tumorhistologie nach ICD-O, 3. Auflage
Tumorlokalisation Lokalisationsschliissel nach ICD-O,
3. Auflage
Seitenlokalisation links IL
rechts R
beidseits B
nicht zutreffend T
unbekannt X
Grading fiir solide Tumoren
G1 (gut differenziert) 1
G2 (maBig differenziert) 2
G3 (schlecht differenziert) 3
G4 (undifferenziert) 4
fiir Systemerkrankungen
low grade (niedrigmaligne) IL
intermediate (mittelgradig maligne) M
high grade (hochmaligne) H
nicht bestimmbar/unbekannt X
TNM Tumorausdehnung (T) Auspréagungsgrad jeweils mindestens
Lymphknoten (N) entsprechen.d. der. Kurzfassung fier
TNM-Klassifikation (z. B. T1mic, T3a,
Fernmetastase (M) N1b, M1b)
Diagnosesicherung klinisch K
zytologisch 7
histologisch H
autoptisch A
DCO D
Sonstiges S
unbekannt X
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Fortsetzung Tabelle 2-2.

Merkmal Merkmalsauspragung Empfohlener Kode

Diagnosejahr vierstellig

Diagnosemonat zweistellig, gef. dreistellig
Stellen 1-2: Monatsangabe mit
fiihrender Null
Empfehlung fiir Stelle 3:

D reale Datumsangabe
K kiinstliche Datumsangabe,
Monat unbekannt

Sterbejahr vierstellig

Sterbemonat zweistellig, ggf. dreistellig
Stellen 1-2: Monatsangabe mit
fithrender Null
Empfehlung fiir Stelle 3:

D reale Datumsangabe
K kiinstliche Datumsangabe,
Monat unbekannt

Tod tumorbedingt Jja
N nein

X unbekannt

Tabelle 2-3. Epidemiologische Daten, Weitere Daten.

Merkmal Merkmalsauspriagungen / Schliissel
Mehrlingseigenschaft J ja, Patient ist Mehrling

N nein, Patient ist kein Mehrling

X unbekannt
Tatigkeitsanamnese — dreistellig, nach Klassifikation der Berufe der Bundesagentur fiir Arbeit,
am langsten ausgeiibter Beruf Dauer in Jahren
Tatigkeitsanamnese — dreistellig, nach Klassifikation der Berufe der Bundesagentur fiir Arbeit,
zuletzt ausgeiibter Beruf Dauer in Jahren

Tatigkeitsanamnese - Branche 01 Land- und Forstwirtschaft
02 Energiewirtschaft
03 Chemische Industrie
04 Kunststoffverarbeitung
05 Gewinn/Verarbeitung Steine und Erde
06 Eisen- und Nichteisen-Metallerzeugung
07 Stahl- und Maschinenbau
08 Fahrzeugbau
09 Elektrotechnik
10 Herstellung von Eisen-, Blech-, Metallwaren
11 Feinmechanik und Optik
12 Holzgewerbe
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Fortsetzung Tabelle 2-3.

Merkmal

Merkmalsauspragungen / Schliissel

Anlass der Diagnosestellung

Zelltyp
(Leukédmien, Lymphome)

Grobes Tumorstadium

Friithere Tumorleiden

Primértherapie

Todesursache

13 Papiergewerbe

14 Druckgewerbe

15 Leder-, Textil- und Bekleidungsgewerbe
16 Nahrungs- und Genussmittelgewerbe

17 Baugewerbe

18 Grofhandel

19 Einzelhandel, Versandhandel

20 Verkehr und Nachrichtentibermittlung
21 Kredit- und Versicherungsgewerbe

22 Gaststitten-, Beherbergungsgewerbe

23 Wischerei und Reinigung

24 Wissenschaft, Bildung, Kunst, Publizistik
25 Gesundheits- und Veterindrwesen

26 sonstige private Dienstleistungen

27 offentliche Verwaltung, Kirchen, Verbande
E Selbstuntersuchung (Eigenuntersuchung)
F gesetzliche Fritherkennung

V nichtgesetzliche Vorsorgeuntersuchung
T Tumorsymptomatik

N Nachsorge

S Sonstiges

X unbekannt

5ST-Zell-Typ

6 B-Zell-Typ

7 Null-Zell-Typ

8 Natural-Killer-Zell-Typ

9 Zelltyp nicht bestimmbar

X unbekannt

Bei Non-Hodgkin-Lymphomen und Leukdmien wird der Zelltyp als sechste
Stelle an die Tumorhistologie angehéngt (registerintern ist ein eigenes Daten-
bankfeld moglich).

aggregierte Schemata nach definierten Standards, z. B. UICC, IARC oder
ENCR, siche Abschnitt 3.2 Stadieneinteilung

aus Datenbank zu ermitteln

jeweils fiir Operation, Strahlentherapie, Chemotherapie, Hormontherapie,
Immuntherapie, Knochenmarktransplantation, sonstige:

Jja, durchgefiihrt
X unbekannt/nicht durchgefiihrt

(zu empfehlen ist allerdings eine Unterteilung von X in: N nicht durchgefiihrt,
X unbekannt)

nach ICD-10
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Fortsetzung Tabelle 2-3.

Merkmal Merkmalsauspragungen / Schliissel
Quelle der Angabe A Autopsie
zur Todesursache T Totenschein

K klinisch (auBer Totenschein)
Autopsie J ja, Autopsie durchgefiihrt

N nein, keine Autopsie durchgefiihrt

X unbekannt

wonnene ,,beste” Information dar, wihrend die
original gemeldeten Angaben als meldungsbezo-
gene Information erhalten bleiben. Alle Pflicht-
felder der epidemiologischen Daten sind auch
Bestandeteil der jahrlichen Datenlieferungen der
einzelnen Landeskrebsregister an die Dachdo-
kumentation Krebs beim Robert Koch-Institut
in Berlin. Diese Daten bilden die Grundlage fiir
die Abschitzung der Erfassungsquote aller Lan-
desregister und fiir die Schitzung der deutsch-
landweiten Inzidenzdaten durch das RKI.

Hinweis zu den Kodierungssystemen: Krebsregis-
ter sollten nach den aktuellen Kodierungssyste-
men fiir die Diagnoseverschliisselung (derzeit
ICD-10), Tumorhistologie und Tumorlokalisati-
on (ICD-O, derzeit 3. Auflage) und Tumorklassi-
fikation (TNM, derzeit 6. Auflage) arbeiten. Fiir
registerinterne Abweichungen oder Altdaten
sind die entsprechenden Auflagen der verwen-
deten Klassifikationssysteme fiir die jeweiligen
Zeitrdume zu dokumentieren.

2.3.2 Zuordnung der erfassten Merkmale
in ein Modell fiir die Datenhaltung

Trotz moglicherweise registerspezifischem Doku-
mentationsumfang, der Bertiicksichtigung lokaler
Besonderheiten und der eingesetzten Datenbank
sollten im konzeptuellen Datenbankentwurf fol-
gende Abhingigkeiten abgebildet werden (Ab-
bildung 2-5).

Daraus ergibt sich eine Merkmalshierarchie:

— Personenbezogene Information, zum Beispiel
Geschlecht, Geburtsdatum

— Tumorbezogene Information, zum Beispiel
Tumordiagnose, Diagnosedatum, Gemeinde-
kennziffer

DAS KREBSREGISTER-MANUAL

— Meldungsbezogene Information, zum Beispiel
administrative Daten, medizinische Original-
angaben

Es wird deutlich, dass bei einem Vorliegen von
Mehrfachmeldungen zum gleichen Tumor die
tumorbezogene Information aus verschiedenen
Meldungen generiert werden muss. Gleiches gilt
fiir die personenbezogene Information bei eben-
falls Vorliegen von Mehrfachmeldungen oder der
Meldung einer weiteren Krebserkrankung bei ei-
ner bereits im Register erfassten Person. So wird
das Attribut , Tumorhistologie* beispielsweise
doppelt eingerichtet: als originalgemeldete Histo-
logie meldungsbezogen und aus eventuell mehre-
ren originalgemeldeten Histologien als ,,beste®
Histologie tumorbezogen (Abschnitt 3.4).

Person
Jede Person kann
1:n an mehreren Tumoren
erkranken.
Tumor
Zu jedem Tumor
1:n konnen mehrere
Meldungen vorliegen.
Meldung

Abbildung 2-5. Allgemeines Datenmodell der Krebs-
registrierung.
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Abbildbarkeit

Abbildbarkeit bedeutet, dass die registerspezifi-
schen Merkmale mit ihren Ausprdgungen ein-
deutig in die Auspragungen der Dokumentati-
onsstandards umsetzbar sind. Dies ist in der
Regel unproblematisch bei der Verwendung von
Nummern statt alphanumerischer Kodes, bei Er-
weiterungen oder Synonymen. Nicht unmittel-
bar abbildbar sind Merkmale eines Registers, bei
denen die Kategorien weiter gefasst sind als in

den Dokumentationsstandards. Beispiele fiir
Formen der Abbildbarkeit sind in Tabelle 2-4
(Ubertragung), Tabelle 2-5 (Zusammenfassung)
und Tabelle 2-6 (Generierung) aufgefiihrt.

Beim Grading bietet sich die Zusammenfassung
von G1 bis G2 zu ,,Jlow grade® und G3 bis G4 zu
Lhigh grade® an. Zur ,,Tumorausbreitung® be-
stehen verschiedene Aggregationsmoglichkeiten
fir die Auswertung der Tumorstadien. Da der-
zeit noch nicht abzusehen ist, wie praxisrelevant

Tabelle 2-4. Ubertragung, Beispiel: Die Ausprigungen sind identisch, nur die Kodierungen verschieden.

Merkmal ,,Geschlecht* Registerinterner Kode  Doku-Standard Umsetzung
Minnlich 1 M, méannlich 1zuM
Weiblich 2 W, weiblich 2zuW
Unbekannt 9 X, unbekannt 9zu X

Tabelle 2-5. Zusammenfassung, Beispiel: Die Ausprigungen sind differenzierter, konnen aber geeignet zusam-

mengefasst werden.

Merkmal ,,Staatsangehorigkeit® Registerinterner Kode  Doku-Standard Umsetzung
Deutsch D J, deutsch DzulJ
Ttalienisch 1 N, nicht deutsch I zuN
Franzosisch F X, unbekannt FzuN
Spanisch E E zu N
Tiirkisch T T zu N
Europa, sonstige R Rzu N
Sonstige S S zu N
Unbekannt X Xzu X

Tabelle 2-6. Generierung, Beispiel: Die Auspragungen sind grober, tiber Informationen aus anderen Merkmalen
(hier: Dignitdt und Tumordiagnose) konnen jedoch die feineren Auspragungen generiert werden.

Merkmal ,, Tumorausbreitung*  Registerinterner Kode  Doku-Standard Umsetzung
(grobes Tumorstadium)
I, in situ (k.A. und Dignitit =2) zu I
Lokal begrenzt 1 L, lokal begrenzt lzuL
Regionédre Ausdehnung 2 R, regionar 2zuR
Fernmetastasen 3 M, fernmetastasiert 3zuM
Sonstige oder unbekannt 9

S, Systemerkrankung  (k.A.und Diagnose =

C81-C96) zu S

(k.A.und Dignitét = 2 und
Diagnose = C81-C96) zu X

X, keine
Einordnung moglich
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die Unterschiede der verschiedenen Schemata
sind, wird auf die Empfehlung eines aggregier-
ten Schemas in den Dokumentationsstandards
verzichtet. Vielmehr wird auf die Notwendigkeit
der Registrierung vollstdndiger und valider An-
gaben zum TNM hingewiesen. Siehe dazu auch
Abschnitt 3.6 fiir Kodiersysteme wie Ann Arbor
und andere, auch hier wird derzeit keine Emp-
fehlung in den Standards ausgesprochen. Als Di-
agnosedatum wird der Zeitpunkt erfasst, an dem
die gemeldete Tumorerkrankung erstmals &rzt-
lich diagnostiziert bzw. eine Verdachtsdiagnose
gedufBert worden ist, die spéter abgesichert wur-
de. Das Datum charakterisiert den Beginn der
arztlichen Auseinandersetzung mit dieser Tu-
morerkrankung.

Umgang mit fehlenden Angaben
bei der Datenerhebung

Grundlage der Registrierung sind die im Gesetz
festgelegten Merkmale sowie die in den Doku-
mentationsstandards getroffenen Einzelregelun-
gen. Ziel ist immer ein vollstindig ausgefiillter
Datensatz. Realistischerweise ist davon auszuge-
hen, dass es bis zum endgiiltigen Speichern des
Datensatzes in der Registerdatenbank nicht im-
mer moglich ist, alle Werte fiir jeden Datensatz
vollstidndig zu erhalten. Es ist deshalb erforder-
lich, ein einheitliches Vorgehen bei fehlenden
Angaben anzustreben, um die Abbildbarkeit zu
gewihrleisten. Die Einteilung gilt unabhingig
vom Registermodell, ,,Endpunkt* ist der Daten-
satz, der fir die jeweilige Person bzw. Erkran-
kung in die weitere Berechnung eingeht. Die
Merkmale werden entsprechend ihrer Wertigkeit
in verschiedene Gruppen unterteilt. Dieser Ein-
teilung folgend wird das weitere Vorgehen abge-
leitet. In die Betrachtung einbezogen werden
hierbei sowohl die Meldungen iiber Neuerkran-
kungen als auch die Todesbescheinigungen. Da

Tabelle 2-7. Unterteilung der Bearbeitungsgruppen.

Merkmale der Gruppe 1
(unverzichtbares Merkmal)

Merkmale der Gruppe 2
(wichtiges Merkmal)

Merkmale der Gruppe 3
(ergidnzendes Merkmal)
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der Umfang der Informationen, die jeweils zur
Verfiigung stehen, ungleich ist und sich aufer-
dem die Bedingungen fiir das Ausfiillen einer
Neuerkrankungsmeldung und einer Todesbe-
scheinigung deutlich unterscheiden, sind die An-
forderungen bei diesen beiden Meldungsarten
nicht einheitlich. Wegen der unterschiedlichen
Voraussetzungen beider Quellen sind deshalb
verschiedene Vorgehensweisen bei bestimmten
Merkmalen sinnvoll. Die Einteilung der Merk-
male in die nachfolgenden Gruppen ist unabhén-
gig davon, ob die Meldungen im Klartext oder in
verschliisselter Form an das Register gemeldet
werden (Tabelle 2-7). Das technische Vorgehen
bei fehlenden Angaben (zum Beispiel Speiche-
rung in tempordrer Datei, bis das Ergebnis der
Riickfrage vorliegt oder erst Aufnahme nach er-
folgter Riickfrage) ist registerintern zu klaren.

In der Abbildung 2-6 sind die einzelnen Merk-
male in die oben beschriebenen Gruppen ein-
geteilt. In der Tabelle 2-8 wird auf spezifische
Fragestellungen bei einzelnen Merkmalen ein-
gegangen.

2.3.3 Zusammenfassung

Ziel ist in jedem Einzelfall ein vollstandiger, kor-
rekter und in sich plausibler Datensatz am Ende
der Bearbeitung in der Registerstelle. Register-
intern konnen gegebenenfalls bereits in der
Vertrauensstelle strengere Mafstibe fiir die
Weiterverarbeitung eines Datensatzes festgelegt
werden; diese Entscheidung ist nach den konkre-
ten Arbeitsabldufen zu treffen. Die vollstandige
Angabe aller Einzelmerkmale ist nicht immer zu
erreichen, deshalb sind Festlegungen fiir ein ein-
heitliches Vorgehen notwendig. Jedes fehlende
Merkmal hat Einfluss auf die Qualitédt des Regis-
ters (Qualitdtsindikatoren — zum Beispiel Anteil
Primédrtumor unbekannt, HV-Anteil etc.).

Ohne diese Angabe kann der Datensatz nicht gespeichert werden

Riickfrage sollte erfolgen, bei Fehlen der Angabe kann eine
Speicherung erfolgen

Riickfrage angestrebt (z. B. wenn noch weitere Angaben fehlen),
Ausprigung ,,fehlende Angabe“ zuléssig
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GRUPPE 1

Neuerkrankungsmeldung

- Name

- Vorname

- Geschlecht

- Geburtsjahr

- Anschrift

- Diagnosejahr

- Tumordiagnose
(mindestens unspezifische
Nummer)

- Tumorlokalisation

—

Todesbescheinigung

- Name

- Geschlecht

- Geburtstag

- Geburtsmonat

- Geburtsjahr

- Anschrift

- Sterbejahr

- Todesursache/Tumordiagnose
(mindestens unspezifische
Nummer) bzw. Grundleiden

Neuerkrankungsmeldung

- Geburtstag
- Geburtsmonat
- Gemeindekennziffer
- Diagnosemonat
- genaue Tumorhistologie
- Seitenlokalisation
- Tumorstadium
(grobe Einteilung)
- ggf. Sterbemonat und —jahr
- Art der Diagnosesicherung

GRUPPE 2

—

Todesbescheinigung

- Vorname
- Sterbemonat

Neuerkrankungsmeldung

- Geburtsname

- friherer Name

- Tag der Diagnose

- Staatsangehorigkeit

- frihere Tumorleiden

- Tatigkeitsanamnese

- Mehrlingseigenschaft
- Anlass der Diagnosestellung
- Angaben zur Therapie
- Tumorstadium (TNM)
- Grading

- ggf. Sterbetag

- ggf. Todesursache

GRUPPE 3

e —

Todesbescheinigung

- Geburtsname

- friherer Name

- Sterbetag

- Autopsie (durchgefiihrt)
- Diagnosejahr

- Diagnosemonat

Abbildung 2-6. Ubersicht Gruppeneinteilung der Merkmale.
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Tabelle 2-8. Vorgehen bei fehlenden Angaben.

Merkmal Meldungsart Gruppe Vorgehen bei fehlenden Bemerkungen
Angaben
Name Erkrankungsmeldung 1  keine Bearbeitung gef. ,adligen® Titel hier
eintragen
Todesbescheinigung 1  keine Bearbeitung gef. ,,adligen” Titel hier
eintragen
Vorname Erkrankungsmeldung 1  keine Bearbeitung Probleme: Kurzformen oder
(akademischer Rufnamen
) biirgerlichen Namen
verwenden (z. B. bei
Ordensschwestern)
falls akademischer Titel ange-
geben wird, ist dieser bei dem
Vornamen mit einzuordnen
Beachten *
Todesbescheinigung 2 darf nur in Ausnahmeféllen Probleme: Kurzformen oder
fehlen Rufnamen
biirgerlichen Namen
verwenden (z. B. bei
Ordensschwestern)
falls akadem. Titel angege-
ben wird, ist dieser bei dem
Vornamen mit einzuordnen
Beachten *
Geburtsname Erkrankungsmeldung 3 falls Angabe fehlt, Beachten *
Feld freilassen
Todesbescheinigung 3 falls Angabe fehlt, Beachten *
Feld freilassen
Fritherer Name  Erkrankungsmeldung 3 falls Angabe fehlt, Beachten *
Feld freilassen
Todesbescheinigung 3 falls Angabe fehlt, Beachten *
Feld freilassen
Geschlecht Erkrankungsmeldung 1 nachfragen, wenn bei Angabe ,,unbekannt*
unbekannt: X angeben fehlen diese Fille bei der
geschlechtsspezifischen
Inzidenzangabe
Todesbescheinigung 1  wenn unbekannt: X angeben
Gemeindekenn- Erkrankungsmeldung 2 mindestens Gemeinde- nach Erfahrungen im Saar-
ziffer/Anschrift kennziffer, land sind 95% realistisch,
unbekannt: 99999999 unbekannt muss Ausnahme
sein, wichtig fiir regionale
Analysen
Todesbescheinigung 1 unbekannt: 99999999, nur in Ausnahmefillen
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Fortsetzung Tabelle 2-8.

Merkmal Meldungsart Gruppe Vorgehen bei fehlenden Bemerkungen
Angaben

Geburtstag Erkrankungsmeldung muss fiir Kontrollnum- Beachten **
merngenerierung ausgefiillt
sein, fehlende Angabe: 15

Todesbescheinigung fehlende Angabe: 15, wenn Beachten **
Geburtsjahr angegeben,
sonst leer lassen

Geburtsmonat Erkrankungsmeldung fehlende Angabe: 07 Beachten **
(Ausnahme Niedersachsen)

Todesbescheinigung fehlende Angabe: 07, Beachten **
wenn Geburtsjahr ange-
geben ist, sonst leer lassen

Geburtsjahr Erkrankungsmeldung keine Bearbeitung Alter bei Diagnose muss
berechnet werden konnen.
Das Fehlen dieser Angabe
kann die Sicherheit des
Abgleichs vermindern

Todesbescheinigung keine Angabe zuldssig,

ggf. leer lassen
Diagnosetag Erkrankungsmeldung fehlende Angabe: 15 Beachten: **
Diagnosemonat  Erkrankungsmeldung fehlende Angabe: 07 Beachten: **
(Ausnahme Niedersachsen)

Todesbescheinigung wenn Diagnosemonat un-  wenn Diagnosemonat
bekannt, aber Diagnose- vorhanden, aufnehmen
jahr bekannt: 07; wenn
Diagnosemonat und
Diagnosejahr unbekannt,
dann Sterbemonat angeben

Diagnosejahr Erkrankungsmeldung keine Bearbeitung

Todesbescheinigung wenn Diagnosejahr wenn Diagnosejahr
unbekannt, dann Sterbe- vorhanden, aufnehmen
jahr angeben

Sterbetag Erkrankungsmeldung fehlende Angabe: 15 Beachten: **

(hier: klinische

Sterbemeldung)

Todesbescheinigung fehlende Angabe: 15 Beachten: **

Sterbemonat Erkrankungsmeldung fehlende Angabe: 07, Beachten: **

(hier: klinische wenn Sterbejahr bekannt;

Sterbemeldung) sonst leer lassen

Todesbescheinigung fehlende Angabe: 07 Beachten: **

Sterbejahr Erkrankungsmeldung leer lassen

(hier: klinische

Sterbemeldung)

Todesbescheinigung keine Bearbeitung
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Fortsetzung Tabelle 2-8.

Merkmal Meldungsart Gruppe Vorgehen bei fehlenden Bemerkungen
Angaben
Tumordiagnose  Erkrankungsmeldung 1 keine Bearbeitung mindestens unspezifische
Nummer, Zahl der Fille mit
Primary site unknown ist ein
Qualitdtskriterium
Todesbescheinigung 1 keine Bearbeitung
Tumorlokali- Erkrankungsmeldung 1 keine Bearbeitung mindestens vierstellig, ggf.
sation unspezifische Nummer
Diagnose- Erkrankungsmeldung 2 nachfragen, fehlende notwendiges Merkmal zur
sicherung Angabe: X Qualitdtssicherung
Tumorhistologie  Erkrankungsmeldung 2 nachfragen bei histologi- ~ mindestens unspezifische
scher Sicherung; keine An- Nummer, Anteil der histo-
gabe iiber Sicherung, aber logisch gesicherten Fille ist
bosartig: 8000/3 (ICD-0-3) Indikator fiir die Validitit
der Daten
Grading Erkrankungsmeldung 3 fehlende Angabe: X insbesondere bei Harn-
blasentumoren Riickfrage
anstreben, da fiir die ge-
nauere Differenzierung
von besonderer Bedeutung
Grundleiden Todesbescheinigung 1 keine Bearbeitung falls vom Gesetzgeber er-
(Todesursache)  (Erkrankungs- 3) laubt, immer auch Begleit-
meldung) krankheit und unmittelbare
Todesursache aufnehmen,
wenn bei dieser eine Tumor-
diagnose angegeben ist
Seitenlokali- Erkrankungsmeldung 2 fehlende Angabe: X
sation
Friihere Erkrankungsmeldung 3 fehlende Angabe: X
Tumorleiden
Tumorstadium Erkrankungsmeldung 2/3  fehlende Angabe: X, 9
(grobe Eintei-
lung/TNM)
Tatigkeits- Erkrankungsmeldung 3 fehlende Angabe: 999,
anamnese bei Dauer: 99
Mehrlings- Erkrankungsmeldung 3 fehlende Angabe: X
eigenschaft
Anlass der Erkrankungsmeldung 3 fehlende Angabe: X
Diagnosestellung
Angaben Erkrankungsmeldung 3 fehlende Angabe: X
zur Therapie
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Fortsetzung Tabelle 2-8.

Merkmal Meldungsart Gruppe Vorgehen bei fehlenden Bemerkungen
Angaben

Staatsange- Erkrankungsmeldung 3 fehlende Angabe: X

horigkeit

Durchgefithrte ~ Todesbescheinigung 3 fehlende Angabe: X

Autopsie (Erkrankungsmeldung)

* Wenn fehlend: leere Zeichenkette, keine Verwendung von Ausprigungen wie ,,unbekannt* oder ,, X* (sonst
falsche Interpretation bei Kontrollnummerngenerierung)
** Empfehlung: kiinstlicher Wert soll gekennzeichnet sein.
Anmerkung: Wenn fehlende Angaben erlaubt sind, kann registerintern die hdufig angewandte ,,9“ zur Kennzeich-
nung verwendet werden. Fiir den Datenaustausch mit dem RKI sind die Vorgaben des Dokumentationsstandards
(,X“) einzuhalten. Bei allen Merkmalen, die zur Generierung der Kontrollnummern unbedingt notwendig sind, ist
ein einheitliches Vorgehen fiir den Abgleich zwingend erforderlich; nur registerintern sind dann Auspragungen

wie ,,unbekannt® zuldssig.

2.4 Standardisierungsleitlinie fiir
die Kodierung von Diagnosen
von Todesbescheinigungen
und die Registrierung von
DCO - Fillen

Bettina Eisinger
2.4.1 Allgemeiner Teil

Abgleich der Todesbescheinigungen
in epidemiologischen Krebsregistern

Die epidemiologischen Krebsregister in Deutsch-
land fithren auf gesetzlicher Grundlage (Lan-
dergesetze) einen Abgleich mit den Todesbe-
scheinigungen ihres Einzugsgebietes durch. Die
epidemiologischen Krebsregister erhalten die
Sterbedaten aus unterschiedlichen Quellen in un-
terschiedlicher Form:

— Kopie oder Durchschlagexemplar der Todes-
bescheinigung aus den Gesundheitsamtern

— Elektronische Todesbescheinigungsdaten aus
den Gesundheitsdmtern

— Einzelfalldaten der amtlichen Todesursachen-
statistik aus den statistischen Landesidmtern

Grundsitzlich gilt fiir die Verarbeitung von To-
desbescheinigungen in epidemiologischen Krebs-
registern:

- Register, die die Todesbescheinigungen selbst
erfassen, haben nicht die Aufgabe, die amtli-
che unikausale Todesursachenverschliisselung
nach den Regeln der ICD-10 abzubilden. Die
Erstellung der amtlichen Todesursachenstatis-
tik ist Aufgabe der Statistischen Landesdmter
(bzw. des Statistischen Bundesamtes). Aller-
dings werden in den Krebsregistern die Ver-
fahrensweisen des Regelwerkes der ICD-10
fiir die Kodierung der bosartigen Neubildun-
gen genutzt.

— Register, die die Daten direkt von der amt-
lichen Todesursachenstatistik fiir den Mor-
talitdtsabgleich tibernehmen, sollten sicher-
stellen, dass ihnen nicht nur die offizielle
Todesursache, sondern alle auf der Todesbe-
scheinigung aufgefiihrten Krebserkrankungen
tibermittelt werden.

Ziel des Abgleichs mit den Todesbescheinigun-
gen ist:

— die Erfassung des Sterbedatums zu bereits re-
gistrierten Krebsféllen als Voraussetzung fiir
die Durchfiihrung von Uberlebenszeitanaly-
sen

— gegebenenfalls weitere Informationen (zum
Beispiel Todesursachen) zu erhalten

— die Registrierung der Fille, die dem Register
iiber Todesbescheinigungen bekannt werden.

Das Verfahren des Abgleichs mit den Todesbe-
scheinigungen sollte nach den Vorgaben des
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IARC Technical Report No. 19 (Abbildung 2-7)
durchgefiihrt werden.

Registrierung von DCN- und DCO-Fillen
und Follow-back

Alle Krebsfille, die einem Krebsregister zuerst
per Todesbescheinigung bekannt werden, wer-
den zunichst als DCN-Fille (death certificate
notification) gekennzeichnet. Wenn die landes-
gesetzlichen Voraussetzungen existieren, wird
vom Register ein Follow-back (Zuriickverfolgen
eines DCN-Falles) initiiert, um Kklinische In-
formationen zur Erkrankung (Inzidenzdatum,
Histologie etc.) einzuholen. Ist das Follow-back
erfolgreich, wird der Fall als klinischer Fall wei-
tergefithrt. Die zusétzliche Kennzeichnung als
DCN-Fall bleibt aber bestehen. Ist das Follow-
back nicht erfolgreich, wird der Fall als DCO-
Fall (death certificate only) im Register gefiihrt.
Kann ein Register kein Follow-back durchfiih-
ren, ist die Zahl der DCN-Fille gleich der Zahl
der DCO-Fille, das Diagnosedatum entspricht
dem Sterbedatum (Abbildung 2-7).

Da die DCO-Rate eines epidemiologischen
Krebsregisters ein wichtiger Indikator fiir die

Vollzdhligkeit der Registrierung ist (siche Ab-
schnitt 4.3), sollte sichergestellt werden, dass die
Erfassung der DCO-Fille unter vergleichbaren
Bedingungen erfolgt.

Verarbeitung von Todesbescheinigungen
in epidemiologischen Krebsregistern

Die Verarbeitung von Todesbescheinigungen in
den Registern beinhaltet auch den Umgang mit
,problematischen“ Todesbescheinigungen, d. h.
mit unplausiblen, ungenauen oder fehlenden
Angaben. Insbesondere die Angaben zur Tumor-
erkrankung und zum moglichen Inzidenzdatum
sind haufig ungenau und nicht eindeutig. Fiir die
einheitliche Verarbeitung gerade dieser To-
desbescheinigungen ist eine standardisierte Ver-
arbeitung in den Krebsregistern erforderlich.
Zundchst sollten hier, wenn verfiigbar, die Mog-
lichkeiten der Riickfrage beim meldenden Arzt
oder dem Amtsarzt zur Kldrung der Fragen oder
das Follow-back ausgeschopft werden. Kénnen
die Unstimmigkeiten bzw. Probleme nicht ge-
kldart werden, sollen die Register die Informa-
tionen aus der Todesbescheinigung nach den
einheitlichen Vorgaben der folgenden Empfeh-
lungen bearbeiten. Das Verfahren der Doku-

Add date and cause of
death to existing record

Diagnosis
is cancer?

Register
case

Reject

Cancer on death certificate

Cancer already
in registry?

DEATH CERTIFICATE NOTIFICATION
Refer to death certificate signatory and/or hospital

Clinical notes
traced?

DEATH CERTIFICATE ONLY
No other information

Abbildung 2-7. Ablauf der Bearbeitung von Todesbescheinungen (modifiziert nach IARC Technical Report No. 19).
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mentation und Registrierung in Abhéngigkeit
von der Registerstruktur (Register mit Vertrau-
ens- und Registerstelle bzw. ohne) wird in dieser
Leitlinie nicht beriicksichtigt und ist von den
einzelnen Registern im Rahmen der Arbeitsab-
laufe zwischen VS und RS eigenstindig zu re-
geln und bei einer Veroffentlichung entspre-
chend zu dokumentieren.

2.4.2 Spezieller Teil: Empfehlungen zur
Verarbeitung von Todesbeschei-
nigungen ohne weitere klinische
Informationen

Diese Empfehlungen regeln die Verarbeitung
von Todesbescheinigungen mit Krebsdiagnosen,
zu denen keine klinischen Informationen ge-
wonnen werden konnten (DCO-Fille). Ziel ist
es, in den epidemiologischen Krebsregistern das
Vorgehen auf der Ebene der Dokumentation
und Registrierung von DCO-Fillen zu standar-
disieren und die Vergleichbarkeit von DCO-Ra-
ten zu gewihrleisten.

Kodierung von unplausiblen oder fehlenden
Angaben auf der Todesbescheinigung

a) Sterbedatum

Die Registrierung des Sterbedatums ist die Vo-
raussetzung fiir die Berechnung von Uberlebens-
raten. In den Registern, die kein amtlich regis-
triertes Sterbedatum erhalten, muss aus einem
ungenauen oder sogar fehlenden Sterbedatum
auf der Todesbescheinigung ein ,,Sterbedatum®
festgelegt und erfasst werden. Die Berechnung
des Sterbedatums erfolgt unter Berticksichtigung

der ungenauen Angaben zum Sterbezeitpunkt
oder dem Auffindedatum der Leiche und dem
Ausstellungsdatum der Todesbescheinigung. Der
entsprechende Zeitraum wird dann jeweils hal-
biert. Beispiele dazu zeigt Tabelle 2-9.

b) Diagnosekodierung in Abhingigkeit von
Klartextangaben

Eine Diagnosekodierung fiir die Registrierung
von DCO-Fillen ist notwendig, wenn vom Arzt
auf der Todesbescheinigung keine Kodierung
der ICD-10-Schliisselnummern vorgenommen
worden ist oder die Angaben unplausibel sind
(Tabelle 2-10, Tabelle 2-11).

Angabe von zweifelhaften Diagnosen

Vorausgesetzt, dass es sich bei den Klartextanga-
ben um die Information zu einer Tumorerkran-
kung auf der Todesbescheinigung handelt, wer-
den zusitzliche Bezeichnungen, die Zweifel an
der Diagnose ausdriicken (Verdacht auf, wahr-
scheinlich, moglich, vermutlich etc.) auBer Acht
gelassen. Die Anwendung dieser Regel in epi-
demiologischen Registern bedeutet, dass Krebs-
erkrankungen mit einer solchen Zusatzbe-
zeichnung als DCO-Fall in den Datenbestand
eingehen. Findet sich neben der Verdachtsdiag-
nose eine weitere, nicht als zweifelhaft bezeich-
nete Tumordiagnose, so wird diese als alleinige
Diagnose kodiert, die Verdachtsdiagnose wird
nicht registriert.

Diagnosen unterschiedlicher Dignitiit

Finden sich auf der Todesbescheinigungen Klar-
textangaben, die eine Zuordnung der Tumor-

Tabelle 2-9. Berechnung des Sterbedatums bei unplausiblen oder fehlenden Angaben.

Angaben zum Sterbezeitpunkt auf TB AD / AufD Berechnetes Sterbedatum
Tod zwischen Marz und Mai 2005 AD 10.06.2005 15.04.2005
Vor zirka 4 Wochen verstorben AD 10.06.2005 10.05.2005
Im November 2005 verstorben AD 05.12.2005 15.11.2005
Zuletzt am 05.12.2005 gesehen AD 08.12.2005 07.12.2005
Sterbezeitpunkt unbekannt AufD 08.12.2005 08.12.2005

TB:Todesbescheinigung, AD: Ausstellungsdatum der TB, AufD: Auffindedatum
Ein kiinstliches Sterbedatum sollte mit einem entsprechenden Merkmal gekennzeichnet werden.
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erkrankung in unterschiedliche ICD-10-Dig-
nititsbereiche (C, D) zulassen, erfolgt die Ver-
schliisselung nach dem Prinzip der Annahme der
hoheren Malignitit. Beispiele dazu zeigt die Ta-
belle 2-12.

Klartext und ICD-10-Schliisselnummer auf der
Todesbescheinigung mit Zusatzinformationen

Beinhaltet die ICD-10-Schliisselnummer weitere
Informationen zum Tumor, zum Beispiel zur Lo-
kalisation oder zur Dignitét, so wird diese In-
formation tibernommen. Beispiele dazu zeigt

Klartext und ICD-10-Schliisselnummer
auf der Todesbescheinigung nicht plausibel

Sind die Angaben des Klartextes und der einge-
tragenen ICD-10-Schliisselnummer nicht plausi-
bel, sollte sich die Kodierung primér nach den
Klartextangaben richten, da der Fehler am ehes-
ten im Eintrag der Schliisselnummer zu vermu-
ten ist. Beispiele dazu zeigt Tabelle 2-14.

Tabelle 2-13.

Tabelle 2-10. Tumorspezifische Metastasenorgane.

Tumorentitét

Héufigste Metastasenorgane

Bronchialkarzinom

Corpus-uteri-Karzinom

Dickdarm-Rektum-Karzinom

Gallenblasenkarzinom
Harnleiterkarzinom

Harnblasenkarzinom

Hirntumoren
Hodentumoren
Malignes Melanom

Mammakarzinom

Magenkarzinom

Nierenkarzinom

Opvarialkarzinom
Pankreaskarzinom
Primires Leberkarzinom
Prostatakarzinom
Retinoblastom (Auge)
Schilddriisenkarzinom

Zervixkarzinom
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regionire Lymphknoten (peribronchial, hildr), Leber, Nebennieren,
Gehirn, Knochensystem

regiondre Lymphknoten (Beckenraum), Fernmetastasen spét (Lunge)

regiondre Lymphknoten (Mesenterium), Peritoneum, Leber, Lunge,
Ovarien

regiondre Lymphknoten, Leber, Lunge
regiondre Lymphknoten

Lunge, Leber, Knochensystem, Neigung zu Implantations-/Abklatsch-
metastasen

Metastasierung auflerhalb des Gehirns duferst selten
regiondre Lymphknoten (inguinal), Lunge, Leber, Gehirn
alle Organe moglich, typisch: Herzmetastasen, (Haut, Schleimhaut, Auge)

regiondre Lymphknoten (axilldr), Lunge, Pleura, Leber, Knochensystem,
Gehirn, Peritoneum

regiondre Lymphknoten (perigastrisch, peripankreatisch, periportal),
linker supraklavikuldrer Lymphknoten (Virchow’sche Driise), Peritoneum,
grofes Netz, Ovarien (Krukenberg-Tumoren, besonders bei Siegelringzell-
Karzinom), Lunge

regiondre Lymphknoten, Lunge, Knochensystem, Leber, Gehirn, Haut,
Nebennieren

Peritoneum

regiondre Lymphknoten, Virchow'sche Driise, Leber, Lunge, Peritoneum
regiondre Lymphknoten, Leber, Lunge, Knochensystem, ZNS, Milz
regiondre Lymphknoten, Knochensystem (Wirbelsdule, Beckenknochen)
ZNS, Knochenmark, Lymphknoten

regiondre Lymphknoten (zervikal), Lunge, Knochensystem, Gehirn, Leber

regiondre Lymphknoten (Beckenraum, inguinale LK), kontinuierliches
Wachstum in angrenzende Organe, Fernmetastasierung seltener
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Tabelle 2-11. Beispiele fiir die Verschliisselung von Diagnosen auf Leichenschauscheinen nach ICD-10.
Nicht eindeutig maligne ICD-10 | Riickschluss auf Malignitidt ICD-10 | Eindeutige Malignitét I1CD-10
NPL o.n. A. D48 malignes NPL o.n.A. C80
Neubildung o.n.A. D48 Karzinom, Karzinose, Krebs C80
Tumor unklarer Genese D48 maligner Tamor C80
Tumorleiden, Tumor D48 malignes Tumorleiden C80
fortschreitendes C80
Tumorleiden
Metastasen, Rezidiv C80
unbekannter Primdrtumor ~ C80
Malignom C80
Unterbauchtumor D39
D48 maligner Unterbauchtumor  C76
Weichteiltumor D48 maligner Weichteiltumor C49
Darmtumor D37 maligner Darmtumor C26
Hirntumor D43 maligner Hirntumor C71
NPL der Lunge D38.1 malignes NPL der Lunge C34
Stenosierender maligner stenosierender
Osophagustumor D37.7 Osophagustumor CI15
Z.n. Tumor-OP D48 Z.n. OP eines
malignen Tumors C80
V. a. Mammatumor D48.6 V. a. malignen
Mammatumor C50
V. a. Bronchialkarzinom C34
V.a.malignes Grundleiden  C80

Z.n. Chemotherapie C80
Z.n. Radiatio C80
Tumorkachexie, -animie  C80

tumortoxisches
Herz-Kreislaufversagen ~ C80

V.a.:Verdacht auf, Z. n.: Zustand nach, NPL: Neoplasma, o.n.A.: ohne nidhere Angabe

Tabelle 2-12. Verschliisselung von Diagnosen nach dem Prinzip der Annahme der hoheren Malignitit.

Klartext

kodierte ICD-10

Tumorkachexie bei Unterbauchtumor

Tumoranéamie bei NPL der Lunge

Tumortoxisches Herz-Kreislauf-Versagen bei Tumor unklarer Genese

Z.n. Bestrahlung eines Darmtumors

C76
C34
C80
C26
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Kodierung von multiplen Primirtumoren
auf der Todesbescheinigung

Auf den Todesbescheinigungen finden sich héu-
figer Angaben zu mehreren Tumorerkrankun-
gen, wobei die Frage aufgeworfen wird, ob es
sich um ein progredientes Tumorgeschehen oder
um multiple Primirtumoren handelt. Dies ist je-
doch fiir die Registrierung von gegebenenfalls
mehreren DCO-Fillen von entscheidender Be-
deutung. Wenn die Todesbescheinigungsinfor-
mation nicht zwingend bzw. tiberzeugend die Di-
agnose von Mehrfachtumoren ergibt, sollte die
Registrierung auf einen Tumor als DCO-Fall
eingeschriankt werden. Hier ist besonders darauf
zu achten, dass die wahrscheinliche Metastasen-
lokalisation des Primértumors von der Registrie-

rung ausgeschlossen wird. Weiterhin gelten dann
die Regeln der IARC beziiglich der Diagnose
multipler Primirtumoren, wobei die Anwen-
dung im Hinblick auf die wenigen Tumorinfor-
mationen auf Todesbescheinigungen begrenzt
und tiberwiegend auf die Regeln beziiglich der
Lokalisation beschridnkt bleiben wird. Bei der
Entscheidung, ob es sich um Mehrfachtumoren
oder um Primédrtumor und Metastasen handelt,
sollte die Position innerhalb der Kausalkette der
Todesursachen (Ia, Ib, Ic, IT) beachtet werden.
Ebenfalls gibt es unter Umstidnden im anamnes-
tischen oder epikritischen Teil der Todesbeschei-
nigung weitere Informationen, die fiir die Ent-
scheidung herangezogen werden konnen (soweit
im Register vorliegend).

Tabelle 2-13. Klartext und ICD-10-Schliisselnummer mit Zusatzinformationen.

Klartext eingetragene ICD-10 kodierte ICD-10
Kolonkarzinom C18.4 Colon transversum C184
Bronchialkarzinom C34.3 Unterlappen C34.3

Lymphom C81.2 NHL, gemischtzellig C81.2
Harnblasentumor C67 C67
Harnblasentumor D41.4 D41.4

Tabelle 2-14. Klartext und ICD-10-Schliisselnummer nicht plausibel.

Klartext eingetragene ICD-10 kodierte ICD-10
Rektumkarzinom G20 Parkinson-Syndrom C20
Gallenblasenkarzinom C22 C23
Z.n.Bestrahlung eines Darmtumors D12 C26

Tabelle 2-15. Registrierung von Primirtumoren mit Metastasen.

Todesursachen! DCO-Fall kodierte ICD-10
Ia Knochenkrebs ein Fall: Mammakarzinom mit Knochenmetastasen C50
Ib Mammakarzinom
Ia Bosartiger Hirntumor ein Fall: Bronchialkarzinom mit Hirnmetastasen C34
Ic Metastasierendes
Bronchialkarzinom
Ia Pleura-NPL ein Fall: Mammakarzinom mit Pleurakarzinose C50

II Bekanntes Mammakarzinom

! Ta, Ib, Ic, I1 bezeichnen die entsprechenden Abschnitte der Todesursachen auf der Todesbescheinigung
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Primdrtumor — Metastase

Es wird nur der sogenannte Primédrtumor als
DCO-Fall registriert. Die wahrscheinliche Me-
tastasenlokalisation wird nicht registriert. Bei-
spiele dazu zeigt Tabelle 2-15. Eine Ubersicht
iiber tumorspezifische Metastasenorgane ist in
Tabelle 2-10 zusammengefasst.

Mehrfachtumoren

Lassen die Angaben auf der Todesbescheinigung
eine hinreichende Definition mehrerer Primér-
tumoren zu, so werden diese auch einzeln regis-
triert. Beispiele dazu zeigt Tabelle 2-16.

Tabelle 2-16. Registrierung mehrerer Primédrtumoren.

Kodierung von spezifischen / unspezifischen
Diagnosen

Es wird nur die spezifische Tumordiagnose als
alleiniger DCO-Fall registriert. Der weitere un-
spezifische Fall sollte nicht erfasst werden. Bei-
spiele dazu zeigt Tabelle 2-17.

Kodierung von benachbarten
Tumorlokalisationen

Wenn ein kontinuierliches Wachstum eines Tu-
mors in die Nachbarorgane anzunehmen ist,
wird die Tumordiagnose als DCO-Fall regis-
triert, die am ehesten der Ausgangslokalisation

Todesursachen DCO-Fall kodierte ICD-10
Ia Bronchialkarzinom zwei Fille C34
IT Harnblasenkarzinom C67
Ia Kleinzelliges Bronchialkarzinom zwei Fille C34
Ib Kolonkarzinom (Adenokarzinom) C18
Ia Metastasierendes Bronchialkarzinom drei Fille C34
Ic Stenosierendes Sigmakarzinom C18
II Nichtinvasiver Harnblasentumor D41
Tabelle 2-17. Spezifische und unspezifische Diagnosen.
Todesursachen DCO-Fall kodierte ICD-10
Ia Mammakarzinom ein Fall C50
Ib Unklarer Tumor im Bauchraum
Ia Unbekannter PT mit Lungenmetastasen ein Fall C43
II Malignes Melanom der Haut
Tabelle 2-18. Benachbarte Tumorlokalisationen.
Todesursachen DCO-Fall kodierte ICD-10
Ia Leberkarzinom ein Fall C23
Ib Gallenblasenkarzinom
Ta Osophaguskarzinom ein Fall C15
II Karzinom der Trachea
Ia Harnblasenkarzinom zwei Fille C67
Ib Prostatakarzinom Co1
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entspricht. Wenn diese Entscheidung nicht ge-
troffen werden kann, werden beide Tumoren als
DCO-Fille registriert. Beispiele dazu zeigt Ta-
belle 2-18.

Verschiedenes

Registrierung von weiteren klinischen
Informationen von der Todesbescheinigung

Die Regeln der IARC lassen die Dokumentati-
on von weiteren klinischen Tumorinformationen
(gegebenenfalls ein Diagnosedatum, Angaben
zum histologischen Befund oder zur Therapie)
von der Todesbescheinigung zu. Da jedoch
DCO-Fille in Auswertungen zu Therapien etc. in
der Regel nicht einbezogen werden, ist die Re-
gistrierung dieser Informationen nicht zwingend
erforderlich und kann von jedem Register selbst
entschieden werden. Der Fall bleibt ein DCO-
Fall, das Diagnosedatum entspricht dem Sterbe-
datum.

Ausnahme bei der DCN-Registrierung

Aufgrund sehr unterschiedlicher zeitlicher Mel-
deabldufe in den epidemiologischen Krebsregis-
tern treffen Meldungen zu Krebspatienten zum
Teil erst nach dem Eingang der entsprechenden
Todesbescheinigung ein. Diese Fille wiirden als
DCN-Fille im Bestand gefiihrt werden. Um die
dadurch entstehenden, meldetechnisch beding-
ten hohen DCN-Raten der Register einzugren-
zen, wird Folgendes festgelegt:

Trifft eine é&rztliche Meldung unaufgefordert
nach Eingang der Todesbescheinigung im Regis-
ter ein, so geht der Fall nicht in die DCN-Rate
ein, der DCN-Status wird zurtickgesetzt. Er wird
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entsprechend den Angaben als ein zu Lebzeiten
arztlich gemeldeter Fall registriert. Diese Vorge-
hensweise wird von der IARC ausdriicklich be-
firwortet, um dem methodisch bedingten Re-
porting-Lag Rechnung zu tragen.

Definitionen
DCN (death certificate notification):

Jeder Krebsfall, der dem Register zunédchst per
Todesbescheinigung bekannt wird.

DCO (death certificate only):

Jeder Krebsfall, der dem Register zunéchst per
Todesbescheinigung bekannt wird (DCN-Fall)
und fiir den kein Follow-back durchgefiihrt wird
oder trotz Follow-back keine klinischen Infor-
mationen eingeholt werden konnen.
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3  Klassifikation und Kodierung

3.1 Einfiihrung in onkologische
Klassifikationssysteme
(ICD und ICD-O)

Miriam Holzmann, Ulrike Gerdemann,
Carola Lehmann, Annie Funk !

Ziel dieses Kapitels ist es,

— die Rahmenbedingungen der Tumordoku-
mentation in epidemiologischen Krebsregis-
tern aufzuzeigen.

— die beiden Klassifikationen ICD und ICD-O
in ihrer Struktur und Funktion vorzustellen
und wesentliche Unterschiede zu verdeutli-
chen.

— das Regelwerk der ICD-O-3 kurz wiederzuge-
ben und gegebenenfalls mit Beispielen und
Hinweisen zu ergénzen. (Diese Zusammenfas-
sung ist jedoch keinesfalls als Ersatz fiir das
Lesen der Original-Kodierrichtlinien ge-
dacht!)

— Erfahrungen aus der eigenen Kodierpraxis
weiterzugeben.

— Kodieriibungen mit Losungen zur Verfiigung
zu stellen.

3.1.1 Aufgaben und Ziele

Ohne medizinische Dokumentation kann ein
epidemiologisches Krebsregister seine Aufgaben
nicht erfiillen. Dafiir bedient es sich grundsétz-
lich der gleichen Basisinstrumente, die auch in

1 aufbauend auf einer Vorlage von Ruth Oberhausen,
Anne Krtschil, Martin Lehnert
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der klinischen Tumordokumentation angewen-
det werden. Um die speziellen Aufgaben bevol-
kerungsbezogener Krebsregister optimal zu er-
fiillen, ist es jedoch wichtig, sich kurz zu
verdeutlichen, mit welchen Zielen medizinische
Dokumentation in epidemiologischen Krebs-
registern betrieben wird. Mit ihrer Hilfe wird
das Krebsgeschehen nach zeitlichen und rdumli-
chen Gesichtspunkten beschrieben (Deskripti-
on), sie unterstiitzt Krebsursachenforschung
(Atiologie) und gesundheitspolitische Planung
und sie ermoglicht Untersuchungen zum Uber-
leben (Prognose) auf Bevolkerungsebene.

Dieser Bezugsrahmen erfordert eine moglichst
vollstdndige, widerspruchsfreie, reproduzierbare
und auswertbare Einordnung von Information
in unterschiedliche, sich nicht iiberlappende Ka-
tegorien: Sie erfordern eine Klassifikation.

Zum Einsatz kommen hierfiir die unten ndher
beschriebenen Klassifikationen ICD und ICD-O.
Sie wurden nicht speziell fiir die Bediirfnisse epi-
demiologischer Krebsregister entworfen; deshalb
ist es wichtig, ihre Struktur zu kennen, um sie in
diesem spezifischen Umfeld zielgerichtet einset-
zen zu konnen. Abbildung 3-1 veranschaulicht,
dass Konsistenz und Validitit einer Klassifikati-
on zwar als unverzichtbare Basis fiir die Erfiil-
lung der relevanten Aufgaben eines Krebsregis-
ters dienen, jedoch fiir sich genommen nicht die
hochste Prioritdt in Anspruch nehmen diirfen. So
verliert beispielsweise die Suche nach dem de-
tailliertesten Histologieschliissel an Relevanz,
wenn sich die betreffende Erkrankung auch sinn-
voll auf eine iibergeordnete Schliisselnummer
abbilden ldsst. Grofite Detailgenauigkeit und
medizinische Aktualitit, die fiir klinische Studien
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hiufig unerlisslich sind, lassen sich in epidemio-
logischen Registern meist nur im Rahmen von
Spezialstudien verwirklichen. Hinzu kommt, dass
die Klassifikationen selbst mit Revisionszyklen
von 10 bis 15 Jahren neuere klinische Sachverhal-
te noch nicht abbilden. Von einer grofiziigigen ei-
genstandigen Anpassung der Klassifikation muss
jedoch mit Riicksicht auf die zeitliche Kontinui-
tiat in der Darstellung von Krebserkrankungen
dringend abgeraten werden. Bilden bestehende
Schliissel relevante medizinische Sachverhalte
nicht mehr vollstdndig oder falsch ab, muss die
Klassifikation international verbindlich weiter-
entwickelt und erginzt werden, um die Validitit
zu erhohen. Aus Anlass neuer Erkenntnisse bei
den Systemerkrankungen wurde beispielsweise
die ICD-O inhaltlich tiberarbeitet und um neue
Schliisselnummern ergénzt. Einzelne alte Schliis-
selnummern entfielen und einigen Krankheiten
wurden andere Morphologiekodes zugewiesen.
Eine wichtige Rolle spielen in solchen Revisions-
prozessen alle MaBnahmen, die der Konsistenz
und Reproduzierbarkeit der Daten gelten, damit
sie liber lange Zeitrdume hinweg vergleichbar
ausgewertet werden konnen.

3.1.2 Dokumentationswerkzeuge

Als Basiswerkzeuge fiir die Dokumentation mali-
gner Tumoren haben sich die folgenden zwei me-
dizinischen Klassifikationen international durch-
gesetzt:

Relevanz fiir:
Deskription
Atiologie
Planung
Prognose

Konsistenz Validitit
Regelwerk Verwendung der
Reproduzierbarkeit Lrichtigen Schliissel
Kontinuitit

Abbildung 3-1. Das Dreieck der medizinischen Doku-
mentation.

ICD (International Classification of Diseases)

Der Titel der deutschen Fassung der 10. Revision
der ICD lautet: ,, Internationale statistische Klas-
sifikation der Krankheiten und verwandter Ge-
sundheitsprobleme*. Ziel dieser weltweit ange-
wandten Klassifikation ist es, Informationen
iiber die Krankheiten des Menschen zu Auswer-
tungszwecken in eine international vergleichba-
re Form zu tiberfithren. Damit konnen Erkran-
kungs- und Sterblichkeitsdaten in verschiedenen
Liandern und zu verschiedenen Zeiten analy-
siert, interpretiert und verglichen werden.

Tipp fiir die Praxis: Die aktuellsten und ausfiihr-
lichsten Informationen rund um die ICD-10 fin-
det man im Internet auf der Homepage des Deut-
schen Instituts fiir Medizinische Dokumentation
und Information (DIMDI) unter www.dimdi.de
im Unterverzeichnis Klassifikationen/Diagno-
sen/ICD-10. Die dort in verschiedenen Formaten
vorgehaltenen Dokumente sind aktueller (derzeit
WHO-Ausgabe, Version 2006 des systematischen
Verzeichnisses und des Regelwerks sowie Version
2004 des alphabetischen Verzeichnisses) als die
Buchausgaben und konnen auf den eigenen PC
heruntergeladen werden.

Die Tumorerkrankungen bilden nur einen Teil-
bereich in diesem umfassenden Krankheitsspek-
trum. Sie werden als Neubildungen in Kapitel IT
der ICD nach ihrem Verhalten und bis auf weni-
ge Ausnahmen nach ihrem Ursprungsorgan klas-
sifiziert. Dazu wird ein einziger Schliissel, der
Diagnoseschliissel, verwendet.

Beispiele:

— ,Plattenepithelkarzinom des Gebdrmutter-
halses*

Da das Verhalten eines Karzinoms maligne ist,
wird mit C53.9 eine bosartige Neubildung der
Cervix uteri, nicht niher bezeichnet verschliis-
selt.

- ,Karzinoidtumor der Appendix*

Ein Karzinoid der Appendix gilt dagegen als
Neubildung unbekannten Verhaltens und er-
hilt daher den ICD-Diagnoseschliissel D37.3.
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ICD-O (International Classification
of Diseases for Oncology)

Bei der International Classification of Diseases
for Oncology handelt es sich um eine Klassifika-
tion, die die Tumoren des Menschen in zwei Di-
mensionen nach den Kriterien ,,Ursprungsort®
und ,,mikroskopischer Gewebeaufbau“ detail-
lierter beschreibt. Der Ausgangsort des Tumors
wird im Topographieschliissel angegeben, die
mikroskopische Struktur wird im Morphologie-
schliissel erfasst. Somit besteht die ICD-O aus
zwei Schliisseln, erst die Kombination von Loka-
lisation und Histolologie einer Tumorerkran-
kung ergibt die volle Information.

Zur Orientierung: In der englischsprachigen Do-
kumentationsliteratur wird fiir den Ort die Be-
zeichnung ,, Topographie“ anstelle von ,,Lokali-
sation® und fiir den feingeweblichen Aufbau die
Bezeichnung ,,Morphologie* anstelle von ,,His-
tologie* verwendet. In der ICD-O-3 werden da-
ritber hinaus die Begriffe ,,Biologisches Verhal-
ten“ und ,Dignitit”, , Differenzierungsgrad*
und ,,Grading® sowie ,,Immunophénotyp“ und
,Ursprungszelllinie* jeweils synonym gebraucht.

Gebrauch der Klassifikationssysteme

Sowohl ICD als auch ICD-O bestehen neben
dem jeweiligen Regelwerk aus einem alphabeti-
schen und einem systematischen Verzeichnis, die
sowohl morphologische als auch topographische
(von griech. topos = Ort) Fachbegriffe enthalten.

Tipp fiir die Praxis: Fur die Kodierung von Klar-
textinformationen sollte immer vom alphabeti-
schen Verzeichnis ausgegangen werden, weil dort
wesentlich mehr Schlagworte, beispielsweise Sy-
nonyme, aufgefithrt werden als im systemati-
schen Teil. Das systematische Verzeichnis eignet
sich dagegen besonders fiir die Riickiibersetzung
von Schliisselnummern (Kodierungen) in Klar-
text. Auch bei Unsicherheiten beziiglich der kor-
rekten Verschliisselung ist die Kontrolle des
mithilfe des alphabetischen Verzeichnisses ermit-
telten Kodes im systematischen Verzeichnis sinn-
voll, da dort zusitzlich Inklusiva und Exklusiva
aufgefiihrt sind.
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3.1.3 ICD-O

Fiir die Arbeit von Krebsregistern empfiehlt die
IARC die ICD-O. Die ICD-O ist eine Spezial-
klassifikation, mit der Neubildungen jeder Dig-
nitdt, das heiflt von gutartig bis bosartig, kodiert
werden konnen. Sie stiitzt sich auf das Kapitel IT
Neubildungen der ICD. Derzeit ist weltweit die
3. Auflage der ICD-O aus dem Jahr 2000 in Ge-
brauch, die seit 2003 auch in deutschsprachiger
Ubersetzung unter dem Titel ,Internationale
Klassifikation der Krankheiten fiir die Onkolo-
gie, 3. Revision* vorliegt. Auch die ICD-O-3 ist
unter www.dimdi.de im Unterverzeichnis Klassi-
fikationen/Diagnosen/ICD-O-3 zum Herunter-
laden verfiigbar.

Struktur der ICD-0O-3

Die ICD-0O-3 besteht aus folgenden Teilen:
— Einleitung und Anleitung (Regeln)

— Topographieschliissel systematisch

— Morphologieschliissel systematisch

— Alphabetisches Verzeichnis fiir Topographie
und Morphologie

— Anhang: Anderungen gegeniiber der Vorgin-
gerversion ICD-O-2

ICD-0O-3 Regelwerk

In insgesamt zehn Ziffern oder Buchstaben wer-
den die in Tabelle 3-1 aufgefiihrten Informatio-
nen vollstandig erfasst, konkrete Beispiele zei-
gen die Tabellen 3-2 und 3-3.

Hinweise: Der Differenzierungsgrad wird in
deutschen Registern in der Regel unter dem
Merkmal ,,Grading* erfasst. Fiir Systemerkran-
kungen wird die 6. Stelle des Morphologiekodes
(10. Stelle des Gesamtkodes) zur Dokumentati-
on der Ursprungszelllinie bei Leukdmien und
Lymphomen verwendet (Abschnitt 3.6).

Mochte man die Tumorlokalisation genauer
beschreiben, als dies mit dem vierstelligen To-
pograpieschliissel der ICD-O moglich ist, so
kann man hierzu den Tumorlokalisationsschliis-
sel (5. Auflage 1993) verwenden, der eine zusitz-
liche 5. Stelle zur differenzierteren Angabe des
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Ursprungsortes vorsieht (zum Beispiel ,,Haut
der Nase“: ICD-O C44.3, Tumorlokalisations-
schliissel C44.31). Der internationale Datenaus-
tausch wird dadurch nicht behindert, da die ers-
ten vier Stellen beider Schliissel bis auf wenige
Ausnahmen iibereinstimmen.

Regel A: Topographische Regionen
und mangelhaft definierter Sitz

Schlecht, das heifit ungenau bezeichnete Lokali-
sationen, wie beispielsweise ,,Arm“, haben ver-
schiedene Gewebekomponenten. Falls der Diag-
nosetext das Ursprungsgewebe nicht genau
bezeichnet, soll zuerst versucht werden, im al-
phabetischen Index des entsprechend schlecht
bezeichneten Sitzes (zum Beispiel: Arm, Flanke)
ein passendes Gewebe zu verschliisseln. Ist dies
nicht moglich, soll die entsprechende Kategorie
,,0.N.A.“ benutzt werden.

Tabelle 3-1. Aufbau der kompletten ICD-O-Schliissel.
Topographie/Lokalisation (4 Stellen)
Histologie (4 Stellen)
Dignitit (1 Stelle)

Beispiel:

Unter dem alphabetischen Eintrag ,,Arm* finden
sich in der Topographie insgesamt 13 Eintrége:

ARM
- on.A. C764
—— (Karzinom, Melanom, Néavus) C44.6
—— (Sarkom, Lipom) C49.1
Anmerkung: in der deutschen Ausgabe fiilsch-
licherweise als C49.5 angegeben
— Bindegewebe C49.1
- Haut C44.6
— Knochen C40.0
—— kurz, und zugehorige Gelenke C40.1
—— lang, und zugehorige Gelenke C40.0
- Lymphknoten C77.3
— Nerven C47.1
— Periphere Nerven und autonomes Nervensys-
tem C47.1
— Subkutangewebe C49.1
— Weichteile C49.1

Morphologie-Schliissel

Differenzierungsgrad bei soliden Tumoren bzw. Ursprungszelllinie bei

Leukdmien und Lymphomen (1 Stelle)

Tabelle 3-2. Schlecht differenziertes Plattenepithelkarzinom der Cervix Uteri: C53.9 8070/33.

Stelle Schliisselnummer
Topographie 1.-4. C53.9
Histologie 5-8. 8070
Dignitat 9. 3
Differenzierungsgrad 10. 3

Tabelle 3-3. Diffuses, groBzelliges B-Zell Lymphom: C77.9 9680/36.

Stelle Schliisselnummer
Topographie 1.-4. C71.9
Histologie 5.-8. 9680
Dignitat 9. 3
Ursprungszelllinie 10. 6
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~Plattenepithelkarzinom des Armes“ sollte mit
C44.6 verschliisselt werden (Haut des Armes),
nicht mit C76.4 (Arm o.n.A.).

Regel B:Vorsilben

Neubildungen, deren Lokalisationen mit den
Vorsilben ,,peri®, ,,para“ usw. oder mit der Be-
zeichnung ,,Gegend® oder ,,Region“ versehen
sind, sollen, sofern diese Bezeichnungen nicht
ausdriicklich mit einer Schliisselnummer ausge-
wiesen sind, unter C76.- (ungenau bezeichnete
Lokalisationen) verschliisselt werden, es sei
denn, der morphologische Typ klassifiziert ein
bestimmtes Gewebe.

Beispiele:

— Peripankreatisches, retrozdkales und peri-
adrenales Gewebe werden der Lokalisation
Retroperitoneum (C48.0) zugeordnet. Im al-
phabetischen Verzeichnis findet man diese Lo-
kalisationsangaben nur unter dem Oberbegriff
Retroperitoneum.

— Perigastrisches Tumorgewebe ist nicht aus-
driicklich mit einer Schliisselnummer verse-
hen und sollte deshalb unter C76.2 (Abdomen
o.n.A.) verschliisselt werden.

Regel C: Neoplasien, die sich iiber mehr
als eine topographische Kategorie oder
Subkategorie ausdehnen

Umfasst ein Tumor mehrere angrenzende Loka-
lisationen im gleichen Organsystem und ist der
Ursprungsort nicht festzustellen, sollte die Un-
terkategorie ,,8“ in der 4. Stelle verschliisselt
werden, sofern diese im Schliissel vorgesehen
und die genannte Lokalisationskombination
nicht ausdriicklich in der ICD-O aufgefiihrt ist.

Beispiele:

- ,,GroBBes Mamma-Ca im Bereich des oberen
inneren und oberen &duBeren Quadranten:
C50.8«

Hier sind zwei benachbarte Quadranten betei-
ligt und es bleibt unklar, von welchem Qua-
dranten der Tumor ausgeht; die Angabe C50.8
ist deshalb hier zutreffend.

— ,,Colon ascendens und Colon sigmoideum:
C18.2 bzw. C18.7¢
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Die beiden Ausgangslokalisationen grenzen
nicht unmittelbar aneinander an, daher lésst
sich die Schliisselnummer C18.8 hier nicht an-
wenden. Hier stellt sich die Frage nach dem
Auftreten eines Zweittumors, fiir deren Lo-
sung zusétzliche Informationen benotigt wer-
den (Abschnitt 3.4). Liegen keine weiteren
Angaben vor, wird C18.9 verschliisselt.

- ,Karzinom am ileozokalen Ubergang*

Dem ileozokalen Ubergang ist in der ICD-O
ausdriicklich der Schliissel C18.0 zugeordnet,
daher wire der Kode C26.8 (Verdauungssys-
tem, mehrere Bereiche iiberlappend) hier
ebenfalls nicht anzuwenden.

- ,,Multiple Plattenepithelkarzinome der Haut
im Gesicht und am Hals®

Da es sich nicht um einen einzigen Tumor han-
delt, der sich kontinuierlich auf Gesichts- und
Halshaut ausbreitet, ist auch hier der Schliissel
C44.8 nicht anzuwenden, obwohl zwei benach-
barte Lokalisationen betroffen sind. Liegen
keine weiteren Informationen zu den einzel-
nen Tumoren vor, wird C44.9 verschliisselt.

Regel D: Topographische Kodierung
bei Lymphomen

Lymphome treten sowohl in speziellen Organen
(extranodal, beispielsweise Magen) als auch in
einem oder mehreren Lymphknoten auf, deshalb
wurde ihnen keine lokalisationsspezifische Ko-
denummer zugewiesen. Ist kein Sitz angegeben,
werden sie mit C77.9 verschliisselt (Lymphkno-
ten, o.n.A.). Sind mehrere LK-Regionen befal-
len, wird mit C77.8 (Lymphknoten mehrerer Re-
gionen) kodiert, unabhéngig davon, ob es sich
um benachbarte Regionen handelt oder nicht.
Wird eine extranodale Entstehung angenom-
men, jedoch keine Lokalisation oder aber unter-
schiedliche extranodale Organe angegeben, so
ist C80.9 (unbekannte Primirlokalisation) zu
verschliisseln.

Nodaler oder extranodaler Sitz: Etwa 75 % der
Non-Hodgkin-Lymphome entstehen in lympha-
tischen Organen wie Lymphknoten, Tonsillen,
Milz, Thymus oder dem Waldeyer’schen Rachen-
ring. Die restlichen 25 % entstehen extranodal
aus lymphatischen Zellen in Organen wie Ma-
gen, Darm, Schild- oder Brustdriise. Diese Un-
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terscheidung ist wichtig, weil extranodale Lym-
phome unter Umsténden eine bessere Prognose
haben konnen. Bei der Klassifizierung eines
Lymphoms als nodal oder extranodal ist es wich-
tig, den Ausgangsort der Erkrankung zu bezeich-
nen. Als extranodal unberiicksichtigt miissen
deshalb lymphatische Infiltrate in den entspre-
chenden Organen bleiben, die als Aussaat im
Rahmen eines fortgeschrittenen Tumorstadiums
auftreten. Es ist ratsam, den Anteil von extrano-
dalen Lymphomen im Datenpool zu iiberwa-
chen. Sollte ein hoher Prozentsatz (50 % oder
mehr) als extranodal klassifiziert sein, empfiehlt
es sich, die Fille unter pathologischer oder medi-
zinischer Beratung zu iiberpriifen, um sicherzu-
gehen, dass es sich tatsdchlich um extranodale
Lymphome handelt. Ist dies nicht der Fall, sollte
der Lokalisationsschliissel zu Lymphknoten ge-
dndert werden. Wenn Kklar ist, dass die Erkran-
kung von einer bestimmten Lymphknotengrup-
pe ausging, dann soll diese kodiert werden,
ansonsten ist die Angabe ,Lymphknoten ohne
nihere Angabe“ (0.n.A.) zu verwenden.

Beispiel:

- ,,Hochmalignes Non-Hodgkin-Lymphom des
Diinndarms*

Lokalisation: C17.9, Histologie: 9591/39, Diag-
noseschliissel C85.9

Diese Form der Kodierung erlaubt die optimale
Informationsspeicherung. Durch Anwendung
des IARC-Konvertierungsprogrammes von
ICD-0O-3 nach ICD-10 wird der ICD-10-Diagno-
seschliissel C85.9 (Non-Hodgkin-Lymphom, Typ
nicht ndher bezeichnet) generiert. Bei der Routi-
neauswertung von Krebserkrankungen nach
ICD-10 werden extranodale Lymphome unter
den Lymphomen klassifiziert und nicht unter
den organbezogenen Tumordiagnosen.

Regel E: Topographische Kodierung
bei Leukdmien

Alle Leukdmien mit Ausnahme des Myelosar-
koms werden mit Sitz C42.1, Knochenmark, ver-
schliisselt.

Hinweis: Lymphatische Leukédmien, insbesonde-
re die chronisch lymphatische Leukdmie (CLL),
werden klinisch zunehmend auch als malig-
ne Lymphome mit Lokalisation Lymphknoten

(C77.-) beschrieben und gemeldet. Dadurch
kommt es zu einer Verlagerung von Krankheits-
fillen aus der Klasse der Leukémien in die Klas-
se der Lymphome. Der zeitliche und rdumliche
Vergleich der beiden Erkrankungsraten wird
dadurch erschwert. Daher enthélt sowohl das al-
phabetische als auch das systematische Verzeich-
nis der ICD-O-3 Querverweise zur jeweils ande-
ren Auspriagungsform derselben Erkrankung
(Beispiel: Unter der Morphologieschliisselnum-
mer 9670/3 Kleinzellig lymphozytisches B-Zell-
Lymphom findet man den Querverweis ,siche
9823/3* zur chronischen lymphatischen B-Zell-
Leukdmie und umgekehrt). Fiir Auswertungs-
zwecke diirfen durch Querverweise verbundene
Morphologiekodes zusammengefasst werden
(Abschnitt 3.6). Legt der Melder sich hinsichtlich
der Einordnung einer Erkrankung als Lymphom
oder als Leukdmie nicht eindeutig fest (zum Bei-
spiel bei B-CLL/SLL), so wird empfohlen, nach
folgender ,,Faustregel“ zu klassifizieren:

Wurde die Erkrankung ausschliefSlich im Kno-
chenmark oder im Blut diagnostiziert, so wird sie
als Leukdmie mit der Lokalisation C42.1 und
dem entsprechenden Leukdmie-Morphologie-
schliissel kodiert. Wurde die Erkrankung allein
oder zusdtzlich in einem anderen Gewebe (zum
Beispiel Lymphknoten, Magen, Darm) diagnos-
tiziert, so wird sie als Lymphom mit der Loka-
lisation des entsprechenden Gewebes/Organs
und dem zugehorigen Lymphom-Morphologie-
schliissel kodiert.

Morphologieschliissel

Im Morphologiekode der ICD-O bezeichnet ein
gemeinsamer Basiskode die Histologie/den Zell-
typ (nicht zu verwechseln mit dem Zelltyp/Im-
munophinotyp bei Lymphomen!) eines Tumors,
wihrend das biologische Verhalten durch einen
zusétzlichen Kode angezeigt wird. Das biolo-
gische Verhalten (Dignitit) von Neubildungen
reicht von Tumoren mit gutartigem oder unsiche-
rem Verhalten iiber priinvasive In-situ-Tumoren
bis hin zu invasiven malignen Tumoren. Die Be-
griffe ,,Krebs* und ,,Karzinom*“ sind nicht gleich-
bedeutend, obwohl sie oft so benutzt werden. So-
lange jedoch lokale Regeln nichts anderes
vorschreiben, ist ,,Krebs* als das Gleiche zu be-
trachten wie ,,bosartige Neubildung®. Karzino-
me sind die hiufigste histologische Gruppe aller
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Krebserkrankungen des Erwachsenen. Sie ge-
hen vom Epithelgewebe eines Organs aus. Eine
bosartige Neubildung kann aber grundséitzlich
auch von vielen anderen spezialisierten Gewe-
bearten, wie beispielsweise dem Bindegewebe
(Sarkome) oder den Zellen des lymphatischen
Systems (maligne Lymphome) ausgehen.

Wichtiger Hinweis: Wie bereits erwéahnt, enthalt
auch die ICD morphologische Fachbegriffe. Da
die in der ICD-10 aufgefiihrten Morphologie-
schliissel jedoch noch auf der ICD-O-2 basieren,
sollte zur Kodierung der Histologie ausschlief3-
lich die (neuere) ICD-O-3 verwendet werden.

Regel F: Der Kode fiir das biologische
Verhalten (Dignitditskode)

Wie in der nachfolgenden Matrix ausgefiihrt,
kann die entsprechende Dignitét des Tumors in
der 5. Stelle fiir alle Tumoren angegeben werden,
auch wenn die exakte Bezeichnung nicht in der
ICD-O ausgewiesen ist. Diese Struktur wird
durch die Histologie- und Verhaltenskode-Ma-
trix sichtbar gemacht (Tabelle 3-4).

Beispiel a:

— Basiskode ist die 8140 fiir einen von Driisen-
gewebe ausgehenden Tumor.

— Adenom o.n.A. ist ein gutartiger Tumor mit
Verhaltenskode /0.

— Adenokarzinom ist die bosartige Form mit
Verhaltenskode /3.

— Ein Adenokarzinom in situ wird mit Verhal-
tenskode /2 gekennzeichnet.

Tabelle 3-4. Histologie- und Verhaltenskode-Matrix.

— Das atypische Adenom erhilt aufgrund seines
unterschiedlichen Verlaufs den Verhaltens-
kode /1.

Beispiel c:

— Die Diagnose ,,gutartiges Chordom* soll mit
9370/0 verschliisselt werden.

Falls der Pathologe einen Verhaltenskode ab-
weichend von dem iiblicherweise in der ICD-O
vergebenen Schliissel angibt, sollte nach Vorga-
be des Pathologen kodiert werden.

Tipp fiir die Praxis: Im Interesse einer hohen
Datenqualitit sollte man sich ungewohnliche
Kombinationen von Histologie und Verhalten
von der Meldestelle bestdtigen lassen und dies
auch dokumentieren.

Der Gebrauch der Kodenummern
/6 Metastasenlokalisation

/9 bosartig, unbekannt, ob primér oder Metas-
tasenlokalisation

ist fiir epidemiologische Krebsregister nicht vor-
gesehen. Fernmetastasen von Tumoren mit unbe-
kanntem Ausgangsorgan sollen daher mit dem
Lokalisationsschliissel C80.9 fiir unbekannte Pri-
mérlokalisation kodiert werden. Fiir die Kodie-
rung von Tumordiagnosen auf Leichenschauschei-
nen gilt das gleiche Vorgehen (Abschnitt 2.4).

Beispiel:

— ,,Lymphknotenmetastase eines maBig diffe-
renzierten Adenokarzinoms* soll mit Topo-
graphie C80.9 und Morphologie 8140/32 ver-
schliisselt werden.

4-stelliger /0 1 2 3
Histokode gutartig unsicheren Carcinoma in situ bosartig, Primarsitz
Verhaltens, unbe- intraepithelial
kannten Charakters, nicht infiltrierend
Borderline-Malignitdt nicht invasiv
(a) 8140 8140/0 8140/1 8140/2 Adeno- 8140/3
Adenom o.n.A. Atypisches Adenom  karzinom in situ o.n.A. Adenokarzinom o.n.A.
(b) 9000 9000/0 9000/1 9000/2 9000/3
Brenner-Tumor Brenner-Tumor, Maligner Brenner-
o.n.A. (C56.9) Borderline (C56.9) Tumor (C56.9)
(c) 9370 9370/0 9370/1 9370/2 9370/3
Chordom o.n.A.
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Regel G: Grading oder Differenzierungsgrad

Die 6. Stelle wird fiir die Angabe des histologi-
schen Differenzierungsgrades, des sogenannten
Gradings maligner solider Tumoren genutzt, so-
fern dafiir nicht ein eigenes Feld im Datensatz
vorgesehen ist. Sind in der Diagnose zwei unter-
schiedliche Differenzierungsgrade angegeben,
beispielsweise ,,gut und schlecht differenziert”
oder ,,Grad II bis III*, wird immer der hohere
Schliissel vergeben.

Hinweis: Das histologische Grading der ICD-O
ist nicht mit dem WHO-Grading-System fiir Tu-
moren des Zentralnervensystems zu verwech-
seln!

Immunophénotyp

Fiir Lymphome und Leukémien kann die 6. Stel-
le benutzt werden, um die Ursprungszelllinie
(zum Beispiel T-Zelle oder B-Zelle) zu kenn-
zeichnen, jedoch nur, wenn diese ausdriicklich
im Pathologie- oder Laborbericht bzw. in der
Meldung an das Krebsregister genannt wird. Der
Phinotyp darf keinesfalls den fettgedruckten
Uberschriften des systematischen Verzeichnisses
entnommen werden (Abschnitt 3.6).

Beispiel:

— Ein kleinzelliges lymphozytisches B-Zell-
Lymphom wére mit 9670/36 zu verschliisseln,
ein kleinzelliges Lymphom o.n.A. mit 9670/39.

Regel H: Lokalisationsspezifische morphologi-
sche Begriffe und Hinweise zur Lokalisation

Fiir Neubildungen, die normalerweise nur in be-
stimmten Geweben oder Organen auftreten, sind
die entsprechenden Lokalisationsschliissel in
Klammern hinter dem Histologieschliissel aufge-
fithrt, zum Beispiel ,Nephroblastom® (C64.9).
Wenn kein spezieller Sitz in der Diagnose ausge-
wiesen ist, sollte diese aufgefiihrte Lokalisation
verschliisselt werden.

Beispiel:

— 8960/3 Nephroblastom o.n. A. C64.9
Nephrom o.n.A. Co4.9
Wilms-Tumor C64.9

Ist eine andere Lokalisation angegeben, sollte
dieser Kode nach sorgfiltiger Priifung tibernom-

men werden. Fiir manche Organe, wie beispiels-
weise C44.- (Haut), wird zum organspezifischen
Histologieschliissel nur der dreistellige Lokali-
sationsschliissel angegeben, weil die geeignete
4. Stelle nicht im Voraus zugeordnet werden kann.

Hinweis: Die Schliisselnummer, die im alphabe-
tischen Teil der deutschen ICD-10 auf den Mor-
phologieschliissel folgt, gibt den entsprechenden
ICD-Diagnoseschliissel an, zum Beispiel Mela-
nom der Haut C43, nicht den Topograpieschliis-
sel der ICD-O-3 fiir Haut C44.

Pseudotopographische morphologische Bezeich-
nungen

Die Bezeichnungen einiger Neubildungen konn-
ten so interpretiert werden, dass sie auf einen
ganz bestimmten Sitz hinweisen, doch diese En-
titdten sollten nicht notwendigerweise mit die-
sem Lokalisationsschliissel versehen werden.
Zum Beispiel konnen Gallengangskarzinome
auch in den intrahepatischen Gallengéingen der
Leber (C22.1) auftreten.

Regel J: Zusammengesetzte morphologische
Bezeichnungen

Nicht alle zusammengesetzten Begriffe (und Sy-
nonyme) sind in der Klassifikation aufgefiihrt.
Fibromyxosarkom” ist zum Beispiel in der
ICD-O enthalten, die Bezeichnung ,,Myxofibro-
sarkom” fehlt. Bei der Kodierung miissen die
verschiedenen Synonyme und Variationen der
Vorsilben iiberpriift werden, falls eine Bezeich-
nung nicht zu finden ist.

Regel K: Verschliisseln einer Diagnose mit
mehreren morphologischen Bezeichnungen

Falls in einer Diagnosebezeichnung einem Tu-
mor zwei oder mehrere beschreibende Adjek-
tive (histologische Eigenschaften) zugeordnet
werden, die unterschiedliche Schliissel nach sich
ziehen, wird die hohere Schliisselnummer ver-
wendet, da diese meistens die spezifischere In-
formation enthélt. Diese Regel gilt jedoch nicht
fiir Neubildungen der hidmatopoetischen und
lymphatischen Gewebe. Hier weist die spezifi-
schere Diagnose nicht unbedingt den numerisch
hoheren Morphologiekode auf.
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Beispiele:

— ,,Gemischtes Urothel- und Plattenepithelkar-
zinom*

Der Tumor besteht aus zwei verschiedenen
histologischen Anteilen (Urothelkarzinom
8120/3 und Plattenepithelkarzinom 8070/3),
fiir deren Kombination kein eigener Morpho-
logiekode existiert, und aus der Beschreibung
geht nicht hervor, welcher der beiden histolo-
gischen Anteile iiberwiegt. Daher wére hier
der hohere Kode (8120/3) zu verschliisseln.

- ,Papilldres endometrioides Adenokarzinom*

Der Begriff Adenokarzinom wird im alphabeti-
schen Verzeichnis nicht mit beiden Adjektiven
gemeinsam aufgefiihrt. Man findet Adenokar-
zinom, papilldr (8260/3) und Adenokarzinom,
endometrioid (8380/3) unter verschiedenen
Schliisselnummern. Somit wire hier 8380/3 zu
verschliisseln. (8323/3 oder 8255/3 wiren unzu-
treffend, da es sich nicht um einen mischdiffe-
renzierten Tumor handelt, sondern um ein en-
dometrioides Adenokarzinom mit papillirem
Wachstum.)

— ,,Papilldares Nierenzellkarzinom*

Nierenzellkarzinom, papilldr wird mit dem
Morphologiekode (8260/3) im alphabetischen
Verzeichnis explizit aufgefiihrt. Daher wére in
diesem Fall 8260/3 (papillires Adenokarzi-
nom) zu verschliisseln und nicht 8312/3 (Nie-
renzellkarzinom), obwohl es sich um den nied-
rigeren Kode handelt.

Dokumentation von Mehrfachtumoren

Grundsitzlich kann ein Mensch an mehreren
Primdrtumoren mit unterschiedlicher Ausgangs-
lokalisation erkranken. Die Regeln, nach denen
epidemiologische Krebsregister tiber das Vorlie-
gen eines weiteren Tumors entscheiden, werden
im Abschnitt 3.4 detailliert vorgestellt und erldu-
tert.

Tipp: Zur Uberpriifung der manuellen Best-of-
Entscheidungen kann das Multiple-Primaries-
Programm benutzt werden, welches Bestandteil
des Windows-basierten ,,JARCcrgTools“-Pro-
grammpakets (aktuelle Version 2.04, Januar
2007) ist, das unter www.iacr.com.fr/iacr_iarccrg-
tools.htm kostenlos heruntergeladen werden
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kann. Das Programm kennzeichnet multiple Tu-
mordatensitze derselben Person, die nach den
aktuellen IARC-Regeln von 2004 zu einem ein-
zigen Tumor zusammenzufassen wiren.

3.1.4 Unterschiede zwischen
ICD-O und ICD

Strukturunterschiede

Das Kapitel Neubildungen der ICD unterschei-
det sich insofern grundlegend von der ICD-O,
als es sich bei ihm um eine eindimensionale Klas-
sifikation der Tumorerkrankungen als Ganzes
handelt. Die Neubildungen werden {iberwiegend
nach ihrer Lokalisation klassifiziert. Fiir einige
wenige Tumoren begriindet die Tumorhistolo-
gie eine eigene Kategorie, so beispielsweise
beim malignen Melanom der Haut (Tabelle 3-6
und Tabelle 3-7, Beispiele 1-5). Schlieflich un-
terscheidet die ICD die verschiedenen Verhal-
tensformen der Neubildungen, von gutartig iiber
unsicheren Verhaltens, in situ und bosartig bis
hin zu sekundiren, das hei3t metastatischen
Neubildungen in eigenen Kategorien. Diese
Funktion iibernimmt in der ICD-O allein der
Verhaltenskode (Tabelle 3-5), daher kann man
aus dem Lokalisationsschliissel keine Riick-
schliisse auf das Verhalten des Tumors ziehen
(Tabelle 3-7).

Hinweis: Da das Kapitel Neubildungen der
ICD-10 noch auf der ICD-O-2 basiert, kommt es
durch die Einfiihrung der ICD-O-3 bei einigen
Diagnosen, insbesondere aus dem Bereich der
Systemerkrankungen, zu einer Inkongruenz zwi-
schen ICD-O-3-Verhaltenskode und ICD-10-
Kategorie, sodass einige Erkrankungen mit
ICD-0O-3-Dignitit ,,/3* existieren, die mit einem
ICD-,,.D*“-Diagnoseschliissel kodiert werden.

Beispiele:
— Polycythaemia vera D45 9950/3
— Chronisch myelo-

proliferative Erkrankung  D47.1 9960/3

Tipp fiir die Praxis: Unter dem Stichwort Neu-
bildungen im alphabetischen Verzeichnis der
ICD werden die Diagnoseschliissel der soliden
Tumoren tabellarisch fiir die verschiedenen Ver-
haltensformen aufgefiihrt. Diese Tabellen sind
fiir den Fall interessant, dass der ICD-10-Diag-
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noseschliissel nicht mit dem Konvertierungspro-
gramm der IARC ermittelt wird (siche unten).

Konvertierungsprogramme der IARC

Durch die Verwendung spezieller Konvertie-
rungsprogramme der IARC ist es moglich, die
oben beschriebenen Struktur- und damit Schliis-
selunterschiede zwischen ICD-O und ICD zu
iberwinden und Kodes ineinander zu {iiberfiih-
ren (Quelle: ,,Conversion Programs for Cancer
Registries* unter www.iacr.com.fr/iacr_iarccrg-
tools.htm (IARCcrgtools, Version 2.04, Januar
2007)). Die gleichzeitige Verwendung von

ICD-0O-3 und ICD-10 (schon in der Meldung)
garantiert den optimalen Informationsgehalt.

Beispiel:

- ,,Diffuses groBzelliges B-Zell-Lymphom
der Tonsille*
Topographie:  C09.9
Morphologie:  9680/36
ICD-Diagnose: C83.3

Die ICD-O hat gegeniiber der ICD einen hohe-
ren Informationsgehalt, deshalb ist nur eine
Uberfithrung von ICD-O-Schliisseln in ICD-
Kodes eindeutig moglich (Ausnahme: bei einigen
Systemerkrankungen gelingt diese eindeutige
Zuordnung nicht). Die automatische Konvertie-

Tabelle 3-5. Dokumentation der Dignitét in ICD-O und ICD am Beispiel von ICD-O-3 und ICD-10.

ICD-O Morphologie Kapitel II der ICD-10

Diagnose

Verhaltenskode Kategorie
10 D10-D36
n D37-D48
2 D00-D09
3 C00-C76
C80-C97
16 C77-C79

Bezeichnung

Gutartige Neubildungen

Neubildungen unsicheren und unbekannten Verhaltens
In-situ-Neubildungen

Bosartige Neubildungen
Ausgangslokalisation (primar)

Bosartige Neubildungen

Metastasenlokalisation (sekundir)

Tabelle 3-6. ICD-10 Kategorien, die in der ICD-O-3 nicht als Lokalisationskode verwendet werden.

ICD-10 Kategorie Bezeichnung

ICD-O-3 Verhaltenskode

C43 Malignes Melanom der Haut /3

C45 Mesotheliom 3

C46 Kaposi-Sarkom /3

C78 Sekundire bosartige NB des Atmungs- und /6
Verdauungssystems

C79 Sekundére bosartige NB an sonstigen Lokalisationen /6

C81-C96 Bosartige NB des lymphatischen blutbildenden und 13
verwandten Gewebes

C97 Bosartige Neubildungen mehrerer unabhéngiger /3
Lokalisationen

D00-D09 In-situ-Neubildungen 2

D10-D36 Gutartige Neubildungen /0

D37-D48 Neubildungen unsicheren und unbekannten Verhaltens /1
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rung besitzt gegeniiber der Handkodierung die
Vorteile, dass Ubertragungsfehler vermieden
werden, durch einheitliche Standards nationale
und internationale Vergleichbarkeit gewihrleis-
tet und Arbeitszeit eingespart werden kann.
Durch die Neuordnung der Morphologieschliissel
im Bereich der Erkrankungen des hdmatopoeti-
schen und lymphatischen Systems gegeniiber der
ICD-0O-2 kann es jedoch zu Abweichungen zwi-
schen den manuell verschliisselten und den mit
dem Konvertierungsprogramm generierten ICD-
Diagnoseschliisseln kommen.

Beispiel:

— Ein ,zentroblastisch-zentrozytisches Lym-
phom* erhélt, direkt verschliisselt, den ICD-
Kode C83.8 (Sonstige Typen des diffusen Non-
Hodgkin-Lymphoms), wihrend vom Kon-
vertierungsprogramm durch den Umweg iiber
die ICD-O-3 aus der Lokalisation C77.9 und
dem Morphologieschliissel 9675/39 der ICD-
Kode C83.2 (Diffuses Non-Hodgkin-Lym-

phom, gemischt klein- und grofizellig) gene-
riert wird.

Dariiber hinaus sind die mit den Konvertie-
rungsprogrammen automatisch generierten Di-
agnoseschliissel bei einigen, wenn auch wenigen
Tumorentitdten ungenau oder sogar fehlerhaft.

Beispiele fiir fehlerhafte oder ungenaue Konver-
tierungen bei Verwendung des IARC-Konver-
tierungsprogramms zeigen die Tabellen 3-8, 3-9
und 3-10.

Tipp fiir die Praxis: Auch Register, die die Diag-
nose nach ICD von Hand verschliisseln, konnen
die IARC-Konvertierungsprogramme im Rah-
men der Plausibilitdtskontrolle sinnvoll zur
Uberpriifung der manuellen Kodierung einset-
zen.

Neben Konvertierungsprogrammen fiir die
Ubersetzung zwischen ICD-O und ICD enthal-
ten die JARCcrgTools auch Programme, die die
Konvertierung zwischen verschiedenen ICD-O-

Tabelle 3-7. Beispiele fiir die Kodierung in ICD-O-3 und ICD-10.

Diagnose Histologie- 1CD-O 1CD-10
schliissel Lokalisation  Diagnoseschliissel
1. Lentigo maligna Melanom (LMM) 8742/3 C44.9 C43.9
2. Lentigo maligna (In-situ-Befund) 8742/2 C44.9 D03.9
3. Intraepitheliales Plattenepithelkarzinom der Haut 8070/2 C44.9 D04.9
4. Pigmentierter Riesenndvus 8761/1 C44.9 D48.5
5. Dysplastischer Névus 8727/0 C44.9 D22.9
6. Malignes Pleuramesotheliom 9050/3 C38.4 C45.0
7. Plazentarer, trophoblastischer Tumor 9104/1 C58.9 D39.2
8. Gonadoblastom in dystopem Hoden 9073/1 C62.0 D40.1
9. Papilldres seroses Zystadenom mit Borderline- 8462/1 C56.9 D39.1

Malignitét des Ovars

Tabelle 3-8. Carcinoma in situ der Brust.

ICD-0-3 ICD-0-3 TARC-Konvertierung Richtiger Kode ICD-10
Morphologie Topographie I1CD-0-3 to ICD-10

8501/2 C50.9 D05.7 D05.1

8503/2 C50.9 D05.7 D05.1

8507/2 C50.9 D05.0 D05.1
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Tabelle 3-9. B- Zell-Lymphom o.n.A.

ICD-0-3 TARC-Konvertierung Richtiger Kode
Morphologie 1CD-0O-3 to ICD-10 1CD-10
9591/36 C85.9 C85.1

Tabelle 3-10. Sonstige.

ICD-0-3 ICD-0-3 TARC-Konvertierung Richtiger Kode
Morphologie Topographie 1CD-0-3 to ICD-10 I1CD-10
9950/3 C42.1 D45.0 D45
9975/1 C42.1 D47.9 D47.1
9945/3 C42.1 C92.1 C92.7
8220/3 C20.9 C18.9 C20
8010/3 C22.0 C22.7 C22.9
8081/2 C52.9 D04.9 D07.2
8081/2 C60.0 D04.9 D07.4
Auflagen ermoglichen und somit iiber einen ldn-  10. Spindelzellmelanom des Augapfels
geren ZelEraum. verglellch.bare Daten he.fern. Al 11. Adenokarzinom des Lungenoberlappens,
lerdings lédsst sich bei diesen Konvertierungen . o o
. . . . gemischt azindr und papilldr
ein Informationsverlust nicht ganz vermeiden.
12. Invasiv duktales und invasiv lobuléres
315 ﬁhungen und Lisungen Mammakarzinom im oberen duf3eren
Quadranten rechts
Die folgenden Angaben sollen nach ICD-O-3  13. Diinndarmkarzinoid im Jejunum
und"ICD—l(?, das heiBt mit emem Topographlej— 14. Hoch differenziertes Leiomyosarkom des
schliissel, einem Morphologieschliissel und ei- Corpus uteri
nem Diagnoseschliissel kodiert werden, die Lo- p
sungen finden sich in Tabelle 3-11: 15. Karzinom von Pankreaskopf und -korpus
1. Schilddriisentumor mit ossdren Metastasen 16. Klarzelliges Nierenzellkarzinom
2. Papilldres Urothelkarzinom der Harnblase 17. Knochenmark mit lymphoblastischem
3. Ausgedehntes, anaplastisches, schleimbil- Lymphom vom Burkitt-Typ, FAB L3
dendes Adenokarzinom am Ubergang 18. Plasmozytom
Colon descendens zu Colon sigmoideum 19. Endometrioides Korpuskarzinom
- Basalzellkarzinom, Unterarm 20. Undifferenziertes, kleinzelliges Prostata-
. Bronchialkarzinom, rechter Mittellappen karzinom
. SSM, linker Unterschenkel 21. Diffuses grofizelliges B-Zell-Lymphom,

. Perirenales Sarkom

. Maligner epithelialer Tumor, Knochen-

metastase

. Intraepitheliales Karzinom, Schulter

abdominelle und axilldre Lymphknoten
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Tabelle 3-11. Losungen fiir Kodierungen.

Ubung ICD-O-3 ICD-0-3 1CD-10 Kommentar
Topographie Morphologie Diagnose-
schliissel

1. C73.9 8000/39 C73 Es handelt sich um einen malignen Tumor (Metastasen),
aber der Gewebetyp bleibt vollig ungeklart.

2. C67.9 8130/39 C67.9 Ohne Angabe von Invasion und Grading wird ein invasi-
ver Tumor angenommen (Abschnitt 3.5).

3. C18.8 8481/34 C18.8 Regel C: iberlappende angrenzende Lokalisationen,
Regel G: ,,anaplastisch* entspricht G4.

4. C44.6 8090/39 C44.6 Regel A: Da es sich um ein Karzinom handelt, C44.6 statt
C76.4.

5. C34.2 8010/39 C34.22 Der Begrift ,,Karzinom* bezeichnet einen malignen
epithelialen Tumor.

6. C44.7 8743/39 C43.7 Andere Schliisselnummer in ICD-10, Regel A.

7. C48.0 8800/39 C48.0 Regel B: ,,perirenal, Gewebe ist im alphabetischen
Verzeichnis aufgefiihrt.

8. C80.9 8010/39 C80 Unbekannter Primédrtumor mit eindeutiger Angabe eines
epithelialen Gewebeaufbaus (Karzinom).

9. C44.6 8010729 D04.6 Beispiel fiir anderen Diagnoseschliissel fiir /n-situ-
Tumoren in der ICD.

10. C69.4 8772/39 C69.4 Melanome des Augapfels gelten als Augentumoren,
wihrend Melanome des Augenlides zu den Hauttumoren
zdhlen.

11. C34.1 8255/39 C34.1 Adenokarzinom mit gemischten Subtypen wird ausdriick-
lich im alphabetischen Verzeichnis aufgefiihrt.

12. C50.4 8522/39 C50.4 Beispiel fiir einen ICD-O-Schliissel fiir die Kombination
beider Gewebsformen.

13. C17.1 8240/39 C17.1 Mit Ausnahme der Appendixkarzinoide gelten alle nicht
nédher bezeichneten Diinndarmkarzinoide in
der ICD-10 als maligne.

14. C54.9 8890/31 C54.9 Regel J: Leiomyosarkom, Regel G: ,,hoch differenziert*
entspricht G1.

15. C25.8 8010/39 C25.8 Regel C: iiberlappende angrenzende Lokalisationen.

16. C64.9 8310/39 Co4 Ausnahme von Regel K: In diesem speziellen Fall ist
8310/3 spezifischer als 8312/3, obwohl numerisch niedriger.

17. C42.1 9826/39 C91.7 Formal ist das eine giiltige und in sich schliissige Kodie-
rung. Inhaltlich konnen durchaus Unterschiede bei der
medizinischen Bewertung als NHL oder als Leukémie be-
stehen (sieche Hinweis unter Regel E, , Faustformel*: da im
Knochenmark diagnostiziert, als Leukémie verschliisseln).

18. C42.1 9732/39 C90.0 ,,Plasmozytom o.n.A.“ gilt im deutschen Sprachgebrauch
meist als Synonym fiir ,,multiples Myelom” (ICD-10),
wird in der deutschen ICD-O-3 jedoch filschlicherweise
mit 9731/3 als ,,solitéares Plasmozytom* klassifiziert.

19. C54.9 8380/39 C54.9 Keine besondere Regel betroffen.

20. C61.9 8041/34 Co1 Regel G: ,,undifferenziert” entspricht G4.

21. C77.8 9680/36 C83.3 Regel D: mehrere LK-Regionen befallen;
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3.2 Stadieneinteilung

Carola Lehmann, Miriam Holzmann,
Klaus Giersiepen!

Fiir die Therapieplanung, die Verlaufskontrolle
sowie prognostische Aussagen ist es notwendig,
die Befunderhebung zur Ausbreitung einer Tu-
morerkrankung moglichst eindeutig und voll-
standig zu dokumentieren und dem Diagnose-
zeitpunkt zuzuordnen. Die Beschreibung der
anatomischen Ausbreitung der Erkrankung an-
hand der drei Komponenten Primdrtumor, re-
giondre Lymphknotenmetastasen und Fernmetas-
tasen ist fir epidemiologische Krebsregister
verbindlich. Internationale Anwendung findet
hierzu fiir die meisten soliden Tumoren das
TNM-System zur Klassifikation maligner Tumo-
ren, erarbeitet von der Union Internationale
Contre le Cancer (UICC). Die Bedingungen fiir
die Anwendung des TNM sind organspezifisch
definiert. Fiir detaillierte Informationen, zum
Beispiel Beriicksichtigung des Histologietyps,
Verwendung von Zusatzinformationen etc., wird
auf die Originalpublikation verwiesen. Seit dem
Jahr 2003 gilt die 6. Auflage [5]:

T Ausdehnung des Primértumors (TO, Ta, Tis,
T1 bis T4; TX: nicht beurteilbar)

N Fehlen (NO) oder Nachweis von regionéren
Lymphknotenmetastasen (N1 bis N3; NX:
nicht beurteilbar)

M Fehlen (MO) oder Nachweis (M1) von Fern-
metastasen, (MX: nicht beurteilbar)

Zur weiteren Spezifizierung konnen die Haupt-
kategorien in die Subkategorien a (T) bis d (T)
oder a (N, M) bis ¢ (N, M) unterteilt werden. Die
Angabe erfolgt routineméfig als klinisches TNM
(cTNM) oder als pathoanatomische Klassifikati-
on, sogenannte Pathologie-TNM (pTNM) mit

1 aufbauend auf einer Vorlage von Renate Hartmann und
Anne Krtschil
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histologischer Verifikation. Die pathologische
Beurteilung des Primdrtumors erfordert eine Re-
sektion des Primédrtumors oder Biopsien, die zur
Bestimmung der hochsten pT-Kategorie addquat
sind.

Priifixe
¢ klinische Klassifikation
p  pathologische Klassifikation

sowie eventuell zusitzliche Prifix-Kennzeich-
nung

y  Klassifikation wihrend oder nach multi-
modaler Therapie

r kennzeichnet Rezidivtumoren nach krank-
heitsfreiem Intervall

a  Erstklassifikation anldsslich Autopsie (An-
merkung: in der Praxis selten gebréduch-
lich)

Durch Suffixe konnen bezeichnet werden:
(is) begleitende Carcinomata in situ

(m) multiple Primédrtumoren in einem anatomi-
schen Bezirk, alternativ Angabe der An-
zahl,z. B.T1a (3)

Bei einigen Tumoren (z. B. Leber) wird die Mul-
tiplizitdt zwar in der T-Kategorie berticksichtigt,
jedoch kann die Anzahl optional erfasst werden.

(sn) Sentinel(= Wichter)-Lymphknoten;
nur wenn ausschlielich Sentinel-
Lymphknoten untersucht wurden

(mi) Mikrometastasen (> 0,2 mm bis
2 mm) in regionédren Lymphknoten-
metastasen

(i+/-) positiver oder negativer morphologi-

scher Nachweis isolierter Tumorzellen
in regiondren Lymphknoten, analog
auch fiir Fernmetastasen

(mol+/-) positiver oder negativer nichtmorpho-
logischer Nachwesis isolierter Tumor-
zellen in regionédren Lymphknoten,
analog auch fiir Fernmetastasen

Fiir die Auswertung therapeutischer Erfahrun-
gen werden die moglichen Kombinationen von
TNM-Befunden organbezogen in Stadien grup-
piert (UICC-Stadium 0, I bis IV), die prognosti-
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sche Relevanz besitzen. Fiir epidemiologische
Krebsregister kommt der TNM-Angabe jedoch
hohere Prioritdt bei der Dokumentation zu.
UICC-Stadien konnen jederzeit automatisch
iber Konversionslisten aus den TNM-Katego-
rien generiert werden. Zur UICC-Stadiengrup-
pierung einiger Tumorentititen sind jedoch
zusitzliche Informationen erforderlich, die epi-
demiologische Krebsregister teilweise nicht er-
fassen, zum Beispiel fiir:

- Hodentumoren:
Einbezug von Serumtumormarkern (Serum-
Enzyme: LDH, HCG, AFP)

— Trophoblastidre Schwangerschaftstumoren:
Prognose-Score aus Lebensalter, Serum-
HCG, Tumordurchmesser, u. a.

— Schilddriisenkarzinome:
Histologischer Typ, Lebensalter

— Weichteiltumoren, Prostatakarzinom (T1):
Grading

Das histopathologische Grading kann die Aus-
pragungen GX, G1 bis G4 annehmen:

GX nicht bestimmbar

Gl gutdifferenziert

G2 maiBig differenziert
G3 schlecht differenziert
G4 undifferenziert

Fiir Tumoren mit bestimmten Histologietypen
ist ein Grading per definitionem nicht vorgese-
hen, zum Beispiel beim malignen Melanom, bei
Hodentumoren und beim Pleuramesotheliom.
Bei einigen Histologietypen ist das Grading Be-
standteil des Histologiekodes, zum Beispiel bei
gut oder schlecht differenzierten neuroendokri-
nen Tumoren. Fiir einzelne Organgruppen gibt
es Sonderregelungen, zum Beispiel dreistufiges
Grading bei gynédkologischen Tumoren, zwei- bis
vierstufiges Grading bei Weichteiltumoren. Bei
Ovarialtumoren wird ein Grading ,,GB* fiir Tu-
moren von Borderline-Malignitit angewendet.

Ein wichtiges ergidnzendes Item zur Dokumen-
tation des TNM-Befundes stellt die Angabe der
Diagnosesicherheit (C-Faktor, certainty) dar.
Die Verwendung des C-Faktors ist derzeit fakul-
tativ, wird aber empfohlen:
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Cl1 Ergebnisse aufgrund von diagnostischen
Standardmethoden, zum Beispiel Inspekti-
on, Palpation und Standard-Rontgenauf-
nahmen, intraluminale Endoskopie bei be-
stimmten Organen (zum Beispiel
Rektosigmoidoskopie)

C2 Ergebnisse aufgrund spezieller diagnosti-
scher Ma3nahmen, zum Beispiel bildge-
bende Verfahren: Rontgenaufnahmen in
speziellen Projektionen, Schichtaufnah-
men, Computertomographie (CT), Sono-
graphie, Lymphographie, Angiographie;
nuklearmedizinische Untersuchungen;
Kernspintomographie (MRT); Endoskopie
(zum Beispiel Koloskopie), Biopsie und
Zytologie

C3 Ergebnisse aufgrund chirurgischer Explo-
ration, einschlieBlich Biopsie und zytologi-
scher Untersuchung.

C4 Ergebnisse nach definitiver chirurgischer
Behandlung und histopathologischer Un-
tersuchung des Tumorresektats

C5 Aussage aufgrund einer Autopsie

Der C-Faktor kann fiir T, N und M getrennt an-
gegeben werden. So findet sich in Meldungen an
Krebsregister zum Beispiel hédufig die Konstella-
tion pT pN M(C2). Die Angabe des C-Faktors
fiir pT pN pM ist nicht erforderlich. Jede Mel-
dung an ein Krebsregister sollte bei soliden Tu-
moren moglichst die Erfassung des vollstandigen
TNM, unterschieden nach ¢cTNM und pTNM,
beinhalten, bei Systemerkrankungen sollten je
nach Entitdt andere spezielle Klassifikationen
angewendet werden (ANN ARBOR, BINET,
RAI,DURIE/SALMON u.a.). Fiir die Auswer-
tung sollten Kategorien unterschiedlicher Diag-
nosesicherheit eher miteinander kombiniert
werden, als dass eine Kategorie mit X gekenn-
zeichnet wird, zum Beispiel pT4 c¢cN2 c¢cMO statt
pT4 pNX pMX. Zur Bildung der kombinier-
ten C-Kategorien sollen dabei die bestmogli-
chen klinischen Informationen herangezogen
werden. Empfohlen wird die separate Erfassung
des groften Tumordurchmessers in mm sowie
die Anzahl befallener/untersuchter regionirer
Lymphknoten, gegebenenfalls je Korperseite.

R-Klassifikation

Die R-Klassifikation beschreibt den Residualtu-
morstatus nach Behandlung, d. h. die Ab- oder
Anwesenheit von Tumorresten einschlieBlich
Metastasen:

RX Anwesenheit von Residualtumor ist unbe-
kannt

RO kein Residualtumor
R1 mikroskopischer Tumorrest

R2 makroskopischer Tumorrest

L-Klassifikation

Das L Kklassifiziert die Tumorzellinvasion in
LymphgefiBe (Lymphangiosis):

LX nicht beurteilbar
L0 kein Lymphgefifeinbruch
L1 LymphgefidBBeinbruch

V-Klassifikation

Das V Kklassifiziert die Tumorzellinvasion in ve-
nose BlutgefdBe (Venen):

VX nicht beurteilbar

VO keine Veneninvasion

V1 mikroskopische Veneninvasion
V2 makroskopische Veneninvasion

Bei Hodentumoren (ICD-10: C62) ist die Doku-
mentation der Lymphgef43- und Veneninvasion
verbindlicher Bestandteil der T-Kategorie. An-
gaben zur R-, V- und L-Klassifikation sind — ab-
gesehen von dieser Ausnahme — fakultativ und
primar fiir klinische Fragestellungen relevant.

Ausbreitungskategorien

Die Zuordnung der UICC-Stadien in Katego-
rien der ,,generellen Beschreibung der Tumor-
ausbreitung“ erfolgt gemaf der Basisdokumen-
tation fiir Tumorkranke [1]. Auch hier wird
davon ausgegangen, dass die Kategorisierung
nicht in jedem Fall moglich sein wird. Das UICC-
Stadium wird auf der Basis der TNM-Kategori-
sierung gebildet. Die Informationen aus TNM
und UICC-Stadium, fiir Tumoren mit definier-
tem TNM, konnen iiber Konversionslisten auto-
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matisch in die Ausbreitungskategorien tiberfiihrt
werden, allerdings lédsst sich die Ausbreitung un-
ter Umstdnden auch ohne Informationen aus
der TNM-Kategorisierung direkt aus den vor-
handenen Informationen bestimmen.

Beispiel:

Lymphknotenbefall ohne Fernmetastasierung
liegt vor, aber unzureichende Information fiir
die Zuordnung zu den Kategorien N1, N2 oder
N3.In diesem Fall wére die Ausbreitung mit R zu
kategorisieren. Sie kann auch angewendet wer-
den bei Tumorentititen, fiir die kein TNM defi-
niert ist. Die Ausprdgungen fiir Ausbreitung
sind:

I in situ
L  lokal begrenzt

R regionale Ausbreitung durch Befall regio-
ndrer LK und/oder kontinuierliche Aus-
dehnung in Nachbarorgane

M fernmetastasiert
(S Systemerkrankung)
X  keine Einordnung moglich

Fiir die Kategorisierung der Ausbreitung einiger
Tumorentititen sind zusitzliche Informationen
erforderlich, z. B. bei Bronchialkarzinomen und
Pleuramesotheliomen die Infiltration von Nach-
barstrukturen oder bei Gallenblasenkarzinomen
die Unterscheidung: ,nur Serosapenetration®
oder ,,Infiltration in Leber und/oder Nachbaror-
gane®.

Die Ausbreitungskategorisierung sollte auf allen
verfiigbaren klinischen und pathologischen In-
formationen basieren.

Condensed TNM-Scheme

Die IARC-Technical Publication No. 40 [4] bie-
tet zur groben Stadieneinteilung fiir in der TNM-
Klassifikation bertiicksichtigte Tumoren das
,Condensed TNM-Scheme* an. Bei nicht hinrei-
chend differenzierten Angaben von T und/oder
N und/oder M sollte angestrebt werden, zumin-
dest diese vereinfachte Kategorisierung vorzu-
nehmen. Es handelt sich um ein bindres Schema,
das organbezogen fiir T ,localised” (TL) oder
»advanced* (TA) vorsieht, N und M jeweils als
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»hicht nachgewiesen“ (0) oder positiv (+) be-
schreibt. , Nicht beurteilbar® wird auch hier mit
X verschlisselt. Der ,,Condensed TNM* sollte
auf allen verfiigbaren klinischen und pathologi-
schen Informationen basieren. Die Darstellung
der Tumorausbreitung erfolgt in den Kategorien

L  lokal begrenzt (localised)

A lokal fortgeschritten (advanced)
R regional ausgebreitet

M fernmetastasiert

X nicht beurteilbar

Bei Tumoren mit differenzierten TNM-Angaben
konnen auch diese groben Ausbreitungskatego-
rien {iber eine Konversionsliste automatisch ge-
neriert werden.

Dokumentation nicht vorgesehener TNM-Kate-
gorien und Bildung , grober UICC-Stadien

Problem aus der Praxis: Es kommt vor, dass als
T-Kategorie nur ,,T4“ vom Melder angegeben
wird, obwohl laut TNM nur T4a, T4b und T4c als
Kategorien vorgesehen sind. Betroffen sind fol-
gende Lokalisationen: Oropharynx, Hypopha-
rynx, Lippen und Mundhohle, groBe Speichel-
driisen, Supraglottis inklusive C10.1, Glottis,
Subglottis, Nasenhohle, Kieferhohle, Siebbein-
zellen, Schilddriise.

Beschluss GEKID: Wenn eine weitere Spezifi-
zierung nach T4a, T4b, T4c nicht moglich ist
(durch Riickfrage, Klartext), kann ,,T4“ doku-
mentiert werden. Bei der Veroffentlichung von
Auswertungsergebnissen sollte gegebenenfalls
darauf hingewiesen werden, dass ,,T4“ keine of-
fizielle Kategorie ist.

Problem aus der Praxis: In manchen Fillen ist es
moglich, wenn die Angaben zu TNM unvollstidn-
dig sind, ein ,,grobes“ UICC-Stadium (also ohne
Unterteilung nach A, B oder C) abzuleiten, das
im TNM nicht ausdriicklich vorgesehen ist. Un-
vollstindige Angaben konnen beispielsweise
eine fehlende N-Kategorie sein, wenn bekannt
ist, dass regiondre Lymphknoten befallen sind,
oder die T- und N-Kategorien sind bekannt, aber
Angaben zur M-Kategorie fehlen. Insbesondere
MX fiihrt hédufig dazu, dass das UICC-Stadium
X vergeben werden muss, obwohl im Falle der
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vorgesehenen Stadien IVA, IVB, IVC zumindest
die Vergabe eines ,,groben* Stadiums IV mog-
lich wire.

Beschluss GEKID: Fiir registerinterne Auswer-
tungszwecke darf ein ,,grobes* UICC-Stadium
abgeleitet werden, auch wenn dieses nach TNM
nicht ausdriicklich vorgesehen ist. Beispiele fiir
mogliche und nicht mogliche Ableitungen
(UICC-Stadium ,,X“) werden im Folgenden dar-
gestellt. Bei Veroffentlichungen hierzu sollte be-
riicksichtigt werden, dass solcherart gebildete
UICC-Stadien nicht offiziell vorgesehen sind.

Beispiel 1: Kolon, Rektosigmoid, Rektum
Offizielle UICC-Stadien IIIA, IIIB, IIIC; das
»grobe* Stadium III ist nicht vorgesehen.

Beispiel 1a: Befall regiondrer Lymphknoten
(N+) liegt vor, kann aber nicht nach N1 oder N2
spezifiziert werden. In den Fillen ,,jedes T; N+;
MO* kann ein ,,grobes“ UICC-Stadium III gebil-
det werden, da alle Félle mit regiondrem Lymph-
knotenbefall den UICC-Stadien IIIA, B oder C
zugeordnet und somit zumindest Stadium III
sind (Tabelle 3-12).

Tabelle 3-12. TNM-Klassifikation Kolon, Rektosigmoid, Rektum.

NO N1 N2 N+ NX
X X 11T IIcC 11T X
TO X 11T I1ic 11T X
MO T1 1 IITA IIIC 11T X
T2 1 IITA IIic 11T X
T3 ITA 111B I1c 11T X
T4 1B 111B I1IC 111 X
Tabelle 3-13. TNM-Klassifikation Glottis.
NO N1 N2,N2a-c N3 N+ NX
X X X v IVB X X
TO X X v IVB X X
T1,T1a,T1b I 11T IVA IVB X X
MO T2 11 11T IVA IVB X X
T3 11T 11T IVA IVB X X
T4 1\% vV v IVB v v
T4a IVA IVA IVA IVB v v
T4b IVB IVB IVB IVB IVB IVB
MX X X X v v X X
TO X X v v X X
T1,T1a, T1lb X X v v X X
T2 X X v v X X
T3 X X v v X X
T4 v v v v v v
T4a 1I\% 1\% 1A% v v v
T4b v v v v v v
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Beispiel 2: Glottis

Offizielle T-Kategorien T4a, T4b, Kategorie T4
ohne Subkategorisierung ist nicht vorgesehen. Of-
fizielle UICC-Stadien IVA,IVB, IVC;das ,,grobe*
Stadium IV ist nicht vorgesehen.

Beispiel 2a: In allen Fillen von ,, T4, T4a-b; N2,
N2a-c,N3; MX*“ kann ein ,,grobes* UICC-Stadi-
um IV gebildet werden, da T4a/b in Kombinati-
on mit ,jedem N; MO“ immer UICC-Stadium
IVA oder IVB ist, somit mindestens Stadium IV
(Tabelle 3-13).

Beispiel 2b: Befall regiondrer Lymphknoten
(N+) liegt vor, kann aber nicht nach N1, N2 oder
N3 spezifiziert werden. In den Féllen ,, T4, T4a;
N+; MO* kann mindestens ein ,,grobes” UICC-
Stadium IV gebildet werden, da diese Félle mit
regiondrem Lymphknotenbefall immer den
UICC-Stadien IVA oder IVB zugeordnet und
somit mindestens Stadium I'V sind (Tabelle 3-13).

Beispiel 2c: Befall regiondrer Lymphknoten
(N+) liegt vor, kann aber nicht nach N1, N2 oder
N3 spezifiziert werden. In den Fillen ,, T1-T3;
N+; M0“ kann kein ,,grobes“ UICC-Stadium ge-
bildet werden, da diese Fille je nach Auspriagung
des regiondren Lymphknotenbefalls in unter-
schiedliche UICC-Stadien fielen (N1 in III, N2 in
IVA,N3 in IVB) (Tabelle 3-13).

Fiir die Erfassung der Krebsinzidenz in den epi-
demiologischen Krebsregistern ist fiir jede Tu-
morerkrankung die Dokumentation detaillierter
Befunde der Ausbreitung zum Zeitpunkt der
Erstdiagnose anzustreben, soweit sie nach TNM
oder als Systemerkrankung klassifiziert ist. Eine
grobere Kategorisierung mit dem Ziel der Ver-
gleichbarkeit konnte aus dieser Primérdatenhal-
tung jederzeit erfolgen; die Umkehr zu einem
eindeutigen TNM ist jedoch nicht moglich. In
den zu diesem Kapitel gehorenden Tabellen wer-
den die Beziehungen zwischen TNM 6 / UICC-
Stadium / Ausbreitungskategorien und ,,Con-
densed TNM-Kategorien* dargestellt.

Diese Tabellen befinden sich wegen ihres grofien
Umfangs unter www.gekid.de
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3.3 Kontrollnummern und
Record-Linkage

3.3.1 Chiffrierverfahren und
Kontrollnummern in Krebsregistern

Martin Meyer!

Chiffrierverfahren in Krebsregistern

In den Krebsregistern, die nach dem Modell des
fritheren Bundeskrebsregistergesetzes arbeiten,
werden personenidentifizierende Daten nicht im
Klartext gespeichert. Zur Chiffrierung der Klar-
textangaben kommen zwei Verschliisselungsver-
fahren unabhéngig voneinander zur Anwendung

[1]:

— Asymmetrische Chiffrierung der Identitédtsda-
ten (RSA-Verschliisselung)

- Kontrollnummern (MDS5-Hashcode + IDEA-
Verschliisselung)

Asymmetrische Chiffrierung
der Identitiitsdaten

Fiir besondere Forschungsaufgaben im Interesse
des Gesundheitsschutzes, die auf andere Weise
nicht durchzufiihren sind, kann es sinnvoll sein,

1 aufbauend auf einer Vorlage von Irene Schmidtmann
und Wilfried Thoben
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zusétzliche Daten fiir ausgewahlte Kollektive zu
erheben. Unter besonderen gesetzlich gere-
gelten Vorkehrungen muss dann eine Riickge-
winnung der Identitdtsdaten moglich sein. Die
Vertrauensstelle chiffriert dazu die in einer Zei-
chenkette zusammengefassten Identitdtsdaten
(zum Beispiel Name + Anschrift + Geburtsda-
tum) vor der Weiterleitung an die Registerstelle
mit dem Offentlichen Schliissel (public key) ei-
nes asymmetrischen RSA-Verschliisselungsver-
fahrens. Das Verschliisselungsresultat ist in der
Registerstelle nicht dechiffrierbar. Der geheime
Schliissel (secret key) wird auBerhalb des Krebs-
registers aufbewahrt und nur in den oben er-
wihnten besonderen Féllen extern zum Dechif-
frieren verwendet.

Tabelle 3-14. Die 22 Kontrolnummern.

Kontrollnummern

Um Krebsfille korrekt zidhlen und die Inzidenz
richtig berechnen zu konnen, muss es auch ohne
Klartextangaben moglich sein, neue Meldungen
oder Todesbescheinigungen bereits vorhande-
nen Meldungen zuzuordnen (Record-Linkage).
Zu diesem Zweck werden standardisierte Identi-
fizierungsmerkmale so verschliisselt (pseudony-
misiert), dass keine Klartextangaben mehr er-
kennbar sind und somit keine einzelne Person
identifiziert werden kann. Die Zuordnung meh-
rerer Meldungen zu einer Person bleibt jedoch
moglich, da aus denselben Ausgangsdaten im-
mer dieselben Pseudonyme gebildet werden.
Um eine Riickverschliisselung auszuschlie3en,
werden die Identifizierungsmerkmale zunéchst
mit dem MDS5-Verfahren einwegverschliisselt.

Kontrollnummer Quelle Bemerkungen

KNI1 Nachname

KN2 Nachname, Teil 2

KN3 Nachname, Teil 3 und/oder Namenszusitze

KN4 Vorname

KNS5 Vorname, Teil 2

KN6 Vorname, Teil 3

KN7 Geburtsname

KNS Geburtsname, Teil 2

KN9 Geburtsname, Teil 3

KN10 fritherer Name

KN11 fritherer Name, Teil 2

KN12 fritherer Name, Teil 3

KN13 Tag des Geburtsdatums Monat und Jahr bleiben im Klartext
KN14 DDR-Namenskode wird nur in bestimmten Landern genutzt
KNI15 phonetischer standardisierter Nachname

KN16 phonetischer standardisierter Vorname

KN17 phonetischer standardisierter Geburtsname

KNI18 phonetischer standardisierter fritherer Name

KN19 Titel

KN20 Titel, Teil 2

KN21 Kontrollnummer Baden-Wiirttemberg 1 nicht mehr verwendet
KN22 Kontrollnummer Baden-Wiirttemberg 2 nicht mehr verwendet
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Das MDS5-Verfahren bendtigt keinen Schliissel
und bildet jede Zeichenkette auf eine Zeichen-
kette von 16 Zeichen ab. Die Wahrscheinlich-
keit, dass zwei verschiedenen Zeichenketten der
gleiche Funktionswert zugeordnet wird, ist so
gering, dass man fiir praktische Zwecke davon
ausgehen kann, dass gleichen MD5-Zeichenket-
ten auch gleiche Originalwerte entsprechen.
Zwar ist keine Riickverschliisselung moglich, je-
doch konnte durch Probeverschliisselung be-
kannter Personendaten festgestellt werden, ob
diese Person in einem verschliisselten Daten-
bestand enthalten ist. Um auch dies zu ver-
hindern, wird in der Vertrauensstelle eine zweite
- symmetrische - Verschliisselung vorgenom-
men (IDEA-Verfahren). Der dazu notwendige
Schliissel ist nur der jeweiligen Vertrauensstelle
bekannt.

Attribute fiir Kontrollnummern

Ein stochastisches Record-Linkage-Verfahren
erzielt die besten Ergebnisse, wenn alle Merk-
male getrennt vorliegen [2, 7]. Fur die Krebs-
registeranwendung wird daher jedes dieser
Merkmale einzeln pseudonymisiert. Insgesamt
werden 22 Kontrollnummern erzeugt (Tabelle
3-14).

Die Zerlegung von Namen in bis zu drei Kompo-
nenten vereinfacht das Record-Linkage, da auch
dann noch Zuordnungen gefunden werden kon-
nen, wenn zum Beispiel nicht alle Vornamen an-
gegeben sind oder Namenszusitze (,,von*, ,,zu*,
usw.) weggelassen wurden. Fiir einfache Namen
wird nur die erste Komponente genutzt. Durch
die MD5-Kodierung gehen alle Ahnlichkeiten
zwischen verschiedenen Namensschreibweisen

Tabelle 3-15. Umsetztabelle fiir Diphtonge.

Diphtong ae ai au ay ei eu ey ie ch
ersetzen ele|lel|le|le|le|le|e]|s
durch

Tabelle 3-16. Umsetztabelle fiir Einzelbuchstaben.

Buchstabe a b ¢ d e f g h i j k
ersetzen e b s d e f k ent- ¢ e k
durch fer-

nen
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verloren. Um ein sicheres Record-Linkage zu
ermoglichen, miissen deshalb vor der Kon-
trollnummernbildung alle Namenskomponen-
ten standardisiert werden:

— Umlaute und ,,3* werden in ihre Ersatzdar-
stellung umgewandelt (4 — ae, 6 — oe,
i — ue, B — ss).

— Kleinbuchstaben werden in Grofbuchstaben
umgewandelt.

— Doppel- und Mehrfachnamen werden in die
einzelnen Komponenten zerlegt (Bindestriche
entfallen dabei), Namenszusitze (zum Bei-
spiel ,,von®, ,,zu*) werden immer in der letzten
Komponente abgelegt. Titel, die im Klartext
bei den Vornamen stehen, werden abgetrennt
und separat pseudonymisiert.

Die phonetischen Kodes (Kolner Phonetik [6],
Tabelle 3-15 und Tabelle 3-16 werden verwendet,
um Synonymfehler zu vermeiden, die durch
Schreib- oder Horfehler zustande kommen. Be-
vor die Phonetikfunktion angewendet wird, wer-
den jeweils die drei standardisierten Namens-
komponenten wieder aneinander gehdngt. Der
DDR-Namenskode wird aufgenommen, um Ab-
gleiche mit dem Altbestand des Berliner Regis-
ters und fritheren anonymen Meldungen aus
Schleswig-Holstein zu ermdglichen, in denen zum
Teil dieser Kode anstelle von Namen und Vorna-
men gespeichert ist. Die meisten anderen Kon-
trollnummern stehen fiir solche Datensitze nicht
zur Verfiigung. Der Kode besteht aus vier Ziffern,
wobei die ersten beiden fiir den Namen und die
letzten beiden fiir den Vornamen stehen. Dabei
werden die Namen in 100 etwa gleich grof3e Klas-
sen eingeordnet. Die Zuordnung entspricht ge-

ck cz dt oe oi ou ph sc sz tz ue uo

k s d e e u f s s s e u

Il mn o pqor s t u v wXx

y z

Il mm u b k r s d uf f s e s
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nau dem bei Koller und Wagner [5] beschriebenen
Schliissel des Statistischen Bundesamtes (Tabelle
3-17). Die beiden Kontrollnummern aus Baden-
Wiirttemberg wurden aufgenommen, damit ein
landeriibergreifender Abgleich bei der Suche
nach Duplikaten auch mit Daten aus Baden-
Wiirttemberg moglich war. Gemédf dem friihe-
ren Krebsregistergesetz fiir Baden-Wiirttemberg
durften im dortigen Krebsregister nur diese bei-
den Kontrollnummern verwendet werden.

Kontrollnummernaggregat

Je nach landesspezifischen Anforderungen kann
die Registerstelle — um statistischen Angriffen
vorzubeugen - die 22 Kontrollnummern (Linka-
ge-Format), die sie von der Vertrauensstelle er-
halten hat, zur Speicherung in ein Storage-Format
iiberfiihren. Dazu werden die Kontrollnummern
zusammengefasst, um eine Zufallszahl ergédnzt
und nochmals symmetrisch verschliisselt. Auch
hier bietet sich das IDEA-Verfahren an. Der hier-
zu benotigte Schliissel ist nur der Registerstelle
bekannt. Fiir jeden Abgleich innerhalb des
Krebsregisters stellt die Registerstelle durch Ent-
schliisseln mit ihrem Schliissel die Kontrollnum-
mern im Linkage-Format wieder her und fiihrt
den Abgleich durch. Danach werden die Kon-
trollnummern im Linkage-Format wieder ge-
16scht.

Tabelle 3-17. Zuordnungstabelle fiir DDR-Kode.

AA AN BA BAU BEH BES BL

00 01 02 03 04 05 06 07

BOH

Registeriibergreifender Abgleich

Fiir einen registeriibergreifenden Abgleich
iibergibt die Registerstelle die 22 Kontrollnum-
mern der abzugleichenden Datensitze (Linkage-
Format) an die Vertrauensstelle. Die Vertrauens-
stelle macht die eigene IDEA-Verschliisselung
riickgingig, wendet dann die IDEA-Verschliis-
selung mit dem vereinbarten Abgleich-Schliissel
an und erhilt so die Kontrollnummern im Aus-
tauschformat. Diese konnen dann an die abglei-
chende Stelle (zum Beispiel Robert Koch-Insti-
tut) iibergeben werden.

Bundeseinheitliche
Kontrollnummergenerierungskomponente

Zur Umsetzung der einheitlichen Generierung
von Kontrollnummern ist im Rahmen des von
der Deutschen Krebshilfe geforderten Projektes
UNICON (Uniform Control Number Genera-
tor) [4] in den Jahren 1997-1999 ein einheitliches
Kontrollnummergenerierungssystem entwickelt
und allen bundesdeutschen Landeskrebsregis-
tern zur Verfiigung gestellt worden. Mit diesem
System ist die Generierung der Kontrollnum-
mern nach dem zuvor skizzierten bundesweit
einheitlichen Verfahren moglich und somit die
Grundlage fiir den Bundesabgleich der Landes-
krebsregister geschaffen. Zur Qualitétssiche-

BR BRI  BU C D DI DR

08 09 10 11 12 13 14

18 ELM F FI FK FRI G

15 16 17 18 19 20 21 22

GEL

GLO GR GRO H HAK HASF HEIN

23 24 25 26 27 28 29

HEUN HI HO HOFN HU I J JB

30 31 32 33 34 35 36 37

K KAT KI KLI KO KOH

38 39 40 41 42 43 44

KR KRI KUN L ILE LI LOH M

45 46 47 48 49 50 51 52

MAS ME MES MIR  MUELLER N NI

55 54 58 56 57 58 59

(6] P PF PIE POS Q R

60 61 62 63 64 65 66 67

REH

RI RO ROT S SCH SCHAR SCHK

68 69 70 71 72 73 74

SCHMIDT SCHN SCHR SCHU SCHUM SCI SI SK

75 76 77 78 79 80 81 82

STA  STEL STOS T TI U v

83 84 85 86 87 88 89

A WE WEIN WERM WIL WO X Y

90 91 92 93 94 95 96 97
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rung von Screeningprogrammen konnen auch
externe Institutionen ihre Daten entsprechend
pseudonymisiert vom Krebsregister mit dessen
Datenbestédnden abgleichen lassen, um beispiels-
weise Intervallkarzinome zu finden.

Sicherheitsaspekte

Das gesamte Konzept der Kontrollnummerge-
nerierung ist aus sicherheitstechnischer Sicht
durch das Bundesamt fiir Sicherheit in der Infor-
mationstechnik (BSI) akzeptiert worden [3].
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Anhang
Kolner Phonetik

Die Kolner Phonetik arbeitet nach folgendem
Algorithmus:

1. Leerzeichen, Bindestriche und dhnliche Son-
derzeichen aus dem Namen entfernen.

2. Von mehrfach auftretenden Buchstaben nur
den ersten beibehalten.

3. Umlaute und B in ae, oe, ue und ss umsetzen.

4. Verbleibende Buchstaben nach folgendem
Schema umsetzen: Falls die ndchsten beiden
noch nicht bearbeiteten Buchstaben in der
Diphtongtabelle (Tabelle 3-15) vorhanden
sind, dann dieses Buchstabenpaar ersetzen;
anderenfalls nur den nichsten Buchstaben
nach der Tabelle der Einzelbuchstaben (Ta-
belle 3-16) ersetzen.

Beispiel:
Schmidt — Shmidt — Smidt — Smedt — Smed

Schmitt — Schmit — Shmit — Smit — Smet —
Smed

Zuordnungstabelle fiir DDR-Namenskode

In der Tabelle 3-17 sind jeweils die linken Klas-
sengrenzen fiir die einzelnen Kodenummern an-
gegeben:

Beispiel:
Miiller, Hans — 5727
Schmidt, Fritz — 7520

Namenszusitze und Titel

Folgende Namenszusitze werden in der dritten
Komponente von Namen, Geburtsnamen und
friiherem Namen abgelegt: AL, AM, AN, AUF,
AUS, BEN, D, DA, DAS, DE, DEL, DELA,
DEM, DEN,DER, DI, DOS, DU, EL, EN, ET, L,
LA, LE, LOS, MC, O, OP, T, TE, TEN, TENA,
TER,TO,UND,V, VAN, VO,VOM, VON,Y, ZU,
ZUM, ZUR.

Folgende Titel werden von der Kontrollnum-
mergenerierungskomponente erkannt und in
den Kontrollnummern 19 und 20 abgelegt: BA-
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RON, BARONIN, DENT, DR, FREIFRAU,
FREIHERR, GRAEFIN, GRAF, JUR, MED,
NAT, PD, PHIL, POL, PROF, RER, SR, VET.

3.3.2 Record-Linkage
Martin Meyer

Einleitung

Zu einem Patienten konnen im Lauf der Zeit
mehrere verschiedene Meldungen eintreffen
(zum Beispiel vom niedergelassenen Arzt, vom
Facharzt, aus dem Krankenhaus, vom Patholo-
gen). Fiir eine korrekte Zahlung der Tumoren
und eine valide Inzidenzberechnung miissen sol-
che Meldungen mithilfe des Record-Linkage zu-
verldssig zusammengefiihrt werden.

Anwendungsméglichkeiten des Record-Linkage

In der Praxis ergeben sich folgende Anwen-
dungsmoglichkeiten:

a. Zusammenfiihrung von mehreren Meldun-
gen zu einer Person (Abbildung 3-2)

b. Zuordnung von neuen Meldungen zu bereits
vorhandenen Personen

c. Abgleich von Studien- oder Screeningdaten
mit Registerdaten

Die Anwendung des Record-Linkage soll Feh-
lertoleranz bieten, d. h. die Zusammenfiihrung

von Meldungen soll auch bei nicht vollig identi-
schen Identifikationsmerkmalen moglich sein,
wie sie beispielsweise bei Schreibfehlern in Na-
men, bei Wohnortwechsel, bei Namenswechsel
durch Heirat oder bei Vertauschung von Ge-
burtsmonat und -tag entstehen konnen. Der ei-
gentliche Ablauf des Record-Linkage ist fiir alle
drei Anwendungsmoglichkeiten identisch. Un-
terschiede gibt es nur bei der Wahl der Daten-
satzpaare, fiir die eine mogliche Ubereinstim-
mung gepriift wird. Auch die Anwendung auf
Datensédtze mit Kontrollnummern oder auf
Klartextdatensitze unterscheidet sich lediglich
in der Auswahl der verwendeten Variablen.

Quelle des Record-Linkage-Algorithmus

Der Record-Linkage-Algorithmus wurde bereits
1969 von Felligi und Sunter [1] veroffentlicht.

Record-Linkage-Algorithmus*

Grundlage des stochastischen Record-Linkage ist
die Uberlegung, dass es bei zwei Meldungen mit
einem seltenen Namen (zum Beispiel ,,Katali-
nic*) wahrscheinlicher ist, dass beide Meldungen

* Die Beschreibung und Implementierung des Record-
Linkage-Algorithmus basiert auf einer von Irene
Schmidtmann und Volker Krieg erstellten Zusammen-
fassung des Automatch-Verfahrens fiir die Sitzung der
Arbeitsgruppe ,,Record-Linkage“ der damaligen Ar-
beitsgemeinschaft Bevolkerungsbezogener Krebsregis-
ter Deutschlands.

Hausarzt

Vertrauensstelle

Registerstelle

[Max Mustermann[12.7.1922 [ ... ——"[x1gGinA VsN'Na</[xx.7.1922 |...

Krankenhaus

X1gGjnA VsN'NQ</[xx.7.1922 |...

lMax Mustermann[12.7.1922 [ =1X1gGjnA VsN'NQ</[xx.7.1922 |...

Pathologe

[Max Mustermann[12.7.1922 | __—""[X1gGinA VsN'NQ</[xx.7.1922 |...

Todesbescheinigung

lMax Mustermann[12.7.1922 [ ___’_’[X1ngnA VsN‘NQ</[xx.7.1922 [

Abbildung 3-2. Zusammenfiihrung von Meldungen (Kontrollnummern verkiirzt dargestellt).
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zusammengehoren, als wenn es sich um einen
sehr hdufigen Namen (zum Beispiel ,Meyer*)
handelt. Die Wahrscheinlichkeit der Zusammen-
gehorigkeit steigt, wenn die Meldungen aus einer
kleinen Gemeinde kommen, sie sinkt, wenn die
Meldungen aus einer GroBstadt kommen. Die
Wabhrscheinlichkeit steigt, wenn auch weitere
Merkmale (Vorname, Geburtstag, - monat, -jahr)
iibereinstimmen, sie sinkt, wenn es bei diesen
Merkmalen Unterschiede gibt. Die Wahrschein-
lichkeit der Zusammengehorigkeit wird in einem
Ubereinstimmungsgewicht bewertet.

Ausgangssituation

Soll ein Record-Linkage zwischen den Mengen
A und B von Meldungen durchgefiihrt werden,
so bedeutet das, die Menge aller moglichen Paa-
re in die beiden Teilmengen M (matched) und U
(unmatched) zu zerlegen:

AxB={(ab);aEA,bEB]}
M={(a,b);a=b,aEA,bEB}
U={(a,b);a=b,aEA,bEB}

Tabelle 3-18. Beispiel fiir Matchvariablen mit Uber-
einstimmungswahrscheinlichkeiten m; und Gruppie-
rung in Arrays.

Match-Variable m; Array-Nr.
KNI (Nachname 1) 0,975 1
KN2 (Nachname 2) 0,975 1
KN3 (Nachname 3) 0,975 1
KN4 (Vorname 1) 0,975 2
KNS (Vorname 2) 0,975 2
KNG6 (Vorname 3) 0,975 2
KN7 (Geburtsname 1) 0,975 1
KNB8 (Geburtsname 2) 0,975 1
KN9 (Geburtsname 3) 0,975 1
KN13 (Geburtstag) 0,99 3
Geburtsmonat 0,99 4
Geburtsjahr 0,99 5
Geschlecht 0,999 6
Gemeindeschliissel 0,9 7
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M enthélt dann alle Paare von Meldungen, die zur
selben Person gehoren, U enthilt alle anderen
Paare. Fiir die Implementierung des Algorithmus
geniigt es, wenn die Menge A aus einem neu zu
verlinkenden Datensatz besteht und die Menge B
aus allen bereits vorhandenen Datensitzen (An-
wendung a und b) bzw. dem Abgleichdatenbe-
stand (Anwendung c). Die Elemente a und b der
Mengen A und B sind dabei Merkmalsvektoren,
die alle Werte einer Meldung enthalten:

,a,), b=(by,..,b,)

zum Beispiel (Nachname, Vorname, Geburtsna-
me, Geburtsdatum, Wohnort, usw.)

a=(ap..

Ubereinstimmungswahrscheinlichkeiten m
my =P(a;=b; A3 =x1(a,b) EM)

m,, ist die Wahrscheinlichkeit, dass zwei Meldun-
gen a und b im i-ten Merkmal iibereinstimmen
und dieses Merkmal die Auspriagung x;, besitzt,
wenn diese beiden Meldungen von der gleichen
Person stammen. m gibt also an, mit welcher
Wahrscheinlichkeit dieses Merkmal fiir die glei-
che Person mit immer derselben Auspriagung ge-
meldet wird. Die Werte fiir m werden realisti-
scherweise niemals 1 erreichen, da nicht nur mit
Schreibfehlern und Zahlendrehern, sondern
auch mit Namensdnderungen und Wohnort-
wechseln gerechnet werden muss. Auch ver-
schiedene Schreibweisen (zum Beispiel ,,Hans*
<> Johann“) sind zu berticksichtigen. Die m;,
werden aus einem gepriiften Datenbestand er-
mittelt oder geschétzt (Tabelle 3-18). Falls ge-
schitzt, dann wird my = m; fiir alle Merkmals-
auspriagungen angenommen.

Da das Geschlecht vermutlich am seltensten ver-
wechselt wird, bekommt mg e den hochsten
Wert in der Beispielliste. Der Wohnort diirfte
sich am hidufigsten dndern und bekommt einen
noch niedrigeren Wert als Geburtsdaten und Na-
mensbestandteile.

Ubereinstimmungswahrscheinlichkeiten u

u, =P(a;=b; A a;=x, | (a,b) €U)

u;, ist die Wahrscheinlichkeit, dass zwei Meldun-
gen a und b im i-ten Merkmal iibereinstimmen
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und die Auspriagung x; haben, obwohl sie von ver-
schiedenen Personen stammen. Aufgrund der we-
sentlich kleineren Machtigkeit der Menge M im
Vergleich zu U vereinfacht sich die Berechnung
der uy: Diese konnen der Haufigkeitsverteilung
fiir Merkmal i aus der Population entnommen
werden (gegebenenfalls nach Pseudonymisierung
der einzelnen Ausprdgungen). Ausprigungen, die
nicht in der Haufigkeitstabelle vorkommen, erhal-
ten den Wert u = 1/n.

Beispiele aus Bayern:

0,107 > Upornort 2 0,00001
(Miinchen, (Balderschwang,
1,2 Mio Einwohner) 212 Einwohner)
0,0086 > Unachname 2 0,000005
(haufigster (seltenster
Nachname) Nachname)

Ubereinstimmungsgewicht

w= zwi

wobei

w; =log (m;/uy),falls a;=b; A a;=x;

w; =log ((1-my) / (1-uy)), falls a; = b; A a; =X,

Jede Matchvariable liefert einen Gewichtsbei-
trag. Die Gewichtsbeitrige w; sind bei Uberein-
stimmung positiv, sonst negativ. (Grund: Die
Wahrscheinlichkeit, dass eine Ubereinstimmung
vorliegt, ist in der Menge M grof3er als die Wahr-
scheinlichkeit fiir zufillige Ubereinstimmung.)
Liegt fiir das Merkmal i der Meldung a oder b
ein fehlender Wert vor, sollte w; = 0 festgelegt
werden, da dann die Frage a; = b; oder a; = b;
nicht entschieden werden kann.

Fir alle zu verlinkenden Datensatze

Im aktuell behandelten Datensatz die Werte der Blockvariablen und die Werte der
Matchvariablen sowie die zugehdrigen Wahrscheinlichkeiten m und u lesen

Fir alle Record-Linkage-Blocke

[ Linkage-Kandidaten suchen

Fir alle Linkage-Kandiaten

Werte der Matchvariablen lesen

Ubereinstimmungsgewicht berechnen

Ubereinstimmungsgewicht < unterer Schranke?

Nein

I

bereinstimmungsgewicht < oberer Schranke?

Nein

Unmatched

Matched

Einen neuen Patientendatensatz
mit einem Tumordatensatz
anlegen

Tumoranzéhl festlegen
(siehe ,Zahlung von
Mehrfachtumoren®)

Zusammenflihrung der besten
Tumorinformation

Abbildung 3-3. Programmablauf Record-Linkage.
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Implementierung des
Record-Linkage-Algorithmus

Begriffe

Blockvariablen: Werden verwendet, um eine
Vorauswahl von Datensdtzen auszuwihlen, fiir
die es sich iiberhaupt lohnt, ein Ubereinstim-
mungsgewicht zu berechnen. Blockvariablen
konnen mit Matchvariablen iibereinstimmen,
miissen es aber nicht,zum Beispiel ist es sinnvoll,
fiir die Blockvariablen die phonetischen Namen
zu verwenden, fiir die Matchvariablen aber die
exakten Namen.

Matchvariablen: Mit diesen Merkmalen werden
die Ubereinstimmungsgewichte berechnet.

Ablauf

Abbildung 3-3 zeigt den Ablauf des Record-Lin-
kage.

Zu implementierende Schritte:

1)

Im aktuell behandelten Datensatz die Werte der
Blockvariablen und die Werte der Matchvaria-
blen sowie die zugehorigen Wahrscheinlichkei-
ten m und u lesen. Da die Werte der Block- und
Matchvariablen sowie die Wahrscheinlichkeiten
m und u in allen folgenden Schritten wiederholt
benotigt werden, sollten sie vor der recheninten-
siven Schleife gelesen werden.

)
Suchblocke fiir Linkage-Kandidaten

Die Einschrinkung der Berechnung von Uber-
einstimmungsgewichten nur fiir ,,Johnende* Da-
tensétze ist bereits im Artikel von Fellegi und
Sunter als hilfreich fiir die Geschwindigkeit des
Verfahrens beschrieben. Die Rechenzeit kann
dadurch erheblich verkiirzt werden, da der ,,Se-
lect“-Befehl in modernen Datenbanken sehr
effizient ausgefiihrt wird und sehr viel weniger
Daten von der Datenbank (Server) zum Record-
Linkage-Programm (Client) iibertragen werden
miissen. Datenbankindizes fiir die Blockvaria-
blen unterstiitzen die schnelle Abwicklung. Ein
Qualitatsverlust durch die Auswahl ist nicht zu
befiirchten, da sich fiir nicht als lohnend ange-
sehene Datensdtze wegen zu vieler Merkmals-
unterschiede nur sehr niedrige Ubereinstim-
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mungsgewichte ergeben wiirden, die auch nie zu
einer Zusammengehorigkeitsentscheidung fiih-
ren wiirden. Wird auf die Vorauswahl von Linka-
ge-Kandidaten verzichtet, dann wiren fiir n zu
verlinkende Datensétze etwa n? Ubereinstim-
mungsgewichte zu berechnen. Fiir den Abgleich
von Screeningdaten mit Registerdaten kann die
zusétzliche Auswahlbeschriankung aufgenom-
men werden, dass das Screeningdatum vor dem
Diagnosedatum im Register liegen muss. Dies
setzt aber eine hohe Qualitdt der Datumsanga-
ben voraus.

3)

Ubereinstimmungsgewicht berechnen

Die Ubereinstimmung bzw. Nichtiibereinstim-
mung ist fiir die meisten Merkmale (Geburtsda-
ten, Gemeindeschliissel) sehr einfach festzustel-
len. Bei den Namensbestandteilen sollte jedoch
immer in mehreren Kontrollnummern (Arrays,
sieche Tabelle 3-18) nach Ubereinstimmungen
gesucht werden.

Beispiel: Mehrteilige Vornamen sind in den Kon-
trollnummern KN4, KN5 und KN6 enthalten.
Sollte eine Meldung nicht alle Teile eines Vorna-
mens enthalten oder in anderer Reihenfolge,
dann kann KN4 der einen Meldung auch mit
KNS oder KN6 der anderen Meldung iiberein-
stimmen. Innerhalb eines solchen Arrays von
Matchvariablen wird jeder Wert der einen Mel-
dung mit jedem Wert der anderen Meldung ver-
glichen. Wird eine Ubereinstimmung gefunden,
dann wird dieses Paar von Merkmalen als ,,ver-
braucht* markiert und nur noch in den verblie-
benen ,freien” Merkmalen weiter nach Uber-
einstimmungen gesucht. Auf die Behandlung
von fehlenden Werten wurde bereits in der Be-
schreibung des Algorithmus hingewiesen. Der
Wertebereich fiir die Ubereinstimmungsgewich-
te héngt von der Anzahl der Matchvariablen und
von den Wahrscheinlichkeiten m und u ab.

(4)

Schranken fiir Ubereinstimmungsgewichte

Konnte der Linkage-Algorithmus perfekt zwi-
schen Ubereinstimmungen und Nichtiiber-
einstimmungen trennen, dann wére ein vollau-
tomatisches Record-Linkage moglich, bei dem
lediglich mit einem einzigen Schwellenwert ent-
schieden wiirde, ab wann zwei Datensitze zu-
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sammenzufithren sind. Bei kleinen und bereits
auf Duplikate gepriiften Datenbesténden ist eine
solche perfekte Trennung tatsdchlich moglich. In
der praktischen Anwendung des Record-Linka-
ge auf ungepriifte Datensitze werden die beiden
Verteilungen der iibereinstimmenden und der
nicht tibereinstimmenden Datensétze jedoch flie-
Bend ineinander iibergehen (Abbildung 3-4).
Deshalb miissen zwei Schranken festgelegt wer-
den: Eine untere Schranke gibt die Grenze an,
unterhalb derer keine moglichen Ubereinstim-
mungen mehr in Betracht gezogen werden. Eine
obere Schranke legt fest, ab welchem Gewicht

eine sichere Ubereinstimmung angenommen
wird. In der Grauzone zwischen diesen beiden
Schranken muss interaktiv entschieden werden,
ob Datensitze als zusammengehorig angese-
hen werden. Bei der Wahl geeigneter Schranken
helfen Voruntersuchungen mit vorab gepriiften
Datensétzen. Mit der Breite der Grauzone steigt
auch der Arbeitsaufwand der interaktiv zu prii-
fenden Ubereinstimmungen. Die Schranken
konnen sich fiir verschiedene Datenarten un-
terscheiden (zum Beispiel niedrigere untere
Schranke fiir DCO-Meldungen), sie hdngen auch
von der Anzahl und Art der Matchvariablen ab.

Abgleich von 192 143 Screeningdatenséatzen mit 14 445 Registerdatenséatzen

100000 -
10000 - |k

1000 - Il

Haufigkeit

100

10

l

20 -156 -10 -5 0

positiver Nicht-Link

Ibggpingkimpyingsoenicks 40 45 50 55

maoglicher Link

Unmatched

positiver Link

Abbildung 3-4. Typische Verteilung von Ubereinstimmungsgewichten.
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Beispiel 3: Sichere
Michtibereinstimmung
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Abbildung 3-5. Typische Linkage-Situationen.
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®)

Zusammengehorigkeitsentscheidung

Verschiedene typische Beispiele zeigen die Mog-
lichkeiten der Zusammengehorigkeitsentschei-
dung (Abbildung 3-5):

Beispiel 1:

Stimmen fast alle Matchvariablen iiberein, ergibt
sich ein hohes Ubereinstimmungsgewicht. Dass
eine Meldung einen zusitzlichen zweiten Vorna-
men (VN II) enthilt, bewirkt unterschiedliche
phonetische Vornamen (Ph.VN). Auf das Ge-
wicht hat dies keinen Einfluss, da der erste iiber-
einstimmende Vornamensteil (VN I) zum hohen
Gewicht beitrdgt, der zweite Vorname (VN II)
wegen des fehlenden Wertes in der ersten Mel-
dung nicht beriicksichtigt wird.

Beispiel 2:

Hier ergibt sich ein ebenso hohes Ubereinstim-
mungsgewicht wie im vorhergehenden Beispiel.
Durch die Array-Suche bei der Gewichtsberech-
nung wird die Ubereinstimmung des zweiten Vor-
namens der ersten Meldung mit dem ersten Vor-
namen der zweiten Meldung erkannt und positiv
bewertet.

Beispiel 3:

Das niedrige Ubereinstimmungsgewicht entsteht,
weil nur Vorname und Geburtsdatum identisch
sind. Ein Blick auf weitere Meldungsdaten wiirde
in diesem Fall die Entscheidung der Nichtiiber-
einstimmung bestétigen, weil das Sterbedatum
des DCO-Falls (6/1999) vor dem Diagnosedatum
des histologisch gesicherten Falls (12/1999) liegt.

Beispiel 4:

Unterschiedliche Geburtsjahre reduzieren hier
das Ubereinstimmungsgewicht, lassen aber den-
noch eine Zusammengehorigkeit vermuten, da
alle anderen Merkmale einschlieBlich der eher
seltenen Diagnose identisch sind. Das wahre Ge-
burtsjahr kann nur nach Riickfrage beim Melder
oder nach Eingang weiterer Meldungen entschie-
den werden.

Beispiel 5:

Unterschiedliche Vornamen (VN I) und die
Grofstadt (Nirnberg = 09564000) fithren zu ei-
nem etwas reduzierten Ubereinstimmungsge-
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wicht. Da der phonetische Vorname (Ph.VN) je-
doch identisch ist, ist von einem Schreibfehler
beim Vornamen auszugehen und die Zusammen-
gehorigkeit anzunehmen.

Schlussbemerkung: Die beschriebene Imple-
mentierung ist nicht ganz symmetrisch. Werden
die Werte der Meldung A zur Bestimmung der
Wahrscheinlichkeiten u genutzt, dann ergibt
sich bei Auspriagungsunterschieden ein anderes
Ubereinstimmungsgewicht zu Meldung B, als
wenn die Wahrscheinlichkeit u aus den Werten
der Meldung B bestimmt wiirde. Die praktischen
Auswirkungen der Asymmetrie sind gering,
der Gewinn an Rechengeschwindigkeit jedoch
enorm, da andernfalls fiir jedes Merkmal bei je-
dem Linkage-Kandidaten neue Werte fiir u ab-
gefragt werden miissten.

Grenzen des Record-Linkage
mit Kontrollnummern

Der Algorithmus von Fellegi und Sunter funktio-
niert gleichermaflen mit Kontrollnummern wie
mit Klartextdaten. Es werden nur Ubereinstim-
mungen und Nichtiibereinstimmungen bewertet,
aber keine Ahnlichkeiten beriicksichtigt. Dass
bei der Kontrollnummernerzeugung Ahnlichkei-
ten einzelner Merkmale (etwa von Nach- oder
Vornamen) durch die MD5-Kodierung verloren
gehen, beeintriachtigt daher das Record-Linkage
nicht. Dennoch konnen mithilfe der Kontroll-
nummern fiir die phonetischen Namen und Vor-
namen Ahnlichkeiten zwischen verschiedenen
Datensitzen erkannt werden und Meldungen
meist auch dann zusammengefiihrt werden, wenn
ein Schreibfehler im Namen vorliegt. An Gren-
zen stofen Kontrollnummern dann, wenn die
Ubereinstimmungsgewichte zweier Meldungen
in der Grauzone zwischen sicherer Uberein-
stimmung und sicherer Nichtiibereinstimmung
liegen. Die dann notwendige interaktive Ent-
scheidung fiele leichter, wenn Klartextangaben
vorldgen. Hilfreich fiir die Entscheidung ist oft
der Blick auf weitere Meldungsdaten, zum Bei-
spiel Sterbedatum, Mehrlingseigenschaft, TNM-
Klassifikation. Bei Vorliegen echter Wider-
spriiche (zum Beispiel Geburtsjahr) kann die
Zusammengehorigkeit erst nach Riickfrage beim
Melder entschieden werden.
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Maogliche Fehler beim Record-Linkage
Homonymfehler

Datensédtze werden zusammengefiihrt, obwohl
sie zu verschiedenen Personen gehoren:

Ursache: zufillige Merkmalsidentitét oder zu ge-
ringe Trennschirfe des Linkageverfahrens

Beispiel: hiufiger Nachname und Grof3stadt als
Wohnort

Synonymfehler

Datensitze werden nicht zusammengefiihrt, ob-
wohl sie zu einer Person gehoren:

Ursache: Schreibfehler oder Anderungen in zu
vielen Identifikationsmerkmalen

Folgen von Fehlentscheidungen
beim Record-Linkage

Werden zwei Meldungen irrtiimlich verschiede-
nen Personen zugeordnet (Synonymfehler),
dann hat dies direkten Einfluss auf die Personen-
inzidenz, weil eine Person mehr gezihlt wird als
tatsdchlich vorhanden. Enthalten die Meldungen
Angaben zu zwei verschiedenen Tumoren, dann
bleibt die Fallinzidenz dieselbe, unabhéngig da-
von, ob die beiden Tumoren bei einer Person
oder bei zwei Personen auftreten. Auf die Fallin-
zidenz hat eine solche Fehlentscheidung daher
nur dann Einfluss, wenn beide Meldungen den
gleichen Tumor betreffen (dhnliche Histologie
bei gleicher Lokalisation, Abschnitt 3.4). Fiir
Uberlebensanalysen konnen sich jedoch erhebli-
che Fehler ergeben, wenn fiir eine irrtiimlich an-
gelegte Person logischerweise niemals Sterbeda-
ten im Register eintreffen. Fiir Homonymfehler
gilt umgekehrt: Die Personeninzidenz vermin-
dert sich, die Fallinzidenz wiederum nur, wenn in
beiden Meldungen ein sehr dhnlicher Tumor be-
schrieben wird. Fiir Uberlebensanalysen wird
eine Person félschlicherweise zu friih als verstor-
ben klassifiziert. Moglicherweise klért sich ein
solcher Fall auf, wenn spéter eine zweite Todes-
bescheinigung zu den irrtiimlich zusammenge-
fiihrten Meldungen eintrifft.

Literatur

1 Fellegi IP, Sunter AB A theory for record linkage.
American Statistical Association Journal 1969; 64:
1183-1220

3.4 Zihlung von Mehrfach-
tumoren und Generierung
der besten Information aus
mehreren Meldungen zu
einem Tumor (Best-of)

Martin Meyer, Joachim Kieschke,
Martin Radespiel-Troger !

3.4.1 Zihlung von Mehrfachtumoren

Definition

Multiple Primdrtumoren sind bosartige Tumo-
ren, die unabhingig voneinander auftreten.
Rezidive oder Metastasen eines bereits beste-
henden Tumors gelten ebenso wenig als Primér-
tumoren wie die kontinuierliche Ausbreitung
eines Tumors in ein anderes Organ.

Hintergrund

Aufgrund besserer Untersuchungsmoglichkeiten
und einer intensiveren Nachsorge werden heut-
zutage Zweitmalignome frither entdeckt. Ein ldn-
geres Uberleben der Patienten und Behandlungs-
formen, die selber karzinogen wirken, sind
weitere Griinde dafiir, dass gehduft Zweitmalig-
nome entstehen. In manchen Organsystemen
(zum Beispiel Mamma, Kolon, Haut) treten hdu-
fig mehrere gesicherte Tumoren auf, entweder
synchron oder metachron (zeitlich versetzt). Ver-
schiedene Tumormeldungen zu einer Person las-
sen nicht immer auf den ersten Blick erkennen,
ob sie tatsdchlich als Zweitmalignom zu werten
sind oder demselben Primédrtumor zuzuordnen
sind. Damit aber berichtete Fallzahlen internatio-
nal vergleichbar sind, hat die JARC zusammen

1 aufbauend auf der Vorlage von Birthe Schmitt-Thomas,
Alexander Katalinic, Joachim Kieschke und den ,,Inter-
national Rules for Multiple Primary Cancers* der IARC
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mit WHO, IACR und ENCR einheitliche Regeln
zur Zidhlung von Mehrfachtumoren herausgege-
ben. Diese Empfehlungen fiir epidemiologische
Krebsregister weichen zum Teil von der Praxis
und den Anforderungen klinischer Krebsregister
ab. Intern hat jedes Register die Freiheit, Tumo-
ren auch detaillierter zu registrieren, zum Bei-
spiel fiir klinische Fragestellungen. Fiir Berichte
und Inzidenzberechnungen sind jedoch die inter-
nationalen Regeln anzuwenden. Steht fest, wel-
che Tumormeldungen einem Primédrtumor zuge-
ordnet werden, muss in einem zweiten Schritt fiir
jedes Merkmal die beste Information (Best-of)
aus den (moglicherweise widerspriichlichen oder
unvollstdndigen) Meldungen generiert werden.

TARC-Grundregeln

Generell sind fiir die Identifizierung des Primér-
tumors die Auspragungen fiir Morphologie (His-
tologie) und Topographie (Lokalisation) nach
ICD-0O-3 ausschlaggebend [2]. Fiir Best-of-Ent-
scheidungen konnen auch weitere Merkmale
hinzugezogen werden, zum Beispiel Meldequel-
le und Tumorstadium.

Fiir die international einheitliche Z#hlweise von
Primédrtumoren sind folgende vier Regeln der
IARC zu beachten:

1. Die Anerkennung der Existenz von zwei

oder mehr bosartigen Primdrtumoren ist
nicht vom Zeitpunkt der Diagnosestellung
abhingig.
Anmerkung: Auch zeitlich entfernte Tumor-
meldungen konnen daher als ein Primértu-
mor gewertet werden. Umgekehrt konnen
zeitgleiche Diagnosen verschiedene Tumo-
ren betreffen. Fiir die Best-of-Entscheidung
spielt die Zeit dagegen sehr wohl eine Rolle,
um zu verhindern, dass eine spétere Pro-
gression eines Tumors bereits den Inzidenz-
daten zugeordnet wird.

2. Ein maligner Primartumor entsteht an einer
definierten Lokalisation in einem bestimm-
ten Gewebe. Ein Infiltrat der Umgebung,
ein Rezidiv oder eine Metastase ist kein Pri-
martumor.

3. Nur ein einziger Tumor soll in einem Organ,
einem paarigen Organ oder Gewebe gezihlt
werden. Ein Organ wird in der Regel durch

DAS KREBSREGISTER-MANUAL

4.1.
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die ersten drei Stellen der ICD-O-3-Loka-
lisation definiert. Ausnahmen, bei denen
Kodegruppen als ein Organ angesehen wer-
den, sind in Tabelle 3-19 aufgefiihrt. Multifo-
kale Tumoren sind diskrete Tumoranteile, die
offensichtlich nicht miteinander in Kontinui-
tit stehen und im selben Organ entstanden
sind (zum Beispiel Harnblase). Auch sie sind
als ein einzelnes Malignom zu zdhlen.

Regel 3 wird in den folgenden beiden Fillen
nicht angewendet:

Systemische oder multizentrische Maligno-
me, die potenziell mehrere Organe betref-
fen, werden nur einmal in jedem Individuum
gezihlt, auch wenn Krankheitsmanifestatio-
nen in verschiedenen Organen festgestellt
wurden. Dies betrifft Kaposi-Sarkome (Ta-
belle 3-20, Gruppe 15) und Tumoren des ha-
matopoetischen Systems (Lymphome und
Leukdmien, Tabelle 3-20, Gruppen 8-14).

Malignome, die zu verschiedenen spezifi-
schen Histologiegruppen (Tabelle 3-20) ge-
horen, werden als verschiedene Primirtu-
moren angesehen (selbst wenn sie im selben
Organ auftreten). Zwei Tumormeldungen
im selben Organ mit verschiedenen Histolo-
giekodes, die aber beide derselben Histolo-
giegruppe angehoren, werden als nur ein
Primértumor gewertet. Falls eines der Mali-
gnome in die unspezifischen Histologie-
gruppen 5, 14 oder 17 féllt und zusitzlich
eine spezifische Histologie gemeldet wurde,
wird die spezifische Histologie verwendet
und die nichtspezifische Histologie igno-
riert.

Anmerkung: Abweichend von der dieser
Regel zugrunde liegenden Tabelle 3-20
empfiehlt GEKID, sofern die Datenqualitit
im Register dies zulisst, fiir Lymphome und
Leukdmien die Verwendung der genaueren
SEER-Matrix, die fiir jedes Paar von Mor-
phologien aus diesem Bereich angibt, ob ein
oder zwei Primdrtumoren zu zdhlen sind
(Tabelle 3-21). Um dennoch einen Datenex-
port nach TARC-Regeln zu ermoglichen,
steht eine Uberleitungstabelle auf www.ge-
kid.de zur Verfiigung.
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3.4.2 Praktisches Vorgehen bei der
Identifizierung von Priméiirtumoren

Die Entscheidungen zur Bestimmung der Pri-
mértumoren sind in einem Ablaufplan (Abbil-
dung 3-6) dargestellt. Auf Besonderheiten bei
der Bearbeitung von Systemerkrankungen oder
bei der Behandlung von Todesbescheinigungen

wird bei der Beschreibung der einzelnen Ent-
scheidungsebenen eingegangen.

Histologiegruppen (Ebene 1)

Im ersten Schritt wird gepriift, ob sich die beiden
Histologien in derselben spezifischen Gruppe
der Tabelle 3-20 befinden. Man beachte, dass

Tabelle 3-19. Gruppen von Topographiekodes der ICD-0O-2/3, die bei der Definition von multiplen Primartumo-

ren als ein Organ angesehen werden [3].

ICD-0-2/3 Klartext

Erste Diagnose benutzen, falls zu

Kode verschiedenen Zeiten diagnostiziert.
Untenstehenden Kode benutzen,
falls zeitgleich diagnostiziert.*

C01 Zungengrund

C02 Sonst. u. n. n. bez. Teile der Zunge C02.9
C00 Lippe

C03 Mundschleimhaut/Zahnfleisch

C04 Mundboden

C05 Gaumen

C06 Sonst. u. n. n. bez. Teile des Mundes C06.9
C09 Tonsille

C10 Oropharynx

C12 Recessus piriformis

C13 Hypopharynx

Cl4 Sonst. u. n. n.bez. Teile von Lippe, Mundhohle und Pharynx ~ C14.0
C19 Rektosigmoid, Ubergang

C20 Rektum C20.9
C23 Gallenblase

C24 Sonst. u. n. n. bez. Gallenwege C24.9
C33 Trachea

C34 Bronchien und Lunge C34.9
C40 Knochen u. Gelenkknorpel der Extremitdten

C41 Knochen u. Gelenkknorpel sonst. u. n. n. bez. Lokalisationen  C41.9
C65 Nierenbecken

C66 Ureter

C67 Harnblase

C68 Sonst. u. n. n. bez. Harnorgane C68.9

* GEKID-Empfehlung: Wird ein spezifischer und ein weniger spezifischer Kode gemeldet (sieche Lokalisations-
baum), sollte abweichend von dieser Regel der spezifischere Kode gewihlt werden (gegebenenfalls unter Be-
riicksichtigung unterschiedlicher Meldequellen und -qualititen). ,,Zeitgleich diagnostiziert bedeutet, dass
die Diagnosezeitpunkte hochstens 6 Monate auseinander liegen.
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Malignome in den Gruppen 5, 14 und 17 nur un-
befriedigend histologisch typisiert wurden und
daher nicht von den anderen Gruppen unter-
schieden werden konnen. Wenn beide Histolo-
gien nicht in derselben Gruppe zu finden sind,
dann werden die Tumoren als unterschiedliche
Primérsitze gewertet. Die Lokalisation hat auf
die Entscheidung unterschiedlicher Tumoren
in diesem Fall keinen Einfluss. Auf Unterschiede

in der Diagnosesicherheit ist jedoch zu ach-
ten. So konnen vorldufige Befunde durchaus zu
einer anderen spezifischen Gruppe gehoren. Es
wire dann von zwei Meldungen, zum Beispiel
Schnellschnitt und Endbefund nach immunhis-
tochemischer Untersuchung, eventuell doch nur
eine zu beriicksichtigen. Bei Zweifeln an der
Histologie kann beim Melder zuriickgefragt
werden.

Tabelle 3-20. Gruppen von Malignomen, die bei der Definition von multiplen Primirtumoren als histologisch

wunterschiedlich“ angesehen werden [3].

Gruppe

Morphologiekode (ICD-O-3)

Karzinome
1. Plattenepithel- und Ubergangsepithelkarzinome
2.Basaliome

3. Adenokarzinome
4. Andere spezifische Karzinome

(5.) Nicht ndher bezeichnete Karzinome

6. Sarkome und Weichteiltumoren

7. Mesotheliome

Tumoren des hiamatopoetischen und lymphatischen
Gewebes

8. Myeloisch
9. B-Zell-Neoplasmen

10.T-Zell und NK-Zell-Neoplasmen
11. Hodgkin-Lymphom
12. Mastzelltumoren

13. Histiozytome und akzessorische lymphatische
Zellen

(14.) Nicht nidher bezeichnete Arten

15. Kaposi-Sarkom

16. Andere niher bezeichnete Krebsarten

(17.) Nicht niher bezeichnete Krebserkrankung

8051-8084, 8120-8131
8090-8110

8140-8149, 8160-8162, 8190-8221, 8260-8337, 8350-
8551,8570-8576, 8940-8941

8030-8046, 8150-8157, 8170-8180, 8230-8255, 8340-
8347,8560-8562, 8580-8671

8010-8015, 8020-8022, 8050

8680-8713, 8800-8921, 8990-8991, 9040-9044, 9120-
9125, 9130-9136, 9141-9252, 9370-9373, 9540-9582

9050-9055

9840, 9861-9931, 9945-9946, 9950, 9961- 9964, 9980-
9987

9670-9699, 9728, 9731-9734, 9761-9767, 9769, 9823-
9826, 9833, 9836, 9940

9700-9719, 9729, 9768, 9827-9831, 9834, 9837, 9948
9650-9667
9740-9742
9750-9758

9590-9591, 9596, 9727, 9760, 9800-9801, 9805, 9820,
9832,9835, 9860, 9960, 9970, 9975, 9989

9140

8720-8790, 8930-8936, 8950-8983, 9000-9030, 9060-
9110, 9260-9365, 9380-9539

8000-8005

Gruppen mit in Klammern stehender Nummer sind unspezifisch und gelten daher nicht als unterschiedlich zu an-

deren spezifischen Gruppen:

— Karzinome der Gruppe 5 unterscheiden sich nicht von den Gruppen 1 bis 4.
— Himatopoetische und lymphatische Tumoren der Gruppe 14 unterscheiden sich nicht von den Gruppen 8 bis 13.
— Ungenau bezeichnete Tumoren der Gruppe 17 unterscheiden sich nicht von allen anderen Gruppen.
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Tabelle 3-21. Definitionen von Mehrfachtumoren des himatopoetischen Systems.

Quelle: National Cancer Institute. Definitions of Single and Subsequent Primaries for Hematologic

Malignancies based on ICD-O-3 reportable malignancies. SEER Program. 28.02.2001.

Aufbereitet fiir Krebsregister-Manual durch M. Meyer (Bevolkerungsbezogene Krebsregister Bayern).
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Fortsetzung Tabelle 3-21.
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9740-9742
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9689

9765: Gruppe 9; 9766

Einige ICD-0O-3-Kodes sind in der Originaltabelle nach SEER nicht enthalten.

9765-9767*
9970-9975*
9980-9986

9946
9948
9950
9987
9989

9962
Die Matrix ist nicht symmetrisch, d. h. es hingt in einigen Féllen von der Reihenfolge der Diagnosen

Fiir diese Kodes wurde die Matrix in Kursivschrift ggmif3 den IARC-Regeln fiir Mehrfachtumoren
ab, ob ein oder zwei Tumoren gezéhlt werden.

aufgefiillt

S: Same tumour - nur einen Tumor zdhlen
D: Different tumours - zwei Tumoren zéhlen
9970: Gruppe 14;9975: Gruppe 14
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9800-9801
9840-9910
9940
9945
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Ebene 1

Ebene 2

Ebene 3

Ebene 4

Ebene 5

Ebene 6

Alle
Histologien
in derselben
spezifischen Histo-
logie-Gruppe der
Tab. 3-20?

Gleiche
Lokalisation
oder nur ein
Sitz gemal

Lokalisations-

baum ?

START

Im Zweifel Riickfrage
beim Melder, sonst:
Unterschiedliche

Primartumoren

Ein Primartumor

Nach

Quellen-
nein hierarchie mehr Ein Primdrtumor
als ein Sitz
Ubrig?
Unter-
schiedliche ja
Lokalisationen
nur auf 4. Stelle
(ICD-0-3) ? Wahl des
nichtspezifischen
Sitzes CXX9
nein

Lokali-
sationen
in derselben

sationen
anatomisch
benach-
bart?

nein

Ist eine
der Lokalisa-
tionen haufiger
Metastasen-
sitz?

nein

Unterschiedliche
Primdrtumoren

Ein Primértumor
(Festlegung nach Quellenhierarchie, Melde-
datum oder Rickfrage beim Melder)

Ist eine

der Melde- . Zweittumor . "
2 nein 25 nein Riickfrage
quellen ein explizit beim Melder
Toten- gemeldet?
schein?

arwendung der Unterschiedliche

Primartumoren

Information aus
der Meldung

ja Riickfrage beim Melder,
Zusammenfihrung zu einem
Prim&artumor mit derjenigen Lokalisation,
die nicht Metastasensitz ist

Abbildung 3-6: Ablaufplan bei Vorliegen mehrerer Meldungen.
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s e
Corg
| CU?? €02.3
co2.8 | €021 C02.4
028 [ oo

Mund Mund, tiberlap.
Cc06.9 — C06.8

Lippe, Mund-
hoéhle und
Pharynx, sonstige
und magelhaft
bez. Sitze

Parotis

) Grolte Speichel-
C14.8 | driseno.n.A;  CO07.9

@{G_mﬁ_eismlcbeld@sgni

C08.8  (€08.0C08.1
Nasopharynx
C11.9 C11.8

cC11.0C11.2
C11.1C11.3

Abbildung 3-7. Lokalisationsbaum C00-C14.
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Osophagus

r —{C€15.0 C15.1 C15.2 |
M C15.9 — C15.8

- C15.3C15.4C155

fdaden cieg C160C163
1 C169 — C168 468 C16.1C164
: C16.2
Dinndarm

| - | {c17.0C17.2
El2 C17.8 M ci71c173

Kolon ’
C18.0 C18.4
- C189 — C188  (C18.1C185
Parmo.n.4. C18.2C18.6
Verdauungs- Verdauungs- = C26.0 “‘ C18.3C18.7

organe o.n. A. organe, iberlap.

C26.9 } { C26.8 ]| '

‘Anus und Analkanal
— 'C21.8 ‘— C21.0C21.1C21.2

Leber und intrahep. Gallengénge
— C22.0 C22.1

Gallengange o. n. A.
-~ C24.9

Pankreas

| C25.0 C25.3
| C259 } | C2538 ‘ 1C25.1C25.4
| - C25.2

Abbildung 3-8. Lokalisationsbaum C15-C26.
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uberlappend _

c419 | | C41.8 |

Hamatopoetisches und retikuloendotheliales System

C42.3C424 C42.0C42.1C42.2
Haut
C44.9 C44.8

Nasenhéhle und Mittelohr

C30.0 C30.1
Nebenhdhlen
| {C31.0C31.2
G319 Galb C31.1C31.3
Oberer
Respirationstrakt 0. n. A. Larynx
C32.0C32.2
C39.0 C32.9 C32.8 G321 0323
Trachea Organgruppe nach IARC
Gruppenschliissel: C34.9
Respirations- ~ Respirations- C33.9
trakto.n. A.  trakt, iberlap. Bronehier tind Lunge
C39.9 C39.8 1C34.0C34.2
C34.9 C34.8 0341 034.3
Thymus
Herz, Pl 2
Mediastinum, | | Co7-9
Uberlap. Mediastinum o. n. A.
C38.8 C38.3 | (C38.1C38.2
Herz und Pleura
C38.0 C38.4
Knochen, Gelenke u. Gelenkknorpel
der Extremitaten
Knochen, Gelenke Knochen, Gelenke
' ' .~ C40.0 C40.2
: Ir(ieﬁlfnkkncnq:aeei, u. Gelenkknorpel, “ C40.1 C40 3 _ ggz:gnm;ﬁu:i:? :;R;C;

Knochen, Gelenke u. Gelenkknorpel
anderer Lokalisationen

'C41.0 C41.2 C41.4
C41.1C41.3

C44.0 C44.3 C44.6
C44.1 C44.4 C44.7
C44.2 C44.5

Abbildung 3-9. Lokalisationsbaum C30-C44.
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Periph. Nerven u. auton. Nervensystem

C47.0 C47.2 C47.4 C4T7.6

C47.9 Ca7.8 C47.1 C47.3 C47.5
Retroperitoneum und Peritoneum ' C48.0
C48.8
C48.2 C48.1

Bindegewebe, subkutane u.
andere Weichteilgewebe

C49.0 C49.2C49.4 C49.6
C49.9 C49.8 C49.1 C49.3 C49.5
Brust C50.0 C50.2 C50.4 C50.6
C50.9 C50.8 C50.1C50.3 C50.5
Vulva
C51.0C51.2
C51.9 | C51.8 C51.1
Vagina
Cervix uteri
| C5h2.9
C53.9 C5H3.8 C53.0 C53.1
Uterus 0. n. A.
055.9 Corpus uteri
Weibliche Genital- . Ch4.0 C54.2
organe o. n. A. O054.9 C54.8 C54.1 C54.3
var
C57.9 Cs57.8 Adnexe o. n. A.
C56.9
C57.4
Wolff-Gang
C57.0C57.2
C57.7 C57.1 C57.3
Plazenta
C58.9
Penis .
_ C60.0 C60.2
C60.9 C60.8 C60.1
Prostata

Mannliche Genital-
organe o. n. A. - C61.9

C63.9 C63.8 Efokier
C62.9 C62.0 C62.1

Andere naher bez. mannl. Genitalorgane

C63.0 C63.2
C63.1 C63.7

Abbildung 3-10. Lokalisationsbaum C47-C63.
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Niere

- C64.9

Harnorgane o. n. A.

Enirm

Auge
| | 1 C69.0 C69.2 C69.4 C69.6
aees | 608 C69.1 C69.3 C69.5
Himhaute
~ €709 — C70.0C70.1
g-e_hi_r[‘— e _ - - ——
Neninsgstan L1 | ] ‘ ___CT‘E.O C71.3C71.6
zentrales 0. n. A. - C719  C718  c71.1C71.4C71.7
g = | [ C71.2C71.5
Cc72.9 - C728 Riickenmark und Cauda equina
' |
_l C72.0C721 ‘
Hirmnerven, andere u. n. n. bez. )
_| C72.5 C72.2C723 C72.4||
|Si::hilddrll.'uae
Endokrine ! ' C73.9 )
Driisen 0. n. A. ‘ iNebennleren )
| (!l |
I C75.9 7 C75.8 ! C74.9 —| C74.0 C741 ‘
Andere endokrine Drilsen
C75.0C75.2C75.4
Q;g‘l‘_‘(;k'gf'“ge'"aﬂ ] C75.1 C756.3 C75.5
i isationen® : 5 : 5
it 1 C?B.o 0?6.2 C?6-4 C?G-? * Bei C!IESB!’! COdES sind unspezifische Loka-
Gk A— 4_076.1 C76.3 C76.5 Sveken WOERon B 0B )
Lymphknoten ) —_—— =
Ci70C77.2C77.4
| €779 | | C77.8 C77.1C77.3C775
Unbekannte Primarlokalisation
C80.9 :

Abbildung 3-11. Lokalisationsbaum C64-C80.
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Beispiel 1:

I) C15.3, (Osophagus, oberes intrathorakales
Drittel), Histologie 8070/3, nach Riickfrage be-
stitigt

II) C16.0, (Magen, Kardia), Histologie 8140/3,
nach Riickfrage bestitigt

Entscheidung: unterschiedliche Primdrtumoren

Beispiel 2:

I) C44.9 (Haut o.n.A.), Histologie 8090/3, Mel-
der Praxis

IT) C44.5, (Haut des Stamms), Histologie 8720/3,
Melder Klinik

Entscheidung: unterschiedliche Primédrtumoren

Falls sich die Histologien der Meldungen in Ta-
belle 3-20 in derselben spezifischen Histologie-
gruppe befinden oder eine Histologie aus einer
unspezifischen Gruppe vorliegt, wird auf Ebene
2 iibergegangen. Dies gilt auch fiir die Fille, bei
denen keine Histologie vorhanden ist, wie zum
Beispiel in der Regel bei Todesbescheinigungen.

Besonderheiten bei Systemerkrankungen:

Soll anhand der IARC-Regeln entschieden wer-
den, ob ein oder mehrere Primartumoren vorlie-
gen, dann kann die Entscheidung der Ebene 1
mit den fiir die Systemerkrankungen vorgesehe-
nen Histologiegruppen 8-13 getroffen werden.
GEKID empfiehlt stattdessen die Verwendung
der detaillierteren und daher genaueren Matrix
der SEER-Gruppe (Tabelle 3-21), sofern die
Datenqualitidt im Register dies zuldsst. In bei-
den Fillen spielt die Lokalisation keine Rolle.
Die zeitliche Reihenfolge der Diagnosen kann
die Entscheidung beeinflussen. Die Tabelle wird
folgendermaflen benutzt: Man sucht diejenige
Zeile auf, die (am linken Rand) den Histologie-
kode der ersten Diagnose enthalt, und diejenige
Spalte, die (am oberen Rand) den Histologie-
kode der zweiten Diagnose enthélt. Am Schnitt-
punkt von gefundener Zeile und Spalte bedeu-
tet,,S*, dass beide Tumoren als ein Primartumor
angesehen werden (same primary), wihrend
,D* bedeutet, dass sie als verschiedene Primér-
tumoren angesehen werden (different primary).

Beispiel 1:

I) Lymphom, lymphozytir, kleinzellig o.n.A.
(9670/3), Diagnose im Mérz 2000

II) Lymphom o.n.A., (9590/3), Diagnose im April
2001

Matrix-Eintrag: S — Entscheidung: ein einziger
Tumor

Beispiel 2:

I) Lymphom, lymphozytir, kleinzellig o.n.A.
(9670/3), Diagnose im Marz 2000

1) Hodgin-Lymphom o.n.A., (9650/3), Diagnose
im April 2001

Matrix-Eintrag: D — Entscheidung: zwei Tumoren

Insbesondere bei Systemerkrankungen ist im-
mer zu berticksichtigen, dass wiahrend des Diag-
nosefindungsprozesses zu Anfang angenomme-
ne und frith gemeldete Diagnosen revidiert
werden konnen und zum Beispiel die entschei-
dende spitere Untersuchung in einer Referenz-
pathologie zu einem anderen Ergebnis kommt.
Abweichende zeitnahe Befundungen konnen
ein Hinwesis fiir diese Problematik sein.

Identische Lokalisationen (Ebene 2)

Wenn beide Lokalisationen identisch sind, wer-
den beide Meldungen zusammengefiihrt und als
Histologie die spezifischere gewihlt bzw. dieje-
nige, die aus der zuverldssigeren Quelle stammt
(zum Beispiel befundetes OP-Préparat aus der
Pathologie).

Beispiel:

I) Cl6.3 (Magen, Antrum), Histologic 8140/3,
Melder Klinik

IT) Cl16.3 (Magen, Antrum), Histologie 8144/3,
Melder Pathologie

Entscheidung: (Cl16.3,

8144/3)

ein einziger Tumor
Gegenbeispiel:
1) C16.3 (Magen, Antrum), Histologie 8140/3

IT) C61.9 (Prostata), Histologie 8140/3
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Entscheidung: trotz gleicher Histologie zwei Tu-
moren

Wenn beide Lokalisationen unterschiedlich sind,
wird mithilfe des Lokalisationsbaums (Abbil-
dungen 3-7 bis 3-11) entschieden, ob eine der
Lokalisationen moglicherweise nur ein unspezi-
fischerer Oberbegriff fiir die andere Lokalisati-
on ist. Auch in diesem Fall sollen beide Meldun-
gen zusammengefiihrt werden.

Im Lokalisationsbaum stehen jeweils die spezi-
fischsten Lokalisationen ganz rechts, die unspezi-
fischsten ganz links. Falls sich zwei Lokalisationen
auf demselben Ast befinden, dann wird nur ein
Primédrtumor gezédhlt und die weiter rechts ste-
hende (die spezifischere) Lokalisation gewihlt.

Wichtig: Nur auf demselben Ast befindliche Lo-
kalisationen sind miteinander vergleichbar.

Beispiel 1:

Zwei Meldungen mit C04.9 (Mundboden,
o.n.A.) und C02.9 (Zunge o.n.A.) werden nicht
zu C06.9 (Mund o.n.A.) zusammengefiihrt, son-
dern weiter nach Ablaufplan bearbeitet, da sie
sich nicht auf demselben Ast befinden.

Beispiel 2:

Bei den drei Meldungen C06.9 (Mund o.n.A.),
C02.9 (Zunge o.n.A.) und C02.1 (Zungenrand)
ist nach Lokalisationsbaum C02.1 die spezifisch-
ste Meldung und damit ist der Primérsitz identi-
fiziert.

Anmerkung: Der Lokalisationsbaum ist ein
Hilfsmittel, mit dem sich die meisten Zusam-
menfithrungen von Lokalisationen entscheiden
lassen. Nicht alle Lokalisationen lassen sich je-
doch immer in einer Baumstruktur darstellen. In
Sonderfillen miissen die tatsdchlichen anatomi-
schen Verhiltnisse beachtet werden. Solche Fil-
le in den Baum einzufiigen, ginge auf Kosten der
Ubersichtlichkeit.

Unterschiedliche Subkategorien
einer Lokalisation (Ebene 3)

Unterscheiden sich zwei Lokalisationen ledig-
lich in der vierten Stelle (zum Beispiel C18.4,
Colon transversum und C18.7, Colon sigmoi-
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deum), wird nur ein Tumor gezdhlt. Gewahlt
wird bei Zeitgleichheit entweder die Lokalisati-
on der zuverlédssigeren Quelle, der Tumor mit
der schlechteren Prognose oder ein unspezifi-
scher Sitz Cxx.9, in bestimmten Fillen auch
Cxx.8 (zum Beispiel C21.8). Zusitzlich erlaubt
die TNM-Klassifikation die Angabe des ,,m“-
Symbols fiir multiple Primédrtumoren im selben
anatomischen Bezirk. Bei Zeitdifferenzen des
Diagnosedatums wird in der Regel die zuerst
aufgetretene Lokalisation iibernommen.

Organgruppen (Ebene 4)

Tabelle 3-19 enthélt eine Liste von Organgrup-
pen. Wenn sich zwei Lokalisationen in derselben
Gruppe befinden, werden diese immer zusam-
mengefiihrt. Laut IARC ist bei zeitlich unter-
schiedlichen Diagnosen die frithere Lokalisation
zu wihlen, bei Zeitgleichheit der (eher unspezi-
fische) Gruppenkode. Wurde bei der Entschei-
dung der Ebene 2 mithilfe des Lokalisations-
baums bereits eine spezifischere Lokalisation
(zum Beispiel C67.9) einer unspezifischen (zum
Beispiel C68.9) vorgezogen, so ist die Entschei-
dung auf Ebene 4 nicht mehr notwendig und re-
levant. Im Lokalisationsbaum sind die Organ-
gruppen gekennzeichnet. Tabelle 3-19 stimmt
nicht mehr mit fritheren Tabellen iiberein, die le-
diglich aus Kompatibilitit zwischen ICD-9 und
ICD-10 bzw. ICD-0O-1 und ICD-O-2 Kodegrup-
pen gebildet hatten!

Beispiel 1:

I) Lokalisation C09.9 (Tonsille 0.n.A.), Diagno-
sedatum 10/2000, Melder Krankenhaus

II) Lokalisation C10.9 (Oropharynx o.n.A.), Di-
agnosedatum 10/2000, Melder Hausarzt

Entscheidung (Bevorzugung der Krankenhaus-
meldung): Zusammenfiihrung zu C09.9
Beispiel 2:

I) Lokalisation C01.9 (Zungengrund), Diagnose-
datum 6/2001, Melder Krankenhaus

IT) Lokalisation C02.1 (Zungenrand), Diagnose-
datum 10/2002, Melder Krankenhaus

Entscheidung (frithere Meldung): Zusammen-
fithrung zu C01.9
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Beispiel 3:

I) Lokalisation C10.9 (Oropharynx o.n.A.), Di-
agnosedatum 6/2001, Melder Krankenhaus

ITI) Lokalisation C13.9 (Hypopharynx o.n.A.),
Diagnosedatum 6/2001, Melder Krankenhaus

Entscheidung (IARC-Regel): Zusammenfiih-
rung zu C14.0

Anatomisch benachbarte
Lokalisationen (Ebene 5)

Bei Meldungen zu gleichartigen Tumoren in
benachbarten Organen (zum Beispiel Larynx/
Pharynx, Kolon/Rektum, Osophagus/Kardia des
Magens) ist hdufig davon auszugehen, dass es sich
bei einer der gemeldeten Lokalisationen entwe-
der um eine ungenaue Angabe oder um eine Aus-
breitung eines Primdrtumors in das Nachbaror-
gan handeln konnte. Falls eine der Meldequellen
eine Todesbescheinigung ist und die klinische
Meldung als qualitativ besser beurteilt wird, wird
die Information aus der Meldung verwendet und
die Lokalisationen zusammengefiihrt.

Beispiel:
I) C20.9 (Rektum o.n.A.), Melder Krankenhaus
IT) C18.9 (Dickdarm o.n.A.), Todesbescheinigung

Entscheidung: ein einziger Primédrtumor mit Sitz
C20.9 (Rektum o.n.A.)

Falls sich beide infrage kommenden Lokalisatio-
nen auf einer Todesbescheinigung befinden, wird
die Lokalisation registriert, an der der Tumor am
ehesten seinen Ausgang nahm.

Beispiel:

Zwei Lokalisationen auf einer Todesbescheini-
gung:

C25.0 (Pankreaskopf) und C24.8 (Gallengénge,

mehrere Teilbereiche iiberlappend).

Entscheidung: Zusammenfiihrung zu C25.0
(Pankreaskopf)

Falls die unterschiedlichen Lokalisationen expli-
zit vom Melder als Zweittumoren gemeldet wur-
den, dann wird dies so akzeptiert und diese Lo-

kalisationen als unterschiedliche Primérsitze an-
gesehen.

Beispiel:

I) C329 (Larynx o.n.A.), Diagnosedatum
82000, Melder KH-HNO Abteilung, 1. Tumor

IT) C13.9 (Hypopharynx o.n.A.), Diagnosedatum
9/2000, Melder KH-HNO Abteilung, 2. Tumor

Entscheidung: zwei unterschiedliche Primédrtu-
moren

Falls die unterschiedlichen Lokalisationen nicht
explizit vom Melder als Zweittumoren gemeldet
wurden und das Diagnosedatum nahe beieinan-
der liegt, sollte beim Melder zur Kldrung zurtick-
gefragt werden.

Beispiel:

I) C18.7 (Colon sigmoideum), Diagnosedatum
1/2000, Melder Krankenhaus Chirurgie

II) C209 (Rektum o.n.A.), Diagnosedatum
1/2000, Melder Krankenhaus Chirurgie

Entscheidung: Riickfrage zur Kldarung

Pathologische Befunde konnen weitere Hinwei-
se enthalten, dass sich zwei Meldungen mit un-
terschiedlicher Qualitidt auf denselben Tumor
beziehen (zum Beispiel Biopsie oder OP-Prépa-
rat, unterschiedliche Certainty-Faktoren der
TNM-Angaben, Einstufung als ¢TNM oder
pTNM). Ansonsten werden die unterschiedli-
chen Lokalisationen als unterschiedliche Pri-
mdrsitze akzeptiert.

Beispiel:

I) C18.2 (Colon ascendens), pTNM, Diagnose-
datum 1/2001, Melder Krankenhaus Chirurgie

IT) C20.91 (Rektum 4 bis 7,5 cm Hohe), pTNM,
Diagnosedatum 7/2001, Melder Krankenhaus
Chirurgie

Entscheidung: unterschiedliche Primirsitze
Hiufige Metastasensitze (Ebene 6)

Wenn die Lokalisationen nicht benachbart sind,
wird gepriift, ob eine der Lokalisationen ein hidu-
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figer Metastasensitz ist (zum Beispiel Gehirn,
Knochen, Leber, Lunge, Lymphknoten, Menin-
gen, Pleura, Mediastinum, Retroperitoneum, Pe-
ritoneum, Zwerchfell). Wenn eine der beiden
Meldungen als Lokalisation einen hédufigen Me-
tastasensitz zeigt, kann eine Nachfrage beim
Melder den Sachverhalt gegebenenfalls aufkla-
ren. Dann werden die beiden Lokalisationen zu-
sammengefiihrt und die Lokalisation als Primér-
sitz gewdhlt, die nicht Metastasensitz ist. Eine
entsprechende zeitliche Abfolge (Metastasensitz
wird in der Regel spiter diagnostiziert) unter-
stiitzt noch die Entscheidung. Falls sich beide in-
frage kommenden Lokalisationen auf einer To-
desbescheinigung befinden, ist das Vorgehen
entsprechend.

Beispiel 1:

I) C509 (Mamma o.n.A.), Diagnosedatum
7/2002, Melder Krankenhaus

II) C41.9 (Knochen o.n.A.), Diagnosedatum
8/2003, Melder Hausarzt

Nach Riickfrage beim Melder werden beide
Meldungen zusammengefiihrt und als Primértu-
mor C50.9 (Mamma o.n.A.) gewéhlt.

Beispiel 2:
Zwei Lokalisationen auf einer Todesbescheini-
gung:

C15.9 (Osophagus o.n.A.) und C22.0 ( Leber
o.n.A.)

Entscheidung: Zusammenfiihrung zu C15.9

(Osophagus o.n.A.)

Wenn die Lokalisationen nicht benachbart sind
und keine der Lokalisationen ein Sitz hiufiger
Metastasen ist, werden beide Lokalisationen als
unterschiedliche Primérsitze angesehen.

Beispiel:

I) C50.9 (Mamma o.n.A.), Diagnosedatum
7/2001, Melder Krankenhaus

II) C189 (Dickdarm o.n.A.), Diagnosedatum
10/2003, Melder Krankenhaus

Entscheidung: unterschiedliche Priméarsitze

DAS KREBSREGISTER-MANUAL

Todesbescheinigungen

Die Diagnosen auf den Todesbescheinigungen
werden in den normalen Ablauf der Bearbeitung
eingeschlossen. In den Registern, die eine Nach-
recherche (follow-back) durchfiihren konnen,
sollte zur Kldrung von Fragen bei den Meldern
zuriickgefragt werden. Alle Bemiihungen, aus
Qualitdtsgriinden die DCO-Rate so gering wie
moglich zu halten, fithren gleichzeitig zu besse-
ren Entscheidungsgrundlagen fiir die Zidhlung
von Mehrfachtumoren. Unspezifische Tumordi-
agnosen auf Todesbescheinigungen aus dem Be-
reich von D37-D44 und D48 werden nicht regis-
triert, wenn sich keine dazu passende Meldung
findet. Bei D41 ist Abschnitt 3.5 zu beachten.

Beispiel:

Es befinden sich zwei Diagnosen auf einer To-
desbescheinigung: C50.9 (Mammakarzinom)
und D37.7 (Darmtumor unbekannten oder unsi-
cheren Verhaltens). Da keine Meldung dazu ge-
funden wurde, wird nur C50.9 (Mammakarzi-
nom) registriert.

Zur Registrierung von DCO-Fillen wird auch
auf den Abschnitt 2.4 verwiesen.

3.4.3 Generierung der besten Information
aus mehreren Meldungen zu einem
Tumor (Best-of)

Grundsiitzliches Vorgehen

Nach der Entscheidung tiber die Anzahl von Pri-
mértumoren steht fest, welche Meldungen zu ei-
nem Tumordatensatz zusammenzufassen sind.
Wurden mehrere gleichartige Tumoren in einem
Organsystem zu verschiedenen Zeitpunkten di-
agnostiziert, dann wird nur ein einziger Tumor ge-
zdhlt. Liegen die beiden gemeldeten Tumoren
zeitlich auseinander (mehr als 6 Monate), kommt
fiir das Best-of der Variablen nur die Information
des frithesten invasiven Tumors (inklusive Histo-
logie) infrage. Bei gesicherter Zeitgleichheit geht
dagegen in der Regel die Information zu dem Tu-
mor mit der schlechteren Prognose (fortgeschrit-
teneres TNM) in das Best-of ein. Bei Zeitgleich-
heit und gleicher Prognose kann die Information
des Tumors mit der vollstdndigsten Dokumentati-
on verwendet werden. Im Falle eines beidseitigen
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synchronen Tumors bei paarigen Organen wird
als Seitenlokalisation ,,beidseits“ angegeben und
die Tumordaten mit der schlechteren Prognose
ins Best-Of aufgenommen. Anderenfalls werden
wiederum nur die Seitenlokalisation des zuerst
aufgetretenen Tumors und dessen Daten iiber-
nommen. In der TNM-Klassifikation wird bei
zeitgleichen Tumoren das ,,m*“-Symbol fiir multi-
ple simultane Tumoren angegeben. In dieses Feld
kann auch die entsprechende Anzahl von Tumo-
ren eingetragen werden. Beispiele hierzu zeigen
Tabelle 3-22, Tabelle 3-23 und Tabelle 3-24.

Inzidenzdaten versus Verlaufsdaten

Fiir alle Variablen gilt das Prinzip, den Status
zum Inzidenzzeitpunkt am besten zu beschrei-
ben. Wird im Verlauf der Erkrankung eine Tu-
morprogression (zum Beispiel Metastasierung)
gemeldet, diirfen die urspriinglichen Daten nicht

Tabelle 3-22. Beispiel 1: Zwei Meldungen aus der Klinik.

mit den neuen Informationen {iiberschrieben
werden. Die Trennbarkeit von Verlaufs- und In-
zidenzdaten héngt stark von den regionalen
Meldestrukturen und Meldefrequenzen ab. Ein-
heitliche Regeln (zum Beispiel Zeitfenster ab
Erstdiagnosedatum) konnen hier deshalb nicht
formuliert werden. Beispiele hierzu zeigen Tabel-
le 3-25 und Tabelle 3-26.

Fehlende oder unbekannte Werte

Bei den Variablen, bei denen eine ,,9¢ bzw. ,, X
(unbekannt) bei einer von beiden Meldungen
vorliegt, wird die jeweils spezifischere Ausprigung
ins Best-of iibernommen (zum Beispiel bei Sei-
tenlokalisation, Staatsangehorigkeit). Die Bedin-
gungen der Synchronitét (Abschnitt 3.4.3 Grund-
sdtzliches Vorgehen) und des Ausschlusses von
Verlaufsinformationen (Abschnitt 3.4.3 Inzidenz-
daten versus Verlaufsdaten) miissen dabei einge-

Lokalisation Seite  Diagnosedatum Histologie Grading Tumorausbreitung TNM
C50.9 rechts  Juni 1996 8500/3 2 lokal T2 NO MO
C50.9 links  Februar 1997 8522/3 3 regiondr T3 N1 MO

Mit 8 Monaten Zeitunterschied sind beide Tumoren nicht synchron. Nur die Information zum frithesten Tumor

wird weiterverwendet.
C50.9 rechts  Juni 1996 8500/3 2 lokal T2 NO MO
Tabelle 3-23. Beispiel 2: Zwei Meldungen aus der Klinik.
Lokalisation Diagnosedatum Histologie Grading Tumorausbreitung ~ TNM
C18.4 Miirz 1998 8140/3 2 lokal T2 NO MO
C18.7 Miirz 1998 8140/3 3 regiondr T3 N1 MO

Beide Tumoren sind synchron. Die Information des Tumors mit der schlechteren Prognose wird weiterverwendet.

Das m-Feld des TNM zeigt eine 2.

C18.7 Miirz 1998

Tabelle 3-24. Beispiel 3: Zwei Meldungen aus der Klinik.

8140/3 3

regiondr T3(2) N1 MO

Lokalisation Seite  Diagnosedatum Histologie Grading Tumorausbreitung TNM

C44.6 rechts  Mai 1996 8070/2 9 lokal Tis NO MO

C44.7 links Marz 1997 8070/3 3 regiondr T3 N1 MO
Nur die Information des invasiven Tumors wird ins Best-of tibernommen.

C44.7 links Miirz 1997 8070/3 3 regiondr T3 N1 MO
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halten werden, auBBer es handelt sich um Varia-
blen, die nicht oder nur selten von der Zeit abhén-
gen (zum Beispiel Geschlecht, am ldngsten ausge-
tibter Beruf).

Widerspriiche

Wenn es Differenzen der Variablen zum selben
Tumor gibt, sollte je nach Kapazitit und Organi-
sation des jeweiligen Registers bei der Vertrau-
ensstelle bzw. beim Melder zuriickgefragt wer-
den, um offene Fragen zu kldren. Eine Riickfrage
eriibrigt sich, wenn erkenntlich ist, dass eine spé-
tere Meldung einen zunédchst unplausiblen Wert
korrigiert.

Spezielle Regeln fiir einzelne Variablen
Diagnosedatum
Diagnosedatum ist nach den Regeln der IARC

— entweder das erste Datum einer Klinik-
einweisung wegen einer Krebserkrankung

— oder das Datum der ersten é&rztlichen Dia-
gnose bzw. eines pathologischen Befundes

— oder das Todesdatum (nur fiir DCO-Fille
oder Tumoren, die erst bei einer Autopsie be-
kannt werden).

Fiir jeden Primértumor wird das fritheste Datum
gewihlt, das diese Definition erfiillt. Ein Diag-
nosedatum auf einer Todesbescheinigung wird,
wenn iiberhaupt, in der Regel nur sehr grob an-
gegeben (zum Beispiel ,seit 2 Jahren*). Wenn
eine Meldung und eine Todesbescheinigung zu-
sammengefiihrt werden und die Diagnosedaten
einen Unterschied zeigen, wird daher in der Re-
gel das Diagnosedatum der Meldung genom-
men.

Gemeindekennziffer (GKZ) / Adresse

Die entsprechende GKZ (bzw. Adresse, falls im
Registrierungsumfang enthalten) zum Diagno-
sedatum wird gewéhlt. Bei unterschiedlichen
GKZ findet, falls erforderlich, eine Riickfrage
bei der Vertrauensstelle bzw. beim Melder statt.
Bei zeitentfernten Meldungen desselben Tumors
kann auch ein Umzug angenommen werden.
Auch dann wird die GKZ der frithesten Mel-
dung verwendet, da sie den Aufenthaltsort zum
Inzidenzdatum am besten beschreibt.

Diagnosesicherung

Bei spezifischen differierenden Meldungen wird
die hoherwertige Diagnosesicherung tibernom-
men. Dabei gilt:

Tabelle 3-25. Beispiel 1: Zwei Meldungen aus der Klinik.

Lokalisation Diagnosedatum Histologie Grading Tumorausbreitung ~ TNM

C16.9 Januar 1996 8145/3 2 lokal T2 NO MO

C16.9 Oktober 1996 8140/3 3 metastasiert T3 N1 M1
Ergebnisvorschlag: Spitere Information aus Oktober 1996 wird nicht zugeordnet.

C16.9 Januar 1996 8145/3 2 lokal T2 NO MO
Tabelle 3-26. Beispiel 2: Zwei Meldungen aus der Klinik.

Lokalisation Diagnosedatum Histologie Grading Tumorausbreitung ~ TNM

C34.9 Januar 1998 8140/3 2 regiondr T3 N1 MO

C34.9 Mirz 1998 8250/3 3 metastasiert T3 N1 M1
Ergebnisvorschlag: Information 2 Monate spéter wird noch einbezogen.

C34.9 Januar 1998 8250/3 3 metastasiert T3 N1 M1

DAS KREBSREGISTER-MANUAL



Klassifikation und Kodierung

86

DCO < klinisch < spezifische Diagnostik < zyto-
logisch < histologisch < autoptisch

Histologie

Bei gleichwertiger Diagnosesicherung wird je
Primértumor die spezifischere Histologie inner-
halb der Histologiegruppe (siehe Tabelle 3-20)
ibernommen. Die Regel, die nummerisch gro-
Bere Schliisselnummer zu wihlen (Regel K der
ICD-0-3), gilt nur innerhalb der Morphologie-
gruppen der ICD-O-3 und nie fiir Systemerkran-
kungen. Bei verschiedenen Wertigkeiten der Di-
agnosesicherung werden die Histologieschliissel
der hochsten vorkommenden Diagnosesiche-
rung verwendet. Wenn eine Pathologenmeldung
vorliegt, erhilt diese ein stiarkeres Gewicht. Ein
befundetes Operationspriparat ist valider als
der Befund einer Biopsie. Bei zeitlich nicht syn-
chronen Tumoren in einem Organsystem wird
die Histologie des erstdiagnostizierten Tumors
gewihlt.

Dignit:it

Bei Kombination eines nichtinvasiven Tumors
(/2) oder eines Tumors unsicheren Verhaltens
(/1) mit einem bosartigen Tumor (/3 ) im gleichen
Organ werden die Tumoren zusammengefiihrt
und nur die Information des invasiven Tumors
verwendet (Beispiel 3 in Tabelle 3-24). Die In-
formation des nichtinvasiven Tumors kann regis-
terintern weiter vorgehalten werden. Dies kann
insbesondere wichtig sein, wenn Fritherken-
nungsprogramme evaluiert werden sollen. Bei
Blasentumoren (Abschnitt 3.5) werden immer
alle /1-,/2- und /3-Befunde beriicksichtigt und der
erste auftretende Harnblasentumor unabhingig
vom Verhaltenskode als Primdrtumor gewertet.

Lokalisation

Einige Regeln zur Wahl der ,,besten Lokalisati-
on sind bereits bei den Entscheidungen iiber die
Anzahl der Primédrtumoren enthalten:

— Ebene 2: Liegt gemifl Lokalisationsbaum
(Abbildung 3-7 bis Abbildung 3-11) eine weni-
ger spezifische und eine spezifische Lokalisati-
on vor, dann wird die spezifischere Angabe
ibernommen.

— Ebene 3: Bei unterschiedlichen Subkatego-
rien (4. Stelle) wird entweder die Lokalisa-tion
der zuverldssigeren Quelle oder ein unspezifi-
scher Sitz Cxx.9, in bestimmten Fillen auch
Cxx.8 (zum Beispiel C21.8) iibernommen.

— Ebene 4: Wenn sich zwei Lokalisationen in der-
selben Gruppe der Tabelle 3-19 befinden, wer-
den diese immer zusammengefiihrt. Laut ITARC
ist bei zeitlich unterschiedlichen Diagnosen die
frithere Lokalisation zu wihlen, bei Zeitgleich-
heit der (eher unspezifische) Gruppenkode.
Davon abweichend versuchen viele Register
bei gleichspezifischen Lokalisationen in dersel-
ben Gruppe (zum Beispiel C67.9, C66.9), an-
hand der Zuverlassigkeit der Meldequellen und
der Qualitdt der Meldungen eine spezifische
Lokalisation auszuwihlen. Nur bei gleichwerti-
gen Quellen wird der unspezifische Kode (hier
C68.9) nach IARC-Empfehlung iibernommen.

Diagnose

Die Diagnose wird analog zu Lokalisation, His-
tologie und Dignitét zugeordnet. Dass bei Kom-
binationen von nichtinvasiven Tumoren (/2) bzw.
Tumoren unsicheren Verhaltens (/1) mit invasi-
ven Tumoren (/3) nur die Information des invasi-
ven Tumors verwendet wird, fithrt dazu, dass bei
der Zusammenfithrung Diagnosen aus dem Be-
reich C00-C97 Vorzug gegeniiber Diagnosen
D00-D48 haben (Ausnahme: Harnblase).

Wievielter Tumor?

Diese Variable wird in der Reihenfolge des Diag-
nosedatums dem jeweiligen Primirtumor zuge-
ordnet. Bei Zeitgleichheit empfiehlt die ENCR,
dem fortgeschritteneren Tumor bzw. dem Tumor
mit der schlechteren Prognose die niedrigere
Nummer zu geben. Wird fiir eine Person ein frii-
herer Tumor erst nachtréglich gemeldet, so ist die
Nummerierung anzupassen. Dies kann Konsis-
tenzprobleme erzeugen (Beispiel: Bisheriger Tu-
mor 1 wird Tumor 2, nachgemeldeter Tumor wird
Tumor 1). Nicht alle Register erfassen daher die-
se Variable im Sinne der Tumorreihenfolge, son-
dern nutzen sie nur als Identifikation fiir einen
Tumordatensatz. Sie muss dann zwar eindeutig,
aber nicht zwingend chronologisch aufsteigend
vergeben sein.
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Seitenlokalisation

Es wird die spezifische Seite fiir den Primértu-
mor eines paarigen Organs gewéhlt, bei unpaari-
gen Organen trifft die Variable nicht zu. Bei
gleichartigen synchronen Tumoren in paarigen
Organen wird ,,beidseits gewéhlt. In klinischen
Krebsregistern kann laut Basisdokumentations-
regeln der ADT auch die betroffene Seite eines
unpaarigen Organs dokumentiert werden (zum
Beispiel ,,Oberlippe, links*). Im epidemiologi-
schen Register wird die Angabe einer Seitenlo-
kalisation fiir unpaarige Organe iiblicherweise
nach internationalem Standard in , Trifft nicht
zu* umkodiert.

Grading

Es wird die Grading-Angabe des Tumors mit der
schlechteren Prognose gewdhlt. Haben zwei syn-
chrone Tumoren die gleiche Prognose, wird das
ungiinstigere Grading gewéhlt.

Tumorausbreitung

Es wird die Ausbreitung des Tumors mit der
schlechteren Prognose gewdhlt. Haben zwei syn-
chrone Tumoren laut TNM die gleiche Prognose,
wird die ungiinstigere Ausbreitung gewéhlt.

TNM

Bei synchronen Tumoren werden die TNM-An-
gaben des Tumors mit der schlechteren Prognose
gewihlt. Bei differierenden Meldungen zum
gleichen Tumor ist ein pTNM zwar grundsétzlich
einem ¢cTNM vorzuziehen, doch liefert beispiels-
weise die Angabe cM0O mehr Information als
pMX. Ebenso hat ein cTNM Vorrang vor einem
ypTNM, da in letzterem Fall bereits eine Thera-
pie vor dem Datum des TNM-Befundes stattge-
funden hat.

Besonderheit Harnblase: Bei differierenden Mel-
dungen (und nicht eindeutigem Klartext) wer-
den zwei Meldungen mit Ta und Tis zu Tis (da
Tis-Tumoren die schlechtere Prognose haben)
und zwei Meldungen mit Ta und T1 (oder hoher)
zuT1 (oder hoher) zusammengefiihrt.
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3.5 Standardisierungsleitlinie
fiir die Kodierung von
urothelialen Tumoren
der Harnblase

Bettina Eisinger

3.5.1 Vorbemerkungen

(a) Uber 90 % der malignen epithelialen Tu-
moren der Harnblase sind urotheliale Tumoren,
selten treten Plattenepithelkarzinome, Adeno-
karzinome, undifferenzierte Karzinome, lym-
phoepitheliale Karzinome und Mischformen auf.
Zu den seltenen mesenchymalen Tumoren geho-
ren Leiomyosarkome, Fibrosarkome, Rhabdo-
myosarkome, Angiosarkome etc. Primdre mali-
gne Lymphome kommen ebenfalls vor.

(b) Bei den urothelialen Tumoren werden papil-
lare Formen von flachen, nichtpapilliren For-
men unterschieden. Die héufigeren papilliren
Tumoren wachsen schmal- oder breitbasig in das
Lumen der Harnblase und infiltrieren die Harn-
blasenwand erst relativ spit. Sie treten hédufig
multilokuldr oder rezidivierend auf. Flache Kar-
zinome des Urothels kommen seltener vor und
infiltrieren eher die Harnblasenwand.

(c) Fiir die Harnblase hat die IARC / ENCR
Working Group on Data Definitions bereits
1995 Empfehlungen fiir die Kodierung erarbei-
tet (Tabelle 3-27). Danach sind alle Harnblasen-
tumoren unabhingig vom histologischen Typ
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und vom Ausmaf3 des invasiven Wachstums zu
registrieren. Bei der Kodierung des Tumorver-
haltens (../1,../2, ../3) werden sowohl der histolo-
gische Befund als auch das Ausmaf des invasi-
ven Wachstums (TNM) beriicksichtigt.

(d) Voraussetzung fiir eine differenzierte Ver-
gleichbarkeit von epidemiologischen Daten zu
Harnblasentumoren ist die getrennte Auswei-
sung von invasiven und nichtinvasiven Tumoren
innerhalb der Gesamtinzidenz. Gerade dies wird
erschwert durch die Existenz unterschiedlicher
Regeln, Auffassungen und Regelwerke fiir die
Kodierung der Dignitét, die sich sowohl in den
arztlichen Meldungen als auch in der Verarbei-
tung von unvollstdndigen oder widerspriich-
lichen Meldungen in den epidemiologischen
Krebsregistern zeigen.

3.5.2 Datenqualitiit der Meldungen

Voraussetzung fiir die korrekte Verarbeitung der
Daten im epidemiologischen Krebsregister ist
die Qualitdat der drztlichen Meldungen. Die
Ubermittlung folgender Informationen zu Harn-
blasentumoren ist erforderlich:

— Histopathologischer Tumorbefund im Klar-
text mit Angabe des Wachstumsmusters (pa-
pilldr, nichtpapilldr)

— Invasionsgrad (invasiv, nichtinvasiv)
— Grading
— TNM-Stadium

Die Kodierung in epidemiologischen Krebsre-
gistern erfolgt nach der ICD-O-3 (Tabelle 3-27).

3.5.3 Umgang mit fehlenden und
widerspriichlichen Angaben
in Meldungen

Fehlende oder widerspriichliche Angaben in den
Meldungen sollten zunichst beim meldenden
Arzt recherchiert und geklart werden. Wenn kei-
ne zusitzlichen Informationen gewonnen wer-
den konnen oder widerspriichliche Angaben
nicht gekldrt werden konnen, ist mit den vorhan-
denen Angaben umzugehen.

88
Beispiele:
a) vollstandige Meldung
b) unvollstindige oder widerspriichliche
Meldung
1. Invasionstiefe
a) nichtinvasives papilldres
urotheliales Karzinom G2 813072
b) papilliires urotheliales
Karzinom G2 8130/3
b) invasives papillires Karzinom pTa 8130/3
2. Grading
a) nichtinvasives papilldres
Urothelkarzinom GO 8130/1
b) nichtinvasives papilliires
Urothelkarzinom 813072
b) papillirer Harnblasentumor G2 8130/3
3. Wachstumsmuster
a) nichtinvasives papilldres
Transitionalzellkarzinom G2 8130/2
b) nichtinvasives Transitionalzell-
karzinom G2 812072
4. Invasionstiefe, Grading, Wachstumsmuster
a) invasives papilldres
Urothelkarzinom G3 8130/3
b) Urothelkarzinom 8120/3
5. TNM
a) Urothelkarzinom G1-pTa 813072
a) Urothelkarzinom Tis 812072
b) Urothelkarzinom 8120/3

Das Problem mit fehlenden Angaben zum Tu-
mor ist: Je weniger Angaben vorhanden sind, um
so eher wird bei der Kodierung ein weniger spe-
zifischer invasiver Tumor verschliisselt.

Beispiel:

papilldres Urothelkarzinom GO 8120/1
gut differenziertes papillares

Urothelkarzinom G1 813072
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Tabelle 3-27. Kodierung von Harnblasentumoren.

Nichtpapillire urotheliale Lisionen / Tumoren

ICD-O-2 THS ICD-O-3 Bezeichnung und synonyme Befunde Kodierungshinweise ICD-10
Nichtinvasiv
8120/2  8120/2 8120/2 Transitionalzellkarzinom in situ Kodierung von nichtpapilliren D09.0

Ubergangszellkarzinom in situ
urotheliales Karzinom in situ
Flat tumour

Flaches Karzinom in situ
urotheliales nichtpapillires
Karzinom in situ

urotheliale Tis-Tumoren
urotheliales Karzinom,
nichtinvasiv GI-G2

urothelialen In-situ-Tumoren
bzw. In-situ-Tumoren ohne An-
gabe des Wachstumsmusters
(papilldr oder nichtpapilldr)

Invasiv

8120/3

8120/3 8120/3

Transitionalzellkarzinom o.n.A.
Urothelkarzinom o.n.A.
Ubergangszellkarzinom o.n.A.
invasives G2 - Karzinom

G3-4 -Karzinom

Kodierung von nichtpapilliren C67
invasiven urothelialen Tumo-

ren bzw. invasiven Tumoren

ohne Angabe des Wachstums-
musters (papilldr oder nichtpa-
pillar)

Papillire urotheliale Lisionen / Tumoren

Nichtinvasiv

8120/0

8120/0  8120/0

Transitionalzellpapillom, gutartig
Ubergangspapillom

8120/1  8120/1 8120/1 Urotheliales Papillom, o.n.A.
nicht Papillom der Harnblase
Zu ver- Transitionalzellpapillom, o.n.A.
wen- Ubergangzellpapillom
den papillires Urothelkarzinom GO
8130/1  nicht  8130/1 Papilliire Neoplasie der Ubergangs-
belegt zellen des Urothels mit niedrigem
Malignititspotenzial
papilldre Neoplasie unklarer Dignitit
papillire urotheliale Neoplasie mit
niedrigem malignen Potenzial
8130/2  nicht  8130/2 papilliires Transitionalzellkarzinom,
belegt nichtinvasiv
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nichtinvasives papilldres
Urothelkarzinom
nichtinvasives papillares
Tansitionalzellkarzinom
papillires Karzinom G1
nichtinvasives papillires
Karzinom G2
urotheliale p Ta-Tumoren

Schliisselnummer nicht fiir die
Kodierung von urothelialen
Tumoren verwenden, nur fiir
Papillome des Ubergangsepi-
thels anderer Lokalisationen

Schliisselnummer fiir Papillo- D41
me des Ubergangsepithels der
Harnblase

Kodierung, wenn genau diese D41
Befunde gemeldet werden

Kodierung von papilldren D09.0

nichtinvasiven urothelialen
Tumoren
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Fortsetzung Tabelle 3-27.

ICD-O-2 THS ICD-O-3 Bezeichnung und synonyme Befunde Kodierungshinweise ICD-10
Invasiv
8130/3  8130/3 8130/3 papillires Transitionalzellkarzinom  Kodierung von papilldren Co67

papilldres Ubergangszellkarzinom
papilldres Urothelkarzinom

invasiven urothelialen
Tumoren

invasives papillires Karzinom G2

papillires Karzinom G3/4

8131/3  nicht  8131/3 Transitionalzellkarzinom, Kodierung, wenn genau dieser  C67
belegt mikropapillir Befund gemeldet wird

Grading

GX Grading nicht bestimmt, unbekannt

Gl gut differenziert i.d.R. nichtinvasiv

G2 mabBig differenziert nichtinvasiv oder invasiv

G3-4 schlecht differenziert, undifferenziert i.d.R.invasiv

GO papillares Urothelkarzinom G0 wird synonym fiir urotheliales Papillom verwendet

Synony- nichtinfiltrierend, Carcinoma in situ, CIS, intraepithelial, nicht die Basalmembran

me fiir  durchbrechend, T-Stadium: Ta, Tis,

,,hicht-

invasiv

8130/3
8120/3

papilldres Urothelkarzinom
Urothelkarzinom

Von daher ist die vollstdndige und plausible Mel-
dung fiir die Kodierung der Harnblasentumoren
von entscheidender Bedeutung. Nur dadurch ist
auch ein invasiver von einem nichtinvasiven Tu-
mor zu unterscheiden. Bei widerspriichlichen
Angaben (invasiv-pTa) wird das Prinzip der Ho-
herverschliisselung bei der Dignitét angewendet

(.3).

3.5.4 Datenauswertungen zu
Harnblasentumoren

a) In die Berechnung der Gesamtinzidenz der
Harnblasentumoren gehen alle Befunde .../1,
..[2,../13 ein (D41,D09, C67).

b) Der erste auftretende Harnblasentumor ist
unabhéngig vom Verhaltenskode .../1, .../2, .../3
inzidenzrelevant.

c) Es werden die IARC-Regeln fiir multiple Pri-
martumoren angewendet.

d) Register, die .../1-Befunde nicht erfassen, wei-
sen dies in Publikationen gesondert aus.

e) Fir spezielle Auswertungen hinsichtlich des
Invasionsgrades erfolgt die getrennte Darstel-
lung nach C67, D09, D41, die auch explizit be-
schrieben wird.

3.5.5 Umgang mit Tumoren der
ableitenden Harnwege

Nierenbecken, Harnleiter, Harnblase und Harn-
rohre haben einen grundsitzlich gleichen Aufbau
und bilden deshalb gleichartige Tumoren aus (sie-
he oben). Unter Berticksichtigung der IARC-Re-
geln fiir multiple Priméirtumoren gilt die Standar-
disierungsleitlinie auch fiir diese Lokalisationen.
Mehrere urotheliale Tumoren der Lokalisationen
Nierenbecken, Harnleiter, Harnblase, Harnrohre
und ,,andere und unspezifische Harnorgane* wer-
den als eine Erkrankung gezihlt. Bei zeitversetz-
tem Auftreten wird als Lokalisation der Sitz des
ersten Tumors angenommen. Bei zeitgleichem
Auftreten wird als Lokalisation die C68.9 gewihlt.
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3.6 Zur Kodierung bosartiger
Neubildungen der
hamatopoetischen und
lymphatischen Gewebe -
Lymphome und Leukimien

Martin Lehnert, Miriam Holzmann,
Kirsten Hinrichs

Wenn es um bosartige Neubildungen der hdma-
topoetischen und lymphatischen Gewebe geht,
werden im Allgemeinen die Begriffe ,Leuké-
mie“ und ,,Lymphom*® gebraucht. Dabei erfolgt
die Differenzierung zwischen beiden Begriffen
im Wesentlichen nach dem klinischen Ausbrei-
tungsmuster der Erkrankung und nicht nach
dem spezifischen Zelltyp. So wird zum Beispiel
der Begriff ,,Lymphom* auf lymphoproliferative
Prozesse angewendet, die Tumormassen in
Lymphknoten oder anderen Organen bilden.
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Leukdmien beziehen sich auf bosartige Prozesse,
die in erster Linie das Knochenmark und das pe-
riphere Blut betreffen. Die Lokalisationen sind
dabei keineswegs ausschlieBlich, sodass bei vie-
len bosartigen lymphoproliferativen Prozessen
solide Tumormassen und der Befall von Blut und
Knochenmark gleichzeitig auftreten. Der Ein-
satz moderner Methoden der Zellbiologie und
Molekulargenetik hat in den letzten Jahren zu
einem erheblichen Erkenntnisgewinn gefiihrt
und ermdoglicht heute die Zelltypisierung in der
Routinediagnostik. Diese Entwicklung fiihrte
dazu, dass man sich heute bei der Klassifizierung
bosartiger hdmatologischer Neubildungen we-
sentlich mehr an der Typisierung der entarteten
Zelllinie als am klinischen Befallsmuster einer
Erkrankung orientiert. Eine klare Abgrenzung
mit den Begriffen ,,Lymphom® und ,,Leukémie*
gelingt daher kaum noch.

3.6.1 Morphologie

Im Jahr 1999 wurde die WHO-Klassifikation fiir
bosartige Neubildungen der hdmatopoetischen
und lymphatischen Gewebe als Ergebnis einer
internationalen Konsensuskonferenz veroffent-
licht. Diese neue Klassifikation wird heute als
internationaler Standard akzeptiert und setzte
der Vielfalt der bisherigen Klassifikationssyste-
me ein Ende (Rappaport, Kiel, Lukes-Collin,
REAL, FAB). Die Systematik der Klassifikation
orientiert sich an den Zelllinien, nach denen sich
Stammzellen zu sogenannten Effektorzellen aus-
differenzieren. Unter Effektorzellen versteht
man Erythrozyten, Thrombozyten, B-Lympho-
zyten, T-Lymphozyten, Granulozyten, Mono-
zyten oder Plasmazellen. Fiir die Integration
der WHO-Klassifikation in die 3. Revision der
ICD-O orientierte man sich beim Aufbau der
entsprechenden Sektion ebenfalls an dieser Sys-
tematik. Die Hauptgruppen der neuen Systema-
tik bilden sich auf der Ebene der dreistelligen
Morphologiekodes ab (Tabelle 3-28). Um die
Konversion von Kodierungen aus der ICD-O-2
zu ermoglichen, deren Originalausgabe bereits
im Jahr 1990 veroffentlicht wurde, hat man an ei-
ner Einteilung in ,Lymphome® und ,Leuké-
mien® festgehalten. Da das Kapitel Neubildun-
gen der ICD-10 auf der 2. Revision der ICD-O
basiert, weisen ICD-0O-3 und ICD-10 hinsichtlich
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der Dignitét einiger Erkrankungen Unterschiede
auf. So wird beispielsweise das Myelodysplasti-
sche Syndrom in der ICD-O-3 als maligne Er-
krankung (998x/3) klassifiziert. Die entsprechen-
de ICD-10-Kodierung (D46.x) weist die Entitét
der Gruppe der ,,Neubildungen unsicheren oder
unbekannten Verhaltens“ zu. Obwohl man heute
weil}, dass sich hinter mancher bisher als ,,Lym-
phom* oder ,Leukdmie“ bezeichneten Entitdt
derselbe Krankheitsprozess verbirgt, gibt es zwei
Kodierungen - jeweils eine bei den Lymphomen
und eine bei den Leukdmien: So wird zum Bei-
spiel eine chronisch lymphatische B-Zell-Leukaé-
mie mit M-9823/3 kodiert und das kleinzellige
lymphozytische B-Zell-Lymphom mit M-9670/3,
obwohl es sich nach WHO-Klassifikation eigent-
lich um dieselbe Entitét handelt. Die Unterschei-
dung beruht allenfalls auf unterschiedlichen Er-
krankungsstadien oder Manifestationsformen.

Auch an anderen Stellen mussten Kompromisse
eingegangen werden: Um auch Bezeichnungen
aus den vorangegangenen Klassifikationen und
ICD-0O-Ausgaben in der ICD-O-3 unterzubrin-
gen, wurden diese den jeweils betroffenen Zellli-
nien zugeordnet (Tabelle 3-28).

Bei vielen Morphologiekodes der ICD-O-3 ist
die Zelllinie, von der die Erkrankung ihren Aus-
gang nahm, bereits in den ersten vier Stellen be-
riicksichtigt — allerdings nicht durchgingig. Es
wird deshalb empfohlen, wie bisher und entspre-
chend der Regel G der ICD-O-3 die Kodierung
des Zelltyps an der 6. Stelle des Morpholo-
giekodes fortzufiihren (Tabelle 3-29). Dies er-
leichtert auch den Vergleich mit Datenbestén-
den, die nach ICD-O-2 kodiert wurden. Werden
bei einem Patienten mehrere hdmatologische/
lymphatische Neubildungen identifiziert, sollte

Tabelle 3-28. ICD-O-3 Entitdtengruppen der Systemerkrankungen.

ICD-0O-3 M (3-stellig) 1ICD-10 Entitatengruppe

959 C85.9 maligne Lymphome, o.n.A. oder diffus

Hodgkin-Lymphome

965-966 C81.x Hodgkin-Lymphome

Non-Hodgkin-Lymphome

967-969 C82.x,C83.0,C83.1,C83.3, reifzellige B-Zell-Lymphome
(C83.7,C83.1,C83.1,C85.1

970-971 C84.x,141.2 reifzellige T-Zell- und NK-Zell-Lymphome

972 C83.5 Lymphoblastische Lymphome der Vorlduferzellen

973 C90.x Neoplasien der Plasmazellen

974 (C96.2,C96.3,D47.0 Neoplasien der Mastzellen

975 (C96.1,C96.7,D47.0,D76.0  Neoplasien der Histiozyten und akzessorischer lym-

phoider Zellen

976 C88.x,D47.2,D47.7 immunproliferative Krankheiten

Leukémien

980 C95.0,C95.9 Leukdmien o.n.A.

982-983 C91.x lymphatische Leukdmien

984-993 C92.x,C93.x,C94.4 myeloische Leukdmien

994 C91.4,C92.7,C94.7 sonstige Leukdamien

Sonstige Systemerkrankungen

995-996 (C92.7,D45, D46.x, D47 x, chronisch myeloproliferative Krankheiten
D72.1

997 D45,D47.x C92.7 sonstige myeloproliferative Krankheiten

998 D46.x myelodysplastische Syndrome
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Tabelle 3-29. Kodierung des Zelltyps bei Systemer-
krankungen an der 6. Stelle des Morphologiekodes.

Kodierung Phéanotyp

5 T-Zell-Typ

6 B-Zell-Typ

7 Null-Zell-Typ

8 Natural-Killer-Zell-Typ

9 Zelltyp nicht bestimmt / unbestimmbar

generell kritisch iiberpriift werden, ob es sich
bei einem der angegebenen Morphologiekodes
moglicherweise um eine Fehlkodierung handelt,
die dadurch zustande kam, dass die ausdriickli-
che Angabe eines Zelltyps in der Meldung fehlte
(siehe Beispiele unten). Die Kodierung des Zell-
typs an der 6. Stelle legt daher dessen Nutzung
bei der Best-of-Generierung nahe.

1. Beispiel:

Meldung 1: ,,Anaplastisches grofzelliges Lym-
phom*

Meldung 2: ,,Anaplastisches grof3zelliges B-Zell-
Lymphom*

Nach ICD-O-3 wiirde die erste Meldung mit M-
9714/39 und die zweite Meldung mit M-9680/36
kodiert. Betrachtet man beim Best-of lediglich
die ersten vier Stellen des Morphologiekodes,
wiirden sich bei dieser Konstellation sowohl im
SEER- als auch im ITARC-Modus zwei unabhén-
gige Erkrankungen ergeben. Obwohl es sich bei
anaplastischen, grofzelligen Lymphomen meis-
tens um T-Zell-Lymphome handelt, verbirgt sich
in diesem Fall vermutlich ein B-Zelltyp dahinter,
wie aus Meldung 2 zu erkennen. Eine Zweiter-
krankung ist unwahrscheinlich.

2.Beipiel:

Meldung 1: ,,Anaplastisches grof3zelliges Lym-
phom vom T-Zelltyp*

Meldung 2: ,,Anaplastisches groBzelliges B-Zell-
Lymphom*

Durch die Kodierung der ersten Meldung mit
M9714/35 und der zweiten Meldung mit M9680/
36 ergibt sich durch die Kodierung der unter-
schiedlichen Ursprungszelllinien an der 6. Stelle
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ein zusitzliches Indiz fiir die Best-of-Entschei-
dung fiir zwei unabhéngige Entitédten.

3.6.2 Lokalisation

Wie bei soliden Tumoren geht es bei der Kodie-
rung der Lokalisation (Topographie) um den Pri-
mirsitz oder das Organ bzw. das Gewebe, wo die
Krebserkrankung ihren Ausgang nahm. Obwohl
es sich bei Lymphomen um systemische Erkran-
kungen handelt, kann gegebenenfalls unterschie-
den werden, ob die Erkrankung vom lymphati-
schen Gewebe (Lymphknoten, Milz, Thymus,
Appendix, Tonsillen und Waldeyer’scher Rachen-
ring) oder einem anderen Organ (extranodal) ih-
ren Ausgang nahm. Bei der Kodierung der Loka-
lisation ist Regel D der ICD-O-3 anzuwenden:

Regel D der ICD-0O-3: Entspringt ein Lymphom
den Lymphknoten, so ist mit C77.- zu verschliis-
seln. Ein Lymphom, das mehrere Lymphknoten-
regionen befillt, ist mit C77.8 zu verschliisseln.
Extranodale Lymphome sind nach ihrem Ur-
sprungsort zu verschliisseln. Dieser ist nicht un-
bedingt mit der Entnahmestelle der Biopsie
identisch. Sofern keine Lokalisation angegeben
wird, soll mit C77.9 (Lymphknoten o.n.A.) ver-
schliisselt werden. Wird bei fehlender Lokalisati-
onsangabe aber eine extranodale Entstehung
des Lymphoms angenommen, so ist mit C80.9
(unbekannte Primirlokalisation) zu verschliis-
seln.

Prinzipiell kann ein Lymphom in jedem Organ
seinen Ausgang nehmen. Beispiele fiir die hédu-
figsten extranodalen Primérlokalisationen sind:

— Haut (Mycosis fungoides)

— Subkutis (subkutanes pannikulitisches T-Zell-
Lymphom)

- GI-Trakt (MALT-Lymphom)
— Knochenmark

— Leber

— Lunge

— Niere

— Gehirn
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Die Primaérlokalisation ist von der Ausbreitung
der Erkrankung zum Diagnosezeitpunkt zu un-
terscheiden, die in der Stadieneinteilung (siche
unten) beriicksichtigt wird. Alle Leukdmien sind
mit der Lokalisation ,,Knochenmark* (C42.1) zu
verschliisseln, mit Ausnahme des Myelosarkoms
(9930/3), einer seltenen extramedulliren Mani-
festation einer myeloischen Leukamie (Regel E).

3.6.3 Ausbreitung

Die Dokumentation des Erkrankungsstadiums
von Morbus Hodgkin und Non-Hodgkin-Lym-
phomen basiert im Wesentlichen auf der Ann-
Arbor-Klassifikation (1971). Diese Klassifika-
tion enthélt urspriinglich die Stadien I bis I'V.
Ergénzungen von ,N*“ oder ,E“ weisen auf
Lymphknotenbefall (N) und/oder extranodalen
Befall (E) hin. Zusitzlich kann das Vorliegen
von Allgemeinsymptomen mit ,,A“ oder ,,B“ an-
gegeben werden. Fiir das spezifische Staging der
verschiedenen Lymphom-Entitdten wurden spe-

zifische Modifikationen der Ann-Arbor-Klassifi-
kation vorgenommen (Tabellen 3-30 bis 3-34).

Bei MALT-Lymphomen (mucosa-associated
lymphoid-like tissue) handelt es sich um extrano-
dale Marginal-Zonen B-Zell-Lymphome. Héu-
figste Lokalisation ist der Magen, aber auch an-
dere Primdérsitze, wie zum Beispiel Lunge oder
Schilddriise, kommen vor.

Chronisch Lymphatische Leukdmien (CLL) be-
treffen selten die T-Zell-Reihe, meistens die B-
Zell-Reihe (B-CLL; M-9823/36). Diese Entitét
entspricht in der WHO-Klassifikation einem
niedrigmalignen lymphozytischen B-Zell-Lym-
phom (M-9670/36) im Stadium IV (siche oben),
insbesondere mit Knochenmarkbefall und Aus-
schwemmung ins Blut. Es existieren zwei Klassi-
fikationssysteme zur klinischen Stadieneintei-
lung nach Rai (Tabelle 3-33) und nach Binet
(Tabelle 3-34).

Kutane Lymphome sind eine heterogene Gruppe
von B- und T-Zell-Lymphomen der Haut ohne

Tabelle 3-30. Stadieneinteilung von NHL nach Ann Arbor, in modifizierter Form.

Stadium Definition

I nodaler Befall einer einzelnen Lymphknotenregion (I N)

oder

Vorliegen eines einzelnen lokalisierten extranodalen Herdes (I E)

11 nodaler Befall (IT) und/oder lokalisierte extranodale Herde (IIE) von zwei oder mehr Regionen

auf einer Seite des Zwerchfells

II1 Befall von zwei benachbarten Lymphknotenregionen II1 oder einer Lymphknotenregion mit
lokalisiertem Ubergang auf ein benachbartes Organ (II1E) oder Befall zweier benachbarter

extralymphatischer Organe* (II 1E)

II2 Befall von zwei nicht benachbarten oder mehr als zwei benachbarten Lymphkotenregionen (112)
oder Befall eines extralymphatischen Organs mit Lymphknotenbeteiligung iiber regiondre Lymph-
knoten hinaus (II2E) oder Befall zweier nicht benachbarter extralymphatischer Organe* (II12E)

111 nodaler Befall (IIT) und/oder lokalisierte extranodale Herde (III E) auf beiden Seiten des Zwerch-

fells, ggf. mit Milzbefall (ITIS oder ITISE)

v Diffuser oder disseminierter Befall eines oder mehrerer extralymphatischer Organe* mit und ohne
Lymphknotenbefall (zum Beispiel Knochen, Knochenmark, Leber, Niere, Haut oder Subkutis,

Lunge, GI-Trakt oder Gehirn)

Zusatz  Definition

A keine Allgemeinsymptome

B Allgemeinsymptome (Temperatur > 38°C, Gewichtsverlust > 10 % des Ausgangsgewichtes
innerhalb von 6 Monaten, Nachtschwei3, Juckreiz)

& Zum lymphatischen Gewebe gehoren: Lymphknoten, Milz, Thymus, Appendix, Tonsillen und

Waldeyer’scher Rachenring.
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Zeichen extrakutaner Manifestation zur Zeit der
Diagnosestellung. Die hiufigsten Entitéten sind
aus der T-Zelllinie die Mycosis fungoides (M-
9700/3) und die lymphomatoide Papulose (M-
9718/3). Seltener sind kutane B-Zell-Lymphome.

3.6.4 Inzidenzberechnung

Im Krebsregister gehen zu einer hdmatologi-
schen Neubildung hiufig Meldungen aus ver-
schiedenen Quellen ein. Hierbei werden nicht

Tabelle 3-31. Stadieneinteilung von M. Hodgkin (M-9650/3 — 9667/3) nach Ann Arbor, modifizierte Form der
Deutschen Hodgkin Studiengruppe (vgl. Lister et al., Cotwolds 1989).

Stadium  Definition

I nodaler Befall einer einzelnen Lymphknotenregion (I N)

oder

Vorliegen eines einzelnen lokalisierten extranodalen Herdes (I E)

11 nodaler Befall (I N) und / oder lokalisierter extranodaler Herd (II E) in zwei oder mehreren
Regionen auf einer Seite des Zwerchfells

111 nodaler Befall (ITI N) und / oder lokalisierte extranodale Herde (III E) auf beiden Seiten des
Zwerchfells

III1 infradiaphragmaler Befall oberhalb des Truncus coeliacus (Milzhilus, zoliakale und / oder portale

Lymphknoten)

III2 infradiaphragmaler Befall auch unterhalb des Truncus coeliacus (paraaortale, mesenteriale, iliakale

und/oder inguinale Lymphknoten)

v Disseminierter Befall eines oder mehrerer extralymphatischer Organe mit oder ohne Befall von

Lymphknoten-

(Eine Beteiligung des Knochenmarks oder der Leber gilt grundsétzlich als Stadium I'V)

Zusatz  Allgemeinsymptome

A keine Allgemeinsymptome

B Allgemeinsymptome (Temperatur > 38°C, Gewichtsverlust > 10 % des Ausgangsgewichtes
innerhalb von 6 Monaten, Nachtschwei3, Juckreiz)

& Zum lymphatischen Gewebe gehoren: Lymphknoten, Milz, Thymus, Appendix, Tonsillen und

Waldeyer’scher Rachenring.

Tabelle 3-32. Modifizierte Ann-Arbor-Klassifikation nach Musshoff und Radaszkiewicz.

Stadium Definition

I1E uni- oder multilokulédrer Befall des Gastrointestinaltraktes ohne Lymphknotenbeteiligung und ohne

Organinfiltration per continuitatem
IE1 Befall von Mukosa und Submukosa

TE2 Infiltration iiber die Submukosa hinaus

IIE uni- oder multilokulédrer Befall des Gastrointestinaltraktes jeglicher Infiltrationstiefe und Befall

infradiaphragmaler Lymphknoten

IIE1 Befall regionirer infradiaphragmaler Lymphknoten

ITE2 Befall nichtregionarer infradiaphragmaler Lymphknoten

IIIE uni- oder multilokulédrer Befall des Gastrointestinaltraktes jeglicher Infiltrationstiefe, zusdtzlich
Befall infra- und supradiaphragmaler Lymphknoten einschlieflich eines weiteren lokalisierten
Organbefalls im Gastrointestinaltrakt, der Milz oder beider

IVE diffuser oder disseminierter Befall extragastrointestinaler Organe mit oder ohne Lymphknoten-

beteiligung
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Tabelle 3-33. Stadieneinteilung nach Rai (1975,1990).

Risiko Stadium Definition
niedrig 0 Blutlymphozytenzahl > 5000/ul, Knochenmarkslymphozytose > 30 %
mittel 1 Lymphozytose + LymphknotenvergroBerung (Lymphadenopathie)
11 Lymphozytose + Leber- und/oder Milzvergroierung
(mit oder ohne Lymphadenopathie)
hoch 111 Lymphozytose + Andmie (Hb unter 11 g/dl =7 mmol/l)
(mit oder ohne Adenopathie/Organomegalie)
v Lymphozytose + Thrombozytopenie (< 100 000/ul)

(mit oder ohne Anémie/Adenopathie/Organomegalie)

Tabelle 3-34. Stadieneinteilung nach Binet (1981).

Risiko Stadium Lymphadenopathie  Hb (g/dl) Thrombozyten

niedrig A <3 >10 normal

mittel B >3 >10 normal

hoch C unabhingig <10 <100 000
selten unterschiedliche Diagnosetexte und mor-  Literatur

phologische Kodierungen verwendet. Dieser
Umstand wird entweder durch unterschiedliche
Intensitdt und Methodik der Diagnostik oder
durch den Verlauf der einzelnen Erkrankung be-
dingt. Nicht selten ergibt sich die Schwierigkeit,
zu entscheiden, ob es sich um ein und denselben
Erkrankungsprozess handelt oder ob zwei unab-
hingige Erkrankungen vorliegen. Zur Standar-
disierung dieser Entscheidungen im Datenbe-
stand des Krebsregisters werden international
unterschiedliche Regeln eingesetzt. Wahrend die
International Association of Cancer Registries
(IACR) die Entscheidungsfindung durch Zuord-
nung der einzelnen Diagnosen in einem einfa-
chen Gruppenschema empfiehlt, wird im ameri-
kanischen SEER-Programm eine deutlich
komplexere Matrix eingesetzt. GEKI/D emp-
fiehlt die Verwendung des SEER-Algorithmus
(Abschnitt 3.4).
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DAS KREBSREGISTER-MANUAL



97

4  Qualitatssicherung

4.1 Datenqualitit, Fehlerver-
meidung und -erkennung

Miriam Holzmann, Alexander Katalinic

4.1.1 Einleitung

Grundlage der Krebsregistrierung ist neben der
vollzdhligen Erfassung moglichst aller Krebser-
krankungen auch eine qualitativ hochwertige
Dokumentation der einzelnen Erkrankungsfil-
le. Die erhobenen Daten (Meldungen) miissen
vollstandig und in der gewiinschten Genauigkeit
erfasst sein (Abschnitt 2.3), richtig und reprodu-
zierbar sein (Validitét und Reliabilitit). Uberge-
ordnetes Ziel ist die Vergleichbarkeit der Krebs-
registerdaten auf nationaler und internationaler
Ebene. Um die genannten Ziele zu erreichen,
werden in den Krebsregistern diverse Qualitéts-
sicherungsmaB3nahmen getroffen, wobei deren
Art, Umfang und Platzierung im Registrierungs-
prozess je nach Register und den zugrunde lie-
genden Rahmenbedingungen unterschiedlich
sein kann. Im folgenden Kapitel sollen Faktoren
aufgefiihrt werden, die einen relevanten Einfluss
auf die Datenqualitdt haben. Die Kenntnis die-
ser Faktoren ist unter zwei Gesichtspunkten
wichtig: Zum einen bietet sich hier fiir die Krebs-
register selbst die Moglichkeit zu priifen, ob zu-
satzliche Mafinahmen zur Qualitétssicherung er-
griffen werden sollten. Zum anderen konnen
Nutzer von Krebsregisterdaten die Datenqua-
litdt anhand der Beurteilung der getroffenen
Qualitétssicherungsmafnahmen besser einschit-
zen. Die im Kapitel aufgefiihrten Ma3nahmen,
im Folgenden gekennzeichnet durch ein Stern-
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chen (), konnen nicht als generell verbindlich
angesehen werden. Die Register haben je nach
ihrer Struktur und ihren Organisationsabldufen
festzulegen, welche der ausgefiihrten Qualitéts-
sicherungsmafnahmen eingesetzt werden sol-
len. Hierbei ist zwischen optimaler Qualitdt und
Machbarkeit abzuwigen.

4.1.2 Einflussfaktoren auf
die Datenqualitit

Grob konnen die verschiedensten Einflussfakto-
ren zu folgenden Untergruppen zusammenge-
fasst werden:

— Externe Vorgaben der Krebsregistrierung
— Datenerhebung au3erhalb des Krebsregisters

— Datenverarbeitung innerhalb des Krebs-
registers

Externe Vorgaben der Krebsregistrierung
— Gesetzliche Grundlagen
— Klassifikationssysteme

% Versionsnummern mitfithren und gegebe-
nenfalls Konvertierungsprogramme benut-
zen

— Dokumentationsstandards
— Vorgaben der IARC
— Vorgaben der GEKI/D
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Datenerhebung aulerhalb des Krebsregisters % Auspragungslisten im Programm hinterle-
_ Technische und personelle Voraussetzungen ﬁ;gﬁtﬁg:ﬁiﬁgl amtliches Strafiennum-
bei der primidren Datenaufnahme (in Klini-
ken, Praxen, klinischen Registern, Gesund- - Gestaltung der Erfassungsinstrumente (Melde-
heitsdmtern) bogen, EDV-Erfassungsprogramme, Schnitt-
% Gute Kenntnisse des Krebsregisters iiber stellen)
die Gegebenheiten in den einzelnen Melde- % Auspragungslisten im Programm hinterle-
stellen helfen bei der Interpretation der gen, bedingte Spriinge, grundlegende Da-
Meldungen; eventuell Benennung von fes- tenpriifungen online einbinden

ten Ansprechpartnern innerhalb des Krebs-

registers fir Gruppen von Meldestellen Datenverarbeitung innerhalb des Krebsregisters

— Motivation des Melders _ Krebsregister-Modell

% Relevante Informationen vom Krebsregis-

ter zuriick an den Melder liefern x Ubergreifendes Qualitdtsmanagement /

QM-Handbuch
% Vor Riickfragen an die Meldestelle Not-
wendigkeit im Finzelfall abwigen; Schwer-
punkte setzen

— Technische und personelle Voraussetzungen
bei der Datenverarbeitung innerhalb des
Krebsregisters

% Rickfragemodalititen (zum Beispiel ob

schriftlich oder telefonisch, Zeit) mit dem * Stellenbeschreibungen fiur Mitarbeiter

Melder absprechen — Regelung der internen Arbeitsabldufe
— Informationen des Melders iiber die Neuer- % Enge Verzahnung und klare Informations-
krankung. Pathologen erhalten zum Beispiel wege zwischen Vertrauens- und Register-
héufig keine Angabe zum Ursprungsorgan des stelle sowie innerhalb von VS und RS (zum
Tumors, sondern nur zum Biopsieort. Oder Beispiel gemeinsame Besprechung von
der urspriinglich vom Melder angenommene ,»Problemfillen)

Ausgangsort des Tumors stellt sich im weite-
ren Verlauf der Diagnostik (von einem ande-
ren Melder) als falsch heraus.

— Korrektheit der Dateneingabe (Meldungs-
ebene)

# Klartextangaben mit erfassen * Doppeleingabe zur Erkennung von Tipp-
fehlern
— Dokumentationskenntnisse des Melders (Klas-

sifikationen) * Umfangreiche Datenpriifungen zur Erken-

nung von Kodier- und Tippfehlern
% Informationsmaterial fiir Melder zur Verfii-

gung stellen % Auspragungslisten im Erfassungsprogramm

hinterlegen

* Schulungen fir Melder anbieten — Korrektheit der Datenverschliisselung (Mel-

# Feste Ansprechpartner fiir Riickfragen der dungs- und Best-of-Ebene)

Melder benennen % Schulung, ,,Ringkodierungen®, Austausch

* Klartextangaben zusitzlich zu den Schliis- mit anderen Krebsregistern
selnummern miterfassen (erspart einen

GroBeil der Riickfragen) # Uberpriifung der kodierten Meldungen an-

hand des Originals
% Nur Klartext erfassen und Verschliisselung

im Krebsregister zentral durchfiihren * Nochmalige Kodierung von Stichproben

durch denselben Kodierer (Beurteilung der
— Handschrift des Melders (Lesbarkeit) Kodierer-Variabilitit)

# Klartextangaben miterfassen
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* Nochmalige Kodierung von Stichproben
durch einen anderen Kodierer (Beurteilung
der Inter-Kodierer-Variabilitit)

x Schriftliche Fixierung des Vorgehens bei
wiederkehrenden Problemfillen

— Record-Linkage-Verfahren

% Verwendung eines bekannten Datensatzes
zur Qualitédtskontrolle

— Best-of-Generierung

x Schriftliches Regelwerk mit eindeutigen
Handlungsanweisungen

% (Gemeinsame registerinterne Besprechung
von ,,Problemfillen*

— Krebsregister-Software

% Verbesserungsmoglichkeiten regelméBig
bei Nutzern abfragen

+ Entwicklung von Software mit offizieller
Freigabe und Schulung

4.1.3 Fehler/ Qualitiitsprobleme

Durch die Vielzahl der Einflussfaktoren kann es
an unterschiedlichsten Stellen im Krebsregistrie-
rungsprozess zu verschiedenen Arten von Feh-
lern beziehungsweise Qualitdtsproblemen kom-
men, die wiederum zu sehr unterschiedlichen
Zeitpunkten sichtbar werden.

Arten

— Inhaltlicher Fehler (zum Beispiel durch
,schlechten Informationsstand“ des Melders
bzw. unklare Diagnosen, Missverstindnisse
beziiglich der im Meldebogen abgefragten
Merkmale beim Melder oder Fehlentschei-
dungen bei der Best-of-Generierung)

— Schreibfehler
— Verschliisselungsfehler

— Programmfehler (zum Beispiel Datenerfas-
sung, Konvertierung, sonstige Zuordnungen,
Best-of)
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Ort / Zeitpunkt der Entstehung
— Diagnostik

— Ausfiillen des Meldebogens, Dateneingabe in
der Meldestelle, Datenexport tiber Schnitt-
stelle Meldestelle/Krebsregister

— Datenerfassung (im Krebsregister)
- Record-Linkage (im Krebsregister)

— Best-of-Generierung (im Krebsregister)

Ort / Zeitpunkt der Entdeckung
— Diagnostik

— Ausfiillen des Meldebogens, Dateneingabe in
der Meldestelle, Datenexport tiber Schnitt-
stelle Meldestelle/Krebsregister

- Datenerfassung (in der Vertrauensstelle)

— Datenpriifung im Batch-Lauf auf Meldungs-
ebene (in der Vertrauensstelle)

— Record-Linkage (im Krebsregister)

— Best-of-Generierung (in der Registerstelle) —
Diskrepanzen zwischen den Meldungen wer-
den sichtbar

— Datenpriifung im Batch-Lauf auf Best-of-
Ebene (in der Registerstelle)

— Monitoring der Qualitédtsindikatoren

Zeitnahe formale Datenpriifungen (Abschnitt
4.2) spielen bei der Fehlererkennung eine zen-
trale Rolle. Dennoch gilt es zu beachten:

Eine Meldung mit giiltigen, vollstindigen, plausi-
blen und genauen Angaben kann trotzdem fehler-
haft sein!

Einige der moglicherweise ganz am Anfang des
Dokumentationsprozesses entstandenen Fehler
werden erst beim Zusammenfithren mehrerer
Meldungen zu einer Person sichtbar, zum Bei-
spiel:

— Meldung einer falschen Diagnose

Beispiel: Meldung 1 und 2: Plattenepithelkarzi-
nom der Lunge, Meldung 3: Plattenepithelkarzi-
nom des Osophagus. Statt zweier Primértumo-
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ren handelt es sich um ein Bronchialkarzinom
mit Infiltration des Osophagus.

— Kodierungs- oder Tippfehler

Beispiel: Meldung 1: C16.9, M8140/3, Mel-
dung 2: C61.9,M8140/3. Statt zweier Primértu-
moren ,,Zahlendreher” in Meldung 1.

— Meldung von Rezidiven oder Metastasen,
ohne dass diese als solche gekennzeichnet sind
(fuhrt unter anderem zur Registrierung eines
falschen Erstdiagnosedatums und gegebenen-
falls -stadiums)

— Meldung von Tumorausbreitungsverldufen
statt des Zustandes bei Erstdiagnose, obwohl
als Diagnosedatum das korrekte Erstdiagnose-
datum angegeben wird.

Beispiel: Es wird im Januar 2006 ein im Marz
2003 diagnostiziertes Kolonkarzinom mit T1
NO M1 gemeldet, weil zwischenzeitlich Fern-
metastasen aufgetreten sind; der Fehler ist nur
erkennbar, weil andere Meldungen mit T1 NO
MO vorliegen.

Aus dem Umstand, dass unterschiedliche Fehler-
arten zu verschiedenen Zeitpunkten in der Re-
gistrierungskette entstehen und entdeckt werden
konnen, missen entsprechend unterschiedliche
Vorgehensweisen zur Fehlervermeidung und -er-
kennung erarbeitet werden, die wiederum von
registerspezifischen Gegebenheiten abhédngen.
Um eine langwierige Riickverfolgung des Pro-
blems bis zur Fehlerquelle zu vermeiden, sollte
man jedoch, da eine Fehlervermeidung nicht in
jedem Fall moglich sein wird, Maflnahmen er-
greifen, die eine frithzeitige Fehlererkennung und
anschlieBende Datenkorrektur ermoglichen.

Tabelle 4-1. Datenpriifungen.

Priifung der Zweck

4.2 Datenpriifungen

Alexander Katalinic, Miriam Holzmann

4.2.1 Einleitung

Die kontinuierliche Uberpriifung der ,Daten“
des Krebsregisters, sei es bei der Erfassung und
Weiterverarbeitung von Meldungen, der Gene-
rierung der Best-of-Tumorinformation oder bei
der Analyse der Daten, ist eines der wichtigsten
Elemente des Krebsregistrierungsprozesses. Nur
wenn die Krebsregisterdaten eine sehr gute
Qualitit aufweisen, lassen sie sich auch sinnvoll
fiir die vielfiltigen Aufgaben, wie Gesundheits-
berichterstattung, Forschungszwecke etc. nut-
zen. Das Ziel von Datenpriifungen ist es, Fehler
in den Daten zu vermeiden (zum Beispiel bei der
Dateneingabe) und Fehler moglichst friih zu er-
kennen. Dartiber hinaus sollen durch Datenprii-
fungen ungewohnliche Daten, die a priori nicht
falsch sein miissen, erkannt werden und als War-
nungen zur Uberpriifung angezeigt werden. Die
in den deutschen Krebsregistern durchgefiihrten
Priifungen miissen als Mindeststandard die von
der IARC vorgegebenen Priifungen erfiillen.
Diese Priifungen sind auch Voraussetzung zur
internationalen Verwendung und Anerkennung
der Krebsregisterdaten. Als Grundlage fiir diese
Priifungen sind von den Krebsregistern zusétz-
lich Priifungen zur Vollstandigkeit und zur Giil-
tigkeit der Daten vorzunehmen.

4.2.2 Ubersicht Datenpriifungen

Es konnen grob drei verschiedene Arten von
Datenpriifungen unterschieden werden, die in

Beispiel

Ist die Diagnose nach ICD angegeben?

Ist die Diagnose ,,C50.3* eine giiltige
Angabe?

Vollstiandigkeit  Priifung, ob ein einzelnes Merkmal des
KR-Datensatzes iiberhaupt vorhanden ist

Giiltigkeit Priifung, ob die Merkmalsauspréagung eines
angegebenen Merkmals giiltig ist

Plausibilitat Priifung, ob Kombinationen zweier oder

mehrerer Merkmale des KR-Datensatzes

sinnvoll sind

Passen die Diagnose ,,C50.3“ und das
Geschlecht ,,médnnlich* zusammen?
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der aufgefiihrten Reihenfolge abgearbeitet wer-
den sollten (Tabelle 4-1).

4.2.3 Ergebnis und Konsequenz
einer Datenpriifung

Fehler

Mit den oben genannten Uberpriifungen lassen
sich zunichst Fehler entdecken, wie fehlende
Werte (Abschnitt 2.3), unmogliche Werte oder
unmogliche Kombinationen (zum Beipiel weib-
liches Geschlecht und Prostatakarzinom).

Warnungen

Die Datenpriifungen, insbesondere die Plausibi-
litatspriifungen, sollen aber weiter gehen als die
reine Fehlererkennung und auch ungewohnliche
(= seltene) Kombinationen erkennen und zu ei-
ner Warnung fiihren. Dies ist dann sinnvoll, wenn
eine Kombination prinzipiell moglich, aber sehr
selten ist (zum Beispiel Mammakarzinom beim
Mann). Liegt eine solche Kombination vor, ist die
Wabhrscheinlichkeit fiir einen Fehler zumeist
gleich oder groer der Wahrscheinlichkeit fiir ein

tatsdchliches Vorliegen der Kombination. Bei
Warnungen ist daher besondere Sorgfalt notwen-
dig und die Korrektheit der Daten zu tiberprii-
fen. Zunichst sind die Angaben der Originalmel-
dung (zum Beispiel Meldebogen) zu priifen,
gegebenenfalls ist eine Riickfrage beim Melder
erforderlich. Bestitigt sich eine ungewdhnliche
Kombination, ist diese beizubehalten. Kann eine
ungewoOhnliche Kombination nicht abgeklart
werden, wird ebenfalls empfohlen, diese beizube-
halten. Eine eigenméchtige Korrektur von Daten
durch das Krebsregister ist duferst kritisch zu se-
hen. Das Beispiel in Abbildung 4-1 ,,Prostatakar-
zinom und weiblich® bietet im Prinzip zwei Feh-
lermoglichkeiten. Entweder ist das Geschlecht
(weiblich statt ménnlich) fehlerhaft dokumen-
tiert oder die Diagnose (C61 statt C16). Eigen-
méchtige Korrekturen ohne Versuch, den Sach-
verhalt mit Originaldokumenten zu kldren,
konnte zu systematischen Verzerrungen fiihren.

4.2.4 Wann, welche Daten priifen?

Im Prozess der Krebsregistrierung durchlaufen
die zu erfassenden Daten mehrere Ebenen. Zu

Resultat der Datenpriifung —

Vorgehen —

Beispiel —

Unmdgliche Kombination

Ungewdhnliche Kombination

! !
Fehler Warnung
! !
— Korrektur zwingend — Korrektheit der Angabe
— ohne Korrektur keine priifen
Weiterverarbeitung oder — wenn notig, Riickfrage
Beriicksichtigung zur — Eingabe prinzipiell
Auswertung mdglich mdglich
— Besonderheit ggf.

kennzeichnen

!

!

Prostatakarzinom und
weibliches Geschlecht

Karzinom der Cervix uteri
bei sehr jungen Frauen

Abbildung 4-1. Ergebnis und Konsequenz einer Datenpriifung.
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Beginn wird eine Meldung iiber die Krebser-
krankung bei einer Meldestelle an das Krebsre-
gister erstellt, an die Vertrauensstelle des Regis-
ters tibermittelt, dort weiterverarbeitet und
schlieBlich in der Registerstelle mit anderen Mel-
dungen zum selben Tumorfall zu einem Best-of-
Datensatz, dem eigentlichen epidemiologischen
Datensatz, verkniipft. An welcher Stelle im Re-
gistrierungsprozess welche Priifungen mit wel-
chen Konsequenzen durchgefiihrt werden sollen,
ist stark von der Arbeitsweise des Krebsregisters
und den regionalen Rahmenbedingungen ab-
hingig. Miissen beispielsweise im Register Per-
sonendaten verschliisselt und die Originaldaten
anschliefend geloscht werden, sind hochste An-
strengungen notwendig, um von vornherein auch
kleinste Fehler und Ungenauigkeiten (zum Bei-
spiel Schreibfehler, Vertauschen von Namen und
Vornamen) zu vermeiden bzw. zu erkennen, da
diese spater kaum noch korrigiert werden kon-
nen. Werden qualitativ hochwertige Meldungen
aus klinischen Krebsregistern entgegengenom-
men, kann schon bei der ersten Datenpriifung
bereits strenger verfahren werden, als wenn Mel-
dungen direkt von Kliniken oder niedergelasse-
nen Arzten entgegengenommen werden. Jedes
Register muss selbst entscheiden, welche Daten-
prifungen an den verschiedenen Stellen des
Registrierungsprozesses durchgefiihrt werden
sollen. Gleiches gilt fiir den Umgang mit aufge-
deckten Fehlern und den daraus folgenden Kon-
sequenzen (zum Beispiel Ablehnung des Daten-
satzes, Korrektur mit oder ohne Riickfrage).
Letztendlich sind bei dem Thema Datenpriifun-
gen auch organisatorische und oOkonomische
Uberlegungen zu beriicksichtigen (Kosten-Nut-
zen-Relation fiir die Erkennung und Beseitigung
einer Unstimmigkeit). Umfassende, allgemein-
giiltige Empfehlungen, zu welchem Zeitpunkt
welche Daten zwingend zu priifen sind, kénnen
daher in diesem Manual nicht gegeben werden.

Vollstindigkeitspriifungen

Fiir die Vollstdandigkeitspriifungen wird auf den
Abschnitt 2.3 verwiesen. Hier wird detailliert be-
schrieben, welche Merkmale einer Meldung vor-
handen sein miissen bzw. sollten und welche
Konsequenzen (Ablehnung der Meldung, Riick-
frage) unvollstindige Daten nach sich ziehen.
Vollstandigkeitspriifungen sind sinnvollerweise

moglichst frith im Registerprozess (Eingabe der
Meldung in das EDV-System) durchzufiihren.

Giiltigkeitspriifungen

Hier ist zunidchst ebenfalls auf das Kapitel
Dokumentationsstandards: Erhebungsumfang,
Merkmalsauspragungen und Umgang mit feh-
lenden Werten zu verweisen (Abschitt 2.3), in
welchem bereits die Merkmalsauspriagungen der
einzelnen zu erfassenden Datenfelder beschrie-
ben sind. Im Rahmen der Giiltigkeitspriifung
muss sichergestellt werden, dass fiir jedes einzel-
ne Datenfeld des KR-Datensatzes einzeln iiber-
priift wird, ob der angegebene Wert prinzipiell
eine giiltige Merkmalsauspragung darstellt. Dies
gilt insbesondere fiir die Datenfelder mit kodier-
ten Daten, wie zum Beispiel Tumordiagnose
(ICD), Histologie (ICD-O) oder Tumorstadium
(TNM). Auf Klassifikationswechsel ist im Rah-
men der Giiltigkeitspriifungen besonders zu ach-
ten (zum Beispiel von TNM, 5. nach 6. Auflage).
Durch Mitfithren von Versionsnummern kann
sichergestellt werden, dass ein Datensatz, der
unter einer bestimmten Version erhoben wurde,
auch entsprechend gepriift wird. Die Giiltig-
keitspriifungen konnen durch das Hinterlegen
der giiltigen Ausprédgungen fiir alle zu erfassen-
den Merkmale bzw. durch die Definition von
Wertebereichen realisiert werden. Auch Giiltig-
keitspriifungen sollten moglichst frith im Regis-
trierungsprozess (Eingabe der Meldung in das
EDV-System) durchgefiihrt werden.

Plausibilitéitspriifungen

Mit Plausibilitdtspriifungen wird getestet, ob die
Auspréigungen zweier oder mehrerer Merkmale
innerhalb eines Datensatzes unmogliche oder
ungewohnliche Kombinationen aufweisen (Ta-
belle 4-2).Sie fithren damit entweder zu Fehler-
meldungen (= unmogliche Kombinationen)
oder Warnungen (= ungewohnliche Kombina-
tionen). Fehlermeldungen und Warnungen sind,
wie oben geschildert, unterschiedlich zu behan-
deln. Plausibilitatskontrollen konnen unter-
schiedliche Komplexitit aufweisen, von der ein-
fachen Uberpriifung, ob Datumsvariablen eine
plausible Chronologie aufweisen (zum Beispiel
Geburtsdatum < Inzidenzdatum) bis zu sehr
komplexen Uberpriifungen von giiltigen Kombi-
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nationen von Histologie, Lokalisation und TNM.
Insgesamt stehen hinter den unten aufgefiihrten
Kontrollen mehrere tausend Einzelpriifungen,
was die intensiven Bemiihungen der epidemio-
logischen Krebsregister zur Qualitétssicherung
unterstreicht. Umgesetzt sind die fiir die Krebs-
register bedeutsamen Plausibilitdtspriifungen im
Check-Programm der IARC (derzeit: TARCcrg-
tools, Version 2.04; DEPedits, Version 1.00), mit

Tabelle 4-2. Plausibilitdtskontrollen des IARC-
Check-Programms (DEPedits, Version 1.00, Mérz
2006; IAR Ccrgtools, Version 2.04, Februar 2007).

— Lokalisation und Histologie

— Alter und Lokalisation und Histologie

— Geschlecht und Lokalisation

— Geschlecht und Histologie

— Dignitdt und Lokalisation

— Dignitdt und Histologie

— Grading und Histologie

— (Seitenlokalisation und Lokalisation)*

— Art der Diagnosesicherung und Histologie

— (Art der Diagnosesicherung und Datumsangaben
und Vitalstatus)*

— (Vitalstatus und Datumsangaben)*
— Alter, Inzidenzdatum und Geburtsdatum
- (Inzidenzdatum und Sterbedatum)*

— (Inzidenzdatum und Datum letzter Kontakt
(Follow-up))*

— (Datum letzter Kontakt (Follow-up) und
Todesdatum)*

Dariiber hinaus sollten je nach den von den einzel-
nen Krebsregistern erhobenen Daten zusétzliche
Plausibilitatspriifungen durchgefiihrt werden, zum
Beispiel:

— Diagnosedatum und Meldedatum

— Diagnosedatum und Eingabedatum im Register
— Lokalisation und Histologie und TNM

— ICD-10-Diagnose und Dignitét

— Aktuelle Tumordiagnose und frithere Tumor-
diagnose

* Bestandteil des DEPedits-Check-Programms;
nicht im IARCcrgtools-Check-Programm enthalten
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dem Einzeldatensitze gepriift werden konnen.
Die meisten epidemiologischen Krebsregister
haben die von IARC-Check verwendeten Plau-
sibilitdtspriifungen bereits in ihre krebsregister-
eigene Software integriert, sodass das IARC-
Check-Programm zumeist nur zur Endkontrolle
oder fiir den Datenexport an die TARC verwen-
det wird. Tabelle 4-2 fiihrt die vom Check-Pro-
gramm verwendeten Plausibilitdtskontrollen
auf, ohne auf die nidheren Details einzugehen,
die letztendlich zu Fehlermeldungen oder War-
nungen fithren. Genaueres zu den IARC-Daten-
priffungen findet sich unter www.encr.com.fr/
download.htm und www.iacr.com.fr/iacr_iarccrg-
tools.htm.

4.3 Qualitiit der Registrierung:
Datenqualitiit, Vollstandigkeit,
Vollzihligkeit

Volkmar Mattauch

Die Daten bevolkerungsbezogener bzw. epide-
miologischer Krebsregister miissen beziiglich
Vollstandigkeit und Vollzédhligkeit eine hohe
Qualitdt aufweisen. Die Vollstandigkeit liefert
quantitative Aussagen, welche Merkmale in wel-
chem Umfang dem Register iibermittelt wurden
und mit welcher Qualitdt. Die Vollzdhligkeit
oder der Erfassungsgrad beschreibt das Verhalt-
nis der registrierten Félle zu den tatsdchlich neu
diagnostizierten Fillen innerhalb der Register-
region. Im Technical Report No. 19 der IARC
(International Agency for Research on Cancer)
aus dem Jahr 1994 [10] wurden mehrere Indika-
toren vorgeschlagen, die eine Beurteilung der
Qualitdat und Vollzdhligkeit von Krebsregister-
daten erlaubt. Neuere Methoden zur Schitzung
der Vollzdhligkeit sind in den Arbeiten von Co-
lonna et al. [5], Haberland et al. [8] und Bullard
et al. [4] ausfiihrlich beschrieben.

4.3.1 Vollstindigkeit

Aus einer ganzen Reihe von Griinden ist davon
auszugehen, dass die im Register eingehenden
Meldungen nicht immer vollsténdig sind. Die ab-
gefragten Merkmale wurden vielleicht gar nicht
erhoben, vergessen zu dokumentieren oder zu
iibertragen. Deshalb sollten die im Folgenden
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beschriebenen Qualitdtsindikatoren zur Voll-
stdndigkeit Bestandteil regelméBiger Qualitats-
sicherungsmafinahmen eines epidemiologischen
Krebsregisters sein:

— Anteil fehlender oder unspezifischer Angaben

— Anteil fehlender Informationen zu unver-
zichtbaren Merkmalen

Der Anteil von Meldungen mit fehlenden Anga-
ben zu unverzichtbaren Merkmalen sollte unter
0,5 % liegen [6]. Ohne die personenidentifizie-
renden Angaben kann eine Meldung nicht ge-
speichert werden und der Abgleich mit dem Da-
tenbestand (Record-Linkage) ist unmoglich. Die
Speicherung von Meldungen mit fehlenden oder
unbekannten Angaben zu den Merkmalen Ge-
schlecht, Geburtsdatum, Diagnosedatum, Diag-
nose und Wohnort ist zwar moglich, aber ohne
giiltige Auspréagungen kann der Erkrankungsfall
nicht in die Inzidenzberechnungen des Registers
einflieBen.

Anteil fehlender Informationen zum Staging

Das Tumorstadium ist vor allem im Hinblick auf
die Bewertung der Uberlebenswahrscheinlich-
keit oder zum Beispiel der Evaluation des
Mammographie-Screenings ein unverzichtbares
Merkmal. Um valide Angaben zur Tumoraus-
breitung bei Diagnose und Uberleben machen
zu konnen, sollten die Angaben zum Staging in
iiber 90 % aller Fille vorliegen. Als fehlende An-
gabe ist ebenfalls die in der TNM-Klassifikation
vorgesehene Merkmalsauspriagung ,, X“ (kann
nicht beurteilt werden) fiir die T-, N- und M-Ka-
tegorie zu werten.

Anteil nicht nidher bezeichneter
Uterusmalignome

Uterusmalignome mit unbekannter Lokalisation
(ICD-10: C55) werden bei Auswertungen dem
Gebarmutterkorper hinzugerechnet, obwohl da-
runter durchaus Fiélle von Gebédrmutterhals-
krebs zu finden sind. Dabei gibt es deutliche Un-
terschiede hinsichtlich der Inzidenz, Mortalitét
und Uberlebensrate [11]. Der Anteil von Er-
krankungsfillen mit unbekannter Lokalisation
beim Gebarmutterkrebs sollte unter 5 % liegen,
damit reliable Auswertungen getrennt nach Ge-

barmutterhals und Gebédrmutterkdrper moglich
sind.

Anteil unbekannter / unspezifischer
Primértumoren

Ein hoher Anteil von Erkrankungsfillen mit ei-
nem unbekannten/unspezifischen Primartumor
(ICD-10: C76, C80,C26, C39,It. IARC: Percenta-
ge of unknown or ill-defined primary site) kann
zu einer Verzerrung der Diagnosestatistik oder
lokalisationsspezifischen Betrachtungen fithren
und spricht fiir eine mindere Datenqualitit. Der
Anteil der Félle mit unbekanntem Primartumor
ist ein wichtiger Qualititsindikator fiir ein epi-
demiologisches Krebsregister und sollte unter
10 % liegen [9].

4.3.2 Death Certificate Only (DCO)

Die DCO-Rate ist ein bedeutender Indikator fiir
die Datenqualitét eines Registers und beschreibt
den Anteil aller Erkrankungsfille, fiir die nur In-
formationen aus der Todesbescheinigung vorlie-
gen. Da auf den Todesbescheinigungen hiufig
unspezifische Tumoren oder Tumoren mit unbe-
kannter Lokalisation dokumentiert werden, das
Diagnosedatum und weitere klinische Angaben
fehlen, streben die epidemiologischen Krebsre-
gister eine DCO-Rate von unter 5 % an. Aus der
DCO-Rate kann nicht direkt auf die Vollzihlig-
keit geschlossen werden: Obwohl sich beim
Bronchialkarzinom allgemein hohe DCO-Raten
finden, wird dieser Tumor aufgrund seiner hohen
Letalitét allein durch den Einbezug der Todesbe-
scheinigung nahezu vollzéhlig erfasst. Im Gegen-
satz dazu geht die geringe Letalitédt nichtmelano-
tischer Hauttumoren einher mit einer geringen
DCO-Rate und trotzdem bleibt dieser Tumor
wegen geringer Vollzédhligkeit in den Berichten
der Register oftmals unberiicksichtigt [2].

4.3.3 Death Certificate Notified (DCN)

DCN-Fille sind Krebserkrankungen, die dem
Register erstmals iiber die Todesbescheinigung
bekannt werden. Entscheidend fiir die Hohe des
DCN-Anteils ist dabei, wann die Todesbeschei-
nigungen am Datenbestand des Registers vor-
beigefiihrt werden. Dieser Abgleich kann bereits
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einen Monat oder auch iiber ein Jahr nach dem
Sterbedatum erfolgen. Je spiter die Verstorbe-
nen eingebunden werden, umso geringer ist die
Wahrscheinlichkeit, dass die Todesbescheini-
gung die erste Meldung ist. Die International As-
sociation of Cancer Registries (IACR) hat vor-
geschlagen, die Todesbescheinigungen erst nach
einer bestimmten Zeit (6 bis 12 Monate) zu ver-
arbeiten [10]. Diese kann individuell festgelegt
werden, je nachdem, wie hoch tiblicherweise die
Zeitdauer zwischen Erkrankung und Erfassung
ist. Die DCN-Rate eines Registers sollte weniger
als 15 % betragen, da ansonsten eine nicht aus-
reichende Vollzdhligkeit angenommen werden
kann [9]. Die IACR hat im Technical Report No.
19 [10] eine Formel zur einfachen Schitzung der
Vollzdhligkeit mit dem DCN-Anteil und dem
M : I-Quotienten angegeben:

1
(1-DCN)+(DCN /M 1)

Da diese Schitzung nicht fiir Krebserkrankun-
gen mit einer geringen Sterblichkeit geeignet ist,
empfiehlt die IACR, diese Methode nur tumor-
spezifisch anzuwenden.

4.3.4 HYV-Anteil (Anteil histologisch /
zytologisch gesicherter Diagnosen)

Der HV-Anteil ist der prozentuale Anteil der
Erkrankungsfélle mit einer histologischen/zyto-
logischen Sicherung an allen Féllen und gibt
Hinweise darauf, wie valide die Diagnosen sind.
Der Anteil von Tumoren, die histologisch begut-
achtet wurden, stellt einen wichtigen Qualitits-
indikator dar. Ein Register mit einem sehr ho-
hen Anteil histologisch gesicherter Diagnosen
kann darauf hindeuten, dass die Meldungen
iberwiegend von den Pathologen stammen,
wihrend die klinischen Meldungen unterrepré-
sentiert sind. Ein zu geringer Anteil von histolo-
gisch gesicherten Diagnosen konnte auf einen
hohen Anteil von DCO-Féllen hindeuten und
ebenfalls eine Untererfassung nahelegen. Die
IACR hat im Technical Report No. 19 [10] die
erwarteten prozentualen Anteile von histolo-
gisch gesicherten Diagnosen getrennt nach Re-
gionen, Lokalisationen und Geschlecht angege-
ben. Mit dem Vergleich der erwarteten und
beobachteten HV-Anteile lésst sich die Vollzédh-
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ligkeit nicht berechnen, sondern lediglich auf
mogliche Defizite schlieen.

43.5 Vollzihligkeit

Obwohl die Vollzéhligkeit ein entscheidender
Qualititsindikator fiir ein epidemiologisches
Krebsregister ist, fehlt diese Angabe héaufig in
den Standardberichten. Dies ist sicherlich darin
begriindet, dass es trotz einer Vielzahl von Me-
thoden keine eindeutig empfohlene Methode
gibt und die Abschitzung der Vollzdhligkeit nur
unter grofem Zeitaufwand zu ermitteln ist.
Nach internationalen Vorgaben sollte die Voll-
zdhligkeit tiber 90 % liegen, um das Krankheits-
geschehen zuverldssig beschreiben und zeitliche
und regionale Entwicklungen zuverléssig beur-
teilen zu konnen.

Anzahl der Meldungen oder Datenquellen

Parkin et al. [10] schlagen als einfache Moglich-
keit zur Vollzéhligkeitsschitzung zwei indirekte
Indikatoren vor, die

— durchschnittliche Zahl der Datenquellen pro
Fall

— durchschnittliche Zahl der Meldungen pro
Fall

Beide Indikatoren leiten sich von dem Grundge-
danken ab, dass die Vollzdhligkeit mit der Zahl
der eingebundenen Datenquellen und erfassten
Meldungen zunimmt. Direkte Riickschliisse auf
die Vollzdhligkeit lassen beide Indikatoren aller-
dings nicht zu. Auch der Vergleich der Indikato-
ren mit einem vermeintlich vollzéhligen Register
kann zu keiner Angabe der Vollzédhligkeit fiih-
ren. Die Berechnung der beiden vorgeschlage-
nen Indikatoren ist bei meldungsorientierter
Speicherung zwar sehr einfach, aber nur dann
sinnvoll, wenn eindeutige Definitionen zu Mel-
dungen und Datenquellen festgeschrieben sind.

Re-Screening

Unter ,,Re-Screening* beschreibt die IACR [10]
die komplette Erfassung aller Krebserkrankun-
gen in einem zweiten Schritt, unabhéngig von
der Routineerfassung. Dem einfachen Abgleich
und Ermitteln, wie viele Tumorerkrankungen
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dem Register nicht bekannt sind, steht der enor-
me Aufwand gegeniiber, der sehr personal-, zeit-
und kostenintensiv ist. Deshalb muss sich diese
Methode der kompletten Zweiterfassung iibli-
cherweise auf eine Datenquelle beschrinken.
Dazu kann zum Beispiel das Archiv eines Patho-
logen oder eines Krankenhauses systematisch
fiir einen bestimmten Zeitraum nacherfasst wer-
den. Die ermittelte Vollzdhligkeit kann sich aber
nur auf die untersuchte Datenquelle beziechen.
Eine Aussage tiber die vollzdhlige Registrierung
aller Krebserkrankungen der Registerregion
kann nicht getroffen werden. Letztlich bleibt es
eine Einschitzung, wie viele Erkrankungsfille in
der Routine nicht gemeldet werden.

Vergleich mit unabhiingigen Datensammlungen

Diese Vollzdhligkeitsabschétzung beruht auf dem
Vergleich der Datenbank mit einer vom Krebsre-
gister unabhéngig erhobenen Datensammlung.
Denkbare Vergleichsdatenbanken konnten Spe-
zialregister sein, wie zum Beispiel das zentrale
Melanomregister oder das deutsche Kinderkrebs-
register. Die methodisch geforderte Unabhéngig-
keit ist selbstverstdandlich nur gegeben, wenn das
Spezialregister nicht als Datenquelle des epide-
miologischen Registers herangezogen wird. Aus
praktischen Erwdgungen ist es aber gerade sinn-
voll, das ,,identische® Formular sowohl fiir die
Meldung an das Spezialregister, als auch an das
epidemiologische Krebsregister zu benutzen oder
durch einen Datenaustausch die Daten in der
Routine abzugleichen. Der einfache Abgleich
zweier Datenbestinde und das Festhalten der
Unterschiede scheitert in der Regel an der feh-
lenden Existenz einer solchen unabhédngigen Da-
tensammlung. Ebenfalls schwierig ist eine zuver-
lassige Abschitzung der Vergleichsdaten im
Hinblick auf Vollzdhligkeit und Datenqualitét.
Ein gutes Beispiel ist der Abgleich der Daten-
bank des epidemiologischen Krebsregisters mit
den Daten der niedergelassenen Arzte, der in
Holland durchgefiihrt wurde [12].

Capture / Recapture-Methode

Die Capture/Recapture-Methode wurde ur-
spriinglich in der Zoologie eingesetzt, um die Po-
pulation der in freier Wildbahn lebenden Tiere
zu schidtzen. Dazu werden in einem ersten

Schritt so viele Tiere wie moglich eingefangen.
Die gefangenen Tiere werden markiert und wie-
der freigelassen (Capture). Zu einem spiteren
Zeitpunkt wird dieses Vorgehen wiederholt. Be-
reits markierte Tiere, die erneut gefangen wer-
den, sind dann als Recapture zu behandeln. Aus
dem Verhiltnis der insgesamt gefangenen Tiere
zu den mehrfach gefangenen Tieren wird die Ge-
samtpopulation geschitzt. Voraussetzung fiir die
Anwendung dieser Methode ist die Unabhén-
gigkeit von Capture und Recapture, d. h. fiir alle
Tiere muss die Wahrscheinlichkeit, gefangen zu
werden, beim ersten und zweiten Fang gleich
sein. Dem Vorteil der Capture/Recapture-Me-
thode, dass die Vollzdhligkeit mit den eigenen
Daten geschitzt werden kann, steht die Voraus-
setzung der Unabhéngigkeit der Datenquellen
gegeniiber, die bei den Krebsregistern nicht vo-
rausgesetzt werden kann und zu Uber- bzw. Un-
terschidtzung fiihren kann. Bei Betrachtung der
beiden Datenquellen ,, Krankenhaus* und ,,To-
desbescheinigung” ist davon auszugehen, dass
Patienten mit einer ungiinstigen Prognose eine
hohere Wahrscheinlichkeit haben, auf der Todes-
bescheinigung gemeldet zu werden, als Patien-
ten mit einer hohen Uberlebenswahrscheinlich-
keit. In ihrer Arbeit kommen Schouten et al. [13]
zu dem Ergebnis, dass die Capture/Recapture-
Methode kein sinnvolles Tool zur Vollzihlig-
keitsschiatzung eines epidemiologischen Krebs-
registers ist.

Historische Datenmethode

Das Krebsregister berechnet bei der histori-
schen Datenmethode mit den eigenen Daten aus
dem zeitlichen Verlauf und unter Berticksichti-
gung des Trends die zukiinftige Entwicklung.
Aus dem anschlieBenden Vergleich der erwarte-
ten mit den tatsdchlich beobachteten Erkran-
kungsfillen ergibt sich die Vollzdhligkeit. Vor
der Anwendung dieser Methode muss das Regis-
ter auf eine seit Jahren vollzidhlige Datenreihe
zuriickgreifen konnen. Fiir ein Register, das sich
im Aufbau befindet, ist diese Methode nicht ge-
eignet, da die zunehmenden Fallzahlen bzw. Ra-
ten keinen Trend, sondern eine steigende Voll-
zahligkeit darstellen. Ebenso ungeeignet ist die
Methode fiir Krebserkrankungen, die nur gerin-
ge Fallzahlen aufweisen und deshalb starken Zu-
fallsschwankungen unterliegen. Die Festlegung
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des Trends fiir alle oder einzelne Krebserkran-
kungen ist nicht unproblematisch. Dazu miissen
bei den einzelnen Krebserkrankungen eine Rei-
he von Faktoren beriicksichtigt werden. Die
Durchfiithrung einzelner Vorsorgeprogramme
oder Aufkldarungskampagnen kann sich auf den
weiteren Verlauf der Neuerkrankungen gravie-
rend auswirken. Ebenso miissen Risikofaktoren,
wie zum Beispiel das Rauchverhalten von Frau-
en und Minnern, bedacht werden. Die histori-
sche Datenmethode besitzt den groen Vorteil,
dass eine zeitnahe Schitzung der Vollzihligkeit
moglich ist. Sie eignet sich sehr gut dazu, die ein-
zelnen Datenquellen beziiglich ihrer vollzihli-
gen Meldungen zu beobachten. Ein Einbruch
der Meldetitigkeit ist sofort zu erkennen und
das Register kann schnell darauf reagieren. Des-
halb sollte die historische Datenmethode in ein
Qualitdtssicherungsprogramm eines epidemio-
logischen Registers integriert sein.

M : I-Quotient (Mortalitit : Inzidenz)

Bundesweit haben alle epidemiologischen Krebs-
register neben der Information zur Inzidenz auch
Zugriff auf die alters- und geschlechtsspezifische
Mortalitét ihres Einzugsbereiches fiir die einzel-
nen Krebslokalisationen. Damit ldsst sich sehr
einfach der M : I-Quotient berechnen, der das
Verhiltnis von verstorbenen zu neuerkrankten
Patienten angibt. Fiir Karzinome mit einer un-
giinstigen Prognose (zum Beispiel Lungenkrebs)
ist der M : I-Quotient nahe bei 1. Deutlich unter
1 liegen die Werte bei prognostisch giinstigen Tu-
moren (zum Beispiel Brustkrebs). Uberschreitet
der Quotient den Wert 1, konnte dies als unzurei-
chende Vollzéhligkeit der Inzidenzerfassung ge-
wertet werden. Die internationale Krebsregister-
gesellschaft (IACR) hat die durchschnittlich zu
erwartenden M : I-Quotienten geschlechtsspezi-
fisch nach Regionen und einzelnen Krebslokali-
sationen verdffentlicht [10]. Fiir den M : I-Quo-
tienten gilt wie fiir den HV-Anteil, dass der
Vergleich mit den Erwartungswerten zwar hilf-
reich ist, aber zu keiner direkten Vollzéahligkeits-
schitzung fiihrt. Da sich der M : I-Quotient fiir
registerinterne Vergleiche nach Erkrankungsjah-
ren oder unterschiedlichen Regionen eignet, ist er
ein wichtiger Qualititsindikator. Der M : I-Quo-
tient kann beim Vergleich mit einem Referenzre-
gister zu einer sehr einfachen und schnellen Voll-

DAS KREBSREGISTER-MANUAL

zahligkeitsabschdtzung herangezogen werden.
Dabei werden die M : I-Quotienten der beiden
Register gleichgesetzt und mit der beobachteten
Mortalitét des zu untersuchenden Registers wird
die erwartete Inzidenz geschitzt. Aus dem Ver-
gleich mit der beobachteten Inzidenz ergibt sich,
unter der Annahme, dass die Todesursachensta-
tistik und die Uberlebenswahrscheinlichkeit nicht
wesentlich voneinander abweichen, die Vollzih-
ligkeit. Dartiber hinaus sollte das Referenzregis-
ter fiir eine ldngere Zeitdauer iiber eine ausrei-
chende Vollzihligkeit verfiigen. Zusétzlich muss
gewihrleistet sein, dass die Inzidenz, bezogen auf
die Kodierpraxis und die Unterscheidung zwi-
schen Personen- und Fallinzidenzen, in der glei-
chen Art und Weise ermittelt wird. Bei dem Ver-
gleich mit einem Referenzregister werden die
altersstandardisierten Raten eingesetzt, da die
Fallzahlen mogliche Unterschiede im Altersauf-
bau in den Regionen der beiden Register nicht
einbeziehen konnen. Diese Berechnungen lassen
sich sowohl fiir Teilregionen als auch fiir einzelne
Entitdten durchfiihren. Nicht geeignet ist diese
Methode, wenn die Zahl der verstorbenen Krebs-
patienten sehr klein ist. Aus diesem Grund wer-
den die nichtmelanotischen Hauttumoren ausge-
nommen.

Log-lineare Modelle

In den beiden neueren Arbeiten von Colonna et
al. [5] und Haberland et al. [8] wird die Bezie-
hung zwischen Mortalitdt und Inzidenz mit ei-
nem log-linearen Modellansatz beschrieben. Da-
bei werden fiir einzelne Krebslokalisationen
alters- und geschlechtsspezifisch polynomiale
Trends an die logarithmierten Quotienten aus
Inzidenz und Mortalitit angepasst. Hintergrund
der Publikationen aus Frankreich und Deutsch-
land ist der Versuch, die landesweite Krebsinzi-
denz auf Grundlage regionaler Krebsregisterda-
ten zu schitzen. Haberland hat anschlieBend
diese Methode auf die Vollzdhligkeitsschéitzung
der einzelnen Léanderregister in Deutschland an-
gewendet. Dabei gilt die Voraussetzung, dass die
Erfassungsmethoden fiir Inzidenz und Mortali-
tiat sich zwischen Referenz- und Vergleichsre-
gister nicht unterscheiden diirfen. Die Gesell-
schaft der Epidemiologischen Krebsregister in
Deutschland (GEKID) hat beschlossen, die
Vollzdhligkeit aller Lidnderregister mit dieser
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Methode zu schitzen. Da die Berechnung sehr
aufwendig ist, wird diese zentral von der Dach-
dokumentation Krebs am Robert Koch-Institut
in Berlin durchgefiihrt. Die Register erhalten die
nach Diagnosejahr, Geschlecht, Lokalisationen
und einzelnen Altersklassen aufgeschliisselten
erwarteten Fallzahlen. Das aufwendige Verfah-
ren zur Modellierung und Glattung fiihrt auch
bei lokalisationsspezifischen Betrachtungen zu
stabilen Schétzungen. Trotz einiger Nachteile
dieses Verfahrens (keine regionalen Erwar-
tungswerte, nur ausgewéhlte Lokalisationen,
aufwendige und zentrale Berechnung) wird dies
momentan als die beste Losung angesehen.

Methode nach Bullard et al.

Eine neue Methode zur Vollzédhligkeitsschit-
zung wurde im Jahr 2000 im British Journal of
Cancer vom Thames Cancer Registry vorgestellt
[4]. Dabei wird der Anteil der nicht registrierten
Tumorpatienten mittels dreier zeitabhédngiger
Wahrscheinlichkeitsfunktionen geschitzt:

— Wabhrscheinlichkeit, dass ein Krebspatient sei-
ne Erkrankung nach einer Zeit t iiberlebt hat

— Wahrscheinlichkeit, dass die Krebserkrankung
auf dem Leichenschauschein vermerkt ist

— Wabhrscheinlichkeit, dass ein Krebspatient die
Zeit t iiberlebt hat und nicht registriert ist

Die Schitzung der Vollzdhligkeit ist dabei nicht
auf den Vergleich mit einem Referenzregister
angewiesen, sondern mit den eigenen Daten
routineméBig und jederzeit durchfiihrbar. Darti-
ber hinaus sind Untersuchungen nach Alter, Ge-
schlecht, Region und Tumor moglich. Dazu stellt
die Londoner Arbeitsgruppe eine STATA Sub-
routine zur Verfligung. Vorausgesetzt wird, dass
alle Todesbescheinigungen, auf denen ein Krebs-
leiden vermerkt ist, am Registerbestand vor-
beigefithrt werden. Grofiter Nachteil dieser
Methode ist, dass zeitnahe Schatzungen der Voll-
zdhligkeit nicht méglich sind und die Ergebnisse
in besonderem Maf3 dem Einfluss der Letalitét
der zugrunde liegenden Erkrankungen unterlie-
gen. Ein weiterer Nachteil der Methode ist, dass
fiir jeden Patienten nur der zeitlich erste Tumor
beriicksichtigt werden darf und deshalb nur Per-
soneninzidenzen und keine Fallinzidenzen in die
Berechnung eingehen.
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S Datennutzung und Auswertung

5.1 Epidemiologische Kennziffern

in der Routineauswertung von
Krebsregisterdaten

Martina Schwarzer, Alexander Katalinic

Um vergleichbare und reproduzierbare Ergeb-
nisse auf der Basis von Krebsregisterdaten zu er-
zielen, werden standardisierte Auswertungsme-
thoden und Maf3zahlen verwendet, die in diesem
Kapitel vorgestellt werden sollen. Zu Beginn
wird kurz auf Inzidenz und Mortalitét eingegan-
gen. AnschlieBend werden die hiufig verwende-
ten epidemiologischen Kennziffern dargelegt.
Zum Schluss folgen einige weitere relevante sta-
tistische Methoden.

Inzidenz und Mortalitit

Als Inzidenz einer Erkrankung bezeichnet man
die Anzahl aller in einem bestimmten Zeitraum
(meistens ein Jahr) neu aufgetretenen Fille die-
ser Krankheit in einer definierten Bevolkerung.
Die Inzidenz kann in unterschiedlichen Auspré-
gungen verwendet werden:

— als Anzahl (Fallzahl)

— als (rohe) Rate bezogen auf eine definierte
Bevolkerung (meist pro 100 000 Einwohner
pro Jahr)

— als altersspezifische Rate zum Vergleich von
Neuerkrankungen in bestimmten Altersgrup-
pen

— als altersstandardisierte Rate zum Vergleich
von unterschiedlichen Regionen oder Zeit-
rdumen
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Als Mortalitit einer Erkrankung bezeichnet man
die Anzahl der an dieser Krankheit verstorbe-
nen Personen in einem bestimmten Zeitraum
und einer definierten Bevolkerung. Die Mortali-
tiat kann genau wie die Inzidenz in verschiede-
nen Ausprdgungen beschrieben werden, und
zwar als absolute Fallzahl, als rohe Rate, als al-
tersspezifische Rate und als altersstandardisierte
Rate.

5.1.1 Epidemiologische Kennziffern
(Mafzahlen)

Im Folgenden werden die einzelnen epidemiolo-
gischen Kennziffern am Beispiel der Inzidenz
vorgestellt. Analog dazu kénnen die Kennziffern
auch fiir die Mortalitdt ermittelt werden. Hierzu
ist lediglich die Zahl der Neuerkrankungsfille
durch die Sterbefille zu ersetzen.

Absolute Fallzahl

Grundlage fiir die Berechnung der epidemiolo-
gischen Kennziffern bilden die absoluten Fall-
zahlen. Diese konnen aufgeteilt nach Ge-
schlecht, Alter, Diagnosezeitpunkt oder Gebiet
dargestellt werden. Absolute Fallzahlen fiir sich
alleine betrachtet haben in der Krebsepidemio-
logie nur eine geringe Aussagekraft, da die Be-
volkerungszahlen unberiicksichtigt bleiben.

Rohe Rate

Die rohe Inzidenzrate ist die Zahl aller Neuer-
krankungen, bezogen auf die Gesamtbevolke-
rung pro 100 000 in einem bestimmten Zeitraum.
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Als Zeitraum wird normalerweise das Kalender-
jahr verwendet.

N ]
E. =—Lx10°

B

!
I

Es bedeuten:

E; = Inzidenz im Zeitraum j
N;=Neuerkrankungen im Zeitraum j
B;=Durchschnittliche Wohnbevélkerung im

Zeitraum j

Altersspezifische Rate

Da Krebs mit steigendem Alter zunehmend
hiufiger wird ist, ist es erforderlich, fiir die Be-
schreibung der Erkrankung ,.altersspezifische*
Inzidenzen zu berechnen. Dazu werden die

Krebsneuerkrankungen in einer bestimmten Al-
tersklasse auf die Zahl der Angehorigen dieser
Altersgruppe in der Bevolkerung bezogen. In
der Krebsepidemiologie werden gewohnlich 18
Altersgruppen verwendet, die (bis auf die hochs-
te Altersgruppe iiber 85 Jahre) jeweils fiinf Le-
bensjahre umfassen Auch die altersspezifische
Rate wird gewohnlich pro 100 000 Einwohner
und Kalenderjahr angegeben.

i
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Es bedeuten:

A; = Altersspezifische Inzidenz der Altersklasse
iim Zeitraum j

N;= Neuerkrankte Personen der Altersklasse i
im Zeitraum j

Bj;=Durchschnittliche Wohnbevdlkerung der
Altersklasse i im Zeitraum j

Tabelle 5-1. Standardbevdlkerungen fiir die direkte Altersstandardisierung.

Alterklassen Welt Europa BRDS87 Truncated
04 12000 8000 4887 -
59 10000 7000 4796 -
10-14 9000 7000 4894 -
15-19 9000 7000 7189 -
20-24 8000 7000 8721 -
25-29 8000 7000 8044 -
30-34 6000 7000 7062 -
35-39 6000 7000 6886 6000
40-44 6000 7000 6161 6000
45-49 6000 7000 8043 6000
50-54 5000 7000 6654 5000
55-59 4000 6000 5920 4000
60-64 4000 5000 5438 4000
65-69 3000 4000 4338 -
70-74 2000 3000 3801 -
75-79 1000 2000 3646 -
80-84 500 1000 2251 -
85+ 500 1000 1269 -
Gesamt 100000 100000 100000 31000
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Altersstandardisierung

Rohe Inzidenzraten zwischen zwei Regionen
(oder Zeitpunkten) lassen sich nicht direkt mit-
einander vergleichen, wenn sich der Altersauf-
bau der Bevolkerung der beiden Regionen (oder
Zeitpunkte) deutlich unterscheidet. Eine Regi-
on, in der viele junge Menschen wohnen, hat au-
tomatisch eine niedrigere Krebsinzidenz als eine
Region, in der viele alte Menschen leben. (Die
Hiufigkeit von Krebs steigt mit dem Alter!) In
der Krebsepidemiologie ist aber ein altersunab-
hingiger Vergleich verschiedener Regionen ge-
wiinscht, um gegebenenfalls andere Faktoren
identifizieren zu konnen, die fiir eine unter-
schiedliche Inzidenz verantwortlich sein konn-
ten. Zwei Regionen konnten prinzipiell anhand
der alterspezifischen Raten (siche oben) vergli-
chen werden. (Der Alterseffekt ist in einer Al-
tersklasse nahezu ausgeschaltet.) Mit den in der
Krebsepidemiologie iiblichen 18 Altersklassen
ist dies aber wenig praktikabel. Als Alternative
kann eine Altersstandardisierung der rohen In-
zidenzraten durchgefiihrt werden, bei der jeweils
die altersspezifischen Raten der Region auf eine
kiinstliche standardisierte Referenzbevolkerung
mit einer fest vorgeschriebenen Altersstruktur
ibertragen werden (direkte Standardisierung).
Hierbei sind mehrere Standardbevolkerungen in
Gebrauch, die dem Altersaufbau der beschriebe-
nen Bevolkerung mehr oder weniger &hneln,
aber iliber die Zeit unverédndert bleiben. Die vier
gingigsten Referenzbevolkerungen sind in Ta-
belle 5-1 dargestellt.

In jeder Altersklasse der gewéhlten Standardbe-
volkerung wird die angegebene Bevolkerungs-
zahl mit der alterspezifischen Inzidenzrate der
zu standardisierenden Region (Zeitpunkt) mul-
tipliziert und durch 100 000 geteilt. Man erhélt so
die Anzahl der erwarteten Erkrankungsfille in
der Standardbevolkerung (unter der Annahme
der alterspezifischen Inzidenz der betrachteten
Region). Die Ergebnisse der einzelnen Alters-
klassen werden aufsummiert und man erhélt so
(bis auf ,truncated*) sofort die altersstandardi-
sierte Rate, die die in der Standardbevolkerung
zu erwartende Anzahl der Erkrankungen, bezo-
gen auf 100 000 Personen, darstellt. Standardi-
siert man nun die Inzidenz zweier Regionen
(oder Zeitpunkte) auf dieselbe Standardbevol-
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kerung, so konnen die so altersstandardisierten
Raten direkt miteinander verglichen werden.

18

2 ‘41} XG.I
Dx' = 18
26,
i=l
Es bedeuten:

D, = Direkt standardisierte Rate im Zeitraum j

G;=Angehorige der Altersklasse i in der Stan-
dardbevolkerung

Die Summationsgrenzen i=1, 2,... 18 ergeben
sich aus 17 Fiinf-Jahres-Altersgruppen und der
nach oben offenen Gruppe ,,85 und mehr Jahre®.

Da bei Standardbevolkerungen iiblicherweise
von einem Kollektiv von 100 000 ausgegangen
wird, also

18
3G, =10’

i=1
ist, erhélt man

18
Z AU‘ ® Gf.

D ==
! ]0"

Kumulative Inzidenz

Ein Ndherungswert fiir das Risiko oder die Wahr-
scheinlichkeit eines Individuums, bis zu einem be-
stimmten Alter an Krebs zu erkranken, ist die ku-
mulative Inzidenz. Bei der Berechnung dieser
Rate geht man von einer hypothetischen Stan-
dardbevolkerung aus, bei der die Besetzungszah-
len in den einzelnen Altersgruppen gleich sind.
Die Rate wird aus der Summe der einzelnen In-
zidenzraten der Altersgruppen ermittelt, die
wiederum mit dem Faktor 5 multipliziert wird, da
altersspezifische Raten iiblicherweise fiir Fiinf-
Jahres-Altersklassen vorliegen. Um die kumulati-
ve Inzidenz in Prozent angeben zu konnen, muss
das Ergebnis noch durch 1000 geteilt werden, da
Raten wie tiblich als ,,pro 100 000 in die Formel
eingehen.
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K. = i=k
! 101
Es bedeuten:

K; = Kumulative Inzidenzrate im Zeitraum j

k = Untere Altersgrenze, von der ab die kumula-
tive Rate berechnet werden soll

m = Obere Altersgrenze, bis zu der die kumula-
tive Rate berechnet werden soll

Die Summengrenzen sind dabei je nach der ge-
wiinschten Altersspanne variabel. Mit der kumu-
lativen Inzidenz kann man zum Beispiel die
Wahrscheinlichkeit ermitteln, bis zu einem be-
stimmten Alter (zum Beispiel bis 74 Jahre) oder
in einer bestimmten Altersspanne (zum Beispiel
35-64 Jahre) an Krebs zu erkranken.

5.1.2 Weitere relevante statistische
Methoden

Mittleres Erkrankungs- und Sterbealter

Das Erkrankungsalter bezieht sich auf das Alter
der neuerkrankten Personen zum Diagnosezeit-
punkt. Hier ist dem Median (Zentralwert) ge-
geniiber dem arithmetischen Mittel der Vorzug
zu geben. Beim Median liegt das Alter bei der
Hilfte der Erkrankten oberhalb und bei der an-
deren Hilfte unterhalb dieses Wertes. Vorteil des
Medians ist, dass er durch ,,Ausrei3er* mit sehr
hohem oder niedrigem Alter kaum beeinflusst
wird. Der Median trégt in der Krebsepidemiolo-
gie auch dem Umstand Rechnung, dass die Al-
tersverteilung fiir die meisten Krebserkrankun-
gen nicht normalverteilt, sondern recht schief ist.
Fiir das Sterbealter (Alter zum Zeitpunkt des
Todes) liegen vorwiegend Daten in Fiinf-Jahres-
Gruppen vor. Der Median ist hier folgenderma-
en zu berechnen:

n

-H
Median = x} + 2 " (\"’ -Xx, )

m m
h

m

Es bedeuten:

m = Medianklasse (Klasse in der % liegt)
X,, = Untergrenze der Medianklasse (Wert)
X,, = Obergrenze der Medianklasse (Wert)

h,, = Héaufigkeit in der Klasse m
(Anzahl der Werte)

H,, , = Kumulative Haufigkeit (Anzahl der
Werte bis Klasse m)

Relative Uberlebensrate

Zur Beurteilung der Uberlebensaussichten nach
der Diagnose einer Krebserkrankung kénnen
bevolkerungsbezogene relative Uberlebensra-
ten berechnet werden. Hierzu wird das Uberle-
ben der Erkrankten ins Verhéltnis zur Sterblich-
keit einer Personengruppe gleichen Alters und
Geschlechts aus der Allgemeinbevolkerung ge-
setzt. Eine relative Uberlebensrate von 100 %
bedeutet, dass die Sterblichkeit bei den Er-
krankten genauso grof3 wie bei der allgemeinen
Bevolkerung ist (Abschnitt 5.4).

Verlorene Lebensjahre

Ein weiterer Mortalitdtsindex findet seit den
letzten Jahren zunehmend Anwendung: die ver-
lorenen Lebensjahre (englisch: Years of Potenti-
al Life Lost = YPLL). Die Anzahl der durch Tod
vor Vollendung des 65. Lebensjahres verlorenen
Lebensjahre je 100 000 Einwohner beriicksich-
tigt, dass der Tod einer jiingeren Person zu einem
groBeren Verlust an produktiven Lebensjahren
fiihrt, verglichen mit dem Tod in einem hoheren
Alter.
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5.2 Populations- und
Mortalitatsdaten

Christa Stegmaier, Klaus Giersiepen,
Stefan Hentschel, Alexander Katalinic

5.2.1 Einleitung

Epidemiologische Krebsregister benotigen und
nutzen fiir weitergehende Analysen und fiir die
Gesundheitsberichterstattung externe Daten zur
zugrunde liegenden Bevolkerung (Populations-
daten) und zu den Todesursachen (Mortalitits-
daten).

5.2.2 Bevolkerungsstatistik der
Statistischen Landesiamter und
des Statistischen Bundesamtes

Zur Bevolkerung einer Region zéhlen alle Ein-
wohner, die dort mit ihrer Hauptwohnung ge-
meldet sind, unabhéngig von ihrer Nationalitit.
Die Bevolkerungszahl wird durch die Statisti-
schen Landesidmter der einzelnen Bundeslédnder
bei Volkszdhlungen ermittelt und nach den Er-
gebnissen der natiirlichen Bevolkerungsbewe-
gung (Geburten und Sterbefille) sowie der Wan-
derungsstatistik (Zu- und Wegziige) monatlich
fortgeschrieben. Die letzte Volkszdhlung fand im
Bundesgebiet im Jahr 1987 statt. Die Bevolke-
rungszahl wird auf Landerebene ermittelt und
zum Bundesergebnis aggregiert. Die Statisti-
schen Landesdmter und das Statistische Bundes-
amt verdffentlichen diese Daten einheitlich als
regelméBige Berichte. Die Daten sind auch im
Internetportal der jeweiligen Landesdmter oder
unter www.destatis.de beim Bundesamt verfiig-
bar. Aufbereitet werden die Bevolkerungsdaten
gegliedert nach Alter, Geschlecht, Familienstand
sowie getrennt in deutschen und ausldndischen
Bevolkerungsanteil. Es wird dabei unterschie-
den in Stichtagsbevolkerung und in mittlere Be-
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volkerung. Publiziert werden sie in der Regel fiir
1-Jahres-Altersgruppen oder in 5-Jahres-Alters-
klassen bis zum Alter von unter 90 Jahren. Die
alteste Gruppe beginnt meist mit 90 Jahren und
ist nach oben offen (iiber 90 Jahre). Fiir die Zwe-
cke der Krebsregister wird in der Regel eine
Einteilung in 5-Jahres-Altersklassen bis zum Al-
ter von 85 und élter verwendet. Die Statistischen
Amter der Linder verfiigen auch iiber Bevolke-
rungszahlen, die regional tiefer gegliedert sind
(Kreis- oder Gemeindeergebnisse). Die mittlere
Bevolkerung stellt die Durchschnittsbevolke-
rung eines Jahres in einer Region dar. Die mittle-
re Bevolkerung fiir ein Kalenderjahr ist das
arithmetische Mittel aus zwolf Monatsdurch-
schnitten. Die Monatsdurchschnitte werden aus
dem Bevolkerungsstand am Anfang und am
Ende eines Monats berechnet. Da Epidemiolo-
gische Krebsregister die gesamte Bezugsregion
abdecken, stellt die von der amtlichen Statistik
ermittelte Bevolkerung dieser Region die Bevol-
kerung unter Krebserkrankungs-Risiko dar. Als
Bezugsbevolkerung fiir die Berechnung von In-
zidenz- und Mortalititsraten wird von den epi-
demiologischen Krebsregistern die mittlere Be-
volkerung der Einzugsregion herangezogen.
Liegen nur Stichtagsbevolkerungen (zum Bei-
spiel jeweils zum 31.12.) vor, kann aus diesen die
mittlere Bevolkerung generiert werden.

5.2.3 Amtliche Mortalititsstatistik

der Statistischen Landesamter

Die amtliche Todesursachenstatistik basiert auf
der Vollerhebung aller Sterbefille in Deutschland
und wird von den Statistischen Landesimtern
durchgefiihrt. Grundlage ist die von den Arzten
ausgestellte Todesbescheinigung, die im Original
iiber das fiir den Wohnort des Verstorbenen zu-
stindige Gesundheitsamt an das Statistische Lan-
desamt gelangt. Darauf werden die Krankheiten,
die zum Tode gefiihrt haben, erfasst. Unterschie-
den wird nach Krankheiten, die unmittelbar und
mittelbar zum Tode gefiihrt haben sowie sonstige,
zum Zeitpunkt des Todes bestehende Erkran-
kungen. Das sogenannte Grundleiden, das alle
anderen bedingt hat, wird einzig als Todesursache
verschliisselt, d. h. die Kodierung erfolgt mono-
kausal. In einer Reihe von Sterbefillen taucht da-
durch ein bestehender Tumor nicht als Todesursa-
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che, sondern lediglich als weitere Erkrankung
zum Todeszeitpunkt auf. In den Statistischen Lan-
desdmtern wird die Todesursache nach der In-
ternationalen Statistischen Klassifikation der
Krankheiten, der ICD kodiert. Seit dem Sterbe-
jahrgang 1998 wird die 10. Revision (ICD-10) ein-
gesetzt. Die Kodierung erfolgt auf vierstelliger
Basis. Kodiert wird von speziell geschulten Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern nach bundesweit
einheitlichen Vorgaben. In Hamburg verschliis-
seln Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in den Ge-
sundheitsdmtern. Die Statistischen Landesédmter
und das Bundesamt haben auch ein einheitliches
Veroffentlichungsprogramm von Mortalitédtsda-
ten in Form von gedruckten Berichten und Tabel-
len in den jeweiligen Internetauftritten. Ublicher-
weise sind diese veroffentlichten Daten aber
nicht ausreichend nach Einzeldiagnosen differen-
ziert, um sie fiir die Zwecke der Krebsregister zu
verwenden. Deshalb ist es sinnvoll, regelméafige
Sonderauswertungen der Landesdmter fiir das
Register anzufordern. Die Landesdmter konnen
prinzipiell Todesursachen nach vierstelliger ICD-
Kodierung, Altersgruppe, Geschlecht und Wohn-
kreis liefern. Bei kleiner regionaler Aufschliis-
selung kann es aber zu Problemen mit den
Geheimhaltungsvorschriften fithren. Diese Ge-
heimhaltung ist dann zwingend, wenn in einem
Gebiet in einer Altersgruppe Krebs die einzige
Todesursache ist — unabhéngig von der Anzahl
der Betroffenen und der konkreten Diagnose.
Neben den Neuerkrankungsraten aus der eige-
nen Erhebung bereiten die bevolkerungsbezoge-
nen Krebsregister in der Regel auch die Mortali-
tiatsdaten der jeweiligen Einzugsregion auf. Die
Krebsregister bieten damit den interessierten
Wissenschaftlern detaillierte, altersspezifische
Sterbefille und Mortalitdtsraten nach Einzeldiag-
nosen, die die amtliche Todesursachenstatistik in
dieser Tiefe nicht veroffentlicht. Basis dieser Aus-
wertungen und Veroffentlichungen miissen aller-
dings zwangsldufig die amtlichen Mortalitdtsda-
ten sein. Teilweise werden Mortalitdtsdaten in
Form einer elektronischen Datenbank vorgehal-
ten (Bremer Mortalititsindex). Weiter werden
die Mortalitdtsdaten von den Krebsregistern zur
Abschitzung der Vollzdhligkeit der Registrierung
verwendet (Abschnitt 4.3).

5.3 Disease Mapping, Verfahren
und Kenngrofien der
raumlichen Statistik

Ron Pritzkuleit, Irene Schmidtmann,
Martin Rohde

Die regelmiBige kleinrdumige (deskriptive) Be-
richterstattung tiber Inzidenz und Mortalitit ein-
zelner Krebslokalisationen ist ein wichtiger Be-
standteil der Krebsregistrierung, der von
Krebsregistern routinemifig durchgefiihrt wer-
den sollte. Im Vordergrund steht hier die Be-
schreibung raumbezogener Unterschiede. Au-
Berdem dient sie der Generierung spezifischer
Hypothesen zu moglichen Ursachen. Es ist aber
nicht die Aufgabe eines Krebsregisters, die akti-
ve und ungerichtete Suche nach kleinrdumigen
Clustern zu betreiben. Ohne dass spezifische
Hypothesen vorliegen (sieche zum Beispiel die
Empfehlungen in [14]), sollten keine Cluster ge-
sucht werden. Ein pragmatisches Vorgehen bei
der Untersuchung von moglichen Clustern ist in
[9] beschrieben. Ein Verfahren, das immer ein-
setzbar ist, ist bisher nicht bekannt (siche zum
Beispiel die Empfehlungen in [13]). Die einzu-
setzenden Verfahren hédngen in erster Linie von
der Datenlage und der Fragestellung ab, aber
auch von den technischen Moglichkeiten.

5.3.1 Disease Mapping

Unter Disease Mapping versteht man die Kar-
tierung, Visualisierung und Analyse rdumlicher
Daten medizinischer Sachverhalte [22, 25, 21].
Einen Uberblick iiber die Verwendung geogra-
phischer Informationssysteme — mit einer Ein-
fiihrung in die thematische Kartographie, die
Grundlagen der digitalen Kartographie und ei-
ner Ubersicht iiber die wichtigsten Softwarepro-
gramme — bietet [17]. Empfehlenswert ist auch
[22], da hier Grundlagen (u. a. Visualisierung von
Geodaten, Statistik raumbezogener Daten und
Sachdatenerhebung fiir kleinrdumige epidemio-
logische Studien) und Anwendungen (GIS in der
Krankheitsokologie und Epidemiologie, GIS in
der Gesundheitssystemforschung) geographi-
scher Informationssysteme speziell fiir das Ge-
sundheitswesen als Ubersicht zusammengefasst
wurden. Zusitzlich zu diesen allgemeinen Anga-
ben miissen im Bereich des Disease Mapping
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von Krebserkrankungen einige Besonderhei-
ten beachtet werden, die nachfolgend skizziert
werden.

Art der kartographischen Darstellung

Es werden zwei Kategorien von Daten benotigt,
um Karten entwerfen zu konnen: die Geometrie-
und die Sachdaten. Unter Geometriedaten wer-
den alle Angaben zum rdumlichen Bezug ver-
standen, also alle Koordinaten von Punkten und
Linien und die Ausdehnung von Fldchen im dar-
gestellten Gebiet. Die Sachdaten enthalten die
Informationen (wie zum Beispiel Inzidenzrate),
sind mit den Geometriedaten verkniipft und kon-
nen somit den geometrischen Grundeinheiten
Punkt, Linie oder Fliche rdumlich zugeordnet
werden. Drei unterschiedliche Methoden karto-
graphischer Darstellungen sind in der Krebsepi-
demiologie relevant:

— Symbolkarten: zum Beispiel Standorte von
Krankenhdusern oder Expositionsquellen

— Diagrammkarten: zum Beispiel zeitliche Ent-
wicklung der Tumorhaufigkeit, Verteilung der
Tumorstadien)

— Choroplethenkarten (Dichtekarten; griech.:
choros = Ort und plethos = Menge): zum Bei-
spiel Inzidenzrate

Diese Methoden lassen sich beliebig kombinieren
und {iiberlagern, zum Beispiel in verschiedenen
Schichten. Die Choroplethenkarte ist die ge-
brauchlichste kartographische Darstellungsart
von Krebserkrankungen (Abbildung 5-1). Die In-
formationen (zum Beispiel Inzidenzrate) werden
auf die Flache — in der Regel administrative Ein-
heiten — bezogen. Dabei ist darauf zu achten, dass
die rdumlichen (und/oder zeitlichen) Einheiten
ausreichend groB (bezogen auf die Bevolkerung
unter Risiko) gewihlt werden, da es ansonsten
aufgrund der Seltenheit von Krebserkrankungen
und der damit verbundenen zufélligen Schwan-
kungen zu einem sehr heterogenen Erschei-
nungsbild kommt, das leicht fehlinterpretiert wer-
den kann. Als sinnvolle rdumliche Einheiten
bieten sich die Landkreise an, die einerseits eine
ausreichend grofie Bevolkerungszahl unter Risi-

Choroplethenkarte

zur Darstellung der Inzidenz (Neuerkrankungen)

Kombination aus Choroplethen- und Diagrammkarte

Diagrammkarte
z. B. zur Darstellung des Tumorstadiums

Abbildung 5-1. Kombination aus Diagramm- und Choroplethenkarte in der Layertechnik.
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ko beinhalten und andererseits noch regionale
Heterogenitit abzubilden vermogen. Nur bei sehr
hiufigen Erkrankungen oder bei speziellen Fra-
gestellungen ist eine kleinrdumigere Darstellung
sinnvoll. Fiir Stadtstaaten sind entsprechend klei-
nere administrative Einheiten, wie Stadtteile oder
-bezirke, zu wihlen. Sollen Parameter dargestellt
werden, die mehrere Merkmalsauspragungen
besitzen — im Bereich der Krebsregistrierung bei-
spielsweise die T-Kategorie der TNM-Klassifika-
tion — erfolgt das zweckmifBig in einer Dia-
grammkarte. Dabei wird fiir jedes Gebiet ein
Diagramm erzeugt. Haufig werden Diagramm-
und Choroplethenkarte kombiniert verwendet,
um in der resultierenden Karte eine hohere Infor-
mationsdichte zu erzielen.

Art des darzustellenden Indikators

Zur kartographischen Darstellung von Krebsre-
gisterdaten bieten sich insbesondere Indikato-
ren fiir den Gesundheitszustand der Bevolke-
rung an:

— direkt altersstandardisierte Inzidenz (1) / Mor-
talitit (MR,

— standardisierte Inzidenzratio (SIR) / Mortali-
tétsratio (SMR)

Als Qualititsindikator fiir die Vollzéhligkeit des
eigenen Krebsregisters (Abschnitt 4.3) bieten
sich an:

— der Quotient aus beobachteter und erwarteter
Neuerkrankungenszahl in Prozent

— das Verhiltnis aus Mortalitét zu Inzidenz (M/I)

In beiden Fillen setzt man die eigenen Daten in
Bezug zu einer Referenzbevolkerung. Eine re-
gionale Auswertung und kartographische Dar-
stellung der Vollzihligkeit ist sinnvoll, um Re-
gionen mit niedriger Vollzédhligkeit identifizieren
und gegebenenfalls intervenieren zu konnen.

Graphische Verfahren

Die graphische Umsetzung erfolgt mithilfe von
Desktop-Mapping-Software, wobei der Ablauf
der Kartenerstellung noch eine Reihe sensibler
Punkte enthalt. Nicht selten entsteht die Gefahr
der Fehlinterpretation durch den Verstof3 gegen
kartographische Grundregeln (Farbwahl und

-folge, Klassenanzahl etc. [25, 17]). Folgenden
Aspekten ist dabei besondere Aufmerksamkeit
zu widmen:

- Klassenbildung
— Farbgestaltung

Der Einfluss der Klassenbildung der darzustel-
lenden Daten ist nicht zu unterschitzen. Alle
Software-Systeme, seien es Geoinformationssys-
teme (ArcInfo) oder Desktop-Mapping-Softwa-
re (ArcView, Mapinfo etc.), bieten viele alternati-
ve Methoden der Klassifikation von Daten an.
Die Auswahl der Methode, die Anzahl der Klas-
sen und schlieflich graphische Aspekte, wie die
Farbwabhl, fithren zu unterschiedlichen Resulta-
ten und beeinflussen die Wirkung der Karte.

Drei Verfahren der Klassenbildung bieten sich
an, wobei die Entscheidung fiir eines der ge-
nannten Verfahren von der Datengrundlage, der
Fragestellung sowie der angestrebten Aussage
abhingt (weitere Moglichkeiten der Klassenbil-
dung zum Beispiel bei [17]).

— Perzentile: Alle Klassen sind gleich stark be-
setzt, was unabhéngig von der Grofe des dar-
zustellenden Wertebereiches zwangslaufig zu
einer heterogenen Abbildung fiihrt. Diese Art
der Klassenbildung sollte daher vor allem
dann genutzt werden, wenn gerade geringe
réumliche Unterschiede zu verdeutlichen sind.

— Klassen mit einer mathematischen Progressi-
on: Hier nimmt die Klassenbreite regelhaft zu.
Die beiden hédufigsten zugrunde liegenden
mathematischen Reihen sind die arithmeti-
sche Reihe (Zunahme um einen konstanten
Faktor) und die geometrische Reihe (Klassen-
breite wichst exponentiell). Diese Art der
Klassenbildung vermittelt ein eher homoge-
nes Kartenbild, wobei insbesondere bei der
geometrischen Reihe grofle Spannweiten der
Daten dargestellt werden konnen. Eine — tat-
sédchliche — geographische Variation bleibt da-
bei in der Abbildung sichtbar.

— Aquidistante Klassenbildung: Die Klassen-
breite ist konstant. In der Wahrnehmung
nimmt diese Methode eine mittlere Stellung
zwischen den beiden vorher genannten Vorge-
hensweisen ein.
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Die Abbildung 5-2 verdeutlicht die Ausfithrun-
gen. Sollen in einem Werk mehrere Tumorentita-
ten oder Daten verschiedener Jahre dargestellt
werden (zum Beispiel in Jahresberichten oder
Krebsatlanten), empfiehlt es sich, fiir alle Abbil-
dungen stets die gleiche Skala zu verwenden. Da-

Falle pro
100.000 Einwohner

ren Krebserkrankungen bel Frauen
Krebs in Deulschi 1)

120 +

10

100

a0 -

BO 4

70

B0 1

30

20

=]
-4t

o = L.

aquidistant  arithmetische geometrische Quintile

Reihe

Abbildung 5-2. Arten der Klassenbildung. Bei der
Darstellung der Quintile wurde jede aufgefiihrte Rate
als Einzelereignis aufgefasst. Die dahinter liegenden
Fallzahlen wurden aus Darstellungsgriinden ignoriert.

mit wird eine direkte Vergleichbarkeit zwischen
den Krebsarten, den Geschlechtern und gegebe-
nenfalls den verschiedenen Indikatoren (Inzi-
denz, Mortalitit) erreicht. Wahrend bei Verwen-
dung der Perzentile fiir jede Karte eine andere
Skala erzeugt wiirde (relative Skala), bieten die
beiden anderen Methoden die Moglichkeit abso-
luter Skalenbildung, woraus sich weitere Vorteile
ergeben [2]. So beeinflussen Datenausrei3er (Mi-
nimal- oder Maximalraten) nicht das gesamte
Kartenbild und geographische Variation erlangt
nur dort Beachtung, wo sie existiert (Abbildung
5-3).

Bei der Darstellung mehrerer Entitdten in einem
Werk (Jahresberichte) sind weitere Besonderhei-
ten zu beachten. Die Hiufigkeit von Krebser-
krankungen variiert zwischen den einzelnen Tu-
morarten (zum Beispiel Frauen: C32 = 0,7 und
C50=104,2) und zwischen den beiden Geschlech-
tern innerhalb einer Tumorart (zum Beispiel
(C33-C34: minnlich = 64,4; weiblich = 21,8; alle
Angaben: ASR[Europa] Deutschland [8]) erheb-
lich. Die Spannweite der Daten ist sehr grof3 und
die Daten sind unterschiedlich verteilt; vielen sel-
tenen Krebsarten stehen wenige relativ héufige
Krebsarten gegeniiber. Bei der Festlegung der
Klassenanzahl fiithrt das zu einem Dilemma. Wer-
den die Informationen zu stark vereinfacht, d. h.
wihlt man zu wenige Klassen, reduziert sich der
Informationsgehalt der Karte. Insbesondere sel-

VVVVVVVVVYV

B 25.1
I 30.3 -
322

-30.3
322
54.3

Inzidenz des Harnblasenkarzinoms in Schleswig-Holstein
(Angaben europastandardisiert pro 100.000 Einwohner)

I > 111.8-124.2
B > 124.2

Abbildung 5-3. Die gleichen Werte mit unterschiedlichen Skalen dargestellt. Ein homogeneres Erscheinungsbild
mit absoluter Skala (rechts). Die linke Karte vermittelt bei Rot-Griin-Darstellung eine ungewollte Signalwirkung.
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tene Krebsarten fallen dann komplett in die erste
Klasse, womit die geographische Variation der
Daten verloren geht. Eine zu geringe Verallge-
meinerung, d. h. es werden zu viele Klassen ge-
wihlt, behindert die Informationsentnahme aus
der Karte. Generell gilt: Eine Unterscheidung der
Farben bei mehr als zwolf Klassen ist schwierig,
bei einer Darstellung mit Grautonen geht man
von einer Unterscheidbarkeit bis zu sechs Klas-
sen aus [17]. Unter Beriicksichtigung der dar-
gelegten Hinweise ergibt sich fiir Krebsregis-
terberichte als sinnvollste Kombination eine
geometrische Klassenbildung in einer farbigen
Abbildung. Durch das exponentielle Wachstum
sind die unteren Klassenbreiten sehr klein — da-
durch konnen die geographischen Variationen
seltener Krebsentitdten in der Karte dargestellt
werden — und die oberen Klassenbreiten relativ
grof3, sodass auch hiufigere Tumoren in ihrer Va-
riation auf derselben Skala abgebildet werden
konnen. Die aufsteigende Wertigkeit sollte durch
die Farbgestaltung unterstiitzt werden. Da helle
und kalte Farben eher mit kleinen, und dunkle
und warme Farben eher mit grofen Werten asso-
zilert werden, sollte ein ebensolcher Farbverlauf
gewdhlt werden. Hiufig verwendete Skalen sind:

Fiir Krebs gesamt:

unter 75-75-81-89-99-111-125-141-159
—179 =201 - 225 -251 -279 - 309 — 341 - 375 -
411 —449 — 489 — 531 — iiber 531

Fiir einzelne Krebsarten:

0-01-0,7-20-4,0-6,6-99-138-184 -
23,6 -29,3-36,0-43,2-51,0-59,5-68,6 - 78,4
-88,9-100,0-111,8-124,2 — iber 124,2

Werden die Klassen als Perzentile gebildet, so
wird in der Regel auch ein dichotomer Farbver-
lauf genutzt; dabei haben die Werte oberhalb
und unterhalb eines Mittelwertes je eine Farbe,
die, je nach Klassenanzahl, als Verlauf gebil-
det wird, wobei mit zunehmender Entfernung
vom Mittelwert die Farben gewohnlich dunkler
werden. Werden Perzentile bei einer geringen
Spannweite verwendet, sollte aus Griinden der
Risikokommunikation bei gesundheitsbezoge-
nen Daten wie Inzidenz und Prévalenz auf eine
Rot-Griin-Dichotomisierung verzichtet werden,
da hiervon eine hiufig unzutreffende Signalwir-
kung (Ampelwirkung: rot = schlecht, griin = gut)

ausgeht. Fir die Kartierung von Indikatoren,
die nicht gesundheitsbezogen sind (zum Beispiel
die Vollzihligkeit der Erfassung), kann eine sol-
che Signalwirkung dagegen mitunter sogar er-
wiinscht sein.

Sonstiges
Réumliche Glittungsverfahren

Ein Problem, welches weniger in der Gesund-
heitsberichterstattung als in der kleinrdumigen
Datenanalyse mittels kartographischer Darstel-
lung auftaucht, sind starke Schwankungen auf-
grund unterschiedlicher Bevolkerungsgrofien.
Abhilfe konnen hier Glattungsverfahren schaf-
fen, bei denen die rdumliche Struktur beriick-
sichtigt wird. Bewéhrt hat sich das Verfahren von
Knorr-Held und Rafser [10,11], das sich Informa-
tionen aus Nachbargebieten ,,ausborgt* und die
Plausibilitit der verschiedenen Aufteilungen mit
einem empirischen Bayes-Ansatz quantitativ be-
wertet. Das Ergebnis sind geglittete Karten, die
die raumliche Struktur von Risiken (SIR, SMR,
RR) erkennen lassen.

CARESS - Ein Auswertungsmodul
in der Krebsregistrierung

Vom Institut OFFIS (www.offis.de) wurde das
Auswertungssystem CARESS (CARLOS Epide-
miologic and Statistical Data Exploration Sys-
tem) entwickelt, dessen Schwerpunkt auf der
raumbezogenen Datenanalyse von Krebsregis-
terdaten liegt [15]. Auf der Grundlage geometri-
scher Daten, zum Beispiel des amtlichen topo-
graphisch-kartographischen Informationssystems
(ATKIS), konnen eine Reihe epidemiologischer
MafBzahlen (Fallzahlen, rohe, direkt und indi-
rekt standardisierte sowie kumulierte Raten,
SIR/SMR, relative Risiken, Konfidenzintervalle
etc.) zu einer iber verschiedene Parameter
(Raum — Gemeinden, Kreise, Land —, Zeit, Alter,
Geschlecht, Entitit etc.) einzugrenzenden Popu-
lation berechnet werden. Die erzielten Ergebnis-
se konnen in flexibel erstellten Tabellen (inklu-
sive Exportmoglichkeiten zum Beispiel nach
Microsoft Excel), in Diagrammen (Linien, Bal-
ken, Kreis) und insbesondere in thematischen
Karten visualisiert werden. Dariiber hinaus bietet
das Programm verschiedene Maf3zahlen zur Be-
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urteilung rdumlicher und réumlich-zeitlicher
Clusterung (Moran’s I, Geary’s c, Potthoff-Wit-
tinghill etc.) (Abschnitt 5.3.3). Das Programm
eignet sich auBer zur Erstellung von regelmaBi-
gen Berichten sehr gut zur schnellen Bearbeitung
von Anfragen zu moglichen Krebshidufungen, wie
sie in der Praxis von Krebsregistern héufig auf-
tauchen. Soll ein solcher Verdacht fiir eine Ge-
meinde {iiberpriift werden, kann das rdumliche
Aggregationsniveau flexibel gewéhlt (zum Bei-
spiel nur die interessierende Gemeinde — die
Gemeinde plus Nachbargemeinden — Amt/Ver-
bandsgemeinde — Kreis — Regierungsbezirk)
und unkompliziert tiberpriift werden. Die Aus-
wertungen konnen gespeichert werden, was so-
wohl die regelméBige Berichterstattung als auch
die routinemiBige Uberpriifung von Gebieten
(mit Anfragen zu Krebshdufungen) erleichtert
und beschleunigt.

5.3.2 Deskriptive statistische Verfahren

Die regionale Verteilung der Inzidenz lésst sich
beschreiben durch die Angabe der direkt stan-
dardisierten Inzidenz fiir jedes administrative
Gebiet. Zusitzlich sollte das standardisierte In-
zidenzratio (SIR) mit 95 %-Konfidenzintervall
fiir jedes Gebiet angegeben werden. Fiir das Ge-
biet i erhélt man das SIR als Quotienten aus der
der beobachteten (O;) und erwarteten (E;) Fall-
zahl.

sig =

E,
Zur Berechnung der erwarteten Fallzahlen sollte
als Standard jeweils das gesamte Registergebiet
oder das gesamte Bundesland verwendet wer-
den. Dann ergibt sich innerhalb des gesamten
betrachteten Gebietes:

>0 =3E,

Fiir einen registeriibergreifenden Vergleich oder
zur Abschitzung der regionenspezifischen Voll-
zahligkeit kann als Standard der Teil Deutsch-
lands dienen, der von Registern mit akzeptabler
Vollzihligkeit abgedeckt wird. Fiir die Berech-
nung der Konfidenzintervalle fiir die SIR wird
angenommen, dass O; einer Poisson-Verteilung
mit Parameter E, folgt [4].
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5.3.3 Statistische Tests

In den letzten Jahren sind zahlreiche Tests vorge-
schlagen und diskutiert worden, die im Bereich
des Disease Mapping eingesetzt werden konnen.
Sie lassen sich folgendermaf3en grob einteilen:

— Globale Clustertests: Untersuchen, ob, unab-
héngig vom Ort des Auftretens und der rium-
lichen Ausdehnung, Cluster vorliegen. Frage:
Ist die rdumliche Verteilung der Fille in der
Studienregion zuféllig oder nicht?

— Lokal nicht fokussierte Clustertests: Untersu-
chen, wo ein mogliches Cluster auftritt.

— Lokal fokussierte Clustertests: Untersuchen
auf mogliche Cluster im Umkreis einer ver-
muteten Exposition.

Sie alle aufzuzihlen, wiirde den Rahmen des
Manuals sprengen, nachfolgend sind deshalb nur
einige héufig verwendete Verfahren kurz skiz-
ziert. Fiir weitere Verfahren und ausfiihrlichere
Beschreibungen inklusive Formeln wird auf die
Literatur verwiesen [1,7,14,13].

Globale Clustertests

RoutineméBig sollte allenfalls auf Uberdispersi-
on getestet werden. Dabei wird getestet, ob die
Varianz der beobachteten Fallzahlen grofler ist
als die der Erwartungswerte (poissonverteilt,
Test auf unkorrelierte Heterogenitét). Dazu bie-
tet sich insbesondere der Potthoff-Whittinghill-
Test [19, 1] an. Die Lage der Gebiete zueinander
bleibt dabei unberiicksichtigt.

Lokal nicht fokussierte Clustertests

Bei den Tests auf rdumliche Autokorrelation
wird gepriift, ob die Werte eines raumlichen Pro-
zesses in benachbarten Regionen miteinander
korrelieren. (Der Prozess korreliert sozusagen
mit sich selbst.)

— Morans I [5]
— Gearys C[5]
Tests auf Clustertendenz

— Clusterindex D [23]
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— Odens 1

pop

tiert) [16]

(fur die Bevolkerungsdichte adjus-

— Tangos C; [24] — der Test kann sowohl global
als auch lokal genutzt werden und beriick-
sichtigt die rdumliche Struktur. Die Teststatis-
tik ist relativ einfach und es existiert eine
brauchbare Approximation der Teststatistik
unter der Nullhypothese.

International sehr verbreitet ist die — Spatial
Scan Statistic von Kulldorff [12]. Dabei wird um
den Mittelpunkt jeder rdumlichen Einheit ein
sich stidndig vergroBerndes Kreisfenster gelegt
und es wird fortwihrend tiberpriift, ob sich die
Raten innerhalb und auBerhalb des Kreisfensters
signifikant unterscheiden. Die wahrscheinlichsten
Cluster werden ausgewiesen. Kulldorff umgeht
das Problem des multiplen Testens durch eine
empirische Verteilung. Fiir das Verfahren gibt es
eine gut dokumentierte, frei erhiltliche Software
(www.satscan.org), die flexible Einstellungen zu-
lasst (Fall-Kontroll-Ansatz, ordinale Variablen,
Uberlebenszeitdaten) und mit der nach reinen
rdumlichen, reinen zeitlichen oder rdumlich-zeit-
lichen Clustern gesucht werden kann.

Lokal fokussierte Tests

Bei lokal fokussierten Tests wird tiberpriift, ob
im Umkreis zu einem vorher definierten Punkt
(Fokus) die beobachteten Fallzahlen ein erhoh-
tes Risiko erkldaren konnen.

Orientierender Test zur Einordnung
vermuteter Krebshiufungen

Schinazi [20] hat vorgeschlagen, bei Verdacht
auf Krebscluster von der Einzelbetrachtung zu
einer Betrachtung des ganzen Landes tiberzuge-
hen. Wenn also in einem kleinen Gebiet, etwa ei-
ner Gemeinde mit Bevolkerung N,, O; Fille be-
obachtet werden, sollte man nicht (nur) die
Wahrscheinlichkeit berechnen, mindestens O;
Fille zu beobachten, sondern man sollte (auch)
die Wahrscheinlichkeit berechnen, wenn das
ganze Land aus ¢ Gebieten mit jeweils N; Ein-
wohnern bestiinde, mindestens ein solches Ge-
biet mit mindestens O; Fillen zu beobachten.
Erst wenn diese Wahrscheinlichkeit klein ist,
lohnt es sich nach Schinazis Ansicht, dem Cluster
weiter nachzugehen.
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5.4 Bevolkerungsbezogene
Uberlebenszeitanalysen

Alice Nennecke

5.4.1 Einleitung

Das Uberleben onkologischer Patienten in einer
Bevolkerung ist eine zentrale Grofie, um die Ef-
fektivitdt der Prdventions-, Fritherkennungs-
und Therapiemafinahmen insgesamt zu bewer-
ten. Anhand von Uberlebensraten und -kurven
lassen sich rdumliche und zeitliche Trends dar-
stellen und vergleichen sowie vermutete Ein-
flussfaktoren priifen. Die Analyse mittels Daten
epidemiologischer Krebsregister ergibt unter
bestimmten Voraussetzungen wertvolle Refe-
renzwerte fiir Klinik, Wissenschaft, Gesundheits-
politik und Qualitdtsmanagement.

5.4.2 Voraussetzungen
Uberlebenszeitanalysen anhand unselektierter

Krebsregisterdaten zielen im Gegensatz zu Stu-
dien auf représentative Aussagen iiber eine Be-
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volkerung. Folgende Aspekte sind bei der Inter-
pretation der Ergebnisse zu berticksichtigen:

Aufgrund der potenziell langen, mitunter Jahr-
zehnte umfassenden Beobachtungszeitrdume
stellt sich immer die Frage, inwieweit die Daten-
erhebung kontinuierlich und methodisch gleich-
bleibend erfolgt. Anderungen konnen auf das
jeweilige Register beschréankt sein oder beispiels-
weise durch Modifikationen der international
geltenden Kodierrichtlinien begriindet sein. Ori-
entierungshilfen sind Indizes der Datenqualitét,
bezogen auf die Diagnosejahrgénge (Anteil his-
tologisch gesicherter Félle, DCO-Anteil, M/I-
Verhiltnis). Der Grad der Vollzihligkeit und sei-
ne Schwankungen im Laufe der Zeit konnen die
geschitzten Uberlebensraten erheblich und in
beide Richtungen beeinflussen [4]. Die Vollstin-
digkeit der Angaben beispielsweise zu TNM und
Histologie ermoglicht zum einen, eventuelle Ver-
danderungen wie die Verschiebung der Diagnose
zu fritheren Stadien zu erfassen. Zum anderen
konnen stratifizierte Analysen des Uberlebens
durchgefiihrt werden, die insbesondere fiir die
Klinik von hoher Relevanz sind. Die Erfassung
des Vitalstatus einschlieflich der Registrierung
von Um- und Wegziigen, Namens- und Ge-
schlechtsdnderungen im Beobachtungszeitraum
ist notwendig, um die Raten nicht nach oben zu
verzerren. Dazu dienen die Priifung der Todesbe-
scheinigungen aus dem Einzugsgebiet und, so-
weit moglich, der regelmifige Abgleich mit den
Einwohnermeldedmtern. Die Berechnung relati-
ver Uberlebensraten erfordert verfiigbare Ster-
betafeln fiir die Bezugsbevolkerung und den Be-
zugsdiagnosezeitraum. Deren Integration in die
jeweilige Software erfordert mitunter Anpassun-
gen in Bezug auf Altersgruppen, Zeitintervalle
und die obere Altersgrenze. Eine wesentliche Vo-
raussetzung besteht in der Transparenz der Ein-
schlusskriterien, die Einfluss auf die Vergleich-
barkeit hat. In der Regel werden DCO-Fille und
andere Fille, bei denen Diagnose- und Sterbeda-
tum iibereinstimmen, ausgeschlossen. In der Li-
teratur finden sich Unterschiede bei dem Um-
gang mit Uberlebenszeiten von weniger als
einem Monat, Zweittumoren, Altersspanne, nicht
histologisch gesicherten Diagnosen und Mindest-
fallzahl pro Zeitintervall. SchlieBlich erfordern
Uberlebenszeitanalysen geeignete Software, auf
die unten eingegangen wird.
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5.4.3 Grundlagen

Der Begriff Uberlebenszeitanalyse (Survival
Analysis) umfasst statistische Methoden zur Da-
tenanalyse, bei denen die Zeit von einem defi-
nierten Anfangspunkt bis zum Eintritt eines Er-
eignisses von Interesse ist [6]. Aus Messdaten
werden Schitzerfunktionen erstellt, mit denen
sich die Wahrscheinlichkeit des Ereigniseintritts
in einer vergleichbaren Situation prognostizie-
ren ldsst. Im Folgenden sei die Uberlebenszeit
definiert als Spanne zwischen dokumentiertem
Erstdiagnosedatum einer bosartigen Neubil-
dung bis zum Tod der betreffenden Person.
Die  Uberlebenszeitfunktion, — definiert —als
S(¢) = P(T > t), beschreibt die Wahrscheinlichkeit
P dafiir, dass die Zeit T bis zum Tod ldnger als ein
bestimmtes Zeitintervall t ist (Abbildung 5-4).
Sie betrdgt 1 zum Zeitpunkt t = 0 (100 % der Pa-
tienten zum Zeitpunkt der Erstdiagnose) und
zeigt den prozentualen Anteil der jeweils noch
Lebenden zu spiteren Daten.

Uberlebenszeitanalysen in epidemiologischen
Krebsregistern beruhen auf Gruppen onkologi-
scher Patienten, die durch Tumorlokalisation,
Geschlecht und Diagnosezeitraum definiert und
iiber die Zeit beobachtet werden. Stratifikatio-
nen nach Wohnregion, Alter, Stadium und/oder
Histologie sind bei entsprechender Datenlage
moglich. Bei kontinuierlicher Rekrutierung neu-
er Fille und teilweise langen Uberlebenszeiten
bleibt ein Teil der Einzelbeobachtungen unvoll-

Abbildung 5-4. Uberlebenszeitfunktion S(t).

stiandig, weil die Betroffenen am Ende der Beob-
achtungszeit noch nicht verstorben sind, aus der
Referenzpopulation weggezogen sind oder sich
der Vitalstatus aus anderen Griinden nicht be-
stimmen ldsst (lost to follow-up) (Abbildung 5-5).

Diese sogenannten zensierten Beobachtungen
konnen in den Berechnungen unter der Annah-
me beriicksichtigt werden, dass die Uberlebens-
wahrscheinlichkeit vom Zeitpunkt der Zensie-
rung an derjenigen der nicht zensierten Fille
entspricht [5].

5.4.4 Methodische Ansitze

Die im Zusammenhang mit den Daten aus epide-
miologischen Krebsrgistern hiufig verwendeten
statistischen Ansitze zur Schiitzung der Uberle-
benswahrscheinlichkeiten sind die aktuarische
oder Sterbetafel-Methode (life-table method) und
die Kaplan-Meier-Methode (product limit me-

Legende:
o Datum der Erstdiagnose

+ Tod
[J Zensierung (,lost to follow-up* oder Ende der
Beobachtungszeit)

! Ende der Beobachtungszeit

1
1
1
° Pat E 1 :
1
° Pat D |I|I
q';;’ 1
S . PatCE| ,
g i
§ Pat B LI_:]
= PatA i
u+ :
i
T T T T T T T T I\
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Zeitintervalle

Abbildung 5-5. Vollstindige und zensierte Beobach-
tungen.
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thod) [1, 5, 9]. Beide gehen von historischen Ko-
horten aus und unterteilen die Beobachtungszeit
ab Diagnose in Intervalle. Zunichst werden ,,lo-
kale* intervallspezifische Uberlebensraten bzw.
bedingte Wahrscheinlichkeiten berechnet, die
dann zu kumulativen Uberlebensraten aufmulti-
pliziert werden. Bei den Raten handelt es sich
formal um die jeweiligen Anteile der iiberleben-
den Patienten im Verhéltnis zu den ,,unter Risi-
ko“ stehenden. Die Léange der Intervalle wird bei
der aktuarischen Methode willkiirlich auf ein
gleich bleibendes Maf3 (zum Beispiel Monat,
Quartal, Jahr) festgelegt. Unter der Annahme,
dass sich Zensierungen gleichméfBig tiber die In-
tervallldnge verteilen, werden sie so behandelt,
als ob sie genau in der Mitte aufgetreten seien
bzw. wird die halbe Intervallzeit als Uberlebens-
zeit einbezogen [1]. Der Kaplan-Meier-Ansatz
definiert die Intervalle dagegen als Zeitabschnit-
te zwischen den Sterbefillen und bezieht zensier-
te Fille jeweils nur bis zum letzten Todesfall vor
der Zensierung als ,,lebend“ ein [9, 13]. Die exak-
te Beriicksichtigung der Sterbezeitpunkte bei
dem Kaplan-Meier-Verfahren liefert einen ,,ge-
naueren“ Kurvenverlauf, insgesamt erzielen bei-
de Ansétze bei den in epidemiologischen Krebs-

registern iiblichen groen Fallzahlen jedoch ver-
gleichbare Ergebnisse. Neben der Betrachtung
des Uberlebens einer bestimmten Personenko-
horte wird in letzter Zeit zunehmend der soge-
nannte Periodenansatz benutzt, um aktuellere
Schitzungen des erwartbaren Uberlebens abge-
ben zu kénnen [2, 3]. Ahnlich der Berechung der
Lebenserwartung zum Zeitpunkt der Geburt
werden hierbei querschnittsartig die aktuelle
Zeitperiode und deren Uberlebensdaten in Al-
tersklassen zugrunde gelegt. Die Ermittlung der
durchschnittlichen Uberlebenserwartung einer
Person wird anhand der altersspezifischen Ster-
beraten kalkuliert; dabei werden die Sterblich-
keitsverhiltnisse in diesem Zeitfenster als zu-
kiinftig konstant angenommen. Der Vorteil der
Methode liegt in der Aktualitédt der zugrunde ge-
legten Wahrscheinlichkeiten, der Nachteil in der
etwas schwierigeren Interpretation der Zahlen
im Verhiltnis zum klassischen Kohortenansatz.

Das zunéchst berechnete grundlegende Maf} der
Uberlebensaussichten onkologischer Patienten
ist das absolute, auch beobachtete Uberleben (Ab-
bildung 5-6). Es ist definiert als der Anteil einer
Patientengruppe, der einen bestimmten Zeit-

1,1
1,01
relatives Uberleben
0.9 mit 95%
Konfidenzintervall
0,8
0,7
s 0,6
2 beobachtetes
S 05 (= absolutes)
3 Uberleben
0,4
0,3
0,21
0,1
0\\ wwwwwwwwwwwwwwww L s B e L A s S S s S S s S S S S B S e p
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Jahre nach Diagnose

Abbildung 5-6. Darstellung von Verlaufskurven der kumulativen beobachteten und relativen Uberlebensraten
sowie der intervallspezifischen Werte am Beispiel Hamburger Brustkrebspatientinnen.
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raum nach Diagnosestellung tiberlebt. Der Nach-
teil des absoluten Uberlebens liegt darin, dass
nichtkrebsbedingte Todesursachen in die Be-
rechnung eingehen und die Uberlebensraten ver-
ringern, sowie den Vergleich zwischen Gruppen
mit unterschiedlicher allgemeiner Mortalitét er-
schweren. Eine Moglichkeit zum indirekten, also
von der Todesursachenkenntnis unabhéngigen
Schidtzen der krebsspezifischen Sterblichkeit
bietet der Vergleich mit dem erwarteten Uberle-
ben,welches aus den Sterbetafeln fiir die Bezugs-
population abgeleitet wird (Abbildung 5-6). Das
resultierende relative Uberleben ist definiert als
der Quotient aus der absoluten Uberlebensrate
einer Krebspatien-ten-Kohorte in einem be-
stimmten Zeitintervall und der im gleichen In-
tervall erwarteten Uberlebensrate einer nach
Alter, Geschlecht und Wohnregion entsprechen-
den Bevolkerungsgruppe [7]. Damit wird der
Zusammenhang zwischen dem Alter und dem
Risiko des Sterbens aus anderen Griinden be-
riicksichtigt, wihrend die bei einigen Entitdten
spezifisch im Alter schlechter werdende Progno-
se erkennbar bleibt. Das Produkt der zeitlich auf-
einander folgenden intervallspezifischen relati-
ven Uberlebensraten bis zu einem gewihlten
Zeitpunkt, beispielsweise 5 Jahre nach Diagnose,
ergibt die jeweilige kumulative relative Uberle-
bensrate. Die Verlaufskurve der kumulativen Ra-
ten entspricht ndherungsweise der oben genann-
ten Uberlebenszeitfunktion.

Uberlebenszeitanalysen werden mittels spezifi-
scher Software durchgefiihrt, im Folgenden wird
ohne Anspruch auf Vollstindigkeit auf einige
gingige Programme hingewiesen: Kaplan-Meier-
Kurven fiir das absolute Uberleben lassen sich
mit SPSS erstellen. Auf der Basis des Statistikpa-
ketes SPSSWIN® wird vom Institut fiir Biome-
trie und Klinische Epidemiologie der Charité
Berlin ein Makro bereitgeststellt, das die ,,Al-
terskorrektur® im Sinne des relativen Uberle-
bens ermdglicht [10]. Zur Berechnung relativer
Uberlebensraten auf der Basis der aktuarischen
Methode bietet das finnische Krebsregister das
kostenlos im Internet verfiigbare Programm
SURV3 an. Der Periodenansatz lésst sich mittels
eines SAS-Macro oder des kostenlos nutzbaren
Programms Period Analysis 1.0 realisieren [2,11].

5.4.5 Anwendungsbeispiele

Uberlebenszeitanalysen mittels Krebsregister-
daten werden sowohl anlassbezogen als auch re-
gelhaft durchgefiihrt. Eine umfassende Darstel-
lung fiir Deutschland wurde 1999 vom RKI
herausgegeben, wihrend sich aktuellere Schit-
zungen fiir das relative 5-Jahres-Uberleben in
der jahrlich aktualisierten Broschiire ,Krebs
in Deutschland* finden [12]. Dariiber hinaus
sind Aussagen zum Uberleben onkologischer
Patienten in deutschen Routinepublikationen
selten, wihrend dies bei anderen européischen
und nordamerikanischen Registern iiblicher er-
scheint, vergleiche dazu:

— EUROCARE project (European cancer re-
gistries study on cancer patients’ survival and
care). The EUROCARE-3, Survival of Cancer
Patients in Europe: the EUROCARE-3 Study.
Ann Oncol 2003; 14 (www.eurocare.it/)

— Federico M, Rashid I, Artioli ME, Cirilli C,
Fracca A, Vinceti M et al. Cancer in Modena,
I tumori in provincia di Modena nel 2003.
Modena; 2005 (www.rtm.unimo.it/dati/2003/
libroE.html)

— National Statistics: Cancer Survival, England,
1998-2003. (www.statistics.gov.uk) Crown
copyright material is reproduced with the per-
mission of the Controller of HMSO (www.sta-
tistics.gov.uk/StatBase/Expodata/Spreads-
heets/D8982.xls Last updated: 09.05.2005)

— Statistics Canada. Cancer survival statistics
2005 (www.statcan.ca/english/freepub/84-601-
XIE/2005001/survival.htm)

— Surveillance Epidemiology, and End Results
(SEER). Statistical Resources: SEER Survival
Statistics. Based on the November 2004 sub-
mission, released April 2005 (seer.cancer.gov/
canques/survival.html)

— Tumorzentrum Land Brandenburg e.V. und
Qualitdtskonferenz Onkologie. Qualitétssiche-
rung durch klinische Krebsregister, Sachbe-
richt Onkologie 2004/2005. Frankfurt (Oder);
2006 (www.tumorzentrum-brandenburg.de/fi-
les/Sachbericht_2004-2005.pdf)
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5.5 Risikokommunikation
Stefan Hentschel, Peter Kaatsch

Die 11. Leitlinie der Empfehlungen zur Siche-
rung von Guter Epidemiologischer Praxis
(GEP) der Deutschen Gemeinschaft fiir Epide-
miologie fordert, dass epidemiologische Studien,
deren Anliegen die Umsetzung von Ergebnissen
in gesundheitspolitische Mafinahmen ist, die be-
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troffenen Bevolkerungen angemessen einbe-
ziehen und eine qualifizierte Risikokommuni-
kation mit der interessierten Offentlichkeit an-
streben sollen. Die Daten epidemiologischer
Krebsregister sind in besonderer Weise geeignet,
eine Risikodebatte in der Offentlichkeit oder
mit Betroffenengruppen anzuregen. Krebser-
krankungen werden von der Bevélkerung und in
den Medien gerne aufgegriffen und mit Umwelt-
einfliissen in Verbindung gebracht, sodass die of-
fene, transparente Kommunikation iiber Zahlen
nicht einfach ist. Risikokommunikation im Rah-
men der epidemiologischen Krebsregistrierung
ist definitiv keine Methode, die eigene fachli-
che Bewertung der Situation ,besser riiberzu-
bringen®, d. h. fiir die eigene fachliche Position
manipulativ Akzeptanz zu schaffen. Risiko-
kommunikation bedeutet vielmehr, den kommu-
nikativen Prozess in seiner eigenen Dynamik
wahrzunehmen, Kommunikationshiirden abzu-
bauen, die eigene Sichtweise verstdandlich zu ma-
chen und unproduktive Auseinandersetzungen
zu vermeiden. Die offentliche Diskussion der
deutschen Kernkraftwerksstudien des Deut-
schen Kinderkrebsregisters ist sicherlich ein be-
sonders breit diskutiertes Beispiel. Aber auch in
der alltdglichen Arbeit der regionalen Krebsre-
gister sind Diskussionen iiber Krebscluster und
mogliche Ursachenvermutungen nichts Unge-
wohnliches. Bei den Studien zu deutschen Kern-
kraftwerken wurde deutlich, dass die methodi-
sche Bewertung und die politische Bedeutung
unterschiedlich wahrgenommen wurden. Ins-
besondere der methodische Unterschied zwi-
schen einer konfirmatorischen Hypothesentes-
tung und einer explorativen Datenanalyse
wurde kontrovers diskutiert. Das hatte zur Fol-
ge, dass sich in der (Presse-)Offentlichkeit zwei
vollig widersprechende Ergebnisinterpretatio-
nen fanden. Die Ursachen hierfiir sind komplex.
Nicht jede Kommunikation tiber Krebsrisiken
kann gut gelingen. Laien und Experten, Nutznie-
Ber und ,,Opfer”, Junge und Alte, Einzelperso-
nen und Gruppen, Medien und Politik, Kranke
und Gesunde, Betroffene und Fiirsorgende ha-
ben jeweils sehr unterschiedliche, aber durchaus
berechtigte Griinde dafiir, in einem Risiko mehr
zu sehen als die statistische Erkrankungswahr-
scheinlichkeit. Eine Beriicksichtigung dieser
unterschiedlichen Wahrnehmungs- und Bewer-
tungsaspekte ist notwendig, um sich als bevol-
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— Welche Ziele verfolgt das Krebsregister im Kommunikationsprozess? (z. B. reine Informations-
vermittlung, wissenschaftliche Bewertung, Aufbau einer Kooperationsbeziehung, Teilnahme an
einem Planungsverfahren)

— Welche Gruppen sind bisher beteiligt? Welche wurden ggf. bisher nicht beteiligt?
(z. B. Verwaltung, politische Gremien, politische Parteien, Medien, Betroffene, Anwohner, Inte-
ressengruppen, Verbiande, Gutachter, wissenschaftliche Experten)

— Welche Sorgen und Interessen haben die Kommunikationspartner?
(Es ist hilfreich, die Anliegen gezielt zu identifizieren und einzubeziehen, z. B. durch Vorgespra-
che, Zeitungsartikel, Meinungsbilder)

— Was konnte die Kommunikation behindern und welche Losungen sind moglich?
(z. B. finanzielle, personelle oder zeitliche Ressourcen, rechtliche Hemmnisse, politische Aspek-
te)
— Welche drei Hauptaussagen sind Thnen besonders wichtig?
1.
2.
3.

— Welche drei Punkte sind Ihrer Meinung nach Thren Zuhorern besonders wichtig?
1.
2.
3.

— Welche drei Hintergrundinformationen sind fiir das Verstandnis wichtig?
1.
2.
3.

— Welche drei Punkte konnten bei den Zuhorern missverstanden werden?
1.
2.
3.

Abbildung 5-7. Kurze Checkliste zur Vorbereitung auf die Kommunikation im Einzelfall.

Tabelle 5-2: Empfehlungen zur Risikokommunika-
tion [4].

miinbezichungiderBciroticncn Tabelle 5-3. Empfehlungen zur Risikokommunika-
— Gleichzeitige Offenlegung aller Ergebnisse tion [1].

— Verstandliche Darstellung der wissenschaftlichen _ Sorgfiltige Vorbereitung und Evaluation

Grundprinzipien .
— Beteiligung der Offentlichkeit als Partner
— Hinweis auf die Grenzen epidemiologischer . L . .
Forschung — Ehrlich, aufrichtig und offen Position beziehen
— Hinweis auf den schwierigen Stand der Wissen- = Verstandlich reden, Verstandnis zeigen
schaft in politischen Kontroversen — Erkldren und Zuhoren, Geben und Nehmen
— Eigene Seriositét belegen — Andere glaubwiirdige Quellen einbeziehen
— Einbindung der Presse — Bediirfnisse der Medien berticksichtigen
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kerungsbezogenes Krebsregister an einer quali-
fizierten Risikokommunikation zu beteiligen.
National wie international liegen verschiedene
Empfehlungen vor (zum Beispiel Tabellen 5-2
und 5-3), die die Chance auf eine angemessene
Risikokommunikation erhohen. Einen Schutz
gegen das Scheitern des Kommunikationspro-
zesses geben sie jedoch keinesfalls. Aber es ge-
hort zum Handwerkszeug epidemiologischer
Krebsregister, sich auf diese kommunikativen
Anforderungen vorzubereiten. In einem Hand-
buch konnen hierzu nur Hinweise gegeben wer-
den, deren Relevanz von der jeweiligen Situation
und den jeweiligen Kommunikationspartnern
abhéngt. Das Handbuch insgesamt sollte jedoch
im Konfliktfall auch genutzt werden, um zu bele-
gen, dass die gewidhlte Vorgehensweise der Da-
tensammlung, Analyse und Bewertung allgemei-
nen Empfehlungen folgt, die ,ergebnisoffen*
formuliert wurden. Zur strukturierten Vorberei-
tung werden im Folgenden verschiedene Kern-
aspekte dargestellt, die generell zu berticksichti-
gen sind. AuBerdem ist eine kurzgefasste
Checkliste abgedruckt. Die Beschiftigung und
das Beantworten der Fragen helfen auch unter
Zeitdruck (10 Minuten) im Einzelfall, struktu-
riert in die Diskussion zu gehen und den Kom-
munikationsprozess im Auge zu behalten. Eine
ausgefiillte Checkliste kann helfen, die wichtigen
Aspekte im Auge zu behalten (Abbildung 5-7).

5.5.1 Generelle Aspekte der
Risikokommunikation

Zeit ist in der Kommunikation eine eigenstdndi-
ge Grofe. Auch Zeiten der ,,Nichtkommunikati-
on“ werden als Aussage interpretiert. Fachwis-
senschaftler neigen dazu, die Richtigkeit der
Ergebnisse vor der Bekanntgabe abzusichern

Tabelle 5-4. Fehlermoglichkeiten beim statistischen Testen.

Zusammenhang besteht

und Krebsregister operieren {iiblicherweise in
grof3en Zeithorizonten. Kliniker, Politiker und
Medien operieren demgegeniiber in extrem kur-
zen Zeitfenstern. In diesen Bereichen ist eine zu
spat kommende Information in ihren Auswir-
kungen dquivalent zu einer falschen Informati-
on. Biirger und Selbsthilfegruppen tendieren au-
Berdem dazu, einen wahrgenommen Zeitverzug
als Verheimlichungsstrategie zu bewerten.

Es ist hilfreich,

— Verldasslichkeit durch ausdriickliche Zeitab-
sprachen zu erzielen und auch im Vorfeld von
Ergebnissen iiber den Zeithorizont Einigkeit
zu erzielen.

5.5.2 Signifikanzpriifung

Der Begriff der Signifikanz wird oft im Sinne
von , bewiesen“ oder ,bedeutsam‘ verwendet.
Die wissenschaftliche Definition und die Gren-
zen von Signifikanzaussagen sind beim Gegen-
iiber nicht vorauszusetzen. Ebenso ist der Unter-
schied zwischen einer testbaren Hypothese (a
priori) und einer explorativen Analyse (a poste-
riori) meist nicht bekannt. Auch neigen Wis-
senschaftler dazu, das Verfahren der Signifi-
kanzpriifung auch auf nicht wissenschaftliche
Fragestellungen zu tibertragen. Signifikanzprii-
fungen dienen aber zunichst einmal lediglich
dem Selbstschutz der Wissenschaft vor falschen
Annahmen und keinesfalls dem Schutz der Be-
troffenen vor einer infrage stehenden Gesund-
heitsgefahr. Theoretisch und praktisch bestehen
zwei Moglichkeiten, sich bei Aussagen iiber die
Wirklichkeit zu irren (Tabelle 5-4). Man kann ei-
nen Zusammenhang filschlich annehmen (Al-
pha-Fehler) oder filschlich verneinen (Beta-
Fehler).

Es besteht kein Zusammenhang

Signifikanzpriifung positiv

Signifikanzpriifung negativ Beta-Fehler

Alpha-Fehler
falscher Alarm*

Ltriigerische Sicherheit*
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Es ist hilfreich,

— Signifikanzpriifungen nur bei wenigen a priori
bestehenden Hypothesen anzuwenden;

— bei Nichtsignifikanz die Wahrscheinlichkeit des
Beta-Fehlers mit anzugeben;

— deskriptive Aussagen mit dem Konfidenzinter-
vall des Wertes zu erginzen.

5.5.3 Datenvollstindigkeit

Bei der Diskussion von fraglichen Krebs-Clus-
tern sind mogliche Inhomogenitidten der Voll-
zdhligkeit oder der Vollstandigkeit der erfassten
Krebsfille wie auch der Bevolkerungsdaten mit
zu analysieren und mit zu kommunizieren. Die
Kenntnisse iiber die in Krebsregistern typischen
Artefakte konnen nicht vorausgesetzt werden.
Bei Fragen, die die Gesamtgruppe der Krebser-
krankungen betreffen, sollten die Daten sowohl
mit als auch ohne diejenigen Krebserkrankun-
gen dargestellt werden, die in ihrer Vollzdhlig-
keit als problematisch anzusehen sind (zum Bei-
spiel Basalzellkarzinome, Prostatakarzinome,
Harnblasentumoren, Hirntumoren).

Es ist hilfreich,

— Transparenz iiber den Anteil der DCO-Fiille und
die Vollzihligkeitsabschitzung herzustellen.

5.5.4 Routinedaten

Krebsregister sammeln und analysieren fldchen-
deckend Angaben zu Krebsneuerkrankungsfil-
len und Mortalitét. Es ist wichtig, in (besser noch
vor) der Diskussion von Registerdaten verstand-
lich zu machen, dass bei Analysen zu speziellen
Fragestellungen diese Daten in aller Regel nur
hinweisend und meist nicht beweisend bewertet
werden konnen.

Es ist hilfreich,

— ernstzunehmende Hinweise aus Krebsregistern
in speziellen Studien mit erginzenden, gezielt
erhobenen Daten zu priifen.

5.5.5 Vertrauen / Misstrauen

Vertrauen genauso wie Misstrauen sind sozial
dquivalente Mechanismen, die uns allen eine
Orientierung in einer komplexen Umwelt erlau-
ben. Sie dienen dazu, die eigenen Weltbilder ge-
gen multiple Informationen zu stabilisieren.
Derartige Einstellungen oder Voreinstellungen
sind daher naturgemif relativ stabil. Vertrauen
in die Daten und Ausfiihrungen von Krebsregis-
tern kann bei der Bevolkerung, bei Politikern
und bei Medien nicht von vornherein vorausge-
setzt werden. Da die epidemiologischen Krebs-
register zum Beispiel iiber die Landerhaushalte
finanziert werden und dies tiber die Linderge-
setze geregelt wird, damit sie gleichzeitig abhédn-
gig und parteiisch seien, ist das Vertrauen der
Bevolkerung in eine objektive Berichterstattung
nicht von vornherein vorauszusetzen.

Es ist hilfreich,

— sich aktiv um Vertrauen zu bemiihen, zum Bei-
spiel indem man Griinde benennt oder auf Hin-
tergrundinformationen verweist, die die eigenen
Daten und Analysen nachvollziehbar belegen.

5.5.6 Medien

Medien unterliegen bei der Aufarbeitung von
Themen eigenen GesetzméBigkeiten und sind
nur begrenzt in der Lage, umfassende oder gege-
benenfalls sogar doppeldeutige Informationen
zu transportieren. Aussagen zum Krebsgesche-
hen sind medial dann besser zu vermitteln, wenn
sie dort auch vermarktet werden konnen. Die
Wertung der angebotenen Informationen und
die Darstellungsart liegen in der Hand und der
Verantwortung der Medien. Zeitungen, Fernseh-
und Radiosender werden Information oder Be-
wertung nur ungern aufgreifen, wenn diese den
Werten und Bewertungen des Zielpublikums wi-
dersprechen.

Es ist hilfreich,

— Pressemitteilungen mediennutzbar zu gestal-
ten (abschreibbare Uberschriften, eine zentra-
le Aussage, emotionale Elemente, eine hohe
Wichtigkeit und eine zitierbare Zahl erhohen
die Chance, verbreitet zu werden)
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— Informationen aktiv und regelméBig an Fach-
journalisten zu geben.

5.5.7 Politik

Politische Konflikte mit Krebsregisterdaten sind
oftmals von erheblicher Brisanz und Dynamik.
Wihrend epidemiologische Krebsregister kurz-
fristige Ad-hoc-Bewertungen moglichst vermei-
den, sind Politiker geradezu darauf angewiesen.

Es ist hilfreich,

— die technische Ausstattung so anzulegen, dass
Ad-hoc-Auswertungen moglich sind;

— bei Ad-hoc-Analysen mit darzustellen, welche
Erginzungen notwendig und maoglich sind, um
zu verldsslicheren Aussagen zu gelangen;

— bei Anfragen von Einzelparteien, Biirgerinitia-
tiven, Unternehmen und anderen Institutionen
mit Interessensbindungen sorgfiltig darauf zu
achten, dass exakt die gleiche Information auch
den jeweils anderen interessensgebunden Insti-
tutionen aktiv angeboten wird.

5.5.8 Der Konflikt ist da!

Im Ernstfall Ruhe bewahren! Bei fachlichen
oder emotionalen Angriffen besteht die Neigung,
das Gegeniiber emotional negativ zu bewerten
und herabzusetzen. Diese Wahrnehmungspro-
zesse dienen der Stabilisierung unserer Eigen-
oder Gruppenidentitét. Sie verstellen jedoch die
verbliebenen Kommunikationsmoglichkeiten. In
der Auflendarstellung sind herabsetzende Worte,
Gesten und Blicke zu vermeiden.

Es ist hilfreich,

— auch im Konfliktfall das Gegeniiber zu ver-
stehen;

— fachliche Angriffe nachzuvollziehen;

— personlich  verletzende Angriffe klar und

personlich zuriickzuweisen.
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5.6 Nutzung von Krebsregister-
daten fiir Gesundheitsbericht-
erstattung und Forschung

Alexander Katalinic

5.6.1 Einleitung

Die Daten der epidemiologischen Krebsregister
werden sowohl fiir Aufgaben der Gesundheits-
berichterstattung als auch fiir die wissenschaftli-
che Forschung verwendet. Ein Hauptnutzer der
Daten sind die Krebsregister selbst, die mit den
erfassten Daten die gesetzlich verankerten Auf-
gaben, wie die Erstellung von Jahresberichten,
die Beantwortung von Anfragen (zum Beispiel
zu vermuteten Haufungen) oder Sonderauswer-
tungen, erfiillen. Aber auch fiir externe ,,Nutzer*,
im Wesentlichen aus dem Bereich der offentli-
chen Gesundheit und der Wissenschaft, besteht
die Moglichkeit des Zugriffs bzw. des Zugangs
zu den Krebsregisterdaten. Eine Checkliste (Ab-
bildung 5-8) soll helfen, diesen Zugang zu er-
leichtern. Anzumerken ist, dass sich die Nutzung
der Krebsregisterdaten fiir wissenschaftliche
Zwecke, wie in der epidemiologischen For-
schung iblich, nach der ,,Guten epidemiologi-
schen Praxis (GEP)* (www.gmds.de/publikatio-
nen) richten soll. Prinzipiell lassen sich mehrere
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unterschiedliche Zugangs- und Nutzungswege 5.6.2 Aggregierte Daten

der Daten unterscheiden:

Hier werden durch das Krebsregister Einzelfall-
daten auf Basis von ausgewihlten Merkmalen
Einzelfalldaten (zum Beispiel Alter und Geschlecht) zusammen-
gefasst. Fiir die so entstandenen Gruppen kénnen
unterschiedliche Kennzahlen, wie zum Beispiel
Kohortenabgleich die Anzahl der Personen der betreffenden Grup-
pe oder die Inzidenzrate, ausgewiesen werden.

— Aggregierte Daten

Individueller Patientenzugang

Langzeitiiberleben fiir gemeldete Patienten

Checkliste zur Beantragung von Forschungsprojekten

Nehmen Sie friihzeitig Kontakt zum Krebsregister auf, in dessen Geltungsbereich die Studie durch-
gefiihrt wird

A Projekte mit aggregierten Daten bzw. mit anonymisierten Einzelfalldaten
— Formloser Antrag an das Krebsregister
— Kurzes Studienprotokoll

— Prézise Fragestellung

— Beriicksichtigung der Good Epidemiological Practice (GEP)

— Ein- und Ausschlusskriterien fiir die Auswahl der Daten (z. B. Diagnose, Geschlecht, Alter,
Zeitraum, Gebiet etc.)

— Festlegung, welche Informationen aus dem Datensatz des Krebsregisters benotigt werden
(Variablendefinition)

— Ggf. Festlegung des Aggregationsniveaus
— Ggf. Festlegung der Indikatoren (Fallzahl, Inzidenzrate etc.)

B Projekte mit personenbezogenen Daten
— Voranfrage an Krebsregister dringend ratsam!
— Prinzipielle Klarung der Machbarkeit
— Klérung evtl. Kosten
— Ausfiihrliches Studienprotokoll
— Beriicksichtigung der Bestimmungen des regionalen Krebsregistergesetzes
- Beriicksichtigung der Good Epidemiological Practice (GEP)
— Votum der zustédndigen Ethikkommission
— Ggf. Genehmigung durch das zustdndige Ministerium

— Ggf. Stellungnahme des zusténdigen Datenschutzbeauftragten

Abbildung 5-8. Checkliste zur Beantragung von Forschungsprojekten.
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Gebildet werden diese Gruppen in der Krebsepi-
demiologie hédufig nach Tumorart, Geschlecht, Al-
tersgruppen (zum Beispiel 5-Jahres-Altersklas-
sen), Zeitraum oder Wohnort. Aggregierte Daten
sind standardméBig in den Jahresberichten oder
im Internetangebot der Krebsregister zu finden.
Auf Anfrage konnen die Krebsregister ihre Da-
ten auch nach anderen Kriterien zusammenge-
fasst zur Verfiigung stellen (Abschnitt 2.3). Die
einzige gesetzliche Voraussetzung ist, dass aus
dem erstellten Datensatz keine Einzelperson
identifizierbar ist. Obwohl viele Krebsregisterda-
ten in aggregierter Form bereits frei verfiigbar
sind, empfiehlt es sich, vor deren Verwendung
Kontakt mit dem betreffenden Krebsregister auf-
zunehmen. Grundlegende Informationen iiber
die Aussagekraft der Daten (zum Beispiel Voll-
zihligkeit oder externe Umstédnde, die die Daten
beeinflussen konnen, wie Inzidenzanstieg beim
Screening) lassen sich hier einfach erfragen. Fehl-
interpretationen der epidemiologischen Daten
konnen so vermindert werden.

5.6.3 Einzelfalldaten

Neben den aggregierten Daten konnen die
Krebsregister in Deutschland epidemiologische,
anonymisierte Daten auch als Einzelfalldaten zur
Verfiigung stellen. Anhand definierter Ein- und
Ausschlusskriterien (Tumorart, Geschlecht, Al-
ter, Zeitraum etc.) konnen pro Person und Tumor
einzelne Datensitze zur weiteren Auswertung aus
der Registerdatenbank identifiziert werden. Die-
se konnen dann einer Forschergruppe direkt zur
Verfiigung gestellt werden. Prinzipiell kann auf
den gesamten Variablensatz des Krebsregisters
zurlickgegriffen werden (Abschnitt 2.3). Dabei
hat das Register aber darauf zu achten, dass die
Re-Identifikation einer einzelnen Person aus den
angefragten Daten nicht moglich ist. Gegebenen-
falls sind einzelne Merkmale wegzulassen oder zu
vergrobern (Zusammenfassung von Altersgrup-
pen oder von Gemeinden zu Kreisen). Einzelfall-
daten konnen von wissenschaftlichen Institutio-
nen auf Antrag (nach den Grundziigen der GEP)
beim Krebsregister angefordert werden. Dabei
sind eindeutige Ein- und Ausschlusskriterien zur
Auswahl der Datensidtze und die gewiinschten
Merkmale (zum Beispiel Wohnort) und deren
Auflosung (zum Beispiel Kreis) zu nennen. Die
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Krebsregister entscheiden in der Regel in Eigen-
verantwortlichkeit iiber derartige Anfragen zu
anonymisierten Einzelfalldaten.

5.6.4 Individueller Patientenzugang

Der direkte (namentliche) Zugang zu in den Re-
gistern gespeicherten Patienten, zum Beispiel fiir
Befragungen oder Untersuchungen von Er-
krankten im Rahmen einer Fall-Kontroll-Studie,
ist ebenfalls in allen Krebsregistern moglich. Da
hier epidemiologische und personenbezogene
Daten wieder zusammengebracht werden miis-
sen und somit Krebserkrankte re-identifiziert
werden, sind die Hiirden fiir solche Forschungs-
projekte deutlich hoher. Erforderlich ist neben
einem Studienprotokoll, das wissenschaftlichen
Anspriichen geniigt, und dem Votum einer zu-
stindigen Ethikkommission auch ein Antrag
beim entsprechenden Landesministerium, gege-
benenfalls auch eine Stellungnahme der Daten-
schutzbehorde. Nach Genehmigung der Studie
erfolgt in den meisten Bundesldndern die erste
Kontaktaufnahme zu den Betroffenen durch die
meldenden Arzte zur Einholung der Einwilli-
gung zur Studienteilnahme. Die Namen und
Adressen der Patienten mit Einwilligung konnen
dann an die Forschergruppe zur weiteren Kon-
taktierung weitergegeben werden. In Schleswig-
Holstein wird die Einwilligung zur moglichen
Studienteilnahme direkt bei der Meldung erho-
ben, sodass die Forschergruppe die ausgewéhlten
Patienten direkt schriftlich kontaktieren kann.

5.6.5 Kohortenabgleich

Als vierte Moglichkeit besteht fiir Forschergrup-
pen die Moglichkeit, eine externe Personengrup-
pe (Kohorte) mit dem Datenbestand des Krebs-
registers abzugleichen. Fiir eine Gruppe von
Personen (zum Beispiel beruflich belastet mit io-
nisierender Strahlung) kann iiber das Krebsre-
gister auch noch nach vielen Jahren nachgesehen
werden, ob eine Krebserkrankung aufgetreten
ist. Die Forschergruppe liefert dazu dem Krebs-
register die Namen, Adressen und Geburtsda-
ten der Personengruppe in geeigneter Form.
Anhand dieser Angaben wird im Datenbestand
des Krebsregisters mittels pseudonymisiertem
Record-Linkage (Abschnitt 3.3) gepriift, ob ei-
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ne Person der Kohorte ebenfalls im Register ge-
speichert ist. Diese Abgleichinformation wird
der Forschergruppe anschlieSend zuriickgespielt.
Auch fiir diesen Studientyp sind die im Abschnitt
5.6.4 genannten Bedingungen (zum Beispiel Stu-
dienprotokoll, Votum der Ethikkommission) er-
forderlich. Ein Sonderfall des Kohortenabgleichs
stellt die Begleitung des Mammographie-Scree-
nings dar. Die im Screening untersuchten Frauen
sollen regelmidBig mit dem Datenbestand des
Krebsregisters abgeglichen werden, um falsch
negative Befunde oder Intervallkarzinome (Tu-
moren entdeckt zwischen zwei Screeningunter-
suchungen) zu identifizieren.

5.6.6 Langzeitiiberleben fiir
gemeldete Patienten

In den meisten Bundesldndern konnen Melde-
stellen fiir ihre gemeldeten Patienten den Le-
bensstatus beim Krebsregister anfragen (Todes-
datum und Todesursache) und das Ergebnis fiir
Auswertungen zum Langzeitiiberleben nutzen.

5.6.7 Bekannte Einschrinkungen bei der
Forschung mit Krebsregisterdaten

Fiir Forschungsvorhaben mit aggregierten Da-
ten und mit anonymisierten Daten (Abschnitte
5.6.2 und 5.6.3) ist vorab zu priifen, inwieweit die
Daten des Registers aussagekréftig bzw. ob Stor-
gréflen vorhanden sind, die die Ergebnisse be-
einflussen konnten. Forschergruppen haben da-
her vorab die tiblichen Qualitétsindikatoren der
Krebsregistrierung, wie Vollzéhligkeit, DCO-
Rate, histologische Diagnosesicherung, Anteil
an Tumoren mit unbekanntem Primarsitz, zu be-
werten. Auch externe Faktoren, die die Hohe der
Inzidenz beeinflussen konnten, wie Screening-
oder Qualitétssicherungsprogramme, sind zu be-
riicksichtigen. Dies geschieht am besten zusam-
men mit dem zustdndigen Krebsregister. Bei
Forschungsprojekten mit direktem Patientenzu-
gang (zum Beispiel Patientenbefragung, Ab-
schnitt 5.6.4) ist die Zeitverzogerung von Er-
krankung eines Patienten tiber Meldung an das
Krebsregister und anschlieBende Verfiigbarkeit
fiir Forschungsvorhaben zu beriicksichtigen. Ein
Zeitverzug von 1 bis 2 Jahren nach Diagnose ist
dabei nicht uniiblich. Dieser Punkt sollte im Stu-

diendesign berticksichtigt werden, da bei Projek-
ten mit direktem Patientenzugang iiblicherweise
nur lebende Patienten befragt werden und somit
eine moglicherweise selektierte ,, Uberlebenden-
Kohorte* entsteht. Da im Krebsregister Basisda-
ten zu allen Patienten (also auch zu Verstorbe-
nen) vorliegen, ist eine ausfiihrliche Analyse der
Basisdaten fiir die Gruppe der Verstorbenen
einfach moglich. Sollte sich eine nicht zu akzep-
tierende Verzerrung ergeben, ist eine zusdtzliche
Befragung der Angehorigen von verstorbenen
Patienten zu erwédgen. Die Vollzihligkeit der Re-
gistrierung und die Qualitit des krebsregisterin-
ternen Abgleichs mit Todesbescheinigungen (ge-
gebenenfalls mit Meldedmtern) ist ebenfalls ein
entscheidender Faktor fiir die Durchfiihrbarkeit
von Projekten zum Kohortenabgleich (Ab-
schnitt 5.6.5).

5.6.8 Aktuelle Forschungsvorhaben

Krebsregisterdaten werden bereits fiir viele For-
schungsprojekte genutzt. Eine aktualisierte
Ubersicht iiber Forschungsvorhaben mit Krebs-
registerdaten ist unter www.gekid.de unter dem
Punkt ,,.Studien“ einzusehen.

5.6.9 Verbesserungspotenzial in der
Forschung mit Krebsregisterdaten

Obwohl die Krebsregisterdaten fiir diverse
Forschungsprojekte genutzt werden, wire eine
breitere Nutzung der gesammelten Daten fiir
Forschung, Qualitétssicherung oder Versorgungs-
evaluation wiinschenswert und ist durch die im-
mer besser werdende Datenlage auch moglich.
Die epidemiologischen Krebsregister miissen in-
tensiver fiir die Nutzung ihrer Daten durch die
wissenschaftliche Gemeinschaft werben. Dazu
konnte auch eine tibergeordnete Koordinierungs-
stelle fiir die epidemiologische Forschung, wie
von GEKID bereits angedacht, helfen. Ein weite-
res Problem bei der Nutzung von Krebsregister-
daten kann im Falle von grenziiberschreitenden
Analysen auftreten. Aufgrund unterschiedlicher
Landesgesetze und der Vielzahl der Beteiligten
sind solche Projekte sehr aufwendig. (Man stelle
sich einen bundesweiten Kohortenabgleich vor,
der gegebenenfalls von 16 Ministerien genehmigt
und in den einzelnen Registern jeweils separat
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durchgefiihrt werden misste.) Aber selbst das
Sammeln einfacher epidemiologischer Daten aus
den verschiedenen Landeskrebsregistern ist noch
zu kompliziert. Unterschiedliche Datenformate
oder Kodierungen erschweren den landesiiber-
greifenden Zugriff auf die Daten der verschiede-
nen Krebsregister. Auch hier wére eine iiberge-
ordnete koordinierende und standardisierende
Funktion zur Vereinfachung des Vorgehens wiin-
schenswert.
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