O Gesetzliche Rahmenbedingungen des EKR NRW
bei der Bewertung regionaler Haufungen

Kennzeichnend fiir die Datenhaltung im EKR NRW ist, dass

nach dem Landeskrebsregistergesetz NRW (KRG NRW) Teile der
personenbezogenen Angaben, zu denen Vorname und Name, Tag
der Geburt sowie StraBe und Hausnummer der Wohnanschrift
zum Zeitpunkt der Meldung gehdren, nur verschliisselt vorlie-
gen, Postleitzahl und Wohnort hingegen im Klartext (werden im
Krebsregister in den Amtlichen Gemeindeschliissel umgesetzt).

Daher stehen dem EKR NRW primar keine personenbezieh-
baren Daten zur Verfiigung und raumliche Auswertungen sind
nur auf Gemeindeebene, nicht aber darunter, moglich.

Allerdings sieht das KRG NRW die Moglichkeit einer Entschliis-
selung der kryptographierten Personenangaben einschlieBlich der
Wohnadresse durch die Arztekammer Westfalen-Lippe dann vor,
wenn dies fiir MaBnahmen des Gesundheitsschutzes oder fiir im
offentlichen Interesse stehende Forschungsvorhaben notwendig
ist (vgl. § 10 KRG NRW).

Liegen dem EKR NRW Anfragen zu vermuteten Haufungen auf
Gemeindeebene vor, so kdnnen diese aus dem Datenbestand des
Krebsregisters ohne weitere Entschliisselung direkt evaluiert wer-
den. Hingegen bedeuten diese Regelungen fiir die Evaluation von
Anfragen zu vermuteten Haufungen unterhalb der Gemeinde-
ebene, also auf der Ebene von Stadtteilen, Arealen oder Straflen-
ziigen, dass das EKR NRW diese nicht unmittelbar beantworten
kann. Hierzu ist die Einbindung beispielsweise von Forschungs-
einrichtungen erforderlich.

O Sucht das Krebsregister nach Haufungen?

Aufgabe des Epidemiologischen Krebsregisters NRW ist die kon-
tinuierliche, flichendeckende Erfassung von Krebserkrankungen
in der Bevolkerung NRWs. Es liegt also nahe zu erwarten, dass
das Krebsregister die Aufgabe einer aktiven, gezielten Suche nach
Krebshaufungen verbunden mit einer Alarmfunktion tibernimmt.
Dagegen sprechen verschiedene Aspekte. Zum einen liegt
zwischen dem Zeitpunkt der Diagnose und der Verfiigbarkeit der

Daten fiir die Berichterstattung des Krebsregisters eine Zeitspan-
ne von ublicherweise 18 bis 24 Monaten. Ein kontinuierliches
Monitoring mit einer zeitnahen Alarmfunktion ist damit nicht
moglich.

Weiter ist eine aktive Suche nach moéglichen Clustern in dem Da-
tenbestand des Krebsregisters mit einem statistischen Problem
konfrontiert, das zu Fehlinterpretationen fiihren kann. Fiir jede
der 374 Gemeinden und 22 kreisfreien Stadte in NRW, fiir jede
der rund 100 Krebsarten, sowohl fur Manner wie fiir Frauen, wére
bei einem aktiven Monitoring zu lberpriifen, ob die beobachtete
Fallzahl von der erwarteten Fallzahl signifikant abweicht. Hierzu
miuissten ca. 79.000 Tests berechnet werden. Dabei besteht das
Problem, dass auf Grund der groRen Zahl potenziell durchfiihr-
barer Tests viele ,falsch positive” Ergebnisse zu erwarten sind.

Aus diesen Griinden erfolgt im EKR NRW kein aktives
Cluster-Monitoring. Priifungen auf mogliche Krebs-
haufungen werden nur durchgefiihrt, wenn konkrete
Anfragen oder Verdachtsmomente vorliegen.

O Sie haben noch Fragen?

Detaillierte Informationen zum Vorgehen des EKR NRW bei
Anfragen zu vermuteten regionalen Krebshaufungen finden Sie
in einer gesonderten Schrift zu diesem Thema. Sie kann von der
Internetseite des Krebsregisters als Dokument heruntergeladen
werden.

www.krebsregister.nrw.de
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Wann kann man von einer regionalen
Krebshaufung sprechen?

Folgende Hinweise unterstiitzen die Vermutung, dass eine tat-
sachliche Krebshaufung (Krebscluster) vorliegen kann:

Es liegen gehauft Erkrankungen insbesondere einer, nicht aber
verschiedener Krebsarten vor;

es handelt sich um eine seltene Krebserkrankung;

die erhohte Zahl von Krebserkrankungen konzentriert sich auf
eine Altersgruppe, die ansonsten nicht oder kaum von dieser
Krebserkrankung betroffen ist;

es ist eine mogliche Expositionsquelle bekannt;

die Zeit zwischen moglicher Exposition und Diagnosezeit-
punkt entspricht mindestens der fiir die Krebserkrankung
bekannten Zeit, bis sie Symptome entwickelt (Latenzzeit).

Es sollte wenigstens einer dieser Hinweise vorliegen, um zielge-
richtet dem Verdacht einer Haufung nachgehen zu kénnen.

Krebs ist nicht gleich Krebs

Es sind etwa 100 verschiedene Arten von Krebserkrankungen
bekannt, die sich in Uberlebenschance, Prognose, Behandlungs-
moglichkeiten und der Neigung zur Bildung von Metastasen
teilweise stark unterscheiden.

Die verschiedenen Arten von Krebs unterscheiden sich zudem
in ihrer Entstehung und somit auch in ihren Risikofaktoren. Mit
wenigen Ausnahmen steigt die Inzidenz der Krebserkrankungen
mit dem Alter stark an, damit ist das Altern der wichtigste (und
unveranderliche) Risikofaktor fiir Krebs.

Krebs ist gar nicht so selten

Die Daten des EKR NRW zeigen, dass zurzeit etwa 60.000 Man-
ner und mehr als 55.000 Frauen jahrlich in NRW neu an Krebs
erkranken (ohne nicht-melanotischem Hautkrebs). Umgerechnet

auf die GroRe der Bevolkerung entspricht dies einer Neuerkran-
kungsrate von etwa 691 bzw. 609 pro 100.000, d.h. von 100.000
Mannern erkranken jahrlich 691 Manner bzw. 609 Frauen an
Krebs.

Fast jede/r zweite Einwohner/in in NRW muss damit rechnen,
im Verlaufe ihres/seines Lebens an Krebs zu erkranken.

Das durchschnittliche Erkrankungsalter bei der ersten Krebser-
krankung von Mannern liegt bei 70 Jahren, von Frauen etwas
darunter. In Anbetracht der zunehmenden Alterung der Bevolke-
rung ist deshalb zu erwarten, dass die Zahl der meisten Krebser-
krankungen weiter zunehmen wird. Es ist also nicht ungew6hn-
lich, dass in der Bevolkerung eine zunehmende Haufigkeit von
Krebserkrankungen wahrgenommen wird: Krebserkrankungen
treten tatsdachlich generell haufiger auf als in den zuriicklie-
genden Jahrzehnten.

Was sollte eine Verdachtsmeldung enthalten?

Eine Verdachtsmeldung an das EKR NRW sollte moglichst
folgende Informationen enthalten:

Wie viele Personen sind betroffen?

Wie alt sind die betroffenen Personen und welchem Geschlecht
gehoren sie an?

Welche Krebserkrankungsarten treten auf? Wann wurde die
Diagnose gestellt?

Welchem raumlichen Bereich (z.B. Nachbarschaft, Gemeinde)
lassen sich die erkrankten Personen zuordnen?

Seit wann wird die vermutete Haufung beobachtet?

Gibt es eine mogliche Expositionsquelle und seit wann
besteht diese?

Je praziser diese Fragen beantwortet werden konnen, desto ziel-
orientierter kann die orientierende Bewertung der vermuteten
Haufung durch das EKR NRW durchgefiihrt werden und umso
belastbarer sind ihre Ergebnisse.

Anfragen zu regionalen Krebshaufungen

Die Bearbeitung und Beantwortung von Anfragen zu vermuteten
regionalen Haufungen von Krebserkrankungen gehért zu den
Kernaufgaben des Epidemiologischen Krebsregisters NRW. Sie
werden sowohl von Biirgern und Blirgerinnen gestellt, die eine
unerwartet hohe Konzentration von Krebserkrankungen in ihrer
unmittelbaren Umgebung wahrnehmen, wie auch von Einrich-
tungen in Politik, Verwaltung und des Offentlichen Gesundheits-
dienstes. Haufig erreichen die Anfragen das EKR NRW tiber das
Internetangebot (www.krebsregister.nrw.de). Alle schriftlich
bestdtigten und ernst gemeinten Anfragen werden durch das
Krebsregister angenommen und im Rahmen seiner Moglichkeiten
evaluiert und beantwortet.

Was steht am Ende der orientierenden
Evaluation durch das EKR NRW?

Anfragen zu Krankheitsclustern werden vom Krebsregister im
Vergleich zu normalerweise zu erwartenden Fallzahlen bei den
jeweiligen Bevolkerungsgruppen eingeordnet. Die erwarteten
Fallzahlen werden liber eine geeignete Vergleichspopulation
bestimmt und in Bezug zu den beobachteten Fillen gesetzt.

Besteht ein Hinweis auf eine systematische und nicht zufal-
lige Erhdhung der beobachteten Fallzahlen, liegt der Anfangsver-
dacht einer Krebshaufung vor. Damit ist aber selbst noch kein
Nachweis fiir einen moéglichen kausalen Zusammenhang zu einer
potentiellen Expositionsquelle erbracht. Er kann aber Anlass zu
weiteren epidemiologischen Untersuchungen sein.

Was sind die weiteren Schritte, wenn ein
Krebscluster bestatigt wurde?

Sollte der Verdacht auf eine Krebshaufung in der orientierenden
Evaluation durch das EKR NRW bestatigt werden, kénnen weiter-
gehende, durch ein externes Forschungsinstitut durchzufiihrende
Untersuchungen folgen.

Bei der Entscheidung hierliber kénnen zusatzliche
Public-Health-Uberlegungen eine Rolle spielen.

Anfrage Stufe 1:
Bevélkerung/ Spezifikation Spezifikation
Offentlichkeit/ der Anfrage/
Politik/Presse Falldefinition

Wo wird die Haufung
vermutet?

In welchem Zeitraum?

Besteht ein Expositions-
verdacht?

Welche Krebserkran-
kungen?

Stufe 2:
Orientierende Evaluation Orientierende
Evaluation
Bestimmung der
Fallzahl
Festlegung der
Referenzregion
Berechnung
beobachtete/
erwartete Falle
Stufe 3:

nein Erhéhung? Entscheidung
Uber weiteres
Vorgehen
ja
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Anfangsverdacht*

Abschlussbericht

Stufen der Evaluation (nach: EKR NRW, Anfragen zu vermuteten
regionalen Haufungen, Miinster, 2013)



