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Hintergrund (1)

= Krebsregister mussen vollzahlig sein, um Aufgaben
vollstéandig erfullen zu kdnnen

= Angabe der Vollzahligkeit notwendig

— Einschéatzung der Nutzbarkeit und Reprasentativitat
der Registerdaten

— Nachweis der Effizienz eines Krebsregisters
gegenuber der Gesundheitspolitik

— Ziele der Meldermotivation und Offentlichkeitsarbeit
des Krebsregisters festlegen




I M B EI Institut fiir Medizinische
Biometrie, Epidemiologie GUTENRERG ;-

und Informatik

Hintergrund (2)

= Verschiedene Methoden der Vollzahligkeitsschatzung
vorgeschlagen

= |n konkreten Vergleichen unterschiedliche Ergebnisse mit
verschiedenen Verfahren

— Mattauch

= Wenig dartiber bekannt wie gut Schatzverfahren unter
welchen Bedingungen sind

— Silcocks & Robinson

= Vorarbeit flir eine vergleichende Untersuchung: Befragung
der europaischen Krebsregister
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Durchfuhrung der Befragung (1)

» Fragebogentest in den deutschen epidemiologischen
Krebsregistern, danach noch geringfligige Modifikation

— 11 Register

= 1. Anschreiben per Post an alle Krebsregister in Europa
(April 2005)
— Adressliste aus Tyczynski JE, Demaret E, Parkin DM.

Standards and Guidelines for cancer registration,
IARC Technical Publication No 40, Lyon 2003

— 153 Adressen ohne deutsche Krebsregister
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Durchfuhrung der Befragung (2)

= 2. Anschreiben an alle Krebsregister in Europa, die noch
nicht geantwortet haben (August 2006)

— Aktualisierung der Liste

« Mitgliederliste von ENCR (http://www.encr.com.fr)

« Liste der europaischen Mitglieder von IACR
(http:/fwww.iacr.com.fr)

« 195 Adressen

— per E-Mail an Register, flir die E-Mail-Adressen
verflighar waren

— per Post an die Ubrigen Register

= |nsgesamt 195 Krebsregister mindestens einmal
angeschrieben
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Was wurde abgefragt?

= Wird die Vollzahligkeit geschatzt?
= Wenn nein — warum nicht?
= Wennja
— Liste von Verfahren
 Anwendung nie / regelmaRig / Sonderauswertung
— Frage nach weiteren Verfahren

— Frage nach Details und Modifikationen der Verfahren
Verflgbarkeit von Software flr Verfahren aus Liste

— Frage nach Veroffentlichungen
— Qualifikation der Person, die Vollzahligkeit schatzt
— Frage nach Kontaktperson, Interesse an Riickmeldung
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Abgefragte Verfahren (1)

= DCN
— Aus der DCN-Rate lasst sich die Vollzahligkeit der
Registrierung schatzen als 1
(1—DCN)+(DCNJ
Ml

= Historischer Vergleich

— Betrachtung der Entwicklung im eigenen Register
* Inzidenz

o Fallzahl — erwartete Fallzahl, gegeben heutige
demographische Verhaltnisse und bekannte
(altersspezifische) Inzidenz friiherer Jahre




I M B EI Institut fir Medizinische '
Biometrie, Epidemiologie GUTEN.R]EJ&@[AT _

und Informatik

Abgefragte Verfahren (2)

= Vergleich mit Referenzregister
— Inzidenz

— Fallzahl — erwartete Fallzahl, gegeben
demographische Verhaltnisse im eigenen
Registergebiet und bekannte (altersspezifische)
Inzidenz des Referenzregisters

= Vergleich mit unabhangiger Quelle

— Aus dem Anteil der Falle in der unabhangigen Quelle,
die das Krebsregister kennt, lasst sich die
Vollzahligkeit schatzen
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Abgefragte Verfahren (3)

= Methode von Bullard et al. (Flow-Methode)

— Antell nicht registrierter Patienten wird
geschétzt aus zeitlichen Verteilungen der
Wahrscheinlichkeiten fur

o Uberleben

* Registrierung

 Erwahnung von Krebs auf der
Todesbescheinigung
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Abgefragte Verfahren (4)

= Ml
— Bekannt sind

o Sterbefélle im eigenen Registergebiet
o Sterbefélle im Gebiet des Referenzregisters
 Neuerkrankungsfalle im Referenzregister

— Erwartete Neuerkrankungsfalle im eigenen
Registergebiet per Dreisatz berechnen

= Verfahren von Colonna et al. geht auch von M:| aus,
modelliert aber Trends der Mortalitéat in beiden Gebieten in

log-linearem Modell und passt fur M:I log-lineares Modell
an
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Ergebnisse - Response
Response
Nein Ja Register
n % n % n
Osteuropa 25 83% 5 17% 30
Nordeuropa 16 55% 13 45% 29
Sudeuropa 61 91 % 6 9 % 67
Westeuropa 41 60% 27 40% 63
Sonstige 1| 100 % 1
Insgesamt 144 74% 51 26% 195
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Ergebnisse — Wie viele Register
schatzen Vollzahligkeit?

= Von 51 Registern, die geantwortet haben
— schatzen Vollzahligkeit: 43 (84 %)
— schatzen Vollzahligkeit nicht: 8 (16%)
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Ergebnisse — Grlnde, keine
Vollzahligkeitsschatzung durchzufuhren

Grund Anzahl
Nicht notig 3
Zu zeitaufwandig 2
Kein Software 2
verfligbar

Niemand dazu in der 2
Lage

Andere Grinde 7

= Als andere Griinde
genannt:

Inzidenzvergleich mit
anderen Registern

Sehr gute Datenlieferung
durch alle Pathologen

Andere Prioritaten (2x)
Wenig Personal

Patienten z, T, im Ausland
behandelt

Neues Register
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Ergebnisse — Welche Verfahren
werden wie oft eingesetzt?

Methode wird angewandt
routine- | Sonderaus-
nie maflig wertung

n % n % n % n %
DCN 70 16% | 24| 56% 10 | 23% | 2 50 | 43
Historischer Vergleich 41 9% 8 19% | 31 2% . .| 43
Vergleich mit Referenz-Register A 9% 10| 23% | 22 | 51% | 7 16% | 43
Vergleich mit unabh&ngiger Quelle
(independent case ascertainment) 71 16% | 16 | 37% 8 19% @ 12 28% | 43
Methode von Bullard et al.
(Flow method) 6 14% | 28 | 65% 41 9% | 5 12% | 43
M:I (Colonna) 5 12% | 12 | 28% | 17 | 40% | 9 21% | 43
Capture/Recapture 6 14% | 25  58% 5 12% | 7 16% | 43
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Ergebnisse —
Ist Software verfugbar?

n %

DCN 51 12%
Historischer Vergleich 10 23%
Vergleich mit Referenz-Register 11| 26%
Vergleich mit unabhangiger Quelle

(independent case ascertainment) 41 9%
Methode von Bullard et al. (Flow method) 8| 19%
M:I (Colonna) 10| 23%
Capture/Recapture 41 9%
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Ergebnisse —

Wer schatzt Vollzahligkeit?

%
Statistiker 21 49 %
Informatiker 10 23 %
Dokumentar 7 16 %
Epidemiologie, Public Health Professional 27 63 %
Arzt 13 30 %
Externer Forscher 2 5%
Sonstige 3 7%
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Ergebnisse — Methodenver-
gleiche und Veroffentlichungen

Publikation - Methodenvergleiche | n | %
Ja

Keine Ergebnisse 12 28%

publiziert 13 30% Nein

Ergebnisse publiziert 26 | 60 %

in technischen Keine Angabe

Berichten 19 | 44 % 5| 190

Ergebnisse publiziert
in begutachteten
Zeitschriften 101 23%

Sonstige
Veroffentlichungen 51 12%
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Zusammenfassung der

Ergebnisse
= Die meisten Krebsregister schatzen die Vollzahligkeit der
Registrierung
= Dabei stehen “einfache” Verfahren im Vordergrund
— Historische Vergleiche
— Vergleiche mit Referenzregister
- Ml
= Modifikationen der Methoden werden selten genannt

= Methodenvergleiche werden eher selten und wenn, dann
fir konkrete Daten durchgefiihrt
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Diskussion (1)

= Aussagefahigkeit der Umfrageergebnisse beschrankt
— niedrige Responserate

— Responserate uneinheitlich, vor allem Krebsregister
aus D, NL, GB und Skandinavien antworteten

= Vermutung: Register mit wenig Resourcen
— antworten nicht
— fuhren keine Vollzahligkeitsschatzung durch oder
— verwenden “einfache” Verfahren
Komplexere Verfahren eher iberreprasentiert.
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Diskussion (2)

= Fragen wurden z. T. anders verstanden als intendiert
(Hinweise aus Klartextantworten)

— gelegentlich wurde Absicht, nicht Status quo berichtet

— Unter M:I nur Indikator, nicht modellbasiertes
Verfahren verstanden

— Verfugbarkeit von Software flr Verfahren wurde oft
verneint, obwohl Verfahren angewandt wird — wird
vermutlich mit Standardsoftware (SAS, Excel etc.)
gerechnet
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Diskussion (3)

= Auch aus der Befragung ergibt sich: es gibt wenig
vergleichende Untersuchungen

= Unbefriedigend: Verschiedene Methoden liefern z. T. sehr
verschiedene Ergebnisse.

= Ein systematischer Vergleich von Verfahren ist bisher
nicht durchgeflhrt worden

= Folgerung: ein Verfahrensvergleich unter realistischen
Bedingungen ist sinnvoll
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