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EKR-NRW — Anfragen zu vermuteten regionalen Haufungen von Krebserkrankungen Einleitung

Inhaltsverzeichnis Einleitung
Inhaltsverzeichnis Einleitung
Einleitung 1 Jahrlich erreichen das Epidemiologische Krebsregister Nordrhein-Westfalen

(EKR NRW) mehr als 20 Anfragen zu vermuteten regionalen Haufungen
Krebs - einige Uberlegungen als Grundlage 2 von Krebserkrankungen. Sie werden von Blirgern und Biirgerinnen, die auf
Grund ihrer eigenen Beobachtung eine unerwartet hohe Konzentration von

Gesetzliche Rahmenbedingungen des EKR NRW 3 Krebserkrankungen in ihrer unmittelbaren Umgebung wahrnehmen, ebenso
Vorgehen des EKR NRW bei der Evaluation vermuteter Krebshaufungen a gestellt, wie von Einrichtungen in Politik, Verwaltung und des Offentlichen
Gesundheitsdienstes. Dabei ist jede offentliche Frage nach einer moglichen
Stufe 1: Spezifizierung der in der Anfrage enthaltenen Angaben: Falldefinition 5 gemeinsamen Ursache fiir diese Haufungen eine ebenso berechtigte wie ver-
Stufe 2: Orientierende Evaluation 6 antwortungsbewusste Reaktion. Direkte Anfragen von Blrgern und Blrgerin-
Stufe 3: Interpretation und Entscheidung iiber weiteres Vorgehen 7 nen erfolgen nahezu ausschlief3lich tber das Internetangebot des EKR NRW
(www.krebsregister.nrw.de). Jede schriftlich bestatigte und ernsthafte Anfrage
Beispiel fiir das Vorgehen bei vermuteter Haufung von Krebserkrankungen 8 wird durch das Krebsregister angenommen und bearbeitet.
Stufe 1: Spezifizierung der in der Anfrage 8 Das Thema der Identifikation und Evaluation regionaler Krebshaufungen
(so genannter Krebscluster) berlhrt die Schnittstelle von Epidemiologie und
stufe 2: Orientierende Evaluation 8 Public Health. Wahrend ein Schwerpunkt der Epidemiologie insbesondere bei
Stufe 3: Interpretation und Entscheidung Uber das weitere Vorgehen 9 den statistischen Verfahren der Identifikation von Clustern liegt!, stehen im
Bereich Public Health Fragen der Risikokommunikation und des Risikomanage-
Aktives Monitoring von Krebserkrankungen: Sucht das Krebsregister nach Haufungen? n ments im Vordergrund. In der Praxis wird beides zum gemeinsamen Thema
Links und Literatur 12 von bevolkerungsbezogenen Krebsregistern und den jeweiligen Einrichtungen

des (6ffentlichen) Gesundheitswesens.

Die folgenden Ausfiihrungen beschreiben die Vorgehensweise des EKR NRW
bei Anfragen zu vermuteten regionalen Haufungen. Seit Beginn der landes-
weiten Erfassung der Krebserkrankungen in NRW im Juli 2005 erhalt das Krebs-
register aus allen Landesteilen entsprechende Anfragen, so dass inzwischen
deren Beantwortung und Bewertung zu einem wesentlichen Teil seiner Auf-
gaben geworden ist. Da Clusterverdachtsmeldungen in unterschiedlichen In-
stitutionen und Organisationen bearbeitet werden, wird eine vereinheitlichte
gestufte Handlungsweise empfohlen, die die jeweiligen Bedingungen und
Méoglichkeiten der verschiedenen Einrichtungen berticksichtigen muss.
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Krebs - einige Uberlegungen als Grundlage

Krebs ist nicht gleich Krebs. Gegenwartig sind etwa 100 verschiedenen Arten
von Krebserkrankungen bekannt, die sich in ihrer Haufigkeit, den Behand-
lungsmoglichkeiten, der Neigung zur Bildung von Metastasen und ihrer
Uberlebenschance teilweise stark unterscheiden.

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

Bis aus gesunden Zellen Tumorzellen werden, vergehen oftmals viele
Jahre bis Jahrzehnte. Zwar sind viele Faktoren bekannt, die an der Entste-
hung eines Tumors beteiligt sein kdnnen. Doch sie spielen langst nicht bei
allen Tumorarten eine Rolle. Fur viele Tumoren sind zufallige Fehler bei der
Zellteilung verantwortlich, denen man nicht vorbeugen kann.

Die Daten des EKR NRW zeigen, dass zurzeit in NRW etwa 60.000
Manner und mehr als 55.000 Frauen jahrlich neu an Krebs erkranken (ohne
Berlicksichtigung von nicht-melanotischem Hautkrebs). Die Zahlen der neu
auftretenden Krebserkrankungen missen in Beziehung gesetzt werden zu
der GroR3e der Bevolkerung, aus der sie hervorgehen. Die oben genannte
Zahl Manner, die pro Jahr in NRW an Krebs neu erkranken, entspricht in
dieser Sichtweise einer Erkrankungsrate von etwa 691 pro 100.000; anders
ausgedriickt: von 100.000 Mannern (mehr als jedes grofRe FuRballstadion in
Deutschland fassen kann) erkranken pro Jahr 691, das entspricht etwa der
Personenzahl, die 10 Autobusse transportieren kdnnen. Bezogen auf das Sta-
dion ist das also vergleichsweise wenig. Die jahrlich an Krebs erkrankenden
Frauen entsprechen einer Erkrankungsrate von 609 pro 100.000 Frauen.

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

Wie bereits erwahnt, ist Krebs vor allem eine Erkrankung, die mit zu-
nehmendem Alter haufiger auftritt. Das durchschnittliche Lebensalter bei
der ersten Krebserkrankung liegt bei Mannern bei 70 Jahren, bei Frauen bei
69 Jahren. In Anbetracht der zunehmenden Alterung der Bevolkerung ist
deshalb zu erwarten, dass die Zahl der meisten Krebserkrankungen weiter
zunehmen wird. Es ist also nicht ungewdhnlich, dass in der Bevolkerung
eine zunehmende Haufigkeit von Krebserkrankungen wahrgenommen wird:
Krebserkrankungen treten tatsachlich generell haufiger auf als in den zuruick-
liegenden Jahrzehnten.

Vor diesem komplexen Hintergrund sind Fragen danach, ob eine
vermeintlich erhohte Zahl von Krebserkrankungen vorliegt, zu bewerten.

Gesetzliche Rahmenbedingungen des EKR NRW

Gesetzliche Rahmenbedingungen des EKR NRW

Das Landeskrebsregistergesetz NRW (KRG NRW) regelt den Umfang der im
Krebsregister erfassten Daten, deren Ubermittlung (Meldeverfahren), Spei-
cherung und Nutzung im Rahmen von MaBnahmen des Gesundheitsschut-
zes und der Forschung.

Kennzeichnend fiir die Datenhaltung im EKR NRW ist, dass Teile der per-
sonenbezogenen Angaben, zu denen Vorname und Name, Tag der Geburt
sowie StraRBe und Hausnummer der Wohnanschrift zum Zeitpunkt der Mel-
dung gehoren, nur verschlusselt vorliegen. Im Klartext zuldssig ist hingegen
die Speicherung von Postleitzahl und Wohnort (die im Krebsregister in den
Amtlichen Gemeindeschlissel umgesetzt werden). Dies hat zur Folge, dass
dem EKR NRW primar keine personenbeziehbaren Daten zur Verfligung ste-
hen und raumliche Auswertungen nur auf Gemeindeebene moglich sind,
nicht aber darunter.

Allerdings sieht das KRG NRW in §10 die Moglichkeit einer Entschliisse-
lung der kryptographierten Personenangaben einschlieflich der Wohnad-
resse dann vor, wenn dies flir MaBhahmen des Gesundheitsschutzes oder
flr im offentlichen Interesse stehende Forschungsvorhaben notwendig ist.
Diese Entschliisselung ist in einem Antrag zu begriinden und bedarf (im
Falle eines Forschungsvorhabens) der Stellungnahme der Ethikkommission
einer 6ffentlich-rechtlichen Stelle. Durchgefiihrt wird die Entschliisselung
treuhdnderisch durch die Arztekammer Westfalen-Lippe. Die entschlusselten
Personendaten werden — wenn die Betroffenen nach Riickfrage dem zustim-
men - vom Treuhander der Forschungsstelle zweckgebunden zur Verfligung
gestellt. Das EKR NRW (Uberldsst dabei der Forschungsstelle nur die ver-
schliisselten Angaben, ist selbst aber nie durchfiihrende Stelle.

Liegen dem EKR NRW Anfragen zu vermuteten Haufungen auf Gemein-
deebene vor, so konnen diese aus dem Datenbestand des Krebsregisters
ohne weitere Entschllsselung direkt evaluiert werden. Hingegen bedeuten
diese Regelungen fiir die Evaluation von Anfragen zu vermuteten Haufungen
unterhalb der Gemeindeebene, also auf der Ebene von Stadtteilen, Arealen
oder Stralenziigen, dass das EKR NRW diese nicht unmittelbar beantworten
kann. Hierzu ist die Einbindung anderer Partner (s. unten) oder aber die An-
wendung des §10 KRG NRW erforderlich.
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Vorgehen des EKR NRW bei der Evaluation vermuteter

Krebshaufungen

Grundlage fur das Vorgehen des EKR NRW bei der Evaluation von vermuteten
Haufungen von Krebserkrankungen sind die "Empfehlungen fiir den Umgang
mit raumlich-zeitlichen Krankheitsclustern" des Robert Koch-Instituts?, die
sich an einem Stufenmodell des Centers for Disease Control (CDC), Atlanta,
orientieren®.

In dieser Empfehlung wird der Ablauf einer Clusterevaluation in die drei
Hauptphasen "VerdachtsauRerung" — "Evaluation des Clusters" — "Epidemiolo-
gische Forschung" unterteilt, wobei sich der Beitrag des EKR NRW insbeson-
dere auf die Phase der Evaluation und hier im Speziellen auf die orientieren-
de Evaluation konzentriert. (s. Abb.1).

Anfrage
1. Stufe: Angaben der
VerdachtsduBerung: Verdachtsmeldung

Orientierende Bewertung:
2. Stufe: beobachtete vs. erwartete Falle

Bewertung des Clusters:

Erh6hung?

. . Epidemiologischer
Abbruch nein ja
Anfangsverdacht

N&here Beschreibung des Clusters:
Fallvalidierung

Felduntersuchungen; Expositionspfad

Verdacht verfestigt?

. . Zusammenhangs
Abbruch nein ja
Hypothese

3. Stufe:

Epidemiologische Froschung

Forschungsfragestellung

Abbildung 1: Phasen einer Clusterabklarung (RKI, 2009, 5.249)

Umwelt

Vorwissen zur

Exposition

Toxikologischer

Anfangsverdacht

Gefahrenabwehr

Vorgehen des EKR NRW bei der Evaluation vermuteter Krebshdufungen

Sehr haufig erhalt das Krebsregister Anfragen zu vermuteten Haufungen
Uber das Kontaktformular auf seiner Homepage (www.krebsregister.nrw.de).
Bei telefonischen Anfragen wird um die Zusendung einer E-Mail mit der
prazisen Formulierung des Anliegens gebeten.

Die Anfragen werden dokumentiert und in folgenden Arbeitsstufen
evaluiert (s. Abb.2, Seite 10):

Stufe 1: Spezifizierung der in der Anfrage enthaltenen Angaben:
Falldefinition

Ausgangspunkt der Evaluation ist eine moglichst genaue Definition der
Krebsfalle, die eine eindeutige Auswahl der in der anschlieSenden Auswer-
tung zu berlcksichtigenden Falle zuldsst. Diese umfasst

Untersuchungsregion (belastetes Gebiet),
den Zeitraum der vermeintlichen Erhéhung,
die Art(en) von Krebserkrankungen, die méglicherweise erhoht sind.

In vielen Anfragen wird ein vager Verdacht auf eine generelle Krebshau-
fung formuliert, der nicht mit einer erkennbaren Expositionsquelle in Verbin-
dung gebracht wird. In diesen Fallen wird das Krebsregister in der Regel die
fir die Untersuchungsregion (Gemeinde oder groRRer) vorliegenden Daten fiir
alle Krebsfalle insgesamt (ohne sonstigen Hautkrebs) und fir die haufigsten
Krebserkrankungen (Darmkrebs, Brust- u. Prostatakrebs) auswerten.

Bei spezifischeren Anfragen wird hingegen auch eine vermutete Expositi-
onsquelle benannt (z.B. Sendemast, benachbarte Deponie o. 3.). Im Rahmen
der Auswertung stehen dann diejenigen Krebsformen im Vordergrund, die
von der International Agency for Research on Cancer (IARC)®> mit dieser Expo-
sitionsquelle in Zusammenhang gebracht werden.

In Stufe 1 werden also z.B. folgende Fragen prazisiert:

Ist der Verdacht unspezifisch formuliert oder steht eine bestimmte
Krebserkrankung im Verdacht, gehauft aufzutreten?

In welchem Gebiet, bei welcher Zielpopulation wird die Haufung
vermutet?

Ist in der Region, in der ein gehauftes Auftreten von Krebserkrankungen
vermutet wird, eine mogliche Expositionsquelle bekannt?

Gibt es einen Hinweis auf einen bestimmten Zeitpunkt oder Zeitrahmen,
fir die die Haufung beobachtet wird?

Stufe 2: Orientierende Evaluation

Die in der ersten Stufe spezifizierten Angaben sind Ausgangspunkt fir die
nachste Stufe der Evaluation, in der unter Verwendung der Daten des Krebs-
registers gepruft wird, ob in der Untersuchungsregion ein begriindeter
Verdacht fur ein erhohtes Risiko von Krebserkrankungen besteht. Dabei ist
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zu beachten, dass die raumliche Auflésung der Daten des EKR NRW nur bis
zur Gemeindeebene reicht, vermutete Krebscluster aber in der Regel kleiner
sind.

Anfragen und Hinweise zu zeitlich-raumlichen Krankheitsclustern wer-
den vom Krebsregister im Vergleich zu normalerweise zu erwartenden Fall-
zahlen bei den jeweils gegebenen Bevolkerungsgruppen bzw. Betroffenen
eingeordnet.

Die Berechnung erfolgt, indem die Krebsrate einer geeigneten Referenz-
population (siehe unten) in den Alters- und Geschlechtsgruppen der Unter-
suchungsregion angewandt und iiber diese aufsummiert wird (,erwartete
Fallzahl unter der Annahme, dass das Krebsrisiko genau so hoch ist wie in
der Referenzpopulation®). Dann wird die Zahl der in der Untersuchungsregi-
on registrierten Erkrankungen dieser Zahl der erwarteten Falle gegenuber-
gestellt: methodisch erfolgt dies durch die Bildung eines Quotienten von
beobachteten zu erwarteten Fallen, des Standardisierten Inzidenzraten-
Quotienten (Standard Incidence Ratio, SIR).

In der 2. Stufe lassen sich folgende Schritte unterscheiden:

Bestimmung der Fallzahl in der Untersuchungsregion im Beobach-
tungszeitraum.

Da die Zahl der beobachteten Falle pro Jahr fiir statistische Analysen
haufig zu gering ist, kann es notwendig werden, die Fallzahlen liber
bestimmte Zeitraume zusammenzufassen.

Festlegung einer addquaten Vergleichs- (Referenz-) Region.
Vergleichsregionen konnen dem Untersuchungsgebiet benachbarte
Regionen sein oder Regionen einer administrativ héheren Einheit
(Gemeinde -> Kreis, Regierungsbezirk). Die Referenzregion soll so ge-
wahlt sein, dass sie hinsichtlich sozio-demographischer Faktoren
ahnlich der Untersuchungsregion strukturiert ist (z.B. stadtisch oder
landlich).

Berechnung des Verhiltnisses von beobachteten und erwarteten
Fillen (Standard Incidence Ratio, SIR).

Besteht zwischen den beobachteten und den erwarteten Krebserkrankungs-
raten kein Unterschied, ergibt sich SIR = 1.0. Weicht der SIR- Wert von 1.0 ab,
kann der Betrag der Abweichung als das in der Untersuchungsregion
gegenuiber der Referenzregion erhohte oder verminderte Erkrankungsrisiko
in Prozent interpretiert werden (z.B. SIR = 1.3 bedeutet, dass ein um 30%
erhohtes Risiko angezeigt wird). Die Berechnungen konnen auch fiir Teil-
gruppen erfolgen, sofern die Fallzahl ausreichend grol? ist.

Berechnung von statistischen Vertrauensintervallen als Priifung, ob
ein SIR-Wert statistisch als zufillige Abweichung vom Wert 1.0 zu
werten ist oder ob die Abweichung wahrscheinlich echt ist.

Vorgehen des EKR NRW bei der Evaluation vermuteter Krebshdufungen

Stufe 3: Interpretation und Entscheidung iiber weiteres Vorgehen

Ergebnis der in Stufe zwei durchgefiihrten Analyse ist haufig, dass die Daten
des Krebsregisters die Vermutung einer regionalen Haufung von Krebser-
krankungen nicht stitzen. Allein auf Grundlage der Daten des Krebsregisters
ist es dann im Allgemeinen nicht notwendig, eine weiterfiihrende Untersu-
chung zu initiieren. Sollten andere Griinde vorliegen (bekannte Exposition,
Clusterregion deutlich kleiner als Gemeindeebene, etc.), kann es jedoch in
Einzelfallen angezeigt sein, weitere Untersuchungen durchzuflhren.

Im Fall einer statistisch bestatigten erhdhten Rate der Krebserkrankungen
in der Untersuchungsregion gegenuber der Referenzregion liegt ein "Epide-
miologischer Anfangsverdacht" vor (s. Abb. 1). Zus&tzlich spricht fir eine tat-
sachlich vorhandene Haufung, wenn die erhohte Rate

spezifisch nur fiir eine oder verwandte Krebsarten vorliegt,

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

auf eine mogliche Exposition biologisch plausibel zurlickgefiihrt werden
kann, wobei die Zeit zwischen Exposition und Diagnosezeitpunkt mindes-
tens der bekannten Latenzzeit der Krebserkrankung entspricht.

Bei der Entscheidung darlber, ob im Anschluss an die Analysen des
Krebsregisters eine eigene, extern durchzufiihrende Studie zur Kldrung des
Verdachts einer Krebshaufung in Betracht kommt, kénnen zusatzliche politi-
sche Erfordernisse und Public-Health-Uberlegungen eine Rolle spielen.

Unabhangig davon, ob ein epidemiologischer Anfangsverdacht vorliegt
oder nicht, kann das EKR NRW auf der Grundlage seiner oben beschriebenen
gesetzlichen Moglichkeiten die Durchfiihrung einer Studie durch Bereitstel-
lung von Fallen unterstutzen.
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Beispiel fur das Vorgehen bei vermuteter Haufung von

Krebserkrankungen

Der Ablauf der orientierenden Evaluation einer Anfrage zu vermuteten
regionalen Haufungen von Krebserkrankungen durch das EKR NRW wird im
Folgenden anhand eines (konstruierten) Beispiels erldutert. Die einzelnen
Schritte sind in der Grafik 'Stufen der Evaluation' (s.u.) dargestellt.

Stufe 1: Spezifizierung der in der Anfrage

Das Epidemiologische Krebsregister NRW wird in einer Anfrage um die
Stellungnahme zu einer vermuteten Krebshaufung in der Umgebung eines
moglichen, langjahrig vorhandenen Emittenten potentiell gesundheitsscha-
digender Stoffe gebeten. Als Untersuchungsregion werden die Gemeinde,
auf deren Gebiet die Emissionsquelle liegt (Kerngebiet), und einige angren-
zenden Gemeinden festgelegt. Die Zielbevolkerung entspricht insgesamt
etwa 85.000 Mannern und 86.000 Frauen. Auf Grund der in Betracht kom-
menden Art der Emission konzentrieren sich die zu untersuchenden Krebser-
krankungen auf wenige, biologisch plausible Formen von bdsartigen Gewe-
beneubildungen®. Der Untersuchungszeitraum erstreckt sich auf drei Jahre.

Stufe 2: Orientierende Evaluation

In der Datenbank des EKR NRW kdnnen fiir die Untersuchungsregion in
dem Zeitraum von drei Jahren insgesamt 2.500 Krebserkrankungen (= Falle)
identifiziert werden, die sich auf sieben Krebsarten verteilen. In dem Kernge-
biet waren es ca. 1.300 Falle.

Als Referenzregionen werden zwei Gebiete definiert, die demographisch
der Bevolkerung des Untersuchungsgebiets entsprechen: Eine Referenz-
region umfasst die an die Untersuchungsregion unmittelbar angrenzenden
Kreise, die andere einen Kreis mit ahnlicher Wirtschaftsstruktur, aber grof3e-
rer Distanz zum Untersuchungsgebiet. In beiden Referenzregionen sind die
demographischen Merkmale (Alter, Geschlecht) dhnlich wie in der Untersu-
chungsregion verteilt, in beiden ist aber keine vergleichbare Exposition wie
im Untersuchungsgebiet bekannt.

Art der . " Quotient
Beobachtete Fille Erwartete Falle .
Krebserkrankung beob/erw. Fille (SIR)
Manner Frauen Manner Frauen Manner Frauen
Krebserkrankungsart A 57 13 59,61 13,50 0,96 0,96
Krebserkrankungsart B 441 371 464,70 353,40 0,95 1,05
Krebserkrankungsart E 22 70 22,61 42,73 0,97 1,64

Tabelle 1: Ergebnisse der Evaluation einer Anfrage zu einer vermuteten regionalen Haufung

Vertauensintervall SIR

Manner Frauen

0.66-1.33 0.41- 1.89

0.84-1.07 0.91- 1.20

0.52-1.65 1,18-2,21

Beispiel fiir das Vorgehen bei vermuteter Hiufung von Krebserkrankungen

Auf der Grundlage der Inzidenzen der Referenzregionen wird die fiir die
Untersuchungsregion erwartete Zahl von Krebsneuerkrankungen fur die je-
weiligen Krebsformen geschlechtsspezifisch berechnet und der tatsachlichen,
beobachteten Zahl in der Untersuchungsregion gegenlbergestellt. Fiir den
so erhaltenen Quotienten (Standard Incidence Ratio, SIR) werden anschlie-
RBend Vertrauensintervalle berechnet, um zu prufen, ob Abweichungen von
SIR = 1.0 zufallig sind. Liegt der Wert von SIR = 1.0 auBerhalb des Vertrauens-
intervalls, ist mit einer definierten Irrtumswahrscheinlichkeit (meist 5%) die
Abweichung statistisch signifikant, also wahrscheinlich 'echt’. Anderenfalls
wird die Abweichung als zufallig betrachtet.

Die Ergebnisse sind in Tabelle 1 zusammengefasst (Auszug).

Stufe 3: Interpretation und Entscheidung iiber das weitere Vorgehen

Tabelle 1 enthalt die Zahlen der beobachteten und erwarteten Falle, die sich
daraus ergebenden Werte flr die Standard Incidence Ratio (SIR) sowie die
zugehorigen Vertrauensintervalle bei einer zuvor festgelegten Irrtumswahr-
scheinlichkeit. Die Berechnung der erwarteten Werte beruht auf den Erkran-
kungsraten der zweiten Referenzregion, die lber eine ahnliche Wirtschafts-
struktur wie die Untersuchungsregion verfugt.

Nur bei der Krebserkrankungsart E in Zeile vier der Tabelle und nur bei
den Frauen liegt der SIR-Wert von 1.0 aulRerhalb des Vertrauensintervalls;
es besteht also mit hoher Wahrscheinlichkeit eine gegentiber der Referenz-
region nicht-zufallige Erhohung der Fallzahl der Krebserkrankungsart E. Die
Hohe des SIR-Werts von 1.64 verweist auf ein in der Kernregion gegentber
der Referenzregion um 64 % erhohtes Risiko, an der Krebserkrankungsart E
zu erkranken.

Mit der statistisch signifikanten Haufung der Krebserkrankungsart E
ist dabei zunachst noch kein kausaler Zusammenhang zwischen dem Krebs-
cluster und der Emission der potentiell gesundheitsgefahrdenden Stoffe her-
zustellen. Es ist zundchst lediglich ein statistischer Hinweis auf nicht-zufal-
lige Unterschiede zwischen der Untersuchungs- und der Referenzregion.

Auffallend ist, dass das im Beispiel signifikante Ergebnis nur fir Frauen,
nicht aber fir Manner besteht, obwohl geschlechtsspezifische Auswirkungen
der Emissionen nicht zu erwarten sind. Es ist damit wenig wahrscheinlich,
dass die Erhohung im Zusammenhang mit dem Emittenten zu sehen ist.

Mit den Daten des Krebsregisters alleine Idsst sich die Frage, worauf die
erhohten Erkrankungszahlen bei den Frauen im Untersuchungsgebiet zu-
riickzufiihren sind, nicht beantworten, so dass weitere Untersuchungsschrit-
te in Betracht gezogen werden missen. In seiner Stellungnahme schlagt das
EKR NRW vor, auf der Grundlage seiner "orientierenden Evaluation" Hinweise
auf einen moglichen 'toxikologischen Anfangsverdacht' (s. Abb. 1, S. 4) fur die
erhohte Zahl der Krebserkrankungen zu evaluieren und gegebenenfalls eine
eigenstandige weiterfiihrende Untersuchung zu initiieren.
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Aktives Monitoring von Krebserkrankungen:
Sucht das Krebsregister nach Haufungen?

Stufen der Evaluation

Anfrage
Bevolkerung/
Offentlichkeit/
Politik/Presse

nein

Abschlussbericht

Stufe 1:
Spezifikation der Anfrage/ Spezifikation
Falldefinition
Wo wird die Haufung vermutet?
In welchem Zeitraum?
Besteht ein Expositionsverdacht?
Welche Krebserkrankungen?
Stufe 2:

Orientierende Evaluation Orientierende Evaluation

Bestimmung der

Fallzahl

Festlegung der

Referenzregion

Berechnung von SIR
beobachtete/

erwartete Fille

Signifikanzpriifung/

Vertrauensintervalle

Stufe 3:

Erhéhung? Entscheidung liber weiteres Vorgehen

ja

,Epidemiologischer
Studie?
Anfangsverdacht”

Abschlussbericht

Abbildung 2: Stufen der Evaluation von Anfragen zu vermuteten regionalen Haufungen im EKR NRW

Aufgabe des Epidemiologischen Krebsregisters NRW ist die kontinuierliche,
flachendeckende Erfassung von Krebserkrankungen in der Bevolkerung NRWs.
Nach dem Landeskrebsregistergesetz darf das Krebsregister zusatzlich zu
medizinisch-epidemiologischen Angaben auch den Wohnort zum Zeitpunkt
der Diagnose erfassen. Es liegt also nahe zu erwarten, dass das Krebsregister
die Aufgabe einer aktiven, gezielten Suche nach Krebshaufungen verbunden
mit einer Alarmfunktion - ahnlich einer kontinuierlichen Surveillance in der
Infektionsepidemiologie - Gibernimmt.

Dagegen sprechen verschiedene Aspekte. Zum einen liegt zwischen dem
Zeitpunkt der Diagnose und der Verfugbarkeit der Daten fur die Berichterstat-
tung des Krebsregisters eine Zeitspanne von ublicherweise 18 bis 24 Monaten.
Ein kontinuierliches Monitoring mit einer zeitnahen Alarmfunktion ist damit
nicht moglich.

Des Weiteren ist eine aktive Suche nach moglichen Clustern in dem
Datenbestand des Krebsregisters mit dem statistischen Problem des multiplen
Testens konfrontiert. Fir jede der 374 Gemeinden und 22 kreisfreien Stadte
in NRW, fiir jede der rund 100 Krebsarten, sowohl fiir Manner wie flr Frauen,
wadre zu Uberpriifen, ob die beobachtete Fallzahl von der erwarteten Fallzahl
signifikant abweicht. Hierzu missten (iber 79.000 Tests berechnet werden.
Dabei besteht das Problem, dass auf Grund der grofRen Zahl potenziell durch-
zufiihrender Tests viele ,falsch positive Ergebnisse zu erwarten sind.

Neuere Verfahren einer Clustersuche, die mittels Geo-Informations-
Systemen (GIS) und raumlichen Analyseverfahren (sog. Kernel-Dichte-Schatzer)
oder Scan-Verfahren wie SaTScan® die Problematik des multiplen Testens
umgehen wollen, haben aktuell ebenfalls noch die Schwierigkeit, zufallige
Haufungen von systematischen zu unterscheiden. Ohne eine weitergehende,
vertiefende Evaluation ist daher eine informative Berichterstattung auf der
Basis eines statistischen Monitoring gegenwartig nicht sinnvoll.

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

Daher ist die Wahrnehmung von gehauften Krankheitsfallen durch Blrge-
rinnen und Birger oder von einzelnen Arztinnen/Arzten als Alarmsignal im
Sinne eines Frihwarnsystems sehr wichtig.
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