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Uberblick

Krebsregistrierung allgemein / Schweiz

« Krebsregistrierung allgemein

« Krebsregistrierung in der Schweiz

* Welche Daten werden gesammelt
 Warum werden die Daten gesammelt

Was andert sich durch das neue Nationale
Gesetz zur Krebsregistrierung
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* populationsbasierte Krebsregistrierung
 gspitalbasierte (klinische) Krebsregistrierung

« Mischformen (speziell in der jiUngeren Zeit)
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Krebsregister epidemiologisch vs. klinisch -
2 unterschiedliche Welten?

« Sammeln Daten fur klar definierte/ausgewahite Bevolkerungen (z.B. Einwohner einer
Region oder Landes)

« Sammeln Fallberichte/Daten zum Auftreten von Krebs aus verschiedenen Quellen
(Behandlungseinrichtungen, Klinikern, Pathologen, Todesbescheinigungen).

* Historisch liegt der Schwerpunkt auf dem Monitoring von Krebsneuerkrankungen
(Inzidenz), der Sterblichkeit (Mortalitat) und dem Uberleben nach Krebs (Survival)

 Fehlen detailierter klinischer Angaben (Multimorbiditat, molekulare Subtypisierung,
Therapie)

> vollzahlige Erfassung aller Krebsfalle der Zielpopulation =) Aussage bez. Population

« Ziel ist es, die Krebstherapie in einem Spital (oder einem Spitalverbund) zu
tuberwachen/analysieren

» sammeln detaillierte Daten zur Diagnose und Behandlung

 dienen der Qualitatssicherung in der Versorgung und/oder klinischer Forschung
* keine klar definierte Zielpopulation (Nenner?)

* Follow-up ?

* In der Regel bezogen auf einzelne Institution (-> nicht bevélkerungsbezogen)

* Representativitat?

|:> Erfassung orientiert sich an Ziel/Fragestellung |:> Aussagekraft beschrankt sich

auf das Untersuchungskofektiv



Was sammeln epidemiologische
Krebsregister (historisch betrachtet)?

» Personenidentifikation (Name etc.) Datum des letzten Kontakts

» Geschlecht Vitalstatus zum Zeitpunkt des letzten
» Geburtsdatum Kontakts (lebend, verstorben,

- Adresse (Hauptwohnsitz) emigriert)

- Ethnie (falls die Bevélkerung zwei Krebsstadium
oder mehr ethnische Gruppen Erstbehandlung
umfasst)

* Inzidenzdatum

» Diagnosesicherung

 Tumorlokalisation

 Tumorhistologie (-morphologie)

 Tumorverhalten (gutartig,
unsicheres Verhalten, in situ oder
maligne)

» Datenquelle

Quelle: Parkin DM. The evolution of the population-based cancer registry. Nature reviews Cancer. 2006,;6(8):603-12.



Populationsbasierte Krebsregistrierung -
neuere Entwicklungen

« Krebsregistrierung ist kein Selbstzweck
-> Anpassung der Ziele und Aufgaben

* Ausweitung der Aufgaben auf

» Aspekte der Krebsvorsorge,
Fraherkennung, Behandlung und Pflege

» Evaluation der Krebsbehandlung
» Versorgungsplanung



Neuere Formen von Krebsregistern

« Klinische-epidemiologische Krebsregister
z.B. Deutschland (Sammlung von > 100 Variablen)

- ,Umfassende” Krebsregister
z.B. Niederlande

klinische Studien

biologische
Daten

Pharma Daten

« verknUpfbare Datenbanken
z.B. skandinavische Lander bermamaen

Komor-

biditat

Krebs
regist
er



Die Entwicklung der Krebsregistrierung Iin
der Schweiz

vollstandige

Registration nationale
in 23 Kantonen Abdeckung

Grindung
vonf NICER  Verabschiedung Inkrafttreten

— oty Nationalen :
Registrierung  Registrierung CGliséetgteg zﬁre des Nationalen

19 in 13 Kantonen In 15 Kantonen Fo - istrierung Gesetzes

| ///ﬁegistrieru ng
" in 9 Kantonen
/_/J;-9’60/70s

 Grindung
~ der ersten

Register
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Krebsregistrierung in der Schweiz

kantonale Organisation (nach kantonalem Recht) -> kantonale/regionale
Krebsregister (KKR) (AUSNAHME: Kinderkrebsregister)

Datensammlung nach internationalem Standard (IACR/ENCR)

KKRs sind verlinkt/pflegen einen Austausch mit allen Krankenhausern und
Pathologielaboren in ihrem Einzugsgebiet

Abgleich mit Todesursachenstatistik (Sterbeurkunden)

Abgleich mit Einwohnermeldeamtern
» Wohnsitztiberprifung -> ggf. Weiterleitung an zustandiges KKR
» Aktualisierung des Vitalstatus

Die Meldung von Krebsfallen durch die Arzte/Spitéler etc. ist in den meisten
Kantonen freiwillig (trotzdem hohe Vollstandigkeit)

Patienten haben das Recht die Registrierung abzulehnen
(Vetorecht)

Kontrolle/Sammlung der Daten auf nationaler Ebene durch NICER
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vorhandene Daten pro Kanton

komplettierte Inzidenzjahre
1970 1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015

*(bisher) keine Daten fur 2013-2015

** Datenerfassung beginnt voraussichtlich 2020 12



Nationale Krebsstatistik Schwelz

NICER - Leitbild und Aufgaben
« Koordination und Unterstiitzung der kantonalen/regionalen
Schweizer Krebsregister

- Harmonisierung der Daten und Sicherung der Qualitat
selbiger

« Analysieren und Publizieren von Daten (nationale
Berichterstattung, zusammen mit BFS)

- Aufbau Forschungsplattform (mit Verwendung der Daten)
 Internationale Kooperationen (IACR, ENCR, DACH)

13



Nationale Krebsstatistik Schwelz

Nutzen von Krebsstatistiken

* Wissen uber Ursachen und Verlauf von
Krebserkrankungen

« Beurtellung der Wirksamkeit von Pravention
* Verbesserung der Behandlungen von Krebserkrankungen

* Optimierung Gesundheitsplanung und Einsatz von
Ressourcen

« Basis fur evidenzgestutzte Entscheidungen in der
Gesundheitspolitik und der Gesellschaft

14



Nationale Krebsstatistik Schwelz

Was wird aktuell publiziert

jahrlich: kantonal
Inzidenz und Mortalitat fur 35 Krebsarten < Sprachregionen
Survival fur 28 Krebsarten

Pravalenz fur 25 Krebsarten

Serie Im Schweizer Krebsbulletin (4xjahrlich)

Gesamtschweiz

5-jahrig:
« Krebsbericht Schweiz (NICER; BFS, SKKR)

unregelmassiq: o
- Veroffentlichungen in wissenschattlichen
Journals (peer-reviewed)

« Sonstiges

15



Was andert sich durch das neue Nationale
Gesetz zur Krebsregistrierung?

« Meldepflicht

« schweizweite Krebsregistrierung

« Passive Patienten-Einwilligung, Recht auf Widerspruch
- Basisdatensatz enthalt auch klinische Daten

- Zusatzdaten fur Evaluation von Behandlungs und
Versorgungsqualitat + von Friherkennungsprogrammen

- Automatischer Zugang zur Einwohnerkontrolle
* Verpflichtende Datenlieferung an nationale Ebene (NICER)

16



Zusammenarbeit
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Uberblick

|.  Cancer (Survivorship) in der Schwelz —
Ergebnisse basierend auf Daten der
Krebsregistrierung
» Gesundheitsrelevanz von Krebs

Risiko von Zwelttumoren

Soziodkonomischer Status und Stadium bel
Diagnose bzw. Survival

laufende Studien

18



Gesundheltsrelevanz von Krebs
In der Schwelz

Anzahl Krebsneuerkrankungen in der Schweiz
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Gesundheltsrelevanz von Krebs
In der Schwelz

Anzahl Krebssterbefalle in der Schweiz

20,000 d': Lunge (21%), Prostata (14%), Dickdarm (10%)
2 : Brust (19%) Lunge (15%), Dickdarm (10%) 17,261
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Krebsart

Gesundheltsrelevanz von Krebs

Hoden

Prostata

Brust

Hautmelanom
Hodgkin-Lymphom
Gebarmutterkdrper
Schilddriise
Lymphatische Leukamie
Gebarmutterhals
Weichteilgewebe
Kehlkopf

Dickdarm

Harnblase

Multiples Myelom

Niere
Non-Hodgkin-Lymphom
Mundhdhle und Rachen
Eierstock

Magen

Myeloische Leukamie

Gehirn und zentrales..

Brustfell
Speiseréhre

Gallenblase und extrahepatische..

Lunge, Bronchien, Luftréhre

Leber
Bauchspeicheldriise

Alle Krebslokalisationen

o
o

In der Schwelz

Uberleben nach Krebs

1l
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Gesundheltsrelevanz von Krebs

Hoden

Hautmelanom
Schilddriise
Hodgkin-Lymphom
Prostata

Brust

Lymphatische Leukamie
Gebarmutterkdrper
Non-Hodgkin-Lymphom
Gebarmutterhals

Niere

Dickdarm
Weichteilgewebe

Alle Krebslokalisationen
Kehlkopf

Harnblase

Leukémie

Mundhdéhle und Rachen
Multiples Myelom
Magen

Eierstock

Myeloische Leukamie
Speiserdhre

Gehirn und zentrales Nervensystem

Krebsart

Gallenblase und extrahepatische..!

Lunge, Bronchien, Luftréhre
Leber

Bauchspeicheldrise
Brustfell

Alle Krebslokalisationen

o
o

In der Schweilz

Uberleben nach Krebs

4%
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Gesundheltsrelevanz von Krebs

In der Schweiz

Personen mit einer Krebsdiagnose (Pravalenz), 2000 — 2015

316’234

Schatzung

Anzahl Personen
350'000 -

300'000 -

250'000 -

200000 -

150'000 -

100'000 -

50'000 -

0 -

268’692/

229472 /
1192946 /

Jahre seit
Diagnose

10 +
5-10
m2-5
m0-2

2015 Jahr 23



Gesundheltsrelevanz von Krebs

In der Schweliz
Bevdlkerungsentwicklung 1980-2017

9,000,000
Bevdlkerungswachstum 2000-2015: 15,3%

8,000,000 Pravalenzanstieg 2000-2015: 39,3%
7,000,000
6,000,000
5,000,000
4,000,000
3,000,000
2,000,000
1,000,000
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Quelle: Bundesamt fur Statistik 24
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Gesundheitsrelevanz von Krebs
IN der Schwelz

Bev4%L/kerungsentwickIung (Projektion) pro Altersgruppe 1991-2045

40-64-Jahrige

30% 20-39-Jahrige

20%

---~

!..ih

iy
---------

‘ Unter 20-Jahr|ge kL L T T—

‘———---_-.
_______/__’

65-79-Jahrige

—-’

10%

80-Jahrige und Altere

0%
1991 2000 2015 2030 2045

Quelle: Panorama, Bundesamt fiir Statistik, Marz 2018 =



Gesundheitsrelevanz von Krebs
In der Schwelz

Fast jeder zweite erkrankt im Laufe des Lebens an Krebs
42'000 Falle werden jahrlich neu diagnostiziert
17,000 Menschen sterben jahrlich an Krebs

>90% aller Krebsfalle werden bei Menschen im Alter von
50+ Jahren diagnostiziert

Der Antell alterer Menschen mit Krebs wird aufgrund der
(Uber)alterung der Bevolkerung weiter steigen

Die Anzahl von Krebsuberlebenden nimmt exponentiell zu

26



Gesundheitsrelevanz von Krebs
INn der Schwelz

Versorgung und Krebsregistrierung

Grundversorger werden vermehrt mit Langzeittiberlebenden
konfrontiert

Storungen des Wohlbefindens haufig->
bedurfnisorientiertes Handeln notwendig

Interdisziplinare Versorgungsmodelle aufbauen

Klinische Daten fir die Behandlungsqualitat notig
(Behandlung, Verlauf, Lebensqualitat, etc.)
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Erster Primartumor

Relatives Risiko von Zwelttumoren

Manner

Mundhéhle & Rachen
Hodgkin Lymphom
Kehlkopf

Speiserdhre

3.33 (3.17-3.49)
2.54 (2.16-2.93)
2.41 (2.24-2.58)
2.40 (2.04-2.76)

Lunge 1.67 (1.57-1.77)
Schilddrise 1.58 (1.31-1.84)
Leukamie 1.54 (1.41-1.66)
Harnblase 1.48 (1.40-1.56)

Non-Hodgkin Lymphom 1.42 (1.32-1.52)

Hoden 1.40 (1.24-1.55)

Hirn und zentrales Nervensystem 1.40 (1.02-1.77)
Leber 1.35 (1.05-1.65)

Niere 1.35 (1.24-1.46)

Bauchspeicheldriise 1.34 (0.96-1.73)

Magen 1.25 (1.12-1.38)
Hautmelanom 1.21 (1.14-1.28)
Dickdarm 1.16 (1.12-1.21)
Multiples Myeloma 1.13 (0.95-1.31)
Prostata 0.75 (0.73-0.77)
Alle Krebsarten 1.18 (1.16-1.19)

0 11 2 3 4

Standardized Incidence Ratio (SIR)
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Relatives Risiko von Zwelttumoren

Kehlkopf

Mundhéhle und Rachen
Hodgkin Lymphom
Speiseréhre

Lunge

Leber

Leukamie
Gebarmutterhals

Blase

Hirn und zentrales Nervensystem
Schilddruse
Non-Hodgkin Lymphom
Niere

Eierstock
Hautmelanom
Gebarmutterkérper
Magen

Dickdarm

Multiples Myelom

Brust
Bauchspreicheldriuse

Erster Primartumor

Alle Krebsarten

Frauen

3.13 (2.41-3.84)
2.82 (2.55-3.08)
262 (2.13-3.12)
2.00 (1.34-2.66)
1.87 (1.66-2.07)
1.85 (0.99-2.71)
1.62 (1.43-1.81)
1.61 (1.45-1.76)
1.58 (1.38-1.77)
1.50 (1.00-1.99)
1.36 (1.21-1.52)
1.34 (1.22-1.46)
1.28 (1.10-1.45)
1.26 (1.12-1.40)
1.24 (1.16-1.32)
1.21(1.14-1.28)
1.21 (1.02-1.40)
1.18 (1.12-1.23)
1.16 (0.92-1.39)
0.98 (0.95-1.01)
0.92 (0.53-1.30)

1.20 (1.18-1.22)

2 3
Standardized Incidence Ratio (SIR)

4
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Soziodkonomischer Status und Krebs -
Stadium bel Diagnose und Survival

Datenquelle: Krebsregisterdaten verlinkt mit Daten
der Schweizer Nationalkohorte

 Brustkrebs

 Dickdarmkrebs

- ggf. weitere Entitaten (Prostatakrebs, Lungenkrebs,
Melanom etc.)

30



SozioOkonomischer Status und Brustkrebs -
Ergebnisse

SES und Tumorstadium

» hoherer SES erhoht die Chance in einem friheren Stadium diagnostiziert zu
werden in bedeutsamen Ausmass.

Weitere relevante Faktoren:

» Diagnose im Altersfenster mit expliziter Screening-Empfehlung erndht die Chance
friher diagnostiziert zu werden

» In Kantonen mit organisiertem Screening werden Frauen o6fter in friherem
Stadium diagnostiziert

» Nicht-Verheiratete Frauen werden ofter in einem spateren Stadium diagnostiziert

SES und Uberleben nach Brustkrebs

» Frauen mit h6herem SES Uberleben langer, auch wenn der Krebs im gleichem
Stadium diagnostiziert wurde

> Frauen aus landlicheren Regionen zeigten schlechteres Uberleben

Feller A, Schmidlin K, Bordoni A, Bouchardy C, Bulliard JL, Camey B, et al. Socioeconomic and
demographic disparities in breast cancer stage at presentation and survival: A Swiss population-based study. 31
International journal of cancer. 2017;141(8):1529-39



Pattern of Care (POC)
von Prostatakrebs in der Schwelz

Studie zur Behandlung von Prostatakrebspatienten

Systematische und detaillierte Datensammlung :
Multimorbiditat

Krebsvorerkrankungen

Diagnose und Behandlung
Behandlungsergebnisse

32



PROCAS
Prostate Cancer Survivorship in Switzerland

Befragung zur Langzeit-Lebensqualitat nach Prostatakrebs
In der Schweiz

http://www.procas.ch/
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PROCAS
Prostate Cancer Survivorship in Switzerland

e PROCAS Hintergrund & Ziele Teilnahme an Studie Argumente Kontakt DE | FR

Beteiligte Organisationen Unterstutzung
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b | H—xoug\nf | could get rig\«f back
into My normal work routine, bat I’m
Finding that Ijo\_ff don’t have the
same energy that | wsed to —BILL

“While | was \r\aving chemo, | quii‘ doins
almost everu\ﬂn;vxg. So when treatment
ended, the challenge for me was, what

am | going to do now with wmy 1ife?
What should | go back to doing?” —LEN

“1 thought when 1’d finished
treatment—when they looked at my

tests and they said it looked good—
| thought, 0K, I’m done.

But now I’m starting to realize
that it’s not over™ —JANLE
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Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!



