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Einfiihrung

Die Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS) fasst die Basis- und Zusatzdaten aller kantonalen Krebsregister (KKR)
zu einem einzigen nationalen Krebsdatensatz (National Cancer Dataset NCD) zusammen. Um eine hohe
Datenqualitdt des NCD zu gewahrleisten, fiihrt das NKRS fallweise eine Reihe von Qualitatsprifungen durch und
vergleicht systematisch die Qualitatsindikatoren (Ql) der KKR. Um unplausible Ergebnisse zu identifizieren, werden
Ausreisser-Analysen sowie Vergleiche mit international anerkannten Referenzwerten durchgefiihrt. Die Ergebnisse
dieser Datenqualitdtsanalysen werden im jahrlichen Datenqualitdtsbericht (annual Data Quality Report aDQR)
zusammengefasst und mit den KKRs diskutiert.

Hinweis: Das Diagnosejahr 2020 ist singuldar, weil es das erste Jahr der Datenerhebung nach dem neuen
Krebsregistrierungsgesetz (KRG SR 818.33, 818.331) darstellt. Es ist von besonderer Bedeutung, die Datenqualitat
2020 mit den Vorjahren zu vergleichen.

Der aDQR 2020 vergleicht das letzte Jahr der an das NKRS ibermittelten Diagnosen (2020) mit den Vorjahren 2017
- 2019. Der aDQR wurde im Entwurf an alle KKRs verteilt und jedes Register konnte sich mit anderen Registern
vergleichen und Veranderungen der eigenen Datenqualitdt im Laufe der Zeit verfolgen. Register mit statistisch
abweichenden Ql's wurden zur Stellungnahme aufgefordert. Der aDQR basiert auf den Daten von dreizehn KKRs in
der Schweiz. Diese KKR decken fiir den Zeitraum 2017 - 2020 rund 90% der Schweizer Gesamtbevolkerung ab.

In der vorliegenden Kurzfassung des aDQR werden die wichtigsten Ql's auf nationaler Ebene dargestellt und
kommentiert. Diese Kurzfassung dient als Datenqualitatsdokumentation der nationalen Krebsstatistiken sowie fir
Dritte, die die NCD nutzen.

Fazit

Die Ergebnisse zeigen, dass die Datenqualitat der Krebsregister in der Schweiz insgesamt hoch ist. Sie zeigen auch
Bereiche auf, in denen Handlungsbedarf besteht, um die Qualitdt und Homogenitat der Registrierung weiter zu
verbessern.

Obwohl 2020 das Jahr war, in dem das Krebsregistrierungsgesetz (KRG) eingefiihrt wurde, sowie nationale
Beschrankungen vom 17. Marz bis zum 26. April aufgrund von COVID-19, zeigen mehrere Qualitatsindikatoren, dass
die Gesamtzahl der Diagnosen innerhalb der erwarteten Grenzen blieb. Ein einziger Kanton wies eine
Untererfassung von Fallen auf, die auf voriibergehende Probleme bei der Umsetzung des KRG zurlickzuflihren war;
der Kanton hat bereits MaBnahmen zur Verbesserung der Situation ergriffen.

Die Genauigkeit der registrierten Informationen wurde im Vergleich zu anderen europaischen Landern als hoch
eingestuft.

Bei der Bewertung der Vollstandigkeit der Fallinformationen wurden im Laufe der Zeit erhebliche Verbesserungen
festgestellt. Sie zeigten Heterogenitaten in der Registrierungspraxis fir Inzidenzzeitrdume vor Einfliihrung der KRG,
die sich im Laufe der Zeit ebenfalls verbesserten. Es wurden Inzidenzzeitraume mit ausreichenden Informationen
fir die nationale Krebsiberwachung ermittelt.

Die Vergleichbarkeit der Daten zwischen den Krebsregistern wurde fiir die Registrierung des Codes "X" in einer
Reihe von Variablen, die das Ausmass der Krankheit betreffen, getestet. Es wurde festgestellt, dass sich die
Kodierungspraktiken zwischen den kantonalen Krebsregistern unterscheiden. Harmonisierungsmassnahmen sind
fiir 2025 geplant.
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A. Qualitatsindikatoren (Ql): Vollzahligkeit der Diagnosen
Die Vollzahligkeit der Diagnosen (oder Fallfindung) bewertet, ob alle meldepflichtigen Krebsdiagnosen in einer
definierten Population in den Datenbanken von Krebsregistern erfasst wurden.

Al. Anzahl der registrierten und erwarteten Diagnosen ("historischer Trend")

Die beobachtete Zahl der registrierten Diagnosen fiir 2020 wurde mit der erwarteten Zahl der Krebsdiagnosen fir
2020 verglichen. Die Erwartung basierte auf dem modellierten historischen Trend der zugrundeliegenden Raten fir
2013 - 2019 und wurde auf 2020 projiziert.

Link to table 1: observed and expected diagnoses in 2020

Interpretation:
Die registrierten Inzidenzzahlen fir das Jahr 2020 blieben fir alle analysierten Krebsarten innerhalb der

Konfidenzintervalle fiir die trend-extrapolierten Inzidenzzahlen. Dieses Ergebnis gilt auch fiir jedes KKR (kantonales
Krebsregister) separat, mit einer einzigen Ausnahme (nicht dargestellt). Die Untererfassung in diesem Kanton
wurde durch voriibergehende Probleme bei der Umsetzung des KRG verursacht, und der Kanton hat bereits
Malnahmen zur Verbesserung der Situation ergriffen. Es gibt jedoch keinen Hinweis auf eine vermutete
Untererfassung von Diagnosen fiir das Jahr 2020 auf nationaler Ebene.

A2. Verhdltnis von Mortalitats- zu Inzidenzrate (Mortality Incidence Ratio MIR)

Das MIR vergleicht die Anzahl der in einem bestimmten Gebiet und Zeitraum registrierten neuen Krebsfille mit der
Zahl der krebsbedingten Todesfille in demselben Gebiet und Zeitraum. Das MIR ist ein Naherungswert fir die
Letalitatsrate (der Anteil der Patientinnen und Patienten, die an einer Krankheit sterben). Gestlitzt auf die relativ
vollstandige Todesursachenstatistik der Schweiz [1] kann die vollzdhlige Erfassung der Diagnosen beurteilt werden,
indem die MIR-Werte in der Schweiz (2016 - 2020) mit Referenzregistern verglichen werden, die voraussichtlich
dhnliche Letalitatsraten aufweisen. Fir diesen Bericht wurden die mittleren MIR-Werte von vier Landern
(Frankreich, Italien, Osterreich und Deutschland) als Referenz herangezogen. MIR-Werte in der Schweiz, die héher
als erwartet sind, wiirden auf mogliche Erfassungsprobleme hinweisen.

Link to table 2: mortality to incidence rate (MIR)

Interpretation:
Die Schweizer MIR-Werte waren systematisch niedriger als die entsprechenden Werte fiir Frankreich, Italien,

Osterreich oder Deutschland. Dies spiegelt héchstwahrscheinlich die in der Schweiz beobachteten etwas besseren
Uberlebensraten wider [2]. Es gibt also keinen Hinweis auf eine vermeintliche Untererfassung von Diagnosen in der
Schweiz. Nur die MIR fiir Harnblasenkrebs war in der Schweiz aufRergewdhnlich hoch (10,3 % hoher als im
Landerdurchschnitt). Dies ist darauf zurickzufiihren, dass in der Schweiz, im Gegensatz zu Frankreich, Italien,
Osterreich und Deutschland, unsichere/in-situ Blasenkrebsneubildungen, die wahrscheinlich nicht zum Tod fiihren,
bei den Inzidenzraten nicht berlicksichtigt werden. Auch der Vergleich zwischen den einzelnen Schweizer KKRs
ergab keine Uberdurchschnittlich hohen Werte. Es gibt also keinen Hinweis auf eine Untererfassung fiir die
Diagnosen 2016 - 2020 zusammengenommen.

A3. Anteil der Diagnosen, die urspriinglich auf der Grundlage einer Todesbescheinigung (Death Certificate
Notification DCN) registriert wurden

Dieser Indikator misst den Anteil der Registrierungen, die durch Todesbescheinigungen ausgelost wurden und somit
zu Lebzeiten der Patientin oder des Patienten tibersehen wurden. DCN-Anteile, die hoher sind als erwartet, konnten
auf eine mogliche Untererfassung von Diagnosen hinweisen. Die Prozentsatze der durch Todesbescheinigung
gemeldeten Falle (DCN) fir das Diagnosejahr 2020 wurden mit den Jahren 2017 bis 2019 verglichen.

Link to table 3: DCN

Interpretation:
Der Anteil der DCN-Falle ist im Jahr 2020 fiir die meisten Krebsarten im Vergleich zum Diagnosezeitraum 2017 -

2019 gesunken. Bei der KKR-spezifischen Analyse wurde ein KKR mit systematisch hoheren DCN-Anteilen fiir die
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2017 - 2019 diagnostizierten Fille identifiziert (nicht dargestellt), was teilweise auf eine unzureichende Nutzung
der sogenannten "Spitallisten" als Informationsquellen zuriickzufiihren ist.

Dies wurde im Jahr 2020 verbessert. Spitallisten als Informationsquelle zielen darauf ab, Krebsfalle zu identifizieren,
die aufgrund der klinischen Untersuchung (ohne mikroskopische Uberpriifung) diagnostiziert werden.

Wenn die Spitallisten nicht zur Identifizierung dieser Falle verwendet werden, kann dies zu mehr Registrierungen
flihren, die durch Todesbescheinigungen ausgeldst werden. Somit deutet die Analyse der DCN-Anteile auch auf ein
abnehmendes Potenzial flir eine Untererfassung von Fallen hin.

B. Qualitatsindikatoren (Ql): Genauigkeit der registrierten Informationen

Die Genauigkeit (oder Validitit) der registrierten Krebsdaten bezieht sich auf die Ubereinstimmung zwischen den
registrierten Informationen und den in medizinischen Berichten dokumentierten Informationen. Die Genauigkeit
hangt auch von der Prazision der Quelldokumente und dem Grad der Fachkenntnis bei der Zusammenfassung,
Kodierung und Erfassung sowohl in der Klinik als auch im Register ab.

B1. Registrierungen nur mit Todesbescheinigung (Death Certificate Only DCO)
Falle, die nur mit den in der Todesbescheinigung vorhandenen Daten registriert werden, kdnnen nicht vollstdndig
genau sein. Der Ql wurde fiir 2020 und fiir den Zeitraum 2017 - 2019 ermittelt und die Schweiz mit anderen Landern
verglichen.

Link to table 4: DCO

Interpretation:
Die Anteile der DCO-Registrierungen gingen 2020 fiir die meisten Krebsarten leicht zurlick, ohne jedoch statistische

Signifikanz zu erreichen. Bei der KKR-spezifischen Analyse wurde ein KKR mit systematisch hoheren DCO-Anteilen
flir die 2017 - 2019 diagnostizierten Falle identifiziert (nicht gezeigt), was teilweise auf eine unzureichende Nutzung
der sogenannten Spitallisten als Informationsquelle zuriickzufiihren ist. Spitallisten als Informationsquelle zielen
darauf ab, Krebsfdlle zu identifizieren, die aufgrund der klinischen Untersuchung (ohne mikroskopische
Uberpriifung) diagnostiziert werden. Wenn die Spitallisten nicht zur Identifizierung dieser Félle verwendet werden,
kann dies dazu fiuhren, dass mehr Registrierungen durch Todesbescheinigungen ausgeldst werden (siehe A3).
Dieses Problem wurde im Jahr 2020 verbessert. Die Schweizer DCO-Werte waren dhnlich wie die Werte in Italien,
Spanien und dem Vereinigten Konigreich, aber viel kleiner als die Werte in Deutschland. Es gibt also keinen Hinweis
auf Probleme mit der Datengenauigkeit.

B2. Diagnosen mit histologischer/zytologischer Sicherung (Microscopic Verification MV)
Der Anteil der histologisch/zytologisch gesicherten Fille zeigt die Informationen mit der héchsten Validitit an. Der
Ql wurde fiir 2020 und fiir den Zeitraum 2017 - 2019 ermittelt und die Schweiz mit anderen Landern verglichen.

Link to table 5: MV

Interpretation:
Wie in den vergangenen Inzidenzjahren blieb der Anteil der MV im Jahr 2020 fiir die meisten Krebsarten hoch. Die

schweizerischen MV-Werte waren dhnlich wie die Werte in Deutschland, Italien, Spanien und dem Vereinigten
Konigreich fur die meisten Krebsarten, auBer fiir Leber, Bauchspeicheldriise und Gehirn. Bei diesen Krebsarten
waren die schweizerischen MV-Werte um mindestens 15 % hoher. Dies kdnnte auf unterschiedliche
Diagnosepraktiken oder auf eine Untererfassung von Diagnosen auf der Grundlage klinischer Methoden
zurickzufihren sein. Letzteres ist unwahrscheinlich, da diese Krebsarten bei der Analyse der Vollzahligkeit nicht
auffallig waren (siehe Al bis A3).

Es gibt also Anzeichen dafiir, dass die Genauigkeit der Diagnose in der Schweiz im Vergleich zu anderen Landern
hoéher sein kdnnte, zumindest fir einige Krebsarten.
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C. Qualitatsindikator (Ql): Vollstandigkeit der Fille

Bei dieser Dimension der Datenqualitdt geht es um die Nichtverwendung gemeldeter Informationen oder die
Registrierung des Codes "unbekannt" flir vorhandene, aber nicht gemeldete Informationen.

C1. Der Anteil der Félle ohne spezifische Informationen

Die Verfligbarkeit spezifischer Informationen wurde fir mehr als 100 Variablen des NCD und fir den
Inzidenzzeitraum 1980 - 2020 bewertet. Fehlende Informationen bedeuten, dass Codes fiir "unbekannt", "fehlend",
"nicht angegeben" verwendet wurden oder dass kein Code eingetragen wurde (d. h. das Variablenfeld leer gelassen
wurde). Fehlende Informationen bedeuten entweder, dass diese Informationen iberhaupt nicht existieren oder
dass sie nicht an das Krebsregister gemeldet wurden. Die Daten fiir die Diagnosejahre < 2020 wurden erhoben,
bevor das nationale KRG und die Meldepflicht in Kraft traten. Sie wurden aufgrund von kantonsspezifischen
Gesetzen, Datenerhebungspraktiken und Zielsetzungen erfasst. Die Vollstandigkeit der Fille wurde fiir national
gepoolte Falle und fur die einzelnen KKR bewertet.

Link to table 6: Case-Completeness CH

Interpretation:
Eine Datensammlung wird als hinreichend vollsténdig fir die nationale Berichterstattung eingestuft, wenn die

willkiirliche Vollstandigkeitsgrenze von 75 % der Félle, die bestimmte Informationen liefern, Gberschritten wird. Es
werden nur Falle einbezogen, bei denen die betreffenden Informationen erwartet werden kdnnen, was je nach
Variable unterschiedlich ist (siehe Blatt "Case definition" in table 6). Wir kategorisieren die Gesamtheit der Falle
Uber alle KKR und auch getrennt fiir jedes KKR. Die Zahl der KKRs stieg schrittweise von flinf im Jahr 1980 auf
dreizehn im Jahr 2020. Mindestens drei KKR mit einer Fallvollstandigkeit von 2 75 % werden fiir die Schatzung der
nationalen Trends als akzeptabel angesehen.

Variable Gruppierungen Namen der Variablen Mindestens 3 Alle Félle % Information
(Farbkodierung siehe Text) KKRs 275% gepoolt 275% 2020 (gepoolte
Fille)
Informationen zur Person | Geschlecht, Geburtsdatum, Gemeinde zum >1980 >1980 =100 %
Zeitpunkt der Diagnose, Staatsangehdrigkeit,
Vitalstatus - Follow-up
Pseudonymisierte AHV-Nummer > 1987 >1996 =100 %
Zivilstand >1981 > 1989 95 %
Todesursache > 1989 >1999 98 %
Geburtsort > 1997 >2010 78 %
Diagnose (allgemeine Datum der Meldung, Datum der Diagnose, 21980 >1980 =100 %
Informationen) DCN, Grundlage der Diagnose
Verfahren zum Erstnachweis > 1989 > 2020 87 %
Diagnosen ICD, ICD-O (Topographie, Morphologie, > 1980 >1980 =100 %
(Klassifikationen) Verhalten)
Lateralitat > 1984 >1990 98 %
ICD-O-Grad 22004 22020 76 %
Elston/Ellis-Grading > 1995 > 2020 78 %
WHO(ZNS)-Grading > 1995 > 2019 74 %
WHO-Grad der Prostata 22017 22018 95 %
Creasman-Grading >2017 - 63 %
Diagnose (UICC TNM- cT, cN, cM > 1994 - 71,76,93 %
Stadieninformation) pT, pN, pM - - 61,48,7 %
TNM-Stadiengruppe (registriert) > 2003 > 2016 92 %
Regiondrer Lymphknotenbefall > 1989 > 2000 96 %
Lymphatische -, vendse -, perineurale Invasion - - 54,55, 54 %
Klinische -, pathologische TumorgréRRe - - 36,41 %
Assoziiertes In-situ-Karzinom - - 44 %
Topographie der Metastasierung > 2004 >2013 96 %
Diagnose (andere FIGO >2003 > 2020 84 %
Informationen zum Ann Arbor > 2006 - 70 %
Stadium) Binet 22020 - 55 %
Lugano - - 5%
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Rai - - 29 %
ISS - - 49 %
DSSplus - - 1%
Prognostische Faktoren ER, PR, HER-2 >2003 >2011 88 %
flr Brustkrebs TPL > 2010 > 2016 96 %
Prognostische Faktoren PSA > 1998 > 2016 94 %
flr Prostatakrebs Gleason-Score >2001 > 2009 929 %
Prognostische Faktoren Tumordicke nach Breslow > 1980 >1988 98 %
fir Melanome
Prognostische Faktoren Mikrosatelliteninstabilitat > 2018 - 74 %
fur kolorektales Karzinom | Zirkumferentieller Resektionsrand - - 48 %
Prognostische Faktoren a-FP, B-hCG, LDH, STM >2020 - 63-68 %
fur Hodenkrebs
Prognostische Faktoren HPV/p16 > 2019 > 2020 87 %
fur Kopf- und Halskrebs EBV 22020 - 52 %
Behandlungsbezogene Residuales In-situ-Karzinom > 2020 - 64,13 %
prognostische Faktoren Beurteilung Sentinel-Lymphknoten - - 54 %
Anzahl untersuchter-, befallener Sentinel- >2019 - 66, 61 %
Lymphknoten
Resektionsrander invasiv-, in-situ-Tumor - - 46,50 %
Komplexe Informationen Grundlage des Behandlungsentscheids > 2019 - 74 %
zur Erstbehandlung Behandlungskomponente (mindestens eine) > 1980 > 2016 94 %
Behandlungskomponenten (mindestens zwei - - 47 %
oder mehr)
Informationen tber den Art des/der Ereignisse(s), Datum 22001 > 2005 11%
Krankheitsverlauf
Ergdnzende Vererbte Pradispositionen - - 5%
Informationen Komorbiditaten (Diabetes, Lebererkrankungen, | - - <10 %
HIV/AIDS, chronische Nierenerkrankungen
usw.)
Charlson-Index 22014 - 27 %

Tabelle 7. Angabe der Diagnosejahre, seit wann die Daten fiir die nationale Krebsmonitoring verfiigbar sind.

[Abkiirzungen: ER: Ostrogenrezeptor; PR: Progesteronrezeptor; HER-2: HER-2-Rezeptor; TPL: Tumor Proliferation Labeling; PSA: Prostata-
spezifisches Antigen; a-FP: a-Fetoprotein; B-hCG: humanes Choriongonadotropin; LDH: Laktatdehydrogenase; STM: Serumtumormarker;
HPV/P16: humanes Papillomavirus; EBV: Epstein-Barr-Virus].

Die nationalen Daten zum Krebsmonitoring der Inzidenz, des Uberlebens und der Prdvalenz beruhen auf einer
hinreichend vollstéandigen Erfassung seit den Diagnosen von 1980 (griin schattierte Variablen).

Eine zusatzliche Stratifizierung von Inzidenz und Uberleben nach TNM-, FIGO- oder Ann-Arbor-Stadium und ICD-O-
, Elston/Ellis- oder WHO(ZNS)-Grading ist seit Mitte 2000 méglich, d. h. nationale Schitzungen kénnen auf Daten
aus mindestens drei KKR beruhen (blau schattierte Variablen). Die Verflgbarkeit dieser Informationen (z. B. TNM-
Stadium) kann je nach Krebsart unterschiedlich sein. Die Vollstandigkeit der Félle fur Elston/Ellis, WHO(ZNS) und
Creasman-Grading war in den KKRs vor und einschlieBlich 2020 sehr heterogen. Dies ist zum Teil auf die falsche
Einstufung dieser Gradingsysteme als ICD-O-Einstufung zuriickzufihren.

Prognostische Faktoren fiir Brust- oder Prostatakrebs gibt es seit Anfang der 2000er Jahre, die Tumordicke nach
Breslow als prognostischer Faktor fiir Melanome bereits seit 1980 (orange schattierte Variablen).

Seit 1980 liegen nur begrenzte Informationen liber Behandlungen im Rahmen des Erstbehandlungskomplexes vor
(hellgrau schattierte Variable).

Die meisten anderen Arten von Informationen, die mit der Einfihrung des KRG meldepflichtig wurden, liegen erst
seit der Diagnose 2020 vor, und zwar in der Mehrzahl der Fille nahe am Grenzwert oder dariiber hinaus
(fettgedruckte %-Zahlen in der rechten Spalte).

Nur wenige Informationen iber Komorbiditat bei Krebspatienten sind in die KKR eingeflossen, und zwar als Teil der
Variablen, die als "erganzende” Informationen gruppiert sind, selbst fiir 2020 (dunkelgrau schattierte Variable).
Die Vollstandigkeit der Falle kann also noch durch Verbesserungen bei der Meldung und Registrierung erhoht
werden.
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D. Qualitatsindikator (Ql): Vergleichbarkeit

Die Vergleichbarkeit wird durch die Einhaltung der nationalen und internationalen Richtlinien flr die
Krebsregistrierung und die Standardisierung der Verfahren zwischen den KKR erreicht. Dies fihrt zu vergleichbaren

Daten innerhalb jeder KKR-Gruppe im Zeitverlauf und zwischen verschiedenen KKR-Gruppen.

D1. Heterogenitit der Verwendung der Code-Kategorie "X" in den Schweizer Krebsregistern

Eine Reihe von Variablen des NCD, die sich auf das Ausmal’ der Krankheit beziehen, enthalten die offizielle Code-
Kategorie "X". International ist man sich der Tatsache bewusst, dass die Kodierungspraktiken heterogen sein

kénnen [3].
Variabel Definition des Codes "X" Anzahl der KKR, die | Bereich von % "X" in
nicht mit "X" KKR, die "X" kodieren
kodieren *

T (klinisch beurteilte TumorgréRe) | Primartumor kann nicht beurteilt 6 10-41 %
werden.

cN (klinisch beurteilter regionaler Regiondre Lymphknoten kdnnen nicht 6 11-33 %

Lymphknotenbefall) beurteilt werden.

pT (histologisch beurteilte Primartumor kann histologisch nicht 10 33-41%

TumorgroRRe) beurteilt werden.

pN (pathologisch beurteilter Regiondre Lymphknoten kdnnen 10 50-57 %

regionaler Lymphknotenbefall) histologisch nicht beurteilt werden.

Lymphgefassinvasion Lymphgefassinvasion kann nicht beurteilt 10 6-32%
werden.

Veneninvasion Veneninvasion kann nicht beurteilt 10 5-30 %
werden.

Perineurale Invasion Perineurale Invasion kann nicht beurteilt 11 13-29%
werden.

Invasiver Residualtumor Vorhandensein von Residualtumor kann 10 4-17 %
nicht beurteilt warden.

Residuales In-situ-Karzinom Vorhandensein von Residualtumor kann 11 2-14 %
nicht beurteilt werden.

Beurteilung Sentinel-Lymphknoten | Sentinel-Lymphknoten nicht beurteilbar. 4 9-84 %

*: < 2% der Falle werden als "X" kodiert

Tabelle 8. Heterogenitit bei der Verwendung von Code "X"

Interpretation:

Die Verwendung des Codes "X" variiert stark zwischen den Schweizer KKRs. Einige KKR verwenden den Code "X"
Uberhaupt nicht, wahrend andere ihn in > 30 % der in Frage kommenden Falle anwenden. Die Harmonisierung der

Kodierung dieser und anderer Arten von UICC-TNM-Informationen wird ein Schwerpunkt im Jahr 2025 sein.
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