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Hintergrund

Krebs ist in der Schweiz eine bedeutende Krankheit. Vier
von zehn Menschen erkranken im Laufe ihres Lebens an
Krebs und jedes Jahr sterben rund 16°000 Menschen da-
ran. Krebserkrankungen betreffen vor allem Menschen
iiber 50 Jahre. Aufgrund der demographischen Entwick-
lung ist daher davon auszugehen, dass die Zahl der Krebs-
fille in der Schweiz in Zukunft weiter zunehmen wird.

Vor diesem Hintergrund ist die Etablierung von natio-
nalen Krebsprogrammen von grosser Bedeutung. Das
Nationale Krebsprogramm fiir die Schweiz 2011-2015
(NKP II) hat zum Ziel, die Entstehung von Krebs wirk-
sam zu verhindern, die Krebsfritherkennung zu verbessern
und eine Behandlung und Pflege von hoher Qualitit zu
garantieren.! Um diese Ziele zu erreichen, benstigt das NKP
bevolkerungsbasierte und qualitativ hochstehende Daten
zum Auftreten und zum Verlauf von Krebserkrankungen.
Diese Daten erlauben es, Priorititen in der Privention,
der Diagnose, der Therapie und der Nachbehandlung zu
setzen und die beschlossenen Massnahmen zu evaluieren.?

Daten zu Krebserkrankungen werden in der Schweiz von
kantonalen Krebsregistern gesammelt und in einer natio-
nalen Datenbank zusammengefiihrt, die bei NICER an-
gesiedelt ist (Nationales Institut fiir Krebsepidemiologie
und -registrierung). Mit seinen Partnern in den Kanto-
nen und beim Bund zeichnet NICER fiir das nationale
Krebsmonitoring verantwortlich und ist eine zuverlissige
Informationsquelle zum Krebsgeschehen in der Schweiz.

Organisation und Aufgaben von NICER

NICER wurde im Mai 2007 von der Vereinigung
Schweizerischer Krebsregister (VSKR) und dem Verein
Oncosuisse als unabhingige Stiftung gegriindet.” Gemiss
Statut fordert NICER die bevilkerungsbezogene Krebsre-
gistrierung und epidemiologische Krebsforschung in der
Schweiz. Fiir strategische Entscheide ist der Stiftungsrat
verantwortlich. Er ist zusammengesetzt aus Vertretern der
Kantone und des Bundes, der Krebsliga Schweiz, der kan-
tonalen Krebsregister und von Forschungsinstitutionen.
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Die operativen Aufgaben werden vom NICER-Koordi-
nationszentrum mit Sitz an der Universitdt Ziirich wahr-
genommen. Ein internationaler wissenschaftlicher Beirat
und ein Registerbeirat, bestehend aus den Leiterinnen
und Leitern der kantonalen Krebsregister, stehen NICER
beratend zur Seite. NICER wird vom Bundesamt fiir Ge-
sundheit (BAG) im Rahmen eines Leistungsauftrags fiir
das nationale Krebsmonitoring unterstiitzt. Weitere, zu-
meist projektbezogene Beitrige werden iiber Drittorgani-
sationen eingebracht.

Die Aufgaben von NICER sind in Tabelle 1 dargestellt.
Das Institut iibernimmt im Wesentlichen die Funktionen
eines nationalen Koordinationszentrums im Bereich der
Krebsregistrierung und -epidemiologie. NICER harmo-
nisiert den Prozess der Datenerhebung in der Kantonen,
sichert die Qualitdt der vorhandenen Daten, analysiert
diese in einer zentralen, anonymisierten Datenbank und
verdftentlicht Krebsstatistiken auf nationaler Ebene. Diese
Daten werden zusitzlich in internationale, vergleichende

Tabelle 1: Aufgaben und Titigkeiten von NICER

e Verantwortung fiir das nationale Krebsmonitoring
in der Schweiz in Zusammenarbeit mit den kanto-
nalen Krebsregistern, dem BAG und dem BFS

e Sicherstellen der harmonisierten Erfassung von
Krebsdaten in allen Schweizer Kantonen: zur Ver-
fiigung stellen von Richtlinien, Werkzeugen und
Dienstleistungen

e Kontrolle der Datenvollstindigkeit und der Daten-
qualitit

e Aggregierung der kantonalen Krebsdaten in einer
nationalen Datenbank

e Analyse von Krebsdaten auf nationaler Ebene und
Erstellung von nationalen Statistiken zur Krebsin-
zidenz und -mortalitdt, zur Krebsprivalenz und
zum Uberleben bei Krebs

e Information der Offentlichkeit in Zusammenarbeit
mit NICER-Partnern

e Einbezug der nationalen Daten in internationale Stu-
dien; Koordination internationaler Aktivititen im Be-
reich der Krebsepidemiologie und -registrierung

® Verkniipfung der NICER-Datenbank mit Daten
aus andern Quellen/Registern

® Forderung von kollaborativen epidemiologischen
Forschungsprojekten mit NICER-Partnern und
mit externen Stellen (z.B. Pattern-of-Care-Studien,
atiologische Studien, DRG-Begleitforschung)

e Forderung des wissenschaftlichen Nachwuchses fiir
die Krebsepidemiologie in der Schweiz; Aufgaben
in Aus- und Weiterbildungsprogrammen
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Studien zur Krebsepidemiologie eingebracht. Um den
Nutzen der Daten iiber Krebs fiir die Gesellschaft und die
Patienten weiter zu optimieren, sollen die NICER-Daten
in Zukunft vermehrt mit jenen anderer wissenschaftlicher
Studien und Register verkniipft werden, etwa mit Daten
des Schweizer Kinderkrebsregisters oder mit Daten aus
der nationalen Kohortenstudie. Dariiber hinaus stellen
die bei NICER aggregierten Daten eine ausgezeichnete
Plattform fiir weitergehende epidemiologische Studien
dar. Beispiele dafiir sind Fall-Kontrollstudien zur Atio-
logie von Krebs, «Pattern-of-Care-Studien» oder Begleit-
studien zur Einfithrung der DRG in der Schweiz. Die
Relevanz und der Nutzen der Krebsregistrierung in der
Schweiz sind in Tabelle 2 dargestellt.

NICER arbeitet eng mit nationalen und internationalen
Organisationen und Institutionen zusammen. Fiir die
Publikation der Schweizer Daten besteht eine Koopera-
tion mit dem Bundesamt fiir Statistik (BFS). Seit Sommer
2010 ist NICER auch stindiges Mitglied von Oncosuisse.
Partnerschaften mit der Krebsliga Schweiz (KLS), der
Stiftung Krebsforschung Schweiz (KFS), der Schweize-
rischen Arbeitsgemeinschaft fiir klinische Krebsforschung
(SAKK) und der Schweizerischen Pidiatrischen Onkolo-
gie Gruppe (SPOG) stellen die einheitliche Umsetzung
des Nationalen Krebsprogrammes 2011-2015 sicher. Im
Nationalen Krebsprogramm ist NICER fiir die Umset-

zung der Ziele im Bereich «Monitoring und Epidemiolo-
gie» verantwortlich.

Datenbank und Datenmanagement von NICER

NICER sammelt Informationen zu Inzidenz, Privalenz,
Mortalitit und zum Uberleben bei Krebs in einer natio-
nalen Datenbank. Die Daten werden von den bestehen-
den kantonalen Registern erhoben und aufgrund von
Richtlinien in standardisierter und anonymisierter Form
an NICER weitergeleitet. NICER verfiigt derzeit tiber
die Daten aus 16 Kantonen und deckt damit 68% der
Schweizer Bevolkerung ab. Zusitzliche Daten zur Krebs-
mortalitdt stammen aus den Statistiken des Bundesamtes
fiir Statistik. Rund 650°000 Krebsfille sind derzeit in der
NICER-Datenbank erfasst. Die ersten Krebsfille wur-
den in der franzosischen Schweiz bereits zu Beginn der
1970er Jahre registriert. Qualitdtstests zeigen, dass die
gesammelten Daten der Schweiz dusserst zuverldssig sind
und das Ausmass der Datenvollstindigkeit den interna-
tionalen Standards entspricht. Aus Ressourcengriinden
ist es jedoch derzeit nicht in allen kantonalen Registern
moglich, Follow-up-Daten zu simtlichen Krebsarten zu
sammeln. Ein weiterer Mangel der Schweizer Statistiken
ist darin zu sehen, dass nicht alle Schweizer Kantone ein
Krebsregister fithren. Dementsprechend basieren die na-
tionalen Daten derzeit letztendlich auf Hochrechnungen

Tabelle 2: Relevanz und Nutzen der Krebsregistrierung in der Schweiz

A: Relevanz

¢ Datengrundlage fiir die Steuerung des Nationalen Krebsprogrammes: Definition von Handlungsbedarf und

-prioritdten und Evaluation der Massnahmen

e Vermehrung von Wissen iiber die Ursachen von Krebs

e Monitoring von Krebs: Daten zum Auftreten von Krebs, zum Verlauf und zur Behandlung bei Krebs
e Planung von Massnahmen der Primir-, Sekundir-, und Tertidrprivention; Beurteilung der Wirksamkeit und

Effizienz der getroffenen Massnahmen

® Beurteilung der Behandlungsqualitdt und der Einhaltung von Therapierichtlinien
e Ausgangsbasis fiir weitere, vertiefende epidemiologische Krebsforschung; z.B. Qualititskontrolle bei Krebsbe-
handlung, DRG-Begleitforschung mit ergebnisorientierten Daten

e Vergleich mit den Daten anderer Lander

e Optimierung der Gesundheitsplanung und des Einsatzes von Ressourcen
¢ Plattform fiir evidenzgestiitzte Entscheide der Politik und Gesellschaft zum Thema Krebs

B: Nutzen fiir

Patientinnen und Patienten:
Versorgungsplaner:
Gesundheitspolitik:
Klinische Forschung:
Bevolkerung:

Qualitdtskontrolle

Sicherstellung addquater Versorgung

Grundlagen zur Planung/Versorgungssteuerung
Fortschritte in der Krebsbehandlung
Zugang zu wirksamen Vorsorgeprogrammen;

Transparenz der Versorgungsqualitit
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Entwicklung der Krebsinzidenz bei Mannern
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Entwicklung der Krebsinzidenz bei Frauen

==Lunge =—Dickdarm =—Brust =—Melanom ==Gebé&rmutterhals
140

120

e —

100 —
80

60

40

N e

———

Strandardisierte Raten (pro 100°000)

1984-1988 1989-1993 1994-1998 1999-2003 2004-2008
Jahresintervalle

Quelle: NICER (2011)

Grafik 1: Entwicklung Krebsinzidenz, Manner und Frauen, Schweiz, 1984-2008

und unterliegen deshalb Ungenauigkeiten, zumal be-
kannt ist, dass es kantonale Unterschiede in Bezug auf die
Hiufigkeit und diese Behandlung von Krebs gibt. Die-
se Mingel konnen erst behoben werden, wenn die Daten
zum Krebsgeschehen in der Schweiz flichendeckend und
systematisch erhoben werden und wenn die Krebsregis-
trierung iiber die notige nachhaltige Finanzierung und
gesetzliche Absicherung verfiigt (siehe Schweizer Krebs-
bulletin Juni 2011, S. 154-55).

Die Stiftung NICER und die kantonalen Krebsregister
unterstehen nationalen und internationalen Datenschutz-
richtlinien und respektieren die entsprechenden ethischen
Kodizes. Die Stiftung NICER und ihre Partner arbeiten
derzeit aufgrund von Bewilligungen der Expertenkom-
mission flir das Berufsgeheimnis in der medizinischen
Forschung. Damit besteht auch eine ausreichende Grund-
lage dafiir, dass die Institute fiir Pathologie, die Spitiler,
die Onkologen und die Einwohnerkontrollstellen ihre Da-
ten an die kantonalen Krebsregister weiterleiten diirfen.
Fragen des Datenschutzes sollen in Zukunft einheitlich
in einer nationalen Gesetzgebung geregelt werden. Dabei
ist zu beachten, dass Informationen zu Patientinnen und
Patienten, Tumorart, Krankheitsverlauf und Therapie
ohne gewisse personenbezogene Angaben nicht gewonnen
werden konnen und das Einholen einer aktiven Einwilli-
gungserklirung (informed consent) aller Patienten fiir ein
Basismonitoring nicht zweckmissig ist und sogar kontra-
produktiv sein kann.?

Wichtigste Daten zum Krebsgeschehen

in der Schweiz

Einen Uberblick tiber die Trends der Krebsinzidenz und
-mortalitit in der Schweiz vermittelt der Bericht «Krebs
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in der Schweiz: Stand und Entwicklungen von 1983 bis
2007», der anfangs 2011 vom Bundesamt fiir Statistik,
von NICER und dem Schweizer Kinderkrebsregister ver-
offentlicht wurde.” Diese Daten zeigen, dass die Anzahl
jahrlicher Krebsdiagnosen in der Schweiz in den letzten 20
Jahren kontinuierlich zugenommen hat; von rund 27000
Neuerkrankungen im Jahr 1990 auf zuletzt 38°000 Neu-
erkrankungen im Jahre 2008 (+42%). Die Zunahme der
Krebsfille ist insbesondere auf die Uberalterung in der
Bevilkerung zuriickzufiihren. Deshalb ist davon auszu-
gehen, dass dieser Trend weiter anhilt, zumal rund 90%
aller Krebsdiagnosen im Alter von tiber 50 Jahren gestellt
werden. Die zeitlichen Verldufe der Inzidenzraten vari-
ieren je nach Krebsart (siehe auch Graphik 1). Wihrend
z.B. das Lungenkrebsrisiko bei Frauen in den letzten Jah-
ren gestiegen ist, aufgrund des vermehrten Rauchens bei
Frauen seit den 1960er Jahren, hat das Erkrankungsrisi-
ko bei andern Krebsarten deutlich abgenommen, so etwa
beim Magenkrebs aufgrund verinderter Ernihrungsge-
wohnheiten und neuen Methoden der Nahrungsmittel-
konservierung. Eine Zunahme der Inzidenz ist am deut-
lichsten beim Melanom auszumachen. Die Schweiz steht
hier in Bezug auf Neuerkrankungen an erster Stelle der
europdischen Linder. Solche Vergleiche leiden allerdings
unter Verzerrungen, weil die Testraten und der Zugang
zum Medizinalsystem in den verschiedenen Lindern un-
terschiedlich sind.

Die Sterblichkeit bei Krebs hat in den letzten 25 Jahren
markant abgenommen, je um etwa 20% bei Minnern und
Frauen (siche Graphik 2). Dieser Riickgang ist praktisch
bei allen Krebsarten festzustellen, mit Ausnahme des Lun-
genkrebses bei Frauen, dessen Mortalitit in den letzten 25
Jahren deutlich zugenommen hat (+76%). Der Riickgang
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Grafik 2: Sterberarten Krebs, Schweiz, Manner und Frauen,
1989-2008

betrifft auch die hiufigen Krebsarten wie Prostatakrebs
beim Mann (-21%) oder Brustkrebs bei Frauen (-26%).
Dies spiegelt sich auch in den entsprechenden Kurven der
Uberlebenswahrscheinlichkeit wieder. So betrigt etwa die
10-Jahres-Uberlebensrate bei Frauen mit Brustkrebs heu-
te im Durchschnitt 80%.

Die Abnahme der Krebssterblichkeit ist vor allem auf
die Einfithrung neuer und besserer Therapien und auf das
frithzeitige Diagnostizieren der Krebserkrankung durch
Screening-Verfahren zuriickzufithren. Man geht davon
aus, dass diese beiden Faktoren den Riickgang der Sterbe-
raten bei Prostatakrebs und beim Brustkrebs der Frauen
ermoglichten.’ Auch das Auftreten von und die Sterblich-
keit an Gebirmutterhalskrebs ist in der Schweiz in den
letzten Jahren stark riickliufig. Dies kann als Erfolg der
breiten Einfiilhrung von Vorsorgeuntersuchungen (z.B.
Krebsabstrich) verzeichnet werden.> Die Daten aus der
Krebsregistrierung sind eine gute Basis fiir die Evaluation
der Wirksamkeit von Priventions-Massnahmen.

Zwar erkranken in der Schweiz durchschnittlich mehr
Menschen an Krebs als in andern Lindern, doch ist das
Risiko daran zu sterben dank des breiten Zuganges zu
einem qualitativ hochstehenden Gesundheitssystem nied-
riger. Die 5-Jahres-Uberlebensrate der Schweiz gehort zu
den héchsten in Europa'. Fiir die Gesundheitsplanung
bleibt indes die Zahl der Krebsfille ausschlaggebend.
Wenn immer mehr Menschen an Krebs erkranken und
nicht daran sterben, so steigt der Anteil derjenigen an, die
Medikamente und gute Nachkontrollen brauchen. Priva-
lenzdaten und Angaben zur Uberlebenswahrscheinlich-
keit sind wichtige Gesundheitsindikatoren. Daher plant
NICER im kommenden Jahr entsprechende Publikationen
(u.a. eine Publikationsreihe im Schweizer Krebsbulletin
zum Thema Uberleben bei Krebs).
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Ausblick

Die Kernziele des Nationalen Krebsprogrammes
2011-2015 sind dieselben wie im Krebsprogramm
2005-2010: «Weniger Menschen in der Schweiz erkran-
ken an Krebs» und «Weniger Menschen in der Schweiz
sterben an Krebs». Ziel ist es, eine qualitativ hochstehen-
de Versorgung sicherzustellen, mit Chancengleichheit
der Bevilkerung bei der Krebsvorsorge und der Krebsbe-
handlung. Um dies zu gewihrleisten, braucht es ein zen-
trales schweizerisches Krebsregister, das es erlaubt, evi-
denzbasierte Interventionen in der Diagnose, Privention,
Therapie und der Nachbetreuung zu entwickeln und die
getroffenen Massnahmen auszuwerten. Gerade das Un-
gliick im Kernkraftwerk Fukushima zeigt, wie wichtig
ein landesweites Langzeitmonitoring auch von selteneren
Krebsformen wie z.B. den Leukdmien ist. Systematisch
gesammelte epidemiologische Daten erlauben es in sol-
chen Fillen, die Situation vor und nach dem Eintreten
eines Ereignisses zu vergleichen und die notigen Schluss-
folgerungen zu ziehen. NICER setzt sich dafiir ein, dass
Krebserkrankungen in naher Zukunft in allen Schweizer
Kantonen erfasst werden. NICER unterstiitzt deshalb
die aktuell laufenden Bemithungen des Bundesrates zur
Einfiihrung eines Diagnoseregistergesetzes. Dieses Gesetz
soll die Grundlagen fiir eine flichendeckende, national
koordinierte Krebsregistrierung bilden und dabei die of-
fenen Fragen beziiglich Organisationsform, Finanzierung,
Datenerfassung und Datenschutz regeln. In einem solchen
Gesetz respektive in den dazugehorigen Verordnungen ist
auch zu kliren, welche Daten in Zukunft zur Sicherung
des Krebs-Grundmonitorings meldepflichtig sein sollen.
NICER setzt sich dafiir ein, dass internationale Standards
bei der Datenerhebung beriicksichtigt werden und der
noch zu definierende Satz von Kernvariablen auch Aussa-
gen zum Follow-up bei Krebserkrankungen erlaubt (An-
gaben zum Uberlebensstatus und Basisangaben zur Be-
handlung). Da die Geldmittel fiir die Krebsregistrierung
begrenzt sind, ist ausserdem fiir eine moglichst effiziente
Datenerfassung zu sorgen.

Krebsregisterdaten sind nicht nur fiir das Basismonito-
ring und die Priventionsarbeit relevant, sondern eignen
sich auch fiir die bevilkerungsbasierte Untersuchung der
Therapie von Krebspatienten und fiir die Qualitdtskon-
trolle im Gesundheitswesen. «Pattern-of-Care»-Studien —
in der Schweiz im Bereich Brustkrebs bereits erfolgreich
durchgefithrt — sind auf nationaler und internationaler
Ebene zu fordern und die notigen Geldmittel dafiir zu
generieren. Immer wichtiger wird die Zusammenarbeit
zwischen Krebsregistern, Klinikern und Pathologen auch
bei der Suche nach therapierelevanten Risikomustern und
neuen Ansitzen bei der tertidren Privention. NICER
plant in diesem Zusammenhang eine enge Zusammen-
arbeit mit der Stiftung biobank-suisse und eine stirkere

Schweizer Krebsbulletin * Nr. 3/2011 ‘




Vernetzung mit den Forscherinnen und Forschern in den
Kliniken. Um die letztgenannten Ziele zu erreichen, for-
dert NICER den Aufbau einer Forschungsplattform zur
kollaborativen epidemiologischen Krebsforschung in der
Schweiz. Eine Integration des Schweizer Kinderkrebsre-
gisters in NICER ist mittelfristig angestrebt, um auch
dort Synergien zu nutzen.

NICER begriisst Anfragen zu kollaborativer Forschung
und die Verwendung der NICER-Daten als Steuerungsin-
strument in der nationalen Krebsbekdmpfung.

NICER will sich zu einem national und international
anerkannten Kompetenzzentrum fiir Krebsregistrierung
und epidemiologische Krebsforschung entwickeln und
mit seiner Arbeit zur erfolgreichen Umsetzung des Na-
tionalen Krebsprogrammes 2011-2015 beitragen. Die
Erfahrungen von NICER und der kantonalen Krebsregister
beim Aufbau eines nationalen Krebsmonitorings sind
auch fiir die Epidemiologie anderer chronischen Krank-
heiten wichtig. Sie konnen dereinst als Modell fiir die
Entwicklung weiterer medizinischer Register in unserem
Land dienen.
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Begleitung in der Palliativen Betreuung
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