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Krebsregister in Europa

Europa (Globocan)
741 Millionen Einwohner/innen
3,4 Million neue Tumorfalle/a

Heute ~¥150 KR in Europa

Dark grey = full coverage
Grey = partial coverage
Light grey = no CR




- European Network

European Network of Cancer Registries e
(ENCR)

* Gegrundet 1989 auf Initiative von IARC, IACR, GRELL and ANCR

e Ziele des Netzwerks:

* Verbesserung der Qualitat, Vergleichbarkeit und Verfligbarkeit von Daten zu
Krebserkrankungen

* Bereitstellung einer Basis flir das Monitoring von Krebsinzidenz und —
mortalitat in Europa

* Regelmaldige Information Uber das Krebsgeschehen in Europa
* Forderung der Nutzung von Krebsregisterdaten fur die Krebsbekampfung,
Planung der onkologischen Versorgung und Wissenschaft

* Heute etwa 160 Mitglieder
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ENCR Steering committee

Alexander
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Katalinic | Comber Dolores Miranda
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Dimitrova
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European Network of Cancer Registries
(ENCR) - Finanzierung

* 1989 -2012

* Im Wesentlichen Projektfinanzierung

e Zumeist Europadische Kommission (“Joint Cancer Actions”)
* Typischerweise 3-4 Jahre Forderung

* Keine Nachhaltigkeit

* Sekretariat wurde durch IARC finanziert
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European Network of Cancer Registries
(ENCR) - Finanzierung

 Meilenstein 2012/3

* Einrichtung einer EC finanzierten, zentralen Struktur fir die
Krebsregistrierung

e Eigene Einheit, angesiedelt am Joint Research Center (JRC), der
Forschungseinrichtung der EC (hier in Ispra, Italien)

Joint Research Centre

R EUROPEAN COMMISSION

* * DIRECTORATE-GENERAL

Lt Joint Research Centre
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Zusammenarbeit von ENCR und JRC

* JRC griundet eigene Einheit fur “Krebsinformation”
(JRC F1 — Health in Society Unit)

* JRC stellt Infrastruktur fir das Netzwerk, Datensammlung und
Datenanalyse und Prasentation zusammen

* JRC beherbergt das Sekretariat des ENCR
e JRC und ENCR arbeiten eng zusammen und entscheiden gemeinsam
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Towards a

Das gemeinsamej Eu,;opea\n Cancedl
Ziel fir Europa

* Volle Flachendeckung * Krebs-Informationssystem ftr

o Vollzihligkei Burger, Politiker und
Verbess§r.ung der Vollzahligkeit Wisaonschaftlor
* Harmonisierung

, * Monitoring des Krebsgeschehens
* Vergleichbare und hoch

e * Evaluation der
ualitative Date .
d Gesundheitsversorgung

* Forschung mit Registerdaten



Roadmap

* Intensivierung der Kommunikation unter den Registern

* Uberprifung alter und Entwicklung neuer Empfehlungen

e Standardisierung der Datenerfassung (Common data set)

* Harmonisierung von Datenprifungen (Fehler und Warnungen)
* Trainingsangebot

* Regelmallige Datensammlung aus den Registern

* Gemeinsame Datenanalysen

* ECIS — European Cancer Information System

e Unterstutzung der Forschung
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Status Report
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Netzwerken &
Kommunikation

* Regelmalliige ENCR SC Treffen
e Aktives ENCR Sekretariat

* Wissenschaftliche Treffen 2014, 2016
* Informative und aktuelle Homepage

 Newsflash

S, .
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Uberarbeitung von alten Empfehlungen

¢ WorkShOp KOdierung und Training JRC CONFERENCE AND WORKSHOP REPORTS

( BEd a rfse m |tt| U ng) Defining the roadmap towards revision
of ENCR coding standards

and training for cancer registries

ENCR-JRC Workshop

L] e
i ErSte Arbeltsgru ppen fu r Em pfeh | u ngen Ermanuele Crocetti, Raquel N, Carvalho,
aktiv L‘.:; 2”"1;% Vot Alssander Katallnc
2015

* Multiple primare Tumore
* Inzidenzdatum
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Standardisierung der Datensammliung,
Datenchecks und Prif-Tool

* Mehrere Workshops

* Definition eines gemeinsamen Datenset,
gemeinsam mit (EUROCARE)

e Kodierungsvorschriften

 Ubereinkunft Gber Gultigkeits- und
Plausibilitatskontrollen
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Training

* Krebsregisterkurs lzmir (Turkei), 2013, mit IARC

* Unterstitzung von zwei WHO/IARC Trainingskursen in Russland
(St. Petersburg 2015, Obnisnk 2016)

* ENCR/JRC Training zu Datenqualitat, Baveno (ltaly) 2016

* Training Krebsregistrierung, Datensammlung und Vergleichbarkeit
(Italien) 2017
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Regelmaldige Datensammlung aus den
Registern

* Erster Europaischer “call for data” e g s s
Ende 2015

Thase variables should be separated

Sestrghion Farmar Conn

e Data submission guidelines

* Etwa 200 Europaische
bevolkerungsbezogene

Krebsregister wurden eingeladen
teilzunehmen.




Web-basiertes

e Daten hochladen

* Auswahlmoglichen fir
Datennutzung

e Daten Checks
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Portal fur den Daten Upload

“antact Us Help JoWnnad

SYRY Sesecied Regislry EUITJRCAASS « Iorom Randi«

&-_ ENCR-JRC Portal ™~~~

Welcome to the new ENCR-JRC Portal

The ENCR and the JRC are organsing the 2015 ENCRJRC Call for Data indended for 3i
Ewopean populiston-based Cancer Regisines In order 10 reduce the workload on cancer
regsines due 10 3 number of data cals for vanous Ewropean sludies, | was recommended by the
ENCR Steering Committee 10 work towards a sagle ENCR-RC Call tor Data A dodkated ENCR
wOYKING Qroup - mclang coleagues Fom mapr European stuses - prepared 3 protocol o
ciicumvent the separale cails foreseen In 2015

The data tie formadl, stych forms part of s profpcal 35 provided in e sulimesson gusselnes i

the 2010 ENCR-JRC Call for Data

To neip funher n s reqare, e ENCR Secretanat offers cances regaines & data-brokenng
service. The elements of I servce are summansed n ihe ENCRJRC cala managemen! service

gocument



Data Check Tool

* Frei verfugbar fur Krebsregister

* Moglichkeit Daten vor Upload
im Register selber zu prifen
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& JRC - ENCR cancer registries data quality check software - O

File Options Help

o
LI *

JOINT RESEARCH CENTRE

European
Commission

Cancer Data Quality Check Software

Incidence File = Selectfile ror specific filesttest file - incidence 2016-07-11.td | Start Checks “ Open

INCIDENCE FILE PROCESSING

Please wait. Processing started

Checking duplicates...
Duplicates found:0
End duplicate check

Start record check processing...
Records read:370
End of record check processing

Producing format errors report...

Format Report created

Producing incidence error report in tet format...
Txt Report created

Producing incidence error report in pdf format...
Pdf Report created

Producing incidence error report in csv format...

In support of:

9 ENCR
! oo Pt

Wersion 1.7rct




Tellnahme am Call for dat

P

\_

115 s
from 29

European countries

-

\

100 general CRs

all sites, all ages

~

/

\

8 specific CRs
selected sites, all ages

/

/

\

7 paediatric CRs
paediatric ages

~

/
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Tellnahme Europaischer Krebsregister
am Call for data 2015

True coverage

Potential coverage 80%

50%

] Data submitted
[] Data submission on-going

[[] Data not submitted yet
[ Data with privacy issues

[[] Data not available

*Only cancer registries on all ages and all sites
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ENCR-JRC Project
Anzahl inzidenter Tumorfalle

____Aea | N.cases | %

Western Europe 7,962,316 34.0
Eastern Europe 3,662,454 15.6
Northern Europe 8,461,220 36.1
Southern Europe 3,345,138 14.3

Total number of cases: 23,431,128
....50 far!



<)~ European Network
¢ of Cancer Registries

Zeltplan Datenchecks und Auswertungen

1 year ahead
—*]}és‘ﬁj
"

Q32017
Q42016 Q12017 Q22017 -

2015
Today ! !

+ validation using the QCS « sent back individually to CRs

+ feedback report to registries (individual) * meeting CRs or CR networks to
A discuss and finalize INDICATORS
|‘ ‘ PUBLISHED
\ survival included

. re-submission (EUROCARE)

(if needed)



European Cancer Information System
Work In Progress — Oktober 2015 “E
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Zusammenfassung

* Krebsregistrierung in Europa hat nun ein nachhaltiges Fundament

* Mit der Europaischen Kommission reprasentiert durch JRC ist ein
neuer Spieler auf dem Feld, — Hand in Hand mit dem ENCR

* Das ist das erste Mal in der Geschichte, dass ein schlagkraftiges Team
exklusive fur die Krebsregistrierung auch europaischer Ebene arbeitet

* Die ersten Jahre der Kooperation ENCR/JRC waren sehr erfolgreich

* Das sind die ersten Schritte auf dem Weg zu einer flachendeckenden
und hochqualitativen Krebsregistrierung fir ganz Europa



