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Datengrundlage, Methoden und Ergebnisdarstellung �± Basis of Registration, 
Methods and Presentation
 

Rechtliche Grundlagen und Finanzierung 
des Registers 
 
Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) wird auf 
der Basis der geltenden Datenschutzgesetze ohne ei-
gene gesetzliche Grundlage geführt. Das bedeutet, 
dass von den betroffenen Patient*innen oder deren 
Sorgeberechtigten eine spezielle Einwilligung gege-
ben werden muss. Aufgrund des großen Engage-
ments der Familien liegt der Anteil der nicht gegebe-
nen Einwilligungen bei unter 1%, weitere unter 1% der 
Einwilligungen fehlen aus anderen Gründen. Im Falle 
einer fehlenden Einwilligung erfolgt eine anonymi-
sierte Minimal-Erfassung, um diese Fälle zumindest 
mit ihrer Verdachtsdiagnose bei den allgemeinen Inzi-
denzberechnungen mitzählen zu können. Spätere Da-
tenprüfungen, Ergänzungen, Nachbeobachtung und 
direktes Ansprechen der Betroffenen sind dann nicht 
möglich. 
Die behandelnden Ärzte melden unentgeltlich und 
grundsätzlich freiwillig. Von 2007-2019 schrieb die 
�Ä�5�L�F�K�W�O�L�Q�L�H��des Gemeinsamen Bundesausschusses 
über Maßnahmen zur Qualitätssicherung für die stati-
onäre Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit 
hämato-onkologischen Krankheiten gemäß § 137 
Abs. 1 Satz 1 Nr. 2 SGB V für nach § 108 SGB V zu-
gelassene Krankenhäuser (Vereinbarung zur Kinde-
ronkologie KiOn-�5�/���³���G�L�H���0�H�O�G�X�Q�J���Y�R�Q���)�l�O�O�H�Q���X�Q�W�H�U��������
Jahren mit pädiatrisch-onkologischen Erkrankungen 
in Einrichtungen der pädiatrischen Onkologie an das 
Deutsche Kinderkrebsregister vor, mittlerweile wird 
den behandelnden Ärzt*innen empfohlen, die Eltern 
vom DKKR zu informieren (14). Das am 9.4.2013 in 
Kraft getretene Krebsfrüherkennungs- und -register-
gesetz des Bundes (KFRG) (13) �V�F�K�O�L�H�‰�W���)�l�O�O�H���Ä�G�L�H���D�Q��
das Deutsche Kinderkrebsregister zu meld�H�Q�� �V�L�Q�G�³��
ausdrücklich nicht ein. Die darauffolgenden Landes-
gesetzgebungen setzten dies unterschiedlich um, so 
besteht in einigen Ländern auch eine Meldepflicht für 
Fälle im Kindes- und Jugendalter an das jeweilige kli-
nische Krebsregister. 
Die Förderung des DKKR erfolgt zu je einem Drittel 
durch das Bundesministerium für Gesundheit, das Mi-
nisterium für Soziales, Arbeit, Gesundheit und Demo-
grafie des Landes Rheinland-Pfalz und die Gesund-
heitsministerien der Länder. 

 

Legal basis and financial support 
 
 
The German Childhood Cancer Registry (GCCR) op-
erates without any specific legal basis in accordance 
with existing legislation on data privacy and security. 
Patients or their custodian are required to give their 
consent to registration. The families are committed to 
the cause, so less than 1% do not give their consent, 
another less than 1% are missing for other reasons. 
When the consent is missing, the anonymised cases 
are registered with minimum information, so the cases 
can be included in the incidence rate estimates. Any 
later validation, completion, follow-up or direct patient 
contact are not possible for these cases. 
 
 
 
 
The treating physicians report cases free of charge on 
a voluntary basis. From 2007-2019 the directive 
�Ä�5�L�F�K�W�O�L�Q�L�H�� �G�H�V�� �*�H�P�H�L�Q�V�D�P�H�Q�� �%�X�Q�G�H�V�D�X�V�V�F�K�X�V�V�H�V��
über Maßnahmen zur Qualitätssicherung für die stati-
onäre Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit 
hämato-onkologischen Krankheiten gemäß § 137 
Abs. 1 Satz 1 Nr. 2 SGB V für nach § 108 SGB V zu-
gelassene Krankenhäuser (Vereinbarung zur Kinde-
ronkologie KiOn-�5�/���³���P�D�G�H���U�H�S�R�U�W�L�Q�J���F�D�V�H�V���X�Q�G�H�U��������
treated in clinics for pediatric oncology to the German 
Childhood Cancer Registry mandatory. At present, 
treating physicians are recommended to inform par-
ents of the GCCR recommended (14). The law 
�Ä�.�U�H�E�V�I�U�•�K�H�U�N�H�Q�Q�X�Q�J�V- und -registergesetz des Bun-
�G�H�V�����.�)�5�*���³���������������L�Q���H�I�I�H�F�W���V�L�Q�F�H�����W�K���$�S�U�L�O���������������G�R�H�V��
explicitly not include pediatric oncology cases under 
18 due to the responsibility of the GCCR. In some fed-
eral states, however, respective state laws neverthe-
less mandate reporting all cancer cases, including 
cases in childhood and adolescence, to the clinical 
state cancer registry. 
 
The funding is guaranteed by the Federal Ministry of 
Health, the Ministry of Social Affairs, Labour, Health, 
and Demography of Rhineland-Palatinate and the 
Ministries of Health of all 16 federal states to a third 
each.  
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Charakterisierung des Deutschen Kinder-
krebsregisters 
 
Das DKKR ist seit dem Beginn 1980 am Institut für 
Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Informatik 
(IMBEI) der Universitätsmedizin der Johannes-Guten-
berg-Universität Mainz angesiedelt und kooperiert mit 
der Gesellschaft für Pädiatrische Onkologie und Hä-
matologie (GPOH) und den behandelnden Kliniken. 
Es ist dadurch charakterisiert, dass es neben den üb-
lichen, in einem bevölkerungsbezogenen Krebsregis-
ter erfassten Daten auch klinische Informationen (z. B. 
Stadium und Grading) und die Zuordnung zu einer kli-
nischen Studie erfasst (5). Dieser klinische Bezug ist 
gewährleistet durch die enge Kooperation mit den pä-
diatrisch-onkologischen Therapieoptimierungsstudien 
(klinischen Studien) bzw. diagnosespezifischen klini-
schen Registern der GPOH. Rund 90% aller Fälle sind 
in einer derartigen Studie eingeschlossen. 
 
Ein weiteres Charakteristikum des DKKR, das in 
den letzten Jahren immer mehr an Bedeutung ge-
wonnen hat, ist die Realisierung einer aktiven, zeit-
lich unbefristeten Langzeitnachbeobachtung. Damit 
stellt das DKKR die Grundlage für die Erforschung 
von Spätfolgen, bereit.  
 

Dokumentationsablauf und Datenfluss 
 
Von den kooperierenden Kliniken wird jeweils bei Auf-
treten einer Neuerkrankung ein kurzer Meldebogen an 
das DKKR geschickt (DKKR-Erstmeldung). Er enthält 
u.a. wesentliche Identifikationsmerkmale, die Bestäti-
gung der Einwilligung zu der Meldung durch Patient*in 
und/oder Sorgeberechtigte, diagnostische Angaben 
und die Information, ob und bei welcher klinischen 
Therapieoptimierungsstudie/welchem diagnosespezi-
fischen klinischen Register die Patient*innen gemeldet 
wurden. Diese Vorgehensweise wird seit 2021 in eini-
gen Kliniken durch die Möglichkeit einer direkten elekt-
ronischen Meldung ersetzt/ergänzt, dies wird weiter 
ausgebaut. 
Bis auf vereinzelte Ausnahmen sind alle Diagnosen 
histologisch oder immunologisch verifiziert. 

 

Characterisation of the German Child-
hood Cancer Registry 
 
The GCCR was established at the Institute for Medical 
Biostatistics, Epidemiology and Informatics (IMBEI) of 
the University Medical Center at the Johannes Guten-
berg University Mainz. It co-operates with the scientific 
society for paediatric oncology and haematology 
(GPOH) and the treating hospitals. The GCCR is a 
population-based registry combined with some fea-
tures of a clinical registry, registering also clinical de-
tails such as staging and grading, as well as the link to 
the respective clinical study (5). The clinical infor-
mation is based on the integrated information ex-
change between the ca. 25 GPOH organised therapy 
optimising trials or respective diagnosis-specific regis-
tries and the GCCR. More than 90% of all cases are 
included in these trials or respective diagnosis specific 
registries. 
 
The GCCR is also characterised by an active open-
end long-term follow-up of registered survivors. This 
has become increasingly important in recent years 
and is the basis for late effects research. 
 
 
 

Documentation and flow of information 
 
After admission of a new case to one of the co-operat-
ing hospitals, a notification form is sent to the GCCR. 
This contains patient identification data, a confirmation 
of consent (patient or custodian) to the registration, di-
agnostic information and information on whether this 
patient will be included in one of the on-going therapy 
optimising trials or respective diagnosis-specific regis-
tries. A direct electronic report facility is gradually be-
ing implemented.  
With few exceptions, all diagnoses are histologically or 
immunologically verified. 
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Bis zum Abschluss der primären Therapiephase und 
im Verlauf der Nachsorge erfolgt normalerweise eine 
regelmäßige Nachbeobachtung durch die Therapie-
Studienleitung bzw. das diagnosespezifische Regis-
ter. Dies erstreckt sich üblicherweise über die 5 Jahre 
nach Diagnose. Unabhängig davon erfolgt die Nach-
beobachtung durch das DKKR. Das DKKR erhält 
Nachbeobachtungsinformationen aus mehreren Quel-
len: der Klinik (solange Patient*innen dort noch in der 
Nachsorge sind), Einwohnermeldeämtern (passive 
Nachbeobachtung), perspektivisch gegebenenfalls 
den Landeskrebsregistern und nicht zuletzt in zuneh-
mendem Maße von den Patient*innen selbst. Die Ein-
wohnermeldeamtsrecherche erfolgt alle 2 Jahre. 
 
Da die Meldegrundlage bei minderjährigen Patient*in-
nen gewöhnlich die Einwilligung der Sorgeberechtig-
ten ist, erhält derzeit jede*r Patient*in um den 16. Ge-
burtstag vom Deutschen Kinderkrebsregister eine Mit-
teilung, dass entsprechende Daten am DKKR gespei-
chert sind. Damit verbunden ist die Ankündigung künf-
tiger Anschreiben. Es besteht Gelegenheit, dies oder 
die namentliche Speicherung insgesamt abzulehnen, 
wovon nur ein kleiner Teil der Patient*innen Gebrauch 
macht. Patient*innen, von denen seit 5 oder mehr Jah-
ren keine aktuellen Informationen mehr vorliegen, 
werden in jährlichen Aktionen angeschrieben. Die 
Langzeitnachbeobachtung ist in (16) publiziert.  
 

Datengrundlage 
 
Das DKKR nahm 1980 seine Arbeit auf. Die Register-
population im engeren Sinne umfasst die Kinder und 
Jugendlichen, die vor ihrem 15. Geburtstag, seit 2009 
vor ihrem 18. Geburtstag, an einer malignen Erkran-
kung (einschließlich der histologisch nicht bösartigen 
ZNS-Tumoren (Tumoren des und im Zentralen Ner-
vensystem(s)) erkrankten und zur deutschen Wohn-
bevölkerung gehören. Seit 1991 sind die neuen Bun-
desländer mit einbezogen. 
 
Die Klassifizierung der Erkrankungen erfolgt derzeit 
nach der International Classification of Childhood 
Cancer 3rd edition (ICCC-3) (9). Sie basiert auf einer 
Zusammenfassung entsprechender Morphologien 
und Topographien, kodiert jeweils nach der ICD-O-3 
(7) und ist am Ende des Berichts wiedergegeben. Da-
mit ist auch festgelegt, welche Erkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen gemäß internationaler Kon-
vention systematisch zu erfassen sind. 

 
Tumour-specific follow-up information is usually con-
ducted by the therapy studies until the end of the first 
clinical treatment phase and during clinical follow-up, 
which usually lasts about 5 years. Independently, a 
long-term follow-up is conducted by the GCCR. The 
GCCR collects data from various sources, such as the 
hospitals (during after-care), municipalities (passive 
follow-up), state cancer registries (in preparation), and 
increasingly the patients themselves. Passive follow-
up is conducted bi-annually.  
 
 
 
 
 
The basis for reporting minors is usually the consent 
of the custodian. Currently, every patient is informed 
around their 16th birthday of their data stored at the 
GCCR. Along with this more correspondence is an-
nounced, which provides an opportunity to decline re-
ceiving further mail, and/or identified data storage; 
These opportunities are usually taken by only a few 
patients. Patients whose most recent information is 5 
years or older are regularly contacted. The follow-up 
procedures are published in (16). 
 
 
 
 

Data basis 
 
The GCCR was founded in 1980. It covers all children 
and adolescents with malignant disease (or - no mat-
ter what behaviour code - any form of tumours of and 
in the central nervous system (=CNS tumours)) diag-
nosed before the 15th birthday, since 2009 before the 
18th birthday, and resident in Germany at diagnosis. 
Since 1991, cases from the area of the former German 
Democratic Republic (GDR) are included. 
 
 
Classification of diseases is currently based on the In-
ternational Classification of Childhood Cancer 3rd edi-
tion (ICCC-3) (9). The ICCC-3 is an aggregation of 
morphology and topography codes based on ICD-O-3 
(7), included at the end of this report. This also defines 
internationally which diagnoses in childhood and ado-
lescence are systematically covered. 
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Die Vollzähligkeit der Erfassung für unter 15-Jährige 
beträgt seit 1987 über 95%; sie entspricht damit den 
internationalen Anforderungen an epidemiologische 
Krebsregister. Auch die Meldungen typisch pädiat-
risch-onkologischer Diagnosen für Jugendliche (15-17 
Jahre) sind weitgehend vollzählig. Für einige Diagno-
sen, die häufiger oder typischerweise eher im Erwach-
senenalter auftreten und auch außerhalb der Kliniken 
für Kinder- und Jugendonkologie behandelt werden, 
sind die Meldungen jedoch nicht vollzählig. 
 
Neben den in der ICCC-3 definierten Diagnosen wer-
den am DKKR einige weitere Diagnosegruppen er-
fasst (Tabelle 1). Für einige dieser Diagnosen existie-
ren eigene Therapieoptimierungsstudien der Fachge-
sellschaft GPOH, zumindest die Studienfälle werden 
systematisch gemeldet. In den meisten Landesgeset-
zen nach KFRG (13) sind Abgleiche epidemiologi-
scher Daten vorgesehen, die derzeit vorbereitet und 
implementiert werden. 
 
Die Erfassung von Zweit-/Folgeneoplasien (SN) ohne 
Altersbegrenzung erfolgt aus verschiedenen Quellen, 
darunter freiwillige Angaben von den betroffenen Pati-
ent*innen, die eine Nachfrage bei ihren behandelnden 
Ärzten erlauben. Trotz aller Bemühungen ist nicht aus-
zuschließen, dass diese Erfassung nicht vollzählig ist, 
die angegebenen Zahlen sind daher als untere Ab-
schätzung anzusehen. 
 

Grundlagen der Registrierung und Ar-
beitsweise zum Nachlesen  
 
Literaturstellen 
 

�x Meldung und Dokumentationsablauf 
(5, 6, 11, 12 ,15) 

 

�x Langzeitnachbeobachtung (16) 
 

�x Statistische und epidemiologische Methodik 
(1-4, 7, 8, 9) 

 

�x Richtlinie des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses über Maßnahmen zur Qualitätssi-
cherung für die stationäre Versorgung von 
Kindern und Jugendlichen mit hämato-onko-
logischen Krankheiten (14) 

 

 
The completeness of registration for cases under 15 is 
more than 95% since 1987; this complies with interna-
tional requirements for an epidemiologic cancer regis-
try. Reporting of typically pediatric oncologic diagno-
ses for adolescents (15-17 years) are also mostly 
complete. Some diagnoses, which would frequently or 
typically occur in adults and can be treated outside pe-
diatric oncology are, however, underrepresented.  
 
 
 
Besides the diagnoses defined in ICCC-3, the GCCR 
records a number of further diagnoses (Table 1).  For 
some of these diagnoses, therapy optimising trials are 
conducted under the umbrella of the GPOH profes-
sional society; enrolled cases are usually systemati-
cally reported to the GCCR. In addition, most of the 
new state cancer registries installed following KFRG 
(13) provide for data exchange of epidemiological 
data, which is currently being prepared and imple-
mented.  
The ascertainment of second/subsequent neoplasms 
(SN) without age limit is based on multiple sources, 
including voluntary reports from patients themselves 
who permit their treating physicians to provide infor-
mation. In spite of all efforts, it is possible that the num-
bers are not complete, thus we consider our numbers 
to be a lower estimate. 
 
 
 

Further Information on the Basis of Regis-
tration and Procedures  

 
References 
 

�x Notification and documentation  
(5, 6, 11, 12 ,15) 
 

�x Long-term surveillance (16) 
 

�x Statistical methods 
(1-4, 7, 8, 9) 

 

�x Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses über Maßnahmen zur Qualitätssicherung für 
die stationäre Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen mit hämato-onkologischen Krankhei-
ten (14) 
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Weitere Informationen finden sich im Literaturver-
zeichnis:

 
Further information can be found in the references:

 
 

�x Beschluss der 82. Gesundheitsministerkonferenz 2009 (Kinderkrebsregister - Anhebung der Altersgrenze 
für die Registrierung von Kindern und Jugendlichen) (11) 
 

�x Bundeskrebsregisterdatengesetz (10) 
 

�x Krebsfrüherkennungs- und -registergesetz (KFRG) (13) 
 
 
 

Maßzahlen und deren Berechnung 
Inzidenz und allgemeine Kennzahlen 
 
Die Gesamtzahl der Fälle bezieht sich auf die Fälle mit 
Diagnosealter <15 Jahre, ab 2009 <18 Jahre, mit 
Hauptwohnsitz zum Zeitpunkt der Diagnose in 
Deutschland, nach Diagnose, Altersgruppe, Ge-
schlecht und dem jeweilig angegebenen Zeitraum. 
Alle Angaben sind für die letzten 10 Jahre des Be-
richtszeitraums, soweit nicht anders angegeben. Da-
bei zählen wir Fälle, nicht Patient*innen. Der Anteil der 
an Therapieoptimierungsstudien oder diagnosespezi-
fischen klinischen Registern der GPOH teilnehmen-
den Fälle schließt alle Fälle ein, von denen eine Stu-
dienleitung in irgendeiner Form Kenntnis hat. Das 
heißt, in diesem Anteil sind auch Fälle enthalten, die 
nicht zur Gruppe der jeweiligen Studienteilnehmer im 
engeren Sinne zu zählen sind. 
 
Die Inzidenzrate (Neuerkrankungsrate) bezieht die 
Anzahl der neu aufgetretenen Fälle in einem bestimm-
ten Gebiet und Zeitraum auf die zugehörige Wohnbe-
völkerung im entsprechenden Alter. Alle Inzidenzraten 
in diesem Bericht sind Durchschnittsangaben für den 
jeweiligen Zeitraum und werden als Rate pro 1000000 
(Million) Personenjahre dargestellt. 
 
Die altersspezifische Inzidenzrate I ij für die Alters-
gruppe j im Zeitraum i errechnet sich als  

 

 

 
 
 

Descriptive Measures 
Incidence and general measures 
 
The total number of cases refers to the cases diag-
nosed at age <15 years, from 2009 onwards <18 
years, resident in Germany at the time of diagnosis, 
broken down by diagnosis, age group, sex and diag-
nostic periods. All figures are given for the most recent 
10 years of the reporting period, unless otherwise 
stated. 
We count cases, not patients. The relative frequency 
of trial cases includes all cases the trial centre or re-
spective diagnosis specific registry is informed of. This 
also includes cases who may not be treated according 
to protocol. 
 
 
 
 
The incidence rate relates the number of new cases in 
a certain area and period to the resident population in 
the relevant age group. All incidence rates in this re-
port are averages for the relevant period and are given 
as rates per 1000000 (million) person years. 
 
 
 
The age-specific incidence rate I ij for the age group j 
in the time period i is calculated as 
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mit Nij Anzahl der Neuerkrankungen im Alter j im Zeit-
raum i und Bij Bevölkerung im Alter j im Zeitraum i. In 
der Regel werden in diesem Bericht altersspezifische 
Inzidenzraten für die unter 1-jährigen (j=1), die 1- bis 
4-jährigen (j=2), die 5- bis 9-jährigen (j=3), die 10- bis 
14-jährigen (j=4) und die 15- bis17-jährigen (j=5) Kin-
der berechnet. Die (direkt) altersstandardisierte Inzi-
�G�H�Q�]�U�D�W�H���Ä�:�H�O�W�³���E�]�Z�����Ä�(�X�U�R�S�D�³���I�•�U���X�Q�W�H�U������-Jährige er-
rechnet sich mit Hilfe der Gewichte wj des von Segi er-
arbeiteten WHO-Welt-Standards (2) bzw. des Europa-
Standards (3) wie in Tabelle M.1 angegeben: 

 
with Nij the number of new cases at age j in time period 
i and Bij the population at age j in time period i. This 
report usually gives age-specific incidence rates for 
children under age 1 (j=1), ages 1-4 (j=2), ages 5-9 
(j=3), ages 10-14 (j=4), and ages 15-17 (j=5). The di-
rectly standardized incidence rate for cases under 18 
is calculated using the weights wj of the Segi WHO 
�Z�R�U�O�G���V�W�D�Q�G�D�U�G�����������D�Q�G���W�K�H���³�(�X�U�R�S�H���V�W�D�Q�G�D�U�G�´�������������7�D��
ble M.1): 
 

Die altersstandardisierte Inzidenzrate Di gibt die Neu-
erkrankungsrate im Zeitraum i an, die man in der un-
tersuchten Population erwarten würde, wenn die Al-
tersstruktur mit der Standardbevölkerung übereinstim-
men würde.  

 

Die kumulative Inzidenz Ci bis 18 Jahre errechnet sich 
als Summe der altersspezifischen Inzidenzraten, 

 
wobei hier gewöhnlich 18 Einzelaltersjahresklassen 
verwendet werden (j=1,...,18). Sie kann interpretiert 
werden als das Risiko (die Wahrscheinlichkeit) eines 
neugeborenen Kindes, bis zum 18. Geburtstag an 
einer Krebserkrankung zu erkranken. 

The age standardised incidence rate Di gives the inci-
dence rate in time period i, which would be expected if 
the age structure in the report area were identical to 
the standard population 
 

 
The cumulative incidence Ci until age 18 is estimated 
as the sum of the age-specific incidence rates, 

 
usually using 18 single-�\�H�D�U���D�J�H���F�O�D�V�V�H�V�����M� �����«����18). It 
can be interpreted as the risk (the probability) of a 
newborn to become a cancer case until their 18th 
birthday. 
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Die in pädiatrisch-onkologischen Publikationen gern 
verwendete Darstellung der Inzidenzrate oder der ku-
mulativen Inzidenz als 1/Ki Kinder (d.h. eins von Ki Kin-
dern ist betroffen) ergibt sich über die Umrechnungen  
 

oder  

Innerhalb des Altersfensters bis unter 18 Jahren sind 
die Hälfte der Fälle bei Diagnose jünger und die an-
dere Hälfte älter als das mediane Alter bei Diagnose 
(angegeben in Monaten). 
 

Daten für Überlebenswahrscheinlichkeit, 
und Mortalität  
 
Das Follow-up in den jeweils aktuellsten Jahren des 
Registers ist immer erst mit einer gewissen Zeitverzö-
gerung vollständig. Auch wurden in den ersten Regis-
terjahren relativ viele Fälle anonym registriert, die 
nicht nachbeobachtet werden können. Um zu ent-
scheiden, für welchen Zeitraum und für welche maxi-
male Nachbeobachtungszeit verlässliche Angaben zu 
Überlebenszeit, Mortalität und der kumulativen Inzi-
denz von Folgeneoplasien gemacht werden können, 
benötigt man eine Qualitätsgrenze und eine Metrik zur 
Berechnung dieser Grenze. Für jede*n Patient*in liegt 
am DKKR ein individuelles letztes Beobachtungsda-
tum vor. Für die Verstorbenen endet die Beobachtung 
am gemeldeten Sterbedatum, die Übrigen könnten 
prinzipiell bis zu einem Stichtag nachbeobachtet wer-
den. Bezogen auf den Stichtag lässt sich dann errech-
nen, welcher Anteil der maximal möglichen Gesamt-
nachbeobachtungszeit (Personenjahre unter Risiko) 
vorliegt. Entsprechendes kann für einen gegebenen 
maximalen Nachbeobachtungszeitraum errechnet 
werden. Gefordert wurden mindestens 50%. Daraus 
ergab sich die Notwendigkeit, die Fälle von 1980 aus 
Berechnungen von Überleben und kumulativer Fol-
geneoplasie-Inzidenz herauszunehmen und nur Da-
ten bis 2020 einzubeziehen.  
Die maximale Nachbeobachtungszeit sind derzeit 30 
Jahre; 83% des insgesamt möglichen Follow-up wur-
den in diesem Zeitraum beobachtet. Überlebenszeit-
kurven und die kumulative Folgeneoplasie-Inzidenz 
werden nur bis zu der Nachbeobachtungszeit berech-
net, dargestellt und angegeben, wenn noch mindes-
tens 20 Patient*innen am Ende des angegebenen 
Zeitraums unter Beobachtung sind.  
 

 
Paediatric-oncology publications commonly present 
incidence rates or the cumulative incidence in an alter-
native form, namely as 1/Ki children (one of Ki children 
will be affected). This can be derived by  
 

oder  

Until the 18th birthday half of the cases are younger 
than the median age at diagnosis, and the other half 
are older (presented in months).  
 
 

Data for Survival probability and mortality 
 
 
The Follow-up in the respective most recent years of 
the registry is usually completed with a delay. Also in 
the first years of the registry, a relatively large number 
of anonymous cases was registered, who could not be 
followed-up. We need to decide, for which time period 
and which maximal follow-up time we can provide re-
liable numbers for survival, mortality and the cumula-
tive incidence of subsequent neoplasms. For this we 
need a decision rule and a metric for this decision rule. 
For each patient, we record an individual last observa-
tion date. For a deceased patient, follow-up ends at 
that date, all others can theoretically be followed-up 
until a set date. Relative to that date we can calculate, 
which percentage of the maximally possible total fol-
low-up time (person years under risk) is available. A 
similar calculation is possible for a set maximum fol-
low-up. We set the limit at 50%. Based on this we need 
to exclude the calendar year 1980 from the estimation 
of survival and subsequent neoplasms incidence. Only 
data until 2020 can be used and the maximal follow-
up which can be reported is currently 30 years; for this 
period 83% of the potential follow-up were actually ob-
served. 
 
 
Survival probability estimates and curves are pre-
sented only as long as there are still 20 patients under 
risk by the end of the reported observation time; cu-
mulative subsequent neoplasm incidence for 30 years 
is reported only, if 20 or more patients are still under 
observation. 
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Berechnung von Überlebenswahrschein-
lichkeit und Mortalität 
 
Die Berechnung der Überlebenswahrscheinlichkeiten 
erfolgt nach der von Brenner und Spix vorgeschlage-
nen Modifikation des Sterbetafel-Verfahrens (8). Die 
Werte sind mit der Schätzung nach Kaplan-Meier (1) 
vergleichbar, jedoch erlaubt dieses Verfahren auch für 
die erst in den letzten Jahren Erkrankten sowohl eine 
Hochrechnung für einen darüberhinausgehenden 
Zeitraum als auch eine stabilere Abschätzung des 
Langzeitüberlebens. Dargestellt werden die Überle-
benswahrscheinlichkeiten nach Diagnosejahren für 
die erste und zweite Dekade, die dritte und die ange-
fangene vierte Dekade werden kombiniert, bis aus der 
vierten Dekade mindestens 5 Jahre verwendet wer-
den können. Neben der Gesamtüberlebenswahr-
scheinlichkeit kann für die meisten Diagnosen auch 
das ereignisfreie Überleben errechnet werden. Die 
�'�H�I�L�Q�L�W�L�R�Q�� �H�L�Q�H�V�� �Ä�(�U�H�L�J�Q�L�V�V�H�V�³�� �X�P�I�D�V�V�W�� �M�H�� �Q�D�F�K�� �'�L�D�J��
nose und Therapieprotokoll unterschiedliche Ereig-
nisse wie Rezidive, Progress oder neu aufgetretene 
Fernmetastasen. Das Auftreten eines Folgetumors 
(s.u.) wird immer als Ereignis gewertet.  
Die Berechnung der Mortalitätsrate und der kumulati-
ven Mortalität erfolgt analog zur Inzidenzrate und ku-
mulativen Inzidenz. Es werden die Todesfälle der 5, 
10 und 15 Jahre nach Diagnose betrachtet, bezogen 
auf einen entsprechend um 5/10/15 Jahre zurückver-
legten Diagnosezeitraum.  

 
Zweit- /Folgeneoplasien 
 
Eine Zweit-/Folgeneoplasie ist eine weitere Neubil-
dung, die nach der ersten bzw. vorangegangenen Ne-
oplasie bei dem/der gleichen Patient*in auftritt. Die 
e�Q�J�O�L�V�F�K�H�Q���%�H�J�U�L�I�I�H���K�L�H�U�]�X���V�L�Q�G���Äsecond neoplasm�³ o-
der �Ä�V�X�E�V�H�T�X�H�Q�W�� �Q�H�R�S�O�D�V�P�³, abgekürzt SN. Gezählt 
werden nur in der ICCC-3 definierte Krebserkrankun-
gen. Gutartige weitere Erkrankungen (außer den in 
der ICCC-3 eingeschlossenen ZNS-Tumoren) werden 
nicht mitgezählt.

 

Estimating survival probability and mor-
tality 
 
Survival probabilities were computed using the life ta-
ble method extension proposed by Brenner and Spix 
(8). These estimates can be directly compared to the 
more commonly used estimates by Kaplan-Meier (1), 
but also permit making statements for more recently 
diagnosed cases regarding a) extrapolated long-term 
survival and b) more stable short-term survival esti-
mates. We present the survival curves for the first and 
second decade, the third and the beginning of the 
fourth decade are combined until we can use at least 
five years out of the fourth. 
Besides overall survival, most diagnoses allow pre-
�V�H�Q�W�L�Q�J���H�Y�H�Q�W���I�U�H�H���V�X�U�Y�L�Y�D�O�����7�K�H���G�H�I�L�Q�L�W�L�R�Q���R�I���D�Q���³�H�Y�H�Q�W�´��
differs by diagnosis and therapy protocol, it can in-
clude events such as relapses, progress, or new dis-
tant metastases. A subsequent neoplasm always 
counts as event (see below). 
 
 
 
 
The mortality rate and the cumulative mortality are 
computed in analogy to the incidence rate and the cu-
mulative incidence. We include only deaths within a  
5-, 10-, and 15-year follow-up after diagnosis referring 
to the diagnosis period from 5/10/15 years earlier.  
 
 

Second/Subsequent neoplasms 
 
A second or subsequent neoplasm (SN) is a neo-
plasm, which occurred after the primary or preceding 
neoplasm in the same patient. 
We count only ICCC-3 defined cases as second neo-
plasms (SN). Non-malignant diseases (unless they 
are non-malignant CNS-tumours included in ICCC-3) 
are not counted. 
 



86   Methoden / Methods inc. ICCC-3 
 

 

Räumliche Verteilung 
 
Bei den Auswertungen zur regionalen Verteilung von 
Neuerkrankungshäufigkeiten (Tabelle 2) wird neben 
den altersstandardisierten Inzidenzraten auch das 
standardisierte Inzidenzverhältnis (SIR - Standardized 
Incidence Ratio) angegeben. Dieses ergibt sich aus 
dem Quotienten von beobachteter und erwarteter Er-
krankungszahl. Die beobachtete Anzahl Nir ist die Zahl 
aller Fälle unter 18 Jahren an der fraglichen Diagnose 
im Zeitraum i in der Region r. Der erwartete Wert be-
rechnet sich aus der Zahl der Einwohner in den ein-
zelnen Altersgruppen j in der untersuchten Region r im 
Zeitraum i (Bijr) und den bundesweiten, altersspezifi-
schen Inzidenzraten I ij im gleichen Zeitraum i. 
 

 
SIR-Werte über dem Referenzwert von 1 bedeuten, 
dass in der untersuchten Region mehr Erkrankungs-
fälle beobachtet wurden als im Vergleich mit der Inzi-
denzrate aus der gesamten Bundesrepublik zu erwar-
ten wären und umgekehrt. Zur Beurteilung des SIR 
werden 95% Konfidenzintervalle (95%-KI), die auf der 
Poisson-Verteilung beruhen, berechnet. Ein SIR gilt 
als statistisch unauffällig, wenn das zugehörige Kon-
fidenzintervall den Wert 1 einschließt. Ein 95%-KI jen-
seits von 1 bedeutet, dass es sich mit 5%-iger Wahr-
scheinlichkeit um eine zufällige Abweichung der regi-
onalen Inzidenzrate von der bundesweiten Inzidenz-
rate handelt.  

 

Spatial distribution 
 
In Table 2 we present some tabulated data on regional 
standardised incidence rates. It includes the Standard-
ized Incidence Ratio (SIR), which is computed as the 
ratio of the observed and expected number of cases. 
The observed number Nir is the number of all cases 
under 18 years with the diagnosis in question in time 
period i in the region r. The expected number is calcu-
lated using the number of inhabitants per age group j 
in region r in period i (Bijr) and the German age-specific 
incidence rates I ij in the same time period i. 
 
 
 
 

 
SIR values above the reference value 1 mean that in 
the region in question more new cases were observed 
than expected based on the nationwide incidence rate 
and vice versa. To assess the SIR, we compute 95% 
confidence intervals (95% CI). The SIR is statistically 
non-significant when the CI includes 1. A 95% CI be-
yond 1 means that there is a 5% probability that the 
deviation from the nationwide incidence rate is ran-
dom. 
 

 


















