IKE'B

Institut fir Klinische
Epidemiologie und Biometrie
Universitat Wiirzburg

Julius-Maximilians-
A B, iy
U N"IVE RS ITAT Bayerisches Landesamt flr ii ’\-‘ '
G Tk
WU RZBU RG Gesundheit und Lebensmittelsicherheit Q"@Zﬁ*

Nationale und internationale Bedeutung
(klinischer) Krebsregister

Prof. Dr. Sylke Zei3ig, MSc
Institut fir Klinische Epidemiologie und Biometrie (IKE-B), Universitat Wirzburg

Bayerisches Krebsregister, Regionalzentrum Wiurzburg, LGL

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026



Bayerisches Landesamt fiir / RS
Gesundheit und Lebensmittelsicherheit

vaU' Krebsregistrierung weltweit

* International Association of Cancer Registries (IACR), angesiedelt (seit
1966) bei der

* International Agency for Research on Cancer (IARC), Lyon
- http://www.iarc.fr/

International Agency for Research on Cancer

(7%, World Health
%ﬁ} Organization R —

IARC und IACR verdffentlichen gemeinsam alle 5 Jahre die Monographie FS:’E:;t:::ﬂ:“\f;';“

Cancer Incidence in Five Continents (CI5):

Daten bevolkerungsbezogener KR weltweit (670 KR in 104 Landern), aktuell
CI5-XII (Inzidenzperiode: 2013-2017)
https://www.iacr.com.fr/index.php?option=com content&view=article&id=
90&Itemid=566
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vaUI Global Cancer Observatory (GCO)

Nutzung von Daten verschiedener Projekte:

International Agency for Research on Cancer

IARC’s Section of Cancer Surveillance (CSU), @) Y

including GLOBOCAN;

Cancer Incidence in Five Continents (CI5):;

International Incidence of Childhood Cancer TODAY
(11ICC);

and Central America (SurvCan)

https://gco.iarc.fr/en
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http://www.iarc.fr/en/research-groups/sec1/index.php
http://www.iarc.fr/en/research-groups/sec1/index.php
http://globocan.iarc.fr/
http://ci5.iarc.fr/
http://ci5.iarc.fr/
http://iicc.iarc.fr/
http://iicc.iarc.fr/
http://iicc.iarc.fr/
http://survcan.iarc.fr/
http://survcan.iarc.fr/
http://survcan.iarc.fr/
http://survcan.iarc.fr/
http://survcan.iarc.fr/
https://gco.iarc.fr/en
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wij Krebsregistrierung in Europa S35 European Network
‘@~ of Cancer Registries

e European Network of Cancer Registries (ENCR)

 etabliert 1990 i.R. des “Europe Against Cancer
Programme” der Europaischen Kommission £

* Forderung der Zusammenarbeit zwischen
Krebsregistern

=3 Adult and all-ages registries
Only childhood registries

* Definition von Standards fiir die Datenerhebung

e Schulungen fur Mitarbeitende von
Krebsregistern

* Information uber Krebsinzidenz und El
Krebssterblichkeit in der EU und in Europa in
Kooperation mit dem Joint Research Centre of
the European Commission (JRC)

hitps://www.encr.eu/ 10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 4
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UWNUI ECIS — European Cancer Information System

TRENDS IN SELECTED COUNTRIES

5T CANCER - sy AT CAUSED B BREAST CARCER

* Interaktive Datenbank
* Cancer Factsheets flir 27 EU-Lander

ECIS - European Cancer Information System

Homs 3 Dats sxplarer

[ st ey 2020

Estimates of cancer incidence and mortality in 2020, for all countries snare tnis view =a

Fr | = NIE o [ o [

o] [ s e | . burden in EU-27

Read more about haw 1o nterpret the esiimates.
Esfimated Incidence and mortality by country -
LT, rarraie, S, &1 wppes, 2670 F ﬁ B & o

HIGHLIGHTS

2020 new cases (incidence) and deaths (mortality) estimates

@ P
e ) e ) QAAARARAAALS

HE EAUSED BY BREAST CANCER

ar vty re ard
St

-
|

= N European
=N =— Commission

https://ecis.jrc.ec.europa.eu
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UNI
Wi CancerWatch

* Laufzeit: 36 Monate (September 2025 — August 2028)

* Koordination: Norwegisches Institut fiir 6ffentliche Gesundheit (Norwegian
Institute of Public Health, NIPH)

* Partner: 92 Organisationen in 29 Landern, davon 58 Krebsregister

e Forderung: EU4Health Programme (Grant Agreement CR-g-24-40)

o Ziele:

* Krebsregister bei der Erfassung umfassenderer und aktuellerer Daten mithilfe digitaler
Innovationen unterstutzen,

e europaweite Qualitatsstandards nach internationalen Vorgaben harmonisieren,

* technische Losungen entwickeln, um rechtliche und datenschutzrechtliche
(GDPR/DSGVO) Hiirden beim Datenaustausch zu liberwinden,

« Uberlebens-, Privalenz- und andere Schliisselindikatoren im ECIS verbessern und
aktuell halten,

* die Krebsregister auf die Integration in den European Health Data Space

CancerWatch

(EHDS) vorbereiten. "
s_ F CancerWatch g:?:m:: Union
https://www.encr.eu/CancerWatch ‘"

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 6
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Wi Forschung mit Krebsregisterdaten: Studiendesigns

* Deskriptive Studien zu Inzidenz, Pravalenz, Mortalitdt und Uberleben (zeitliche
Entwicklungen, raumliche Vergleiche)

* Evaluation von ScreeningmalRnahmen, z.B. Identifikation von Intervallkarzinomen
* Fall-Kontroll-Studien oder Okologische Studien (z.B. zur Identifikation von Risikofaktoren)
* Versorgungsforschung, z.B. Evaluation der Umsetzung von S3-Leitlinien in der Onkologie

* Follow-up externer Studienkohorten im Hinblick auf krebsbezogene Outcomes und
Vitalstatus (z.B. NAKO, Gutenberg Health Study)

 |dentifikation reprasentativer Kohorten von Krebspatienten, u.a. fur
Befragungsstudien(z.B. CAESAR-Studie, Mela-Studie), Fall-Kontrollstudien,
Interventionsstudien oder (retrospektive und prospektive) registerbasierte Studien Neue
Studiendesigns (z.B. Target Trial Emulation, registerbasierte Interventionsstudien, rRCT)

* Linkage mit anderen Datenquellen

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 7
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11. Bundesweite Qualitatskonferenz 2026 || m“h
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UNI
WU

ADT

Arbeitsgemeinsch
Deutscher Tumorzenf

Transitionalzellkarzinom der Harnblase (TCC)

Lebertumoren ADT ADT:
Gliome Vertrauensstelle Auswerteteam

Kopf- Hals-Tumoren
Systemerkrankungen (Lymphome)
Gallenaanaskarzinom
Vulvakarzinom
Endometriumkarzinom
Vaginalkarzinom
Pankreaskarzinom

Sarkome

Zervixkarzinom

Se )

Ausgewertet von

Osophagus-/ Magenkarzinom inter- und
Nierenzellkarzinom s Mehr als Zu B multidisziplindrem

l | 16 5 Mio. 21 harmonisiert und Expertenteam aus
Malignes Melanom Datensitze  |Entititen anonymisiert Statistikern, Klinikern und

Bundeslandern

Prostatakarzinom
Lungenkarzinom
Kolorektales Karzinom
Mammakarzinom

Experten aus den
Mitgliedsinstitutionen der
ADT (insg. 96 Personen)

https://www.adt-netzwerk.de/Forschung_mit_Krebsregisterdaten/Bundesweite_Qualitaetskonferenzen/

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 8
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LANDES
KREES
REGISTER MRW

LKR
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O
Hessisches
Krebsregister

.. Krebsragister

Krebsregister
Saarlandessss

. 'l Onkologischer
.. ® Schw rarpunkt Stuttgart

Comprehensive Cander Centes Cunn

Tumoszentrum AL

Datenlieferanten 2026

Bremen
Bremer Krebsregister

Niedersachsen
Klinisches Krebsregister
Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen
Landeskrebs register NRW

Hessen
Hessisches Krebsregister

Rheinland-Pfalz

I(rebsreg_ister Rheinland-Pfalz

Saarland
Krebsreg_ister Saarland

OSP Stuttgart
CCC Ulm

Gesundheit und Lebensmittelsicherheit

Schleswig-Holstein
Krebsregister Schleswig-Holstein

Mecklenburg-Vorpommern
Krebsregister Mecklenburg-
Vorpommern

Brandenburg

Berlin
Klinisch-epidemiologisches
Krebsregister Brandenburg-Berlin

Charité CCC, Berlin

Sachsen-Anhalt
Klinisches Krebsregister Sachsen-
Anhalt

Sachsen
Klinisches Krebsregister Sachsen

Thiiringen
KKR Gera, KKR lena, KKR Suhl, TZ
MNordhausen, TZ Erfurt

Bayern
Bayerisches Krebsregister (LGL)

IKEIB

Institut fir Klinische
Epidemiologie und Biometrie
Universitat Wiirzburg

Arbeitsgemeinsch
Deutsche Tumorze tren
KR.SH =& ¥

Bayerisches Landesamt fiir

Krabsegistar
Schieswig-Holstein

/L Trwetascuisin Drvairinte

‘ klinisch-epidemiclogisches

krebsregister

Brandanbure-Barlin

@HARITE

Krebsregister
Sachsen-Anhalt

krebs
register
sachsen

LANDES
KREBSREGISTER
Thiringen

andheit ur I sicherhail S

11. BOQK - 21 Entitaten angefragt

l BRI

Kaing Lisferung Waollstandige Lieferung

https://www.adt-netzwerk.de/Forschung_mit_Krebsregisterdaten/Bundesweite _Qualitaetskonferenzen/
10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 9
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UN Krebsregister und KI

WU

e Laufzeit: 2022 -2025

* Forderung: BMG

e Ziel: Krebsregisterdaten fiir eine innovative Nutzung durch Forschung und Versorgung aufbereiten,
sowie die Potentiale von Kl bei der Auswertung der Krebsregisterdaten aufzeigen

* Projekte sollen auch einen Beitrag zur Umsetzung des Gesetzes zur Zusammenfihrung von
Krebsregisterdaten leisten

* Forderung von insgesamt 6 Verbundvorhaben: o | | .
e Zusammenfiihren und Validieren von Krebsregisterdaten durch KI-Verfahren (ZuVaKI) Krebsregisterdaten zusammenfiihren und intelligent nutzen:

. . I ti jekte fiir Kiinstliche Intelli
e Kl-unterstiitzte, versorgungsnahe Nutzung von Krebsregisterdaten (AI-CARE) nnovationsprojeice fur Bunstiiche tntetligenz

Der Einsatz Kiinstlicher Intelligenz (KI) kann in der Krebsbekdmpfung einen deutlichen Mehrwert fir Patientinnen und Patienten
schaffen. Hierfiir bedarf es jedoch eines breiten Spektrums qualitativ hochwertiger Daten, mit denen KI-Modelle

e Verknlipfung von Krebsregister- und Kassendaten: Akzeptanz bei Patientinnen und Patienten und (weiter-Jentwickelt werden kénnen.

Potenzial zur KI-gesteuerten Vollstandigkeitspriifung von Therapiedaten (KUKUK) et gf"l“-‘" :T“ e e et s oo o
enzial bei der K ] i i sing
ehandlung von Krebsleiden, wie etwa durch die Risikobewertun;
Patienten sowie die Unterstiitzung der Diagnose und Entscheidungsfindung.

e TextMining von Meldungstexten fiir einheitliche Klassifikationen (TeMeK)

n sich in Weise dazu, KI-Modelle zu entwickeln und zu trainieren. Um
fiir einen ausreichend groRen Datenpool zu bilden, mi i i
rebsregisterdaten der Bundeslander jedoch zunich

y feses F erp
ine innovative Nutzung durch Forschung und Vers
g der i i

setzung des am 31.08.2021 in Kraft

klinischer Krebsregister, GKV-Routinedaten, Klinikdaten und deren Linkage (onkoFDZ)

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/ressortforschung/handlungsfelder/forschungsschwerpunkte/krebsregisterdaten.html

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 10
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UWNUI PM*ONCO: Personalized Medicine for Oncology

0o, ¥
S o 5 MEDIZIN
'.: INFORMATIK

=, INITIATIVE
L 4

PM*“ONCO

clinical experts (oncology, pathology, clincal genetics, radiotherapy)

Executive Board

Scientific Advisory

0 5 Coordinator: Melanie Bérries, Co-Coordinators: |
Central Office i Benedikt Brors and Oliver Kohlbacher = Board -
and WP1-WP8 Leaders WP1 ‘ WP4
N T T l | cancer biginformatics WP7
e Ty e e e registries pipelines roll-out
WP 1: Integration with cancer . . . : Standardize
registry data i Standa;::ed (B WP 3: Patient Journey Bioinformatics and Data
Lead: Platform §65c / . . Lead: TUD/ Co-Lead: UME Infrastructures cancer regist ries té
Co-Lead: UKW e e Lead: UKT/ Co-Lead: UKF DKF2 GUE
: !
! ! . LIH MHH
WP 5: Visual Analytics WP 6 : Advanced Analytics WP 7: Roll-Out WF 8 : Coordination and RBK
Lead: UME/ Co-Lead: UKSH ST D TUM wp8
- : Lead: DKFZ/ Co-Lead: UKF Lead: UKT/ Co-Lead: UKF Lead: UKF WP2 WP5 sinfir

UKE UKES coord-

UKGI UKF ination
UKHD K

core datasets visual analytics

! |

General assembly — all partners

u

Patient Representative/Patient Organization

Partner Partner Partner Partner Partner Partner Partner UMCMz

UNA/Kramer Charité/Twardziok TUDISedlmayr UME/Ganslandt UKES/Kister GUFVehreschild UKF/Bbrries UME UMH
: A

Partner Partner Partner Partner Partner Partner Partner WP3 WP6 J UNA

UKGi/Acker UMH/Christoph MHH/Schlegelberger DFFZ/Brors UKHD/Debus UKK/Beyan UKSH/Busch et o liney advanced wWwu
; C 3
= 0 - analytics
Partner Partner Partner Partner Partner Partner Partner
UMCNZ/Strauch UMR/Denkert UMM/Lablans TUM/Boeker WWU/Varghese RBK/Kopp UKT/Kohlbacher

Partner Partner Partner Associated Partner

UKU/Kestler UKW/Bargou Plattform §65c/Kiuttig || LIH/Niclou MTB

* Forderung Mil-Initiative 2.0, Modul 3 (Konsortien-libergreifende Zusammenarbeit und
Vernetzung)
* Einsatz von Krebsregisterdaten im Kontext molekular-genetischer Tumorboards ... . @m0 o

DEKADE 7% | tirBildung ‘Z_-":' v GM P

GEGEN KREBS und Forschung
PM*ONCO

https://www.medizininformatik-initiative.de/de/pm4onco-personalized-medicine-oncology
10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 11
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UNI Weiterentwicklung Outreach-Netzwerke in der

WU Onkologie: ONCOnnect E |
2 ONCOnNnnect

* Verbundprojekt mit 14 CCCs an 26 Standorten, Nationales g
Krebspraventionszentrum HD und Patientenvertretungen

e Forderung: Stiftung Deutsche Krebshilfe; 13.8 Mio
e Laufzeit: 2024-2027

» Ziel: Verbesserung der Versorgung von Krebspatienten
unabhangig vom Wohnort durch Synergien und
Harmonisierung im Netzwerk der Onkologischen
Spitzenzentren

» Task Force 4 (Qualitatssicherung), Teilziel 3: Intensivierung der

Zusammenarbeit mit den Krebsregistern .
AL LS geférdert durch @ Deutsche Krebshilfe

EEEEEEEEEEEEEE HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

https://www.ccc-onconnect.de/ 10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 12
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UNI Registerbasierte Interventionsstudien in
WU Deutschland (REGINT)

4 Deutsches Netzwerk

Jersorgungsforschung e,

* Verbundprojekt koordiniert vom DNVF 1 ‘
. Forderung: BMG Registerbasierte .

+ Laufzeit: 01.02.2024-31.01.2026 en flff}lgf}“’&gglfﬁﬁ N |
o Ziele/Methodik:

e Entwicklung von Empfehlungen fir die Schaffung et Busmmg
geeigneter Rahmenbedingungen fir die Durchfilhrung i e s ma s
von registerbasierten Interventionsstudien

* Bestandsaufnahme und Defizitanalyse zum aktuellen
Stand registerbasierter Forschung im Feld
Interventionsstudien mit dem Fokus Therapieeffekte in
Deutschland

» Aufzeigen der Moglichkeiten exemplarisch an zwei
Fallbeispielen (Krebsregisterdaten zum Lungenkarzinom
und Deutsches Neurodermitisregister TREATgermany)

https://dnvf.de/gruppen/regint.html
10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 13



‘ Deutsches Netzwerk

Versorgungsforschung eV,

Fortbildung
Registerbasierte
Forschung

e %

Konzept

Die Fortbildung .Registerbaszierte Forschung (Regiba)® ist im Rahmen des Mationalen
Krebsplans und der Dekade gegen Krebs am Beispicl der Onkologie entwickelt worden. Ziel
der Fortbildung ist e=, Wissenschaftler:innen das Wiszen und die Kompetenz fir die
Durchfuhrung registerbasierter Studien und die Nutzung versorgungsnaher Daten in

Registern zu vermitteln.

Aufgrund hoher Machfrage und positiver Ruckmeldungen wurde die Fortbildung nach
Projektende verstetigt und findet momentan in eimem jahrlichen Rhytmus statt (September-

Marz).

Zielgruppe

Die Fortbildung richtet sich wor allem an Berufstatizge, die das Ziel haben, registerbasierte
Studien durchzufuhren oder mit Registerdaten arbeiten. Angesprochen sind Versorgende,
Mitarbeitende im Registern, Universititen, Forschungsinstituten, Krankenkaszen und der
Industrie. Medizineriinnen, Versorgungsforscherinnen und Statistikersinmen werden in Teams
zusammenarbeiten und lernen, eine gemeinsame Sprache zu sprechen. Grolen Stellenwert
haben die Vemetzung und Férderung des Austausches unter den Teilnehmenden. Ziel ist

langfristiz der Aufbau siner (interjnationalen Community -Registerbasierte Forschung™

Lernziele

Die Teilnehmenden

https://www.dnvf.de/gruppen/curriculum-registerbasierte-forschung-regiba.html

Di= Anmieldung zum Durchgang d=r
Fortbildung 20252026 ick peaoffnet!

Hier klicken , um zur Anmeldeseits zu
pelanpe=n.

Der Frohbuchemabstt wurde bis zum
15,07 2025 verdSnpert

‘Wenn Sie mehr Informeticnen tber die
Fortbildung wiinschen wenden Sie sich
an des Projekitzem des DHNWF

regibafEdnvide |.

REGIBA Broschire 20252036

REGIBA Flyer 2025/3025

Wizssenschaflicher Beirnt des
Projektes

Geférdert durch:

$ Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026
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UNI
Wi Zusammenfassung

* Etablierung einer flachendeckenden klinischen Krebsregistrierung
— Sonderstellung Deutschlands im internationalen Vergleich

e Zunehmende Einbindung der Krebsregister in
Dateninfrastrukturen und Forschungsverbiinde in der Onkologie
und dartber hinaus

* Datennutzung nimmt kontinuierlich deutlich zu (Aktuell > 600
Publikationen unter https://basisdatensatz.de/publikation.php)

* Perspektivisch Weiterentwicklung der registerbasierten Forschung
in Deutschland

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 15
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“It is unethical to collect and store data that cannot be
used or is not used for the purpose it was collected.”

Calum S. Muir, Britischer Krebsepidemiologe, 1930-1995

10 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026 16
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