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Krebsregistrierung weltweit
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• International Association of Cancer Registries (IACR), angesiedelt (seit
1966) bei der 

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

IARC und IACR veröffentlichen gemeinsam alle 5 Jahre die Monographie
Cancer Incidence in Five Continents (CI5): 
Daten bevölkerungsbezogener KR weltweit (670 KR in 104 Ländern), aktuell
CI5-XII (Inzidenzperiode: 2013-2017)
https://www.iacr.com.fr/index.php?option=com_content&view=article&id=
90&Itemid=566

http://www.iarc.fr/
https://www.iacr.com.fr/index.php?option=com_content&view=article&id=90&Itemid=566
https://www.iacr.com.fr/index.php?option=com_content&view=article&id=90&Itemid=566


Global Cancer Observatory (GCO) 

Nutzung von Daten verschiedener Projekte:

• IARC’s Section of Cancer Surveillance (CSU), 

including GLOBOCAN; 

• Cancer Incidence in Five Continents (CI5); 

• International Incidence of Childhood Cancer 

(IICC); 

• Cancer Survival in Africa, Asia, the Caribbean 

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
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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


Krebsregistrierung in Europa

• European Network of Cancer Registries (ENCR)
• etabliert 1990  i.R. des “Europe Against Cancer 

Programme” der Europäischen Kommission
• Förderung der Zusammenarbeit zwischen 

Krebsregistern 
• Definition von Standards für die Datenerhebung
• Schulungen für Mitarbeitende von 

Krebsregistern
• Information über Krebsinzidenz und 

Krebssterblichkeit in der EU und in Europa in 
Kooperation mit dem Joint Research Centre of 
the European Commission (JRC)
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ECIS – European Cancer Information System

https://ecis.jrc.ec.europa.eu 

• Interaktive Datenbank
• Cancer Factsheets für 27 EU-Länder
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https://ecis.jrc.ec.europa.eu/


CancerWatch

• Laufzeit: 36 Monate (September 2025 – August 2028)
• Koordination: Norwegisches Institut für öffentliche Gesundheit (Norwegian

Institute of Public Health, NIPH)
• Partner: 92 Organisationen in 29 Ländern, davon 58 Krebsregister
• Förderung: EU4Health Programme (Grant Agreement CR-g-24-40)
• Ziele:

• Krebsregister bei der Erfassung umfassenderer und aktuellerer Daten mithilfe digitaler 
Innovationen unterstützen,

• europaweite Qualitätsstandards nach internationalen Vorgaben harmonisieren,
• technische Lösungen entwickeln, um rechtliche und datenschutzrechtliche 

(GDPR/DSGVO) Hürden beim Datenaustausch zu überwinden,
• Überlebens-, Prävalenz- und andere Schlüsselindikatoren im ECIS verbessern und 

aktuell halten,
• die Krebsregister auf die Integration in den European Health Data Space 

(EHDS) vorbereiten.
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https://www.encr.eu/CancerWatch



Forschung mit Krebsregisterdaten: Studiendesigns

• Deskriptive Studien zu Inzidenz, Prävalenz, Mortalität und Überleben (zeitliche 
Entwicklungen, räumliche Vergleiche)

• Evaluation von Screeningmaßnahmen, z.B. Identifikation von Intervallkarzinomen

• Fall-Kontroll-Studien oder Ökologische 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)

• Identifikation repräsentativer Kohorten von Krebspatienten, u.a. für 
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
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11. Bundesweite Qualitätskonferenz 2026
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https://www.adt-netzwerk.de/Forschung_mit_Krebsregisterdaten/Bundesweite_Qualitaetskonferenzen/
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Datenlieferanten 2026
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https://www.adt-netzwerk.de/Forschung_mit_Krebsregisterdaten/Bundesweite_Qualitaetskonferenzen/
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• Laufzeit: 2022 –2025
• Förderung: BMG
• Ziel: Krebsregisterdaten für eine innovative Nutzung durch Forschung und Versorgung aufbereiten, 

sowie die Potentiale von KI bei der Auswertung der Krebsregisterdaten aufzeigen
• Projekte sollen auch einen Beitrag zur Umsetzung des Gesetzes zur Zusammenführung von 

Krebsregisterdaten leisten
• Förderung von insgesamt 6 Verbundvorhaben:
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Krebsregister und KI

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



PM4ONCO: Personalized Medicine for Oncology
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• Förderung MI-Initiative 2.0, Modul 3  (Konsortien-übergreifende Zusammenarbeit und 
Vernetzung) 

• Einsatz von Krebsregisterdaten im Kontext molekular-genetischer Tumorboards
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https://www.medizininformatik-initiative.de/de/pm4onco-personalized-medicine-oncology



Weiterentwicklung Outreach-Netzwerke in der 
Onkologie: ONCOnnect

• Verbundprojekt mit 14 CCCs an 26 Standorten, Nationales 
Krebspräventionszentrum HD und Patientenvertretungen

• Förderung: Stiftung Deutsche Krebshilfe; 13.8 Mio
• Laufzeit: 2024-2027
• Ziel: Verbesserung der Versorgung von Krebspatienten 

unabhängig vom Wohnort durch Synergien und 
Harmonisierung im Netzwerk der Onkologischen 
Spitzenzentren

• Task Force 4 (Qualitätssicherung), Teilziel 3: Intensivierung der 
Zusammenarbeit mit den Krebsregistern
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Registerbasierte Interventionsstudien in 
Deutschland (REGINT)
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https://dnvf.de/gruppen/regint.html

• Verbundprojekt koordiniert vom DNVF
• Förderung: BMG
• Laufzeit: 01.02.2024-31.01.2026
• Ziele/Methodik: 

• Entwicklung von Empfehlungen für die Schaffung 
geeigneter Rahmenbedingungen für die Durchführung 
von registerbasierten Interventionsstudien

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

• Aufzeigen der Möglichkeiten exemplarisch an zwei 
Fallbeispielen (Krebsregisterdaten zum Lungenkarzinom 
und Deutsches Neurodermitisregister TREATgermany)
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https://www.dnvf.de/gruppen/curriculum-registerbasierte-forschung-regiba.html
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Zusammenfassung

• Etablierung einer flächendeckenden klinischen Krebsregistrierung 
 Sonderstellung Deutschlands im internationalen Vergleich 

• Zunehmende Einbindung der Krebsregister in 
Dateninfrastrukturen und Forschungsverbünde in der Onkologie 
und darüber hinaus

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

• Perspektivisch Weiterentwicklung der registerbasierten Forschung 
in Deutschland 

1510 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026

https://basisdatensatz.de/publikation.php


“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 

1610 Jahre Klinische Krebsregistrierung in Rheinland-Pfalz, 04.02.2026


	Nationale und internationale Bedeutung (klinischer) Krebsregister
	Krebsregistrierung weltweit
	Global Cancer Observatory (GCO) 
	Krebsregistrierung in Europa
	ECIS – European Cancer Information System
	CancerWatch
	Forschung mit Krebsregisterdaten: Studiendesigns
	11. Bundesweite Qualitätskonferenz 2026
	Datenlieferanten 2026
	Krebsregister und KI
	PM4ONCO: Personalized Medicine for Oncology
	Weiterentwicklung Outreach-Netzwerke in der Onkologie: ONCOnnect
	Registerbasierte Interventionsstudien in Deutschland (REGINT)
	Foliennummer 14
	Zusammenfassung
	Foliennummer 16

