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Liebe Patientin, lieber Patient,

durch Fortschritte in der Friiherkennung, Diagnostik,
Therapie und Nachsorge haben sich die Heilungs-
chancen fiir die meisten Krebserkrankungen in den
letzten Jahren erhoht. Um die Versorgung von Krebs-
patientinnen und -patienten weiter zu verbessern,
haben alle Bundeslinder behandlungsbezogene
(klinische) Krebsregister eingerichtet. Diese stellen
die Grundlagen fiir weitere Qualitdtsverbesserungen
der Behandlung und fiir die Forschung bereit.

Der Nutzen eines Krebsregisters hdngt dabei vor al-
lem von der Vollzdhligkeit und der Qualitét der erho-
benen Daten ab. Ihre Arztin/Ihr Arzt ist gesetzlich
verpflichtet, Informationen zu Ihrer Erkrankung an
das Krebsregister Schleswig-Holstein zu melden und
somit einen wichtigen Beitrag zur Erforschung und
wirksameren Behandlung von Krebserkrankungen zu
liefern. Wir bitten Sie hierbei um Thre Unterstiitzung.

Das schleswig-holsteinische Krebsregister

Das schleswig-holsteinische Krebsregister nahm
bereits 1997 seine Arbeit als bevolkerungsbezogenes
Krebsregister auf. Es erfasste das Auftreten von
Krebsneuerkrankungen der schleswig-holsteinischen
Biirgerinnen und Biirger und ermoglichte so Aussa-
gen zur Krebshadufigkeit und -verteilung im Land. Mit
seinem Ausbau zum behandlungs- und bevolkerungs-
bezogenen Krebsregister registriert es seit Ende Mai
2016 die Krebserkrankungen aller in Schleswig-Hols-
tein diagnostizierten und behandelten Patientinnen
und Patienten inklusive deren Krankheitsverlaufe.

Die gesetzliche Grundlage

Das Krebsregistergesetz Schleswig-Holstein ver-
pflichtet und berechtigt alle Arztinnen und Arzte, die
Diagnose und die Behandlung jeder Krebserkrankung,
einschliefSlich der Vorstufen und Friihstadien, Neubil -
dungen unsicheren und unbekannten Verhaltens
sowie die gutartigen Tumore des zentralen Nerven-
systems an das Krebsregister Schleswig-Holstein zu
melden. Auch Anderungen im Krankheitsverlauf wie
eine Metastase (Tochtergeschwulst) oder ein Rezidiv
(Riickfall) sind zu melden. Letztendlich gehen so
mehrere Meldungen von verschiedenen Arztinnen
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und Arzten zu einem Fall ein und geben ein umfas-
sendes Bild iiber die Erkrankung und deren Verlauf.

Grundlage fiir das Krebsregistergesetz Schleswig-
Holstein ist der Paragraph 65c des Fiinften Buches
Sozialgesetzbuch (SGB V). Dort ist auch geregelt, dass
ein bundeseinheitlicher Datensatz festlegt, welche
Daten an die Krebsregister zu melden sind. Zudem
verpflichtet §65c SGB V die Landeskrebsregister zur
Ubermittlung von Daten an das Zentrum fiir Krebsre-
gisterdaten (ZfKD) nach Mafigabe des Bundeskrebs-
registerdatengesetzes (BKRG), um so verldssliche
bundesweite Daten zum Krebsgeschehen verfiigbar zu
machen.

Welche Daten werden gemeldet?

Die Meldungen an das Krebsregister Schleswig-Holstein
richten sich nach dem bundeseinheitlichen onkologi-
schen Datensatz und enthalten:

Angaben zu Ihrer Person (sog. Identitdtsdaten), ins-
besondere:

» Namen

» Anschrift

» Geschlecht

P Geburtsdatum

» Krankenversicherungsdaten

Wichtige medizinische Angaben zu Ihrer Krebs-
erkrankung wie z. B.:

P Art und Sitz des Tumors

» Diagnosedatum

P Art, Beginn, Dauer und Ergebnis der Therapie(n)
» Anderungen im Krankheitsverlauf

Der Schutz Ihrer Daten

Die Verarbeitung Ihrer Daten im Krebsregister erfolgt
unter Beachtung strenger datenschutzrechtlicher
Vorschriften. Einen zuséatzlichen Schutz Ihrer Daten
gewihrleistet die rdumliche und organisatorische
Trennung des Krebsregisters in Vertrauensstelle (bei
der Arztekammer Schleswig-Holstein, Bad Segeberg)
und Registerstelle (Institut fiir Krebsepidemiologie

e. V., Liibeck). Die Vertrauensstelle nimmt die Mel-
dungen Threr Arztin/Thres Arztes elektronisch entge-
gen. AusschliefSlich die erkrankungsbezogenen Daten
werden an die fiir die statistischen Auswertungen zu-



stindige Registerstelle weitergeleitet und dort ge-
speichert. Aus den Daten, die an die Registerstelle ge-
hen, ist kein Riickschluss auf Ihre Person moglich.
Somit hat nur der sehr begrenzte Kreis der Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter der Vertrauensstelle Zugang
zu Thren Personenangaben. Diese unterliegen der
Schweigepflicht, die durch spezielle Strafvorschriften
abgesichert ist. Alle Schritte der statistischen Verar-
beitung finden in der Registerstelle ohne Angaben zu
Threr Person statt.

Die technischen und organisatorischen MafSnahmen
zum Schutz Threr Daten entsprechen in beiden Ein-
richtungen den aktuellen Standards.

Umfang, Speicherung, Nutzung und Loschung der Da-
ten sind im Krebsregistergesetz genau geregelt. So
erfolgt z. B. eine Nutzung der Daten fiir die Qualitats-
sicherung und fiir Forschungszwecke grundsatzlich
ohne Namensbezug der Patientinnen und Patienten.
Auch die Weitergabe Ihrer Krankheitsdaten an das
Zentrum fiir Krebsregisterdaten erfolgt ohne Perso-
nenbezug. Die Weitergabe von Erkrankungsdaten mit
Personenbezug ist im Rahmen der gesetzlichen Vor-
schriften nur moglich

P an Krebsregister anderer Bundesldnder, insbe-
sondere wenn sich Wohn- und Behandlungsort
unterscheiden

P fiir wichtige, im 6ffentlichen Interesse liegende
Forschungsvorhaben nach genauer Priifung und
auf Genehmigung der obersten Landesgesund-
heitsbehorde (s. hierzu auch ,,Mitwirkung bei
Forschungsvorhaben®).

An Thre gesetzliche Krankenkasse werden Angaben zu
Ihrer Person und zur Tumordiagnose sowie das Dia-
gnosedatum iibermittelt, da die Krankenkassen mafs-
geblich an der Finanzierung der klinischen Krebs-
register beteiligt sind.

Thr Widerspruchsrecht

Verlassliche Aussagen iiber das Auftreten von Krebs-
erkrankungen und die Versorgung der Erkrankten
sind nur moglich, wenn alle Tumorerkrankungen er-
fasst werden. Daher schreibt das Krebsregistergesetz
Schleswig-Holstein die namentliche Erfassung der
Daten aller Krebspatientinnen und -patienten vor.
Durch die Speicherung Ihrer Daten unter Threm Na-
men kann die Zusammenarbeit Threr behandelnden
Arztinnen und Arzte unterstiitzt werden.

Sie konnen der dauerhaften Speicherung Ihrer Perso-
nendaten jedoch jederzeit widersprechen. In diesem
Fall werden Thre Personenangaben nach Durchfiih-
rung der Verarbeitung in der Vertrauensstelle durch
einen Code ersetzt. Dies bedeutet, dass kein Riick-
schluss mehr auf Sie als Person moglich ist. Nur die
Informationen zu Ihrer Krebserkrankung verbleiben
dann fiir die Auswertung im Register und konnen so
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zur Verbesserung der Behandlung von Krebspatien-
tinnen und -patienten beitragen. Der Widerspruch
gegen die dauerhafte Speicherung der Personendaten
ist schriftlich bei der Vertrauensstelle des Krebsregis-
ters oder bei Ihrer Arztin/IThrem Arzt zur Weiterleitung
an die Vertrauensstelle einzureichen.

Mitwirkung bei Forschungsvorhaben

Nur durch Forschung lassen sich die Heilungschancen
und die Behandlung von Krebserkrankungen verbes-
sern. Einige Forschungsfragen lassen sich nur beant-
worten, wenn man die Patientinnen und Patienten
direkt befragt. Da solche Studien sehr wichtig sind,
kann die oberste Gesundheitsbehorde nach griindli-
cher Priifung genehmigen, dass die Personenangaben
und die Erkrankungsdaten von Patientinnen und

Patienten, die der dauerhaften namentlichen Spei-
cherung im Krebsregister nicht widersprochen haben,
zusammengefiihrt und der forschenden Stelle iiber-
mittelt werden. Diese kann dann die Patientinnen
und Patienten schriftlich kontaktieren und fragen,

ob sie bereit wiren an einer Befragung teilzunehmen.

Eine solche Befragung kann (fern-)miindlich oder
schriftlich stattfinden. Sie wird IThnen mindestens drei
Wochen vor dem geplanten Termin schriftlich ange-
kiindigt, wobei Sie iiber den Zweck des Vorhabens und
den Inhalt der Fragen informiert werden. Die Befra-
gung selbst darf nur mit Threm schriftlichen Einver-
stdndnis erfolgen. Thre Mitwirkung ist stets freiwillig.

Sie konnen nicht an Forschungsvorhaben teilnehmen,
wenn Sie der dauerhaften Speicherung Ihrer Personen-
angaben im Krebsregister widersprechen. Wenn Sie der
dauerhaften Speicherung nicht widersprechen, konnen
Sie sich jederzeit frei entscheiden, ob Sie an einer kon-
kreten Forschungsfrage teilnehmen wollen.

Die Stelle, die das Forschungsvorhaben durchfiihrt,
unterliegt strengen datenschutzrechtlichen Vorgaben
und darf die empfangenen Daten nicht an Dritte wei-
tergeben.

Datenschutzaufsichtsbehorde gemafd
Artikel 77 der DSGVO

Zustdndige Datenschutzaufsichtsbehorde ist das
Unabhingige Landeszentrum fiir Datenschutz
Schleswig-Holstein, Holstenstr. 98, 24103 Kiel.

Weitere Informationen und Auskiinfte
erhalten Sie bei der Herausgeberin

Vertrauensstelle des Krebsregisters Schleswig-Holstein,
bei der Arztekammer SH,

Bismarckallee 8-12, 23795 Bad Segeberg,

Tel. 04551 803 852,

krebsregister-sh@aeksh.de,
www.krebsregister-sh.de
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