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Liebe Patientin,
lieber Patient,
liebe Angehorigen,

die Diagnose Krebs geh6rt womaéglich zu einer der
groften Herausforderungen, die Sie in lhrem Leben
bewadltigen missen. lhr Alltag verandert sich schlag-
artig und Sie werden mit Fragen, Gegebenheiten und
Entscheidungen konfrontiert, iber die Sie vorher
nicht nachdenken mussten. Wir wiinschen lhnen viel
Kraft und Zuversicht fiir die bevorstehende Zeit!

Nach der Krebsdiagnose liegen Ihnen wahrscheinlich
einige Dokumente vor, die Sie lesen, verstehen und
vielleicht auch unterschreiben miissen. Woméglich
haben Sie nun auch erstmalig von Ihrer Arztin bzw.
Ihrem Arzt von dem Hessischen Krebsregister gehort
und lesen hier zum ersten Mal etwas dariiber.

Mit dieser Information méchten wir Ihnen einen Ein-
blick in unsere Aufgaben geben und lhnen erldutern,
inwiefern wir auf Ihre Mithilfe angewiesen sind.
Weitere Informationen tiber das Hessische Krebsre-
gister erhalten Sie auf unserer Website

www.hessisches-krebsregister.de.

Ihr Hessisches Krebsregister
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Warum gibt es das Hessische Krebsregister?

Krebs kann verschiedenartige Formen annehmen.

Im Gegensatz zu gesunden Kdrperzellen wachsen
Krebszellen unkontrolliert, dringen in das umliegen-
de Gewebe ein, zerstéren und verdrangen es. Auch
wenn sich Krebserkrankungen in ihren Eigenschaften
dhneln, so kénnen sich die MalRnahmen zur Vorbeu-
gung, Friiherkennung, Behandlung und Nachsorge

je nach Erkrankungsart von Krebs zu Krebs stark
unterscheiden.

Fir ein zielgerichtetes und geplantes Vorgehen im
Kampf gegen Krebserkrankungen ist im Jahr 2008 der
Nationale Krebsplan eingerichtet worden. Im Jahr 2013
ist das Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz
(KFRG) in Kraft getreten, das den Empfehlungen des
Nationalen Krebsplans nachkommt.

Seitdem baut das Land Hessen ein klinisch-epide-
miologisches Krebsregister auf. Arbeitsgrundlage fiir
das Hessische Krebsregister ist das Hessische Krebs-
registergesetz (HKRG), das am 25.10.2014 in Kraft
getreten ist. Darin ist geregelt, dass alle bésartigen
Tumorerkrankungen - aufer einigen Hauttumoren

- von den in Hessen tétigen (Zahn-)Arztinnen und
(Zahn-)Arzten an das Hessische Krebsregister gemel-
det werden miissen.

In jedem Bundesland gibt es solche Krebsregister.
Das Hessische Krebsregister hat die Aufgabe, Daten
zu hessischen Krebsfallen und der Krebsbehandlung
zu erfassen, auszuwerten und fiir Forschung und
Qualitdtssicherung bereitzustellen. Um auch deutsch-
landweit Auswertungen liber das Krebsauftreten
durchfiithren zu kénnen, senden alle Krebsregister die
anonymisierten Daten aus ihrem Land an das
Zentrum fir Krebsregisterdaten, das beim Robert
Koch-Institut angesiedelt ist.
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Welche Daten werden gemeldet?

1. Angaben zu lhrer Person

N

Name

Anschrift

Geschlecht

Geburtsdatum
Krankenversicherungsdaten

. Medizinische Daten zu lhrer Krebserkrankung
Diagnose, Lokalisation und Ausbreitung des
Tumors
Diagnosedatum
Art der Diagnosesicherung, z. B. Entnahme einer
Gewebeprobe
Art, Beginn, Dauer und Ergebnis der Therapie
Krankheitsverlauf
Vitalstatus
Meldende Institution
(Arztin/Arzt bzw. Krankenhaus)

Wie werden lhre Daten geschiitzt?

v/ Die Datenverarbeitung im Hessischen Krebs-
register erfolgt streng vertraulich.

v/ Die technischen und organisatorischen
MaRnahmen zum Schutz der Daten sind mit
dem Hessischen Beauftragten fiir Daten-
schutz und Informationsfreiheit abgestimmt
und entsprechen dem jeweils aktuellen
Standard.

v/ Eine Nutzung der Daten fiir Auswertungen
geschieht nach strengen, gesetzlich vorgege-
benen Auflagen und ochne Namensbezug
(pseudonymisiert).
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Warum ist jede Meldung so wichtig?

Jede Meldung tragt dazu bei,

= die patientenbezogene Zusammenarbeit bei der
Krebsbehandlung zu férdern,

m  die Risikofaktoren fiir Krebs zu identifizieren,

= den Nutzen gesetzlicher Krebsfriiherkennungs-
programme zu evaluieren,

= wirksame Behandlungen zu erkennen,

= die Qualitdt der Krebsbehandlung zu sichern,

= das Krebsgeschehen in Hessen zu erfassen,

= den 6ffentlichen Austausch lber Krebs zu férdern.

Wir bitten Sie um lhre Unterstiitzung, setzen Sie mit

uns ein Zeichen gegen Krebs!

Was sind lhre Rechte?

Sie kénnen jederzeit einer Informationsweitergabe
tber Ihre Krebserkrankung an das Krebsregister
widersprechen, sodass die Meldung durch Ihre Arztin
bzw. Ihren Arzt unterlassen wird bzw. alle von lhnen
gespeicherten Daten beim Hessischen Krebsregister
geldscht werden. Sollten Sie einer Informations-
weitergabe widersprechen wollen, sprechen Sie Ihre
Arztin bzw. Ihren Arzt darauf an.

Ein Zeichen setzen gegen Krebs

Um eine Aussage iiber das Auftreten von Krebs-
erkrankungen und ihre Behandlung treffen zu
kénnen, miissen so viele Meldungen wie mog-
lich erfasst werden. Dies tragt dazu bei, Krebs zu
verstehen und zu bekampfen. Jeder Widerspruch
verringert die Méglichkeiten, wirksame Behand-
lungen zu erkennen. Es kommt auf die Mitarbeit
jedes Einzelnen an. Bitte unterstiitzen Sie uns im
Kampf gegen Krebs.

Wenn Sie Fragen haben oder unsicher sind,
stehen wir Ihnen gerne telefonisch zur Verfiigung.

Bitte haben Sie Verstandnis dafiir, dass wir nicht
befugt sind, eine arztliche Beratung zu lhrer Be-
handlung zu geben.
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Liebe Patientin,
lieber Patient,
liebe Angehorigen,

aufgrund der Informationspflichten, die aus der EU-
Datenschutz-Grundverordnung hervorgehen, haben
wir die Aufgabe, Sie im nachfolgenden Text ausfiihr-
lich Gber die Nutzung lhrer personenbezogenen Daten
im Hessischen Krebsregister zu informieren. Dazu
gehort auch die Aufklarung tiber Ihre Rechte, z. B. |hr
Recht auf Auskunft oder Ihr Recht auf Widerspruch.

Gerne kdnnen Sie sich bei Fragen an uns bzw. an die
im nachfolgenden Text genannten Stellen wenden.

Ihr Hessisches Krebsregister
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Informationspflichten nach
Art. 14 EU-DSGVO
(EU-Datenschutz-Grund-
verordnung)

Mit dieser Ubersicht méchten die Vertrauensstelle bei
der Landesarztekammer Hessen (LAKH) sowie die Ab-
rechnungsstelle und Landesauswertungsstelle beim
Hessischen Landespriifungs- und Untersuchungsamt
im Gesundheitswesen (HLPUG) Sie tiber die Nutzung
Ihrer personenbezogenen Daten informieren.

1. Datenverarbeitung in der LAKH
Verantwortlicher im Sinne der Europdischen
Datenschutz-Grundverordnung
Landesarztekammer Hessen

Hanauer LandstralRe 152

60314 Frankfurt am Main

Telefon: 069 97672-0

E-Mail: info@laekh.de

Datenschutzbeauftragter der LAKH
A. Wolf

Hanauer LandstralRe 152

60314 Frankfurt am Main

Telefon: 069 97672-313

E-Mail: datenschutz@laekh.de

Vertrauensstelle

Die Vertrauensstelle ist an der Landesarztekammer
Hessen in Frankfurt angesiedelt. Sie sammelt und
dokumentiert die Meldungen von Tumorpatientinnen
und -patienten, die in Hessen wohnen oder behandelt
werden.
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2. Datenverarbeitung im HLPUG

Verantwortlicher im Sinne der Europdischen
Datenschutz-Grundverordnung

Hessisches Landespriifungs- und Untersuchungsamt
im Gesundheitswesen

Lurgiallee 10

60439 Frankfurt am Main

Telefon: 069 580013-0

Datenschutzbeauftragter des HLPUG
Christoph Hucke

Lurgiallee 10

60439 Frankfurt am Main

E-Mail: dsb@hlpug.hessen.de

Landesauswertungsstelle
Die Landesauswertungsstelle ist am HLPUG in Frank-
furt und Dillenburg angesiedelt.

Landesweite epidemiologische Auswertungen

zur Haufigkeit der verschiedenen Krebsarten und
Evaluationen von Friiherkennungsprogrammen (wie
Brustkrebs-Screening) sind bereits etabliert. Daneben
wachst der Stellenwert klinischer Datenanalysen zu
Behandlung und Verlauf von Krebserkrankungen. Den
Meldepflichtigen werden die Analysen ihrer eigenen
Daten zuriickgemeldet und den landesweiten Zahlen
gegeniibergestellt.

Diese einrichtungsbezogenen Auswertungen kdnnen
zur internen Qualitatssicherung herangezogen und
als Grundlage fiir Zertifizierungen genutzt werden.
SchlieRlich sollen landesweite Analysen zu Diagno-
se, Behandlung, Verlauf und Uberleben sowohl die
Fritherkennung von Krebs als auch die Versorgung
krebskranker Menschen transparent machen und
Entwicklungs- bzw. Verbesserungsmoglichkeiten
aufzeigen. Da die Vertrauensstelle die Daten vor der
Weitergabe an die Landesauswertungsstelle pseu-
donymisiert, enthalten diese Daten keine personen-
identifizierenden Angaben.
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Abrechnungsstelle

Finanziert wird das Krebsregister vorwiegend durch
die Krankenkassen. Dazu erfolgt die Weitergabe der
fiir die Abrechnung notwendigen Klartextmeldedaten
von der Vertrauensstelle an die Abrechnungsstelle,
welche ebenfalls am HLPUG angesiedelt ist. Die
Abrechnungsstelle stoRt die Zahlung festgelegter
Pauschalen pro registrierten Krebsfall jeweils bei

der Krankenkasse an, bei welcher die Patientin/der
Patient versichert ist. Zudem erstatten die Kranken-
kassen den meldepflichtigen Personen eine Melde-
vergiitung, die ebenfalls iiber die Abrechnungsstelle
ausgezahlt wird. Auf diese Weise sollen eine vollzdh-
lige und vollstandige Registrierung angestrebt und
aussagekraftige Auswertungen erméglicht werden.

Die Abrechnung erfolgt auf Grundlage von § 65c
Sozialgesetzbuch (SGB) Fiinftes Buch (V). Zur Ab-
wicklung des bundeseinheitlichen elektronischen
Abrechnungsverfahrens hat die Technische Kom-
mission der Gesetzlichen Krankenversicherung fiir
die klinischen Krebsregister in Zusammenarbeit mit
den Bundesldndern grundsatzliche Festlegungen
erarbeitet. Diese sind unter: http://bit.ly/techni-
sche_anlage zu finden. Bereits in die Abrechnung ge-
langte Rechnungsdaten unterliegen den gesetzlichen
Aufbewahrungsfristen von zehn Jahren. Dies wird in §
257 Handelsgesetzbuch (HGB) geregelt.

3. Kategorien personenbezogener Daten

3.1. Verarbeitung von Patientendaten mit
Tumorerkrankung

Die Vertrauensstelle erhdlt nach dem Hessischen
Krebsregistergesetz (HKRG) personenbezogene
Daten aller stationdr und ambulant versorgten Pati-
entinnen und Patienten iiber die meldenden Arztin-
nen und Arzte. Das Auftreten, die Behandlung und
der Verlauf von bdsartigen Neubildungen - auRer
nicht-melanotischen Neubildungen - einschlieRlich
ihrer Frithstadien sowie von gutartigen Tumoren des
zentralen Nervensystems werden dokumentiert.
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3.2. Verarbeitung von Leichenschauscheinen

Die Vertrauensstelle erhalt nach HKRG von den
Gesundheitsamtern die Leichenschauscheine der
in Hessen Verstorbenen. Sie werden zur Gewinnung
von Informationen der in den Leichenschauschei-
nen dokumentierten Tumorerkrankungen und zur
Uberlebenszeitanalyse der Tumorpatientinnen und
-patienten genutzt.

3.3. Verarbeitung von Meldeamtsdaten

Die Vertrauensstelle erhalt nach der Meldedaten-
tbermittlungsverordnung (MeldDiiV) personenbezo-
gene Daten von den hessischen Meldebehérden zu
Personen, die ihren Namen, ihre Anschrift oder ihr
Geschlecht gedndert haben. Die Daten werden ge-
nutzt, um die Personendaten der Tumorpatientinnen
und -patienten im Krebsregister zu aktualisieren und
Falschzuordnungen aufgrund von gednderten Perso-
nendaten zu vermeiden.

3.4. Verarbeitung klinischer Daten aus Krebsregis-
tern anderer Bundesldnder nach HKRG

Andere Bundeslander haben ebenfalls klinische
Landeskrebsregister etabliert. Unter den Krebsregis-
tern ist ein regelmaRiger Datenaustausch zwingend
notwendig, um sicherzustellen, dass Patientinnen
und Patienten, die im Einzugsgebiet des eigenen
Landeskrebsregisters wohnen, aber aullerhalb dieses
Einzugsgebietes behandelt wurden, dennoch im
eigenen Landeskrebsregister erfasst werden.

4. Speicherdauer/Speicherfrist

Die Patientendaten (3.1 und 3.4) sind gemaR § 14
HKRG zehn Jahre nach dem Tod oder, wenn dieser
nicht bekannt ist, spatestens 130 Jahre nach der Ge-
burt der Patientin oder des Patienten zu I6schen.

Die Leichenschauscheine (3.2) sind laut Informa-
tionssicherheitskonzept der Vertrauensstelle des
Hessischen Krebsregisters spatestens 2 Jahre nach
Ubermittlung durch die Gesundheitsamter zu
I6schen, wenn kein Bezug zu einer Patientin oder
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einem Patienten im Krebsregister hergestellt werden
konnte. Die Meldeamtsdaten (3.3) sind laut Infor-
mationssicherheitskonzept der Vertrauensstelle des
Hessischen Krebsregisters spatestens 2 Jahre nach
Ubermittlung durch die Meldebehérden zu I&schen,
wenn kein Bezug zu einer Patientin oder einem Pa-
tienten im Krebsregister hergestellt werden konnte.

5. Kategorien von Datenempfédngern

In der Regel werden personenbezogene Daten,

die uns zu lhrer Person mitgeteilt werden, nurim
Hessischen Krebsregister verarbeitet. Zur Erfiillung
unserer Aufgaben und Pflichten nach § 9 HKRG kann
es aber erforderlich sein, dass wir die zu Ihrer Person
gespeicherten personenbezogenen Daten gegeniiber
natirlichen und juristischen Personen, Behdrden,
Einrichtungen oder anderen Stellen offenlegen.

Es handelt sich um die folgenden Datenempfdnger:

®  Krebsregister anderer Bundeslander

= Meldepflichtige Arztinnen und Arzte sowie Zahn-
drztinnen und Zahnarzte in Hessen

= Datenempfanger wissenschaftlicher Forschungs-
projekte

Die ibermittelten Daten diirfen von dem Datenemp-
fanger nur fiir das beantragte Vorhaben verarbeitet
werden. Eine Ubermittlung an Dritte ist unzuléssig.
Die Daten sind zu Idschen, wenn sie fiir die Durch-
fiihrung des Vorhabens nicht mehr erforderlich sind,
spdtestens jedoch, wenn das Vorhaben abgeschlos-
sen ist; die Vertrauensstelle ist iiber die erfolgte
Léschung zu unterrichten. (§ 9 Abs. 5 Satz 2 HKRG)

6. Auskunftsrecht nach § 13 HKRG

Die Vertrauensstelle hat auf Antrag einer Patientin/
eines Patienten, einer Betreuerin/eines Betreuers,
einer/eines Personensorgeberechtigten oder einer be-
nannten meldepflichtigen Person schriftlich mitzutei-
len, ob und gegebenenfalls welche Daten zur Person
der Patientin oder des Patienten gespeichert sind.

(§ 13 HKRG)
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Sollten Sie weitergehende Fragen haben, kdnnen Sie
sich an die Vertrauensstelle wenden:

Vertrauensstelle des Hessischen Krebsregisters
Lurgiallee 10

60439 Frankfurt am Main

Telefon: 069 5660876-0

E-Mail: info@hessisches-krebsregister.de

7. lhre Rechte

Als Patientin oder Patient haben Sie nach der EU-
DSGVO und dem HDSIG (Hessisches Datenschutz-
und Informationsfreiheitsgesetz) verschiedene
Rechte, die sich insbesondere aus Art. 15 bis 18, 21
EU-DSGVO ergeben:

Recht auf Auskunft:

Sie kénnen Auskunft gem. Art. 15 EU-DSGVO uber
Ihre von uns verarbeiteten personenbezogenen Daten
verlangen. In lhrem Auskunftsantrag sollten Sie lhr
Anliegen prdzisieren, um uns das Zusammenstellen
der erforderlichen Daten zu erleichtern. Bitte beach-
ten Sie, dass |hr Auskunftsrecht durch die Vorschrif-
ten der § 24 Abs. 2, § 25 Abs. 2, § 26 Abs. 2 und § 33
HDSIC eingeschrankt wird.

Recht auf Berichtigung:

Sollten die Sie betreffenden Angaben nicht (mehr)
zutreffend sein, konnen Sie nach Art. 16 EU-DSGVO
eine Berichtigung verlangen. Sollten Ihre Daten un-
vollstandig sein, kdnnen Sie eine Vervollstandigung
verlangen.

Recht auf Loschung:

Sie kdnnen unter den Bedingungen des Art. 17
EU-DSGVO und der § 34 HDSIG die Léschung lhrer
personenbezogenen Daten verlangen. lhr Anspruch
auf Loschung hangt u. a. davon ab, ob die Sie betref-
fenden Daten von uns zur Erfiillung unserer gesetz-
lichen Aufgaben noch benétigt werden.
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Recht auf Einschrankung der Verarbeitung:

Sie haben im Rahmen der Vorgaben des Art. 18 EU-
DSGVO das Recht, eine Einschrankung der Verarbei-
tung der Sie betreffenden Daten zu verlangen.

Recht auf Widerspruch:

Sie haben nach Art. 21 EU-DSGVO das Recht aus
Griinden, die sich aus Ihrer besonderen Situation
ergeben, jederzeit der Verarbeitung der Sie betreffen-
den Daten zu widersprechen. Allerdings kdnnen wir
dem nicht immer nachkommen, z. B. wenn uns im
Sinne von § 35 HDSIG im Rahmen unserer amtlichen
Aufgabenerfiillung eine Rechtsvorschrift zur
Verarbeitung verpflichtet. Der § 5 HKRG beschreibt
das Widerspruchsrecht der Patientin bzw. des
Patienten.

Recht auf Beschwerde:

Wenn Sie der Auffassung sind, dass wir bei der
Verarbeitung Ihrer Daten datenschutzrechtliche Vor-
schriften nicht beachtet haben, kénnen Sie sich mit
einer Beschwerde an den Hessischen Datenschutzbe-
auftragten wenden, der lhre Beschwerde priifen wird:

Der Hessische Beauftragte fiir Datenschutz und
Informationsfreiheit

Postfach 3163

65021 Wiesbaden

Telefon: 06111408-0

Telefax: 0611 1408-611
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Aufgaben der Vertrauensstelle des
Hessischen Krebsregisters

Ansprech- und Anlaufstelle im Meldeprozess
Tumordokumentation

Riickmeldung Vital- und Tumorstatus an die
meldenden Arztinnen und Arzte

Aufgaben der Landesauswertungsstelle des
Hessischen Krebsregisters

® | andesweite und regionale Auswertungen
zur Krebshaufigkeit und -behandlung

Auswertungen zur Krebsbehandlung fiir
meldende Arztinnen und Arzte

Initiierung von regionalen Qualitats-
konferenzen zur Krebsbehandlung

Aufgaben der Abrechnungsstelle des
Hessischen Krebsregisters

= Abrechnung von Meldevergiitungen mit
den Krankenkassen

Auszahlung der Meldevergiitung an die
meldenden Arztinnen und Arzte




Weitere Informationen tber das
Hessische Krebsregister finden Sie auf:
www.hessisches-krebsregister.de

Vertrauensstelle des
Hessischen Krebsregisters

Landesarztekammer Hessen

Lurgiallee 10
60439 Frankfurt/Main

Telefon: 069 5660876-0
Fax: 069 5660876-10

E-Mail: info@hessisches-krebsregister.de

HESSEN  Landesauswertungsstelle des
Hessischen Krebsregisters

Hessisches Landespriifungs- und
Untersuchungsamt im Gesundheitswesen

Lurgiallee 10
60439 Frankfurt/Main

Telefon: 069 580013-400
Fax: 0611 327644-814

E-Mail: krebsregister@hlpug.hessen.de

HESSEN  Abrechnungsstelle des
Hessischen Krebsregisters

Hessisches Landespriifungs- und
Untersuchungsamt im Gesundheitswesen

Lurgiallee 10
60439 Frankfurt/Main

Telefon: 069 580013-400
Fax: 0611 327644-900

E-Mail: kr-abrechnung@hlpug.hessen.de
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