Die klinische Landesregisterstelle ist bei der
Baden-Wurttemberg. Krankenhausgesellschaft e.V.
angesiedelt. Die dorthin Ubermittelten verschlissel-
ten Daten werden dauerhaft gespeichert und zur
Uberpriifung der Behandlungsqualitat ausgewertet.
Unverschlisselte Angaben zur Person werden nicht
dauerhaft gespeichert. Damit das Register vollstan-
dig bleibt und aktualisiert werden kann, (z.B. bei
Adressanderung nach einem Umzug), werden die Da-
ten mit den Einwohnermeldeédmtern in pseudonymi-
sierter Form abgeglichen.

Von der klinischen Landesregisterstelle werden die
epidemiologischen Daten an das epidemiologische
Krebsregister Ubermittelt, wo sie ebenfalls dauerhaft
gespeichert und bevdlkerungsbezogen ausgewertet
werden.

SchlieRRlich werden epidemiologische Angaben an
die beim Robert Koch-Institut eingerichtete ,Dach-
dokumentation Krebs" weitergeleitet, das die Daten
aller Krebsregister in Deutschland zusammenfuhrt.
Zur Auswertung und Forschung werden lediglich die
anonymisierten Daten genutzt.

Es ist vorgesehen, dass entsprechend der raumli-
chen Verteilung der vier Tumorzentren Freiburg,
Heidelberg, Tubingen und Ulm sowie dem Onkolo-
gischen Schwer punkt Stuttgart regionale Qualitats-
konferenzen eingerichtet werden. Diese werden die
Auswertungen nutzen, um die Qualitat der Krebs-
behandlung im Land zu sichern und standig zu
verbessern. Dies geschieht Uber eine Rickmeldung
an Kliniken tber den Erfolg ihrer Krebstherapien.
Die Regionalen Qualitdtskonferenzen der Selbst-
verwaltung werden die wichtige Zusammenarbeit
der Akteure in der Region intensivieren und einen
Vergleich von Behandlungsergebnissen an den
verschiedenen Einrichtungen ermaéglichen.

AuRerdem ist eine Riickkopplung der Behandlungs-
ergebnisse fur den einzelnen Arzt vorgesehen. Je-
der behandelnde Arzt, der einen Patienten gemeldet
hat, erhalt auf Antrag weitere Behandlungsdaten zu
dem von ihm gemeldeten Patienten. Er kann so den
weiteren Behandlungsverlauf verfolgen. Als ein
Instrument der Qualitats-sicherung in der Onkologie
soll so die Behandlung von Krebspatienten verbes-
sert und langfristig eine Konzentration auf erfolgrei-
che Therapieformen bewirkt werden.
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Ministerium fur Arbeit und Soziales
Baden-Wiirttemberg
Schellingstrale 15

70174 Stuttgart

Tel.: 0711-123-0

Fax: 0711-123-3997

E-Mail: poststelle@sm.bwl.de
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Sehr geehrte Patientin,
sehr geehrter Patient!

Die Diagnose einer Krebskrankheit stellt einen
schweren Einschnitt in das Leben der Betroffenen
dar. Zwar sind in den letzten Jahren viele Fortschrit-
te bei der Behandlung von Krebserkrankungen er-
zielt worden. Viele Fragen im Zusammenhang mit
Krebskrankheiten kénnen jedoch nach wie vor nicht
beantwortet werden. Deshalb gehért es zu den
wichtigsten Aufgaben der modernen Medizin und
der Gesundheitspolitik, deren Ursachen zu erfor-
schen und die Behandlung zu verbessern. Eine
wichtige Unterstlitzung hierfir bieten Krebsregister.

Das Krebsregister Baden Wiirttemberg

Durch das Landeskrebsregistergesetz ~ vom
13. Maéarz 2006 hat Baden-Wirttemberg die
gesetzlichen Voraussetzungen fiir den Aufbau eines
Krebsregisters geschaffen und eine gesetzliche
Meldepflicht eingefiihrt. Danach gehort es zur Auf-
gabe lhres Arztes, alle festgestellten Falle von
Krebs und bestimmte Tumore, die auch gutartig
sein kénnen, an das Krebsregister Baden W rttem-
berg zu melden, sobald der Aufbau des Krebsregis-
ters abgeschlossen ist.

Der Schutz |hrer Daten st ein besonderes
Anliegen lhres Arztes und des Staates. Das Lan-
deskrebsregistergesetz enthalt deshalb zahlreiche
datenschutzrechtliche Bestimmungen. Zum Beispiel
wurde das Krebsregister Baden-Wirttemberg in
Vertrauensstelle, klinische Landesregisterstelle und
epidemiologisches Krebsregister aufgegliedert. Nur
die Vertrauensstelle erhalt alle personenbezogenen
Daten.

Das Krebsregister méchte mit lhrer Hilfe zur
Klarung folgender Fragen beitragen

» Was sind die Ursachen der Krebskrankheiten?

 Sind MaRnahmen zur Friherkennung von Krebs
erfolgreich?

» Wie gelingt es, Uberlebenszeiten zu verbessern?

« Nimmt die Zahl der Erkrankungen im Lauf der Zeit
zu?

» Treten Krebskrankheiten in bestimmten Gebieten
haufiger oder seltener auf als in anderen?

« Ist die Qualitat der Behandlung bzw. Diagnostik
regional bzw. in unterschiedlichen Behandlungsein-
richtungen, sowie im zeitlichen Verlauf vergleich-
bar?

Unterstiitzen Sie die Arbeit des Krebsregisters
Baden-Wirttemberg

Das Krebsregister kann nur dann zur Beantwortung
der oben genannten Fragen beitragen, wenn mog-
lichst alle Neuerkrankungen erfasst werden. Mit nur
einem Teil der Falle sind sinnvolle Auswertungen
nicht oder nicht zuverlassig moglich.

Durch lhre Bereitschaft, Inre Daten dem Krebsregister
zur Verfigung zu stellen, leisten Sie als betroffene
Patientin bzw. betroffener Patient einen wesentlichen
Beitrag zur Krebsbekampfung.

Widerspruchsrecht der Patientin / des Patienten

Sollten Sie dennoch nicht damit einverstanden sein,
dass lhre Daten im Krebsregister Baden-W rttemberg
gespeichert werden, haben Sie das Recht, der Mel-
dung an das Register jederzeit schriftlich zu wider-
sprechen. Die Information Uber das Widerspruchs-
recht wird schriftlich durch lhren Arzt dokumentiert.
Falls Sie von lhrem Widerspruchsrecht Gebrauch
machen, wird Ihr behandelnder Arzt die Meldung un-
terlassen. Sollten Daten lhre Person betreffend im
Register bereits vorhanden sein, wird mit der Weiter-
leitung Ihres Widerspruches durch lhren Arzt die L6-
schung vorhandener Daten im Register veranlasst.
Ihnen entstehen keinerlei Nachteile, wenn Sie der
Meldung an das Krebsregister Baden-Wiirttemberg
widersprechen.

Falls Sie noch Fragen haben, wenden Sie sich bitte
an eine der unten aufgeftihrten Stellen. Dort wird man
Ihnen gerne Auskunft geben.

Welche Daten werden erfasst und weiterge-
geben?

Wenn bei Ihnen die Diagnose einer bdsartigen
Krebserkrankung oder deren Frihform gestellt.
wurde, sollen dies alle Arzte melden.

Gemeldet werden neben Angaben zu lhrer Person,
Daten zur Krebserkrankung (z.B. Zeitpunkt der Erkran-
kung, Sitz des Tumors, Art und GroRe), sowie einige
grundlegenden Informationen zur Therapie.Die Mel-
dungen werden zunadchst an die Vertrauensstelle
des Krebsregisters Baden-Wiirttemberg weitergelei-
tet. Dort werden lhre personlichen Daten so ver-
schlisselt, dass kein Bezug mehr zwischen ihrer
Person und der Krankheitsgeschichte besteht. Die-
sen Vorgang bezeichnet man als Pseudonymisie-
rung. Die Personendaten werden in der Vertrauens-
stelle nur in verschliisselter Form dauerhaft gespei-
chert. Nur die pseudonymisierten Informationen
kommen zusammen mit den medizinischen Daten
zur klinischen Landesregisterstelle des Krebsregis-
ters Baden-Wirttemberg und werden dort ausge-
wertet.

Sollten Sie Fragen zur Meldung der Daten oder
Bedenken zum Datenschutz haben, kénnen Sie sich
jederzeit an den Trager der Vertrauensstelle oder
einen der anderen Trager des Registers sowie an
das Ministerium fir Arbeit und Soziales wenden.
(Adressen siehe Ruckseite).

Nach dem Start des Krebsregisters kénnen Sie tiber
Ihren Arzt Auskunft erhalten, ob und welche Eintra-
gungen Uber Sie gespeichert sind. Hierzu richten
Sie einen Antrag auf Auskunft an die Vertrauens-
stelle (Adresse siehe Riickseite).

Wie werden Ihre Daten geschiitzt?

Die Arzte bzw. Zahnarzte melden fiir jeden Krebs-
kranken Angaben zur Person (Name, Adresse, Ge-
burtsdatum) und Angaben zur Tumorerkrankung
(Diagnosedatum, Diagnose, Therapie, friihere Tumorer-
krankungen) an die Vertrauensstelle des Krebsregis-
ters Baden-Wirttemberg. Die Vertrauensstelle ver-
schlisselt alle Angaben zur Person, so dass die
Identitat des Betroffenen nicht erkennbar ist und
leitet die erforderlichen Daten an die klinische Lan-
desregisterstelle weiter.



