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Patienteninformation LKRINRW

vor Datenliibermittlung an das
Landeskrebsregister NRW

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Ihre Arztin oder |hr Arzt ist gesetzlich verpflichtet* neue Krebsdiagnosen und Daten zur vorgenommenen Behand-
lung an das Landeskrebsregister NRW zu melden und Sie Uber diese Meldung zu informieren. Diese Patienten-
information klart Sie tiber die Aufgaben und die Ziele des Landeskrebsregisters NRW, tiber den Umgang mit lhren
Daten, die Verwendung lhrer Daten, Ihr Widerspruchsrecht und Ihren Auskunftsanspruch auf.

Welche Aufgaben hat das Landeskrebsregister NRW?

Im Zuge der gesetzlichen Verpflichtung aller Bundeslander, behandlungsbezogene Krebsregister einzurichten,
wurde 2016 das Landeskrebsregister NRW (LKR NRW) gegriindet. Es ist durch das nordrhein-westfalische Ge-
sundheitsministerium beauftragt, Informationen zu Krebsdiagnosen und -behandlungen zu sammeln. Diese Da-
ten werden behandelnden Arztinnen und Arzten und der wissenschaftlichen Forschung zur Verfigung gestellt.
Ubergeordnetes Ziel ist es, die Versorgungsqualitat von Erkrankten zu verbessern und erfolgreiche Krebstherapien
besser zu identifizieren.

Warum sammelt das LKR NRW Daten zu Krebserkrankungen?

Die Heilungschancen fir die meisten Krebserkrankungen sind in den letzten Jahren gestiegen. Je mehr Informa-
tionen zu einer Erkrankung und deren Behandlung vorliegen, desto héher sind die Chancen, mit den gewonnenen
Erkenntnissen die Therapie von Krebserkrankungen immer weiter zu verbessern. Alle Arztinnen und Arzte, mit
denen Sie wahrend des Behandlungsverlaufs in Kontakt kommen, kénnen Ihre Daten im LKR NRW einsehen — das
ist zum Beispiel im Falle eines Umzugs oder eines Arztwechsels fir Sie von Vorteil.

Welche Daten erhalt das LKR NRW von lhrem Arzt oder lhrer Arztin?

1. medizinische Daten 2. personliche Daten
+ Datum der Diagnose « Namen
+ Art der Sicherung der Diagnose « Geburtsdatum
« Art, Sitz und Auspragung des Tumors + Geschlecht
« Art, Beginn, Dauer und Ergebnis der « Anschrift
Therapie inkl. moglicher Nebenwirkungen » Angaben zur Krankenversicherung
+ Krankheitsverlauf « Staatsangehorigkeit

Wie werden |hre Daten geschiitzt?

Der Schutz Ihrer Daten ist fiir das LKR NRW von zentraler Bedeutung. Welche Daten erhoben werden dirfen und
wie diese zu schitzen sind, ist gesetzlich vorgeschrieben*® So ist es ausgeschlossen, dass unbefugte Dritte die
Daten, die von |hrer Arztin oder Ihrem Arzt an das LKR NRW gesendet werden, einsehen kénnen. Auch bei der
Speicherung lhrer Daten wird Sicherheit groBgeschrieben: Alle Daten sind mehrfach gegen unberechtigte Zugriffe
gesichert. Zudem werden die medizinischen und persénlichen Daten getrennt voneinander gespeichert. Ihre Pri-
vatsphare bleibt wahrend aller Phasen der Datenspeicherung gewahrt. Der Landesbeauftragte fir Datenschutz
und Informationsfreiheit NRW hat die gesetzlichen Bestimmungen zum Datenschutz gepriift und fir geeignet
befunden.

Wofiir werden lhre Daten verwendet?

lhre im LKR NRW gespeicherten Daten sind in erster Linie wichtige Informationen fiir alle Arztinnen und Arzte,
von denen Sie im Laufe Ihrer Erkrankung behandelt werden. Auch viele Forschungsprojekte dienen dazu, die me-
dizinische Versorgung Krebskranker zu verbessern. Dazu kénnen interessierte Forscherinnen und Forscher beim
LKR NRW einen Antrag stellen, in dem sie deutlich machen, dass ihr Forschungsvorhaben voraussichtlich einen
beachtlichen Beitrag zur Friherkennung oder Behandlung von Krebserkrankungen leisten wird. Aus dem Antrag
muss auBerdem erkennbar sein, dass die Forschung ohne die Daten des LKR NRW unmaoglich oder zumindest
deutlich erschwert werden wiirde.
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Uber den Antrag beraten der Beirat und der Wissenschaftliche Fachausschuss des LKR NRW. Wahrend der Bei-
rat unter anderem aus Vertreterinnen und Vertretern von Selbsthilfeorganisationen, Krankenkassen und aus der
Arzteschaft besteht, sitzen im Wissenschaftlichen Fachausschuss hochrangige Wissenschaftlerinnen und Wissen-
schaftler aus der Krebsforschung. Bei einzelnen Forschungsprojekten kann es sein, dass (iber die Daten des LKR
NRW hinaus weitere Angaben gebraucht werden — wenn zum Beispiel untersucht werden soll, wie eine bestimmte
Krebstherapie die Lebensqualitat beeinflusst. In diesen Fallen wird das LKR NRW Sie anschreiben und fragen, ob
Sie mit der Weitergabe |hrer persénlichen und medizinischen Daten einverstanden sind. Nur wenn Sie ausdriick-
lich zustimmen, werden lhre Daten weitergegeben — und zwar ausschlieBlich an die Antragstellerin oder den An-
tragsteller. Dieser nimmt dann direkten Kontakt zu Ihnen auf, um lhnen etwa Fragebdgen zuzusenden.

Welche Widerspruchsrechte haben Sie?

Wenn Sie nicht méchten, dass |hre Arztin / |hr Arzt den gesamten Verlauf Ihrer Krebsbehandlung einsehen kann
oder das LKR NRW Sie wegen eines Forschungsvorhabens kontaktiert, konnen Sie von Ihrem gesetzlichen Wider-
spruchsrecht* Gebrauch machen. In dem Fall wird auf eine Bildung bzw. Speicherung des so genannten Identi-
tats-Chiffrates verzichtet. Das heif3t |hr Name, Ihre Adresse sowie lhre Versicherungsinformationen werden nach
der Abrechnung mit dem Kostentrager vom LKR NRW nur noch als Nummer gespeichert und die Angaben im
Klartext kdnnen nicht wiederhergestellt werden. Sie konnen Ihren Widerspruch entweder gegentiber lhrer behan-
delnden Arztin oder Ihrem Arzt duBern oder sich direkt an das LKR NRW wenden. Es ist zu jeder Zeit lhre freie
Entscheidung, Widerspruch gegen die Speicherung des ldentitats-Chiffrates einzulegen. Bitte berticksichtigen Sie
dabei, dass gerade Informationen aus Einzelstudien mit Befragungen Krebskranker einen wichtigen Beitrag zur
Verbesserung der Versorgung leisten kénnen. Da es um das Ubergeordnete Ziel des LKR NRW geht, namlich die
Weiterentwicklung von FriiherkennungsmaRnahmen und die Verbesserung der Versorgung von Krebspatientinnen
und -patienten, werden medizinische und persénliche Daten auch im Falle eines Widerspruchs an das LKR NRW
gemeldet. Die Angaben zu Ihrem Namen, lhrer Anschrift sowie zur Krankenversicherung werden unmittelbar nach
der Meldung noch zu Abrechnungszwecken benétigt. Danach werden jedoch aus Ihrem Namen, Ihrem Geburts-
datum und weiteren Identitatsdaten lediglich Nummern gebildet, die es dem LKR NRW erméglichen, spatere Mel-
dungen lhrem Fall zuzuordnen. Der umgekehrte Weg — die Ableitung Ihres Namens und weiterer Angaben aus den
so erzeugten Nummern — ist nach aktuellem Technikstand ausgeschlossen. Aus lhren Daten lassen sich nun nur
noch statistische Informationen zum Auftreten von Krebs sowie zur Krebsbehandlung und deren Qualitat ableiten.
Eine Teilnahme an wissenschaftlichen Studien und insbesondere der Einblick Ihrer Arztin oder Ihres Arztes in Ihren
beim LKR NRW dokumentierten Behandlungsverlauf sind allerdings nicht mehr méglich.

Welchen Auskunftsanspruch haben Sie?

Selbstverstandlich haben Sie das Recht zu erfahren, welche Informationen zu lhnen beim LKR NRW gespeichert
sind. Bitte richten Sie dazu einen Auskunftsantrag mit folgenden Informationen an das LKR NRW:

« aktueller (und evtl. fritherer) Vor- und Nachname, » Name lhrer Krankenversicherung
« Geburtsdatum und -ort « |hre Versichertennummer
« aktuelle und frtihere Anschriften « lhre Unterschrift

« Kopie des Personalausweises oder des Reisepasses

Weitere Informationen zur Krebsregistrierung in NRW Landeskrebsregister NRW gGmbH
finden Sie auf der Homepage des LKR NRW: Datenannahmestelle
www.krebsregister.nrw.de Gesundheitscampus 10

44801 Bochum

* Die rechtliche Grundlage des Landeskrebsregisters NRW ist das T 0234 54509-111 (Zentrale Servicerufnummer)

Landeskrebsregistergesetz NRW (LKRG NRW). Sie kénnen es tiber F 0234 54509-199
die Homepage des Landeskrebsregisters NRW einsehen. E-Mail: patienten@krebsregister.nrw.de

Haben Sie Fragen zur Krebsregistrierung oder Anregungen? Nehmen Sie mit uns Kontakt auf.



