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Krebsregister - Was ist das?

Das Bevolkerungsbezogene Krebsregister Bayern
beobachtet das Auftreten und die Trendentwicklung
aller Formen von bdsartigen Krebserkrankungen und
ihrer Frihformen. Diese Daten werden statistisch-
epidemiologisch ausgewertet und sind eine wichtige
Grundlage fur die Gesundheitsplanung und die
Krebsursachenforschung. Die Analyse erfolgt be-
volkerungsbezogen, das heilt, sie richtet sich nach den
Wohnorten oder Landkreisen, in denen die Patienten
wohnen. Dadurch kann festgestellt werden, ob in
bestimmten Gebieten Haufungen von Tumorerkran-
kungen auftreten.

Krebsregister -
Warum brauchen wir das?

Bei der Heilung von Krebs wurde bis heute weltweit
schon viel erreicht. Um diese Krankheit noch besser
verhindern, behandeln oder friher erkennen zu
kdénnen, ist es wichtig, noch mehr Uber die Ursachen
und die Entwicklung von Krebs herauszufinden.
Krebsregister bieten dafir eine wertvolle Grundlage.

Unterschiede in der Art und Haufigkeit von Krebs-
erkrankungen zwischen verschiedenen Regionen
kénnen wichtige Hinweise flir die Erforschung von
Krebsursachen geben. Wissenschaftler kbnnen dannin
Studien solchen Hinweisen gezielt nachgehen. Der Be-
volkerungsbezug hilft dabei, dass Ergebnisse solcher
Studien nicht nur fir eine kleine Untersuchungs-
gruppe, sondern fir die Gesamtbevdlkerung gelten.

Das Beobachten von zeitlichen Veranderungen bei der
Erkrankungshaufigkeit und der Stadienverteilung
ermoglicht es, den Nutzen von Vorsorge- und Frih-
erkennungsmalnahmen zu bewerten, beispielsweise
des flachendeckenden Mammographiescreenings.

Zur Bedarfsplanung im Gesundheitswesen liefert das
Krebsregister Zahlen zur aktuellen Situation sowie
Schatzungen fur kiinftige Entwicklungen.

Krebsregister - Was habe ich
als Krebspatient damit zu tun?

Eines steht fest: Ohne die Mithilfe aller Krebspatienten
kann es keine verlasslichen Daten Gber die Entstehung
und die Verbreitung von Krebserkrankungen in
Deutschland geben. Helfen Sie daher mit und lassen
Sie bitte Ihre Daten melden.

Nur wenn alle Betroffenen mitmachen, kénnen wir
aussagefdhige Daten (liber Krebserkrankungen,

e gewinnen! o

Krebsregister - Welche Daten

werden erfasst und gespeichert?

Wenn bei lhnen die Diagnose einer bosartigen Krebs-
erkrankung oder deren Frihform gestellt wurde, sollen
dies die behandelnden Arzte melden. Erfasst werden
neben Angaben zu lhrer Person Daten zur Krebs-
erkrankung (z.B. Zeitpunkt der Erkrankung, Sitz des
Tumors, Art und Groflke) sowie einige grundlegende
Informationen zur Therapie. Die Meldungen werden
zunachst von den regionalen klinischen Krebsregistern
gesammelt und dann an die Vertrauensstelle des
Bevdlkerungsbezogenen Krebsregisters weitergeleitet.
Dort werden |hre persénlichen Daten so verschlisselt,
dass keine Namen und Anschriften mehr erkennbar
sind. Diesen Vorgang bezeichnet man als Pseudonymi-
sierung. Die Personendaten werden danach geldscht.
Die pseudonymisierten Informationen kommen zu-
sammen mit den medizinischen Daten zur Register-
stelle des Bevolkerungsbezogenen Krebsregisters und
werden dort gespeichert und ausgewertet. Personen-
bezogene Daten werden nicht nach aullen weiter-
gegeben.

Sollten Sie Fragen zur Meldung der Daten oder
Bedenken zum Datenschutz haben, kénnen Sie sich
jederzeit an lhr klinisches Krebsregister oder an die
Vertrauens- bzw. Registerstelle des Bevolkerungs-
bezogenen Krebsregisters Bayern wenden (Adressen
siehe Riickseite).




Meldeverfahren und Meldeweg

Datenschutz

Die personenbezogenen Daten der Tumorpatienten

werden schriftlich oder elektronisch von Arzten in
Krankenhausern, niedergelassenen Arzten, Zahn-

arzten und insbesondere Pathologen an das klinische
Krebsregister des zustdndigen Tumorzentrums ge-
meldet. Erfasst werden alle bosartigen Neubildungen
einschlieBlich ihrer Friihformen. Fir die Meldungen
an das Bevolkerungsbezogene Krebsregister Bayern
wird eine Aufwandsentschadigung bezahlt.

In den klinischen Krebsregistern der Tumorzentren
werden die Daten gesammelt, auf Vollstandigkeit und
Schlissigkeit geprift und Auswertungen von Thera-
pieverlaufen und Langzeitergebnissen zur Qualitats-
sicherung fur die meldenden Stellen durchgefihrt. Bei
Unklarheiten erfolgen Riickfragen bei den Meldenden.
In regelmafigen Abstanden werden die erfassten epi-
demiologischen Daten an die Vertrauensstelle des Be-
volkerungsbezogenen Krebsregisters weitergeleitet.

Die Registerstelle ist am Universitatsklinikum
Erlangen eingerichtet. Nach intensiver Qualitats-
kontrolle werden dort die medizinischen Daten zu-
sammen mit den pseudonymisierten Personendaten
dauerhaft gespeichert. Mit statistisch-epidemio-
logischen Analysen werden die Daten ausgewertet,
zeitliche Veranderungen oder regionale Haufungen
untersucht und regelmaRig Berichte erstellt.
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Die Grundlage fir die Krebsregistrierung in Bayern
bildet das Bayerische Krebsregistergesetz vom
25.7.2000, zuletzt gedndert am 24.12.2005. Rege-
lungen zum Datenschutz sind dabei besonders
beachtet. Das Recht des Einzelnen auf Selbst-
bestimmung bei der Weitergabe er Onlicher Daten ist
gewahrleistet.

Das Bevolkerungsbeng sregister Bayern

Daten so\«
Wohnanschrift

@® und einer Registe
medizinischen Dur dlese pseudonymi-
sierten Daten zur dau€rhaften Speicherung erhalt
und die Identitatsdaten nicht entschlisseln kann.

In Bayern gibt es weiterhin keine Meldepflicht flr Krebs-
erkrankungen. Durch die Pseudonymisierung ist Ihr Name
und lhre Anschrift bis auf den Wohnort nicht im Register
erkennbar. Sie haben die Moglichkeit, der Weitergabe lhrer
Krankheitsdaten zu widersprechen. Wenden Sie sich hierzu
an das fur lhren Wohnort zustandige klinische Krebsregister.

Der Abgleich personenidentifizierender Daten mit den Daten
des Krebsregisters und die Entschlisselung der erforderli-
chen Identitdtsdaten ist nur in bestimmten Fallen (Gesund-
heitsschutz und Forschung) mit Genehmigung des Bayer-
ischen Staatsministeriums fir Umwelt, Gesundheit und
Verbraucherschutz zuldssig. Sollten Ihnen diese Daten dann
zugeordnet werden kdnnen, dirfen sie nur mit lhrer schriftli-
chen Einwilligung oder im Todesfall mit der Einwilligung lhres
nachsten Angehdrigen an Dritte Gbermittelt werden.

Falls Sie wissen mdchten, ob und welche Eintragungen zu
Ihrer Person gespeichert sind, kdnnen Sie einen Arzt oder
Zahnarzt benennen, dem das Krebsregister die Angaben
mitteilen wird. Der Arzt wird Sie dann Uber diese Mitteilung
informieren.
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