KLINISCHES
KREBSREGISTER

Thiringen

Informationen fiir Patientinnen und Patienten

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

um eine gute Qualitdt der onkologischen Behandlung sicherzustellen
und die Versorgung von Krebspatienten weiter zu verbessern, wur-
denalle Bundeslidnder gesetzlich verpflichtet, Klinische Krebsregister
einzurichten. Diese beobachten das Auftreten, die Behandlung und
den Verlauf aller Krebserkrankungen, werten diese Daten aus und
stellen damit Grundlagen fiir die Forschung und Qualitatssicherung
bereit. Nur wenn zuverléssige Informationen vorliegen, kénnen Er-
kenntnisse tber Krebserkrankungen und deren medizinischen Ver-
sorgung gewonnen und weitere Fortschritte erzielt werden.

Im Folgenden méchten wir Ihnen Ziele und Arbeitsweise des Klini-
schen Krebsregisters Thiringen erldutern und Sie tiber die Nutzung
Ihrer Daten informieren.

Uber das Klinische Krebsregister Thiiringen

Thuringen kann auf eine mehr als 25-jahrige Erfahrung in der Krebs-
registrierung zurtickblicken. Dieser Kenntnisvorsprung im Freistaat
Thiringen wurde genutzt, die vorhandenen Strukturen und Er-
fahrungen in ein gemeinsames Klinisches Krebsregister Thiringen
einflieBen zu lassen. Im Thiringer Krebsregistergesetz (ThurkRG)
sind alle thiiringenspezifischen Regelungen zur Krebsregistrierung
festgelegt.

Meldepflicht

Die Sie behandelnden Arzte, Zahnirzte, Krankenhiuser sowie ande-
re drztlich geleitete Einrichtungen im Freistaat Thiringen, die an der
Krankenversorgung teilnehmen, sind seit 2018 gesetzlich verpflichtet,
die Daten zu lhrer Krebserkrankung an das Klinische Krebsregister
Thuringen zu tibermitteln.

Diese Daten werden gemeldet
Der Umfang der zu meldenden Informationen ist bundesweit ein-
heitlich festgelegt und beinhaltet:

Angaben zur Person: Name, Anschrift, Geburtsdatum, Ge-
schlecht, Krankenkasse, Krankenversicherten-Nummer

Medizinische Angaben zur Krebserkrankung: Diagnose und
Lokalisation des Tumors, Diagnosedatum, Art, Beginn, Dauer
und Ergebnis der Therapie, Krankheitsverlauf, Sterbedatum,
Todesursachen

Was passiert mit lhren Daten?

Annahmestelle fiir Meldungen ist das Klinische Krebsregister Thiirin-
gen. Die Angaben zur Person, zur Krankenversicherung, zur Tumor-
diagnose und das Diagnosedatum werden fiir die Abrechnung der
Krebsregisterpauschale an lhre Krankenkasse ibermittelt, denn die

Krankenkassen fordern den Betrieb der Klinischen Krebsregister.

Auch Sie als einzelne Patientin oder einzelner Patient kénnen direkt
von der Datensammlung profitieren:

« Auf Antrag werden Ihren behandelnden Arzten die im Klinischen
Krebsregister Thiiringen gespeicherten Daten zur Verfligung ge-
stellt, um die interdisziplindren Zusammenarbeit bei der Be-
handlung und die Qualitdtssicherung zu unterstiitzen. Dies dient
Ihrer bestmoglichen Behandlung.

« Ihre behandelnden Arzte kénnen auf dieser Grundlage auch mit
ihren mit behandelnden &rztlichen Kollegen besprechen, welche
Untersuchungen fiir Sie am besten geeignet sind und wie lhre
optimale Therapie aussehen sollte (z.B. im Rahmen von Tumor-
konferenzen). Es ist wichtig, dass hierzu moglichst alle verfiig-
baren Daten tiber die Krebserkrankung vorliegen, auch zu zurtick-
liegenden Krankheitsphasen und Zweiterkrankungen.

 Praxen und Kliniken werden durch zusammenfassende tumor-
bezogene Auswertungen tber den Erfolg der von ihnen durch-
gefiihrten Krebsbehandlungen riickinformiert. Dies hilft den Be-
handlern, durch vergleichende Auswertungen die Qualitdt ihrer
Versorgung weiter zu verbessern.

Das Klinische Krebsregister Thiringen tGbermittelt auf Antrag ano-
nymisierte Daten an Forschungseinrichtungen fiir Forschungsvor-
haben im Bereich der Versorgungsforschung. Ein Riickschluss auf Ihre
Daten ist hierbei nicht méglich. Kann ein Forschungsvorhaben nur
mit Hilfe Ihrer identifizierenden Angaben durchgefiihrt werden, weil
z.B. Patientenbefragungen durchgefiihrt werden miissen, muss dazu
Ihre vorherige schriftliche Einwilligung vorgelegt werden.

Zusatzlich zu diesen Auswertungen sind alle Krebsregister bundes-
gesetzlich verpflichtet, verschliisselte Identitétsdaten und bestimmte
medizinische Daten andas bevélkerungsbezogene (epidemiologisch)
Gemeinsame Krebsregister (GKR) zu ibermitteln. Epidemiologische
Krebsregister erheben, speichern, verarbeiten, analysieren undinter-
pretieren die Daten tiber das Auftreten und die Haufigkeit von Krebs
in definierten Erfassungsgebieten.

Schutz lhrer Daten

Das Klinische Krebsregister Thiiringen nimmt den Schutz lhrer Daten
sehrernst. Umfang, Speicherung, Nutzung, Weitergabe und L6schung
der Daten unterliegen den aktuellen datenschutzrechtlichen Vor-
schriften und der Kontrolle durch die Datenschutzbeauftragten des
Freistaates Thiringen.
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Die Speicherung und Verarbeitung aller notwendigen Angaben zu
Ihrer Person finden ausschlieRlich in einem personell und technisch
abgegrenzten Bereich der jeweiligen regionalen Registerstelle statt.
Die Mitarbeiter unterliegen einer strengen Schweigepflicht. Alle wei-
teren Schritte der statistischen Verarbeitung der Daten finden ohne
identifizierende Angaben zur lhrer Person statt. Die Weitergabe von
Daten an die Krebsregister anderer Lander, das epidemiologische
Gemeinsame Krebsregister (GKR) oder an wissenschaftliche Ein-
richtungen geschieht nur auf gesetzlicher Grundlage und unter fest-
gelegten und tberprifbaren Bedingungen.

Ihr Recht auf Widerspruch

Laut Thuringer Krebsregistergesetz ist eine Ausnahme von der &rzt-
lichen Meldepflicht fir Krebserkrankungen nicht erlaubt. Als Be-
troffener kénnen Sie allerdings der dauerhaften Speicherung lhrer
Identitatsdaten widersprechen. Ihre persénlichen Daten werdendann
nach Durchfiihrung des Abrechnungsverfahrens mit den Kranken-
kassen pseudonymisiert. Das bedeutet, dass Sie als Person nament-
lich nicht mehr erkennbar sind. Ihre medizinischen Daten zur Krebs-
erkrankung bleiben jedoch fiir die Auswertung erhalten.

Ein Widerspruch hat zur Folge, dass Ihre behandelnde Arzte und Kli-
niken nicht mehr auf die von lhnen im Register gespeicherten Daten
zum bisherigen Verlauf zuriickgreifen kénnen. Auch kénnen wir Sie
nicht mehr kontaktieren, um Ihr Einverstandnis z.B. zur Teilnahme
an Befragungsstudien zur Lebensqualitat von Krebspatientinnen und
-patienten zu erhalten.

Bei weiteren Fragen wenden Sie sich bitte an die
Sie behandelnde Arzte oder an das Klinische Krebs-
register Thiringen:

Zentrales Klinisches
Krebsregister Thiiringen gGmbH
Carl-ZeiR-Platz 8, 07743 Jena

Telefon: 03641/9396750

Telefax:
E-Mail:

03641/933799
info@zkkr-thueringen.de

Internet: www.krebsregister-thueringen.de

Regionale Registerstelle am

Tumorzentrum Erfurt

Helios Klinikum Erfurt GmbH

Nordh&user Str. 74, 99089 Erfurt

Telefon: 0361/7814 802, Telefax: 0361/7814 803

Regionale Registerstelle am

Tumorzentrum Gera

SRH Wald-Klinikum Gera GmbH

StraRe des Friedens 122, 07548 Gera

Telefon: 036578288948, Telefax: 0365/8288949

Regionale Registerstelle am
UniversitdtsTumorCentrum Jena
Universitatsklinikum Jena

BachstralRe 18, 07743 Jena

Telefon: 036 41/933114, Telefax: 036 41/ 9338 40

Regionale Registerstelle am

Tumorzentrum Nordhausen

Stidharz Klinikum Nordhausen gGmbH
Dr.-Robert-Koch-StraRe 39, 99734 Nordhausen
Telefon: 03631/ 412284, Telefax: 03631/412282

Regionale Registerstelle am

Klinischen Krebsregister Siidthiiringen

SRH Zentralklinikum Suhl gGmbH
Albert-Schweitzer-Str. 2, 98527 Suhl

Telefon: 036 81/356124, Telefax: 036 81/3560 06

Zentrales Klinisches Krebsregister Thiiringen gGmbH
Carl-ZeiB-Platz 8

07743 Jena

info@zkkr-thueringen.de
www.krebsregister-thueringen.de
Telefon: 036 41/9396750

Telefax: 036 41/933799



