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Liebe Patientinnen,
liebe Patienten,

im Saarland erkranken jahrlich rund 10.000 Menschen an Krebs.

Die Diagnose einer Tumorerkrankung stellt sowohl die Betroffenen
selbst als auch deren soziales Umfeld vor gravierende Einschnitte.
Die notwendigen Behandlungen haben meist schwerwiegende Aus-
wirkungen. Angste und Fragen zum Umgang mit der Erkrankung und
deren Folgen beschiftigen die Betroffenen. Das alltdagliche Leben
muss gemeistert werden.

Die medizinischen Fortschritte bei Fritherkennung, Diagnostik, The-
rapie und Nachsorge von Krebserkrankungen fiihren dazu, dass sich
die Heilungschancen und die Lebensqualitdt von Krebspatientinnen

und -patienten fortlaufend verbessern. Dennoch bleibt die Krebsbe-
kampfung weiterhin im Fokus medizinischer und gesundheitspoliti-

scher Bemuihungen.

Nur durch eine vollstandige und detaillierte Erfassung aller auftre-
tenden Krebserkrankungen, deren Behandlung und Verlauf kénnen
belastbare und aussagekraftige Daten fir die Krebsbekdampfung ge-
wonnen werden. Als eines der ersten flachendeckenden Krebsregis-
ter in Deutschland erfllt das Krebsregister Saarland diese Aufgabe
seit 1968 mit grofem Erfolg.

Mit dem deutschlandweiten Ausbau der Krebsregistrierung in den
vergangenen Jahren haben sich die Aufgaben des Saarlandischen
Krebsregisters erweitert. Als Werkzeug der Krebsbekampfung stellt
es kontinuierlich aktuelle und relevante Informationen zur Belas-
tung der Bevoélkerung durch Krebserkrankungen bereit und leistet
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Beitrage zur Sicherung der Qualitat der
Versorgung von Krebspatientinnen und
-patienten sowie zur wissenschaftlichen
Erforschung von Ursachen, Auswirkungen und
Folgen von Krebserkrankungen in der Bevolkerung.

Fir die erfolgreiche Arbeit des Krebsregisters ist es notwendig,
dass alle an der Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten
beteiligten Arztinnen und Arzte im Saarland mitwirken und die not-
wendigen Informationen zu Ihrer Erkrankung an das Saarlandische
Krebsregister Gbermitteln.

Als betroffene Patientin oder als betroffener Patient leisten Sie
durch die Gbermittelten Informationen zu Ihrer Tumorerkrankung
einen entscheidenden Beitrag zur Krebsbekampfung - fiir Sie selbst
und insbesondere fir Menschen, die heute noch nicht an Krebs
erkrankt sind.

Fur Ihre Gesundheit winsche ich IThnen alles Gute.

Dr. Magnus Jung
Minister fur Arbeit, Soziales, Frauen und Gesundheit
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Fragen und Antworten
zur Krebsregistrierung im
Saarland

1. Warum erhalten Sie diese Informationsbroschiire?

Diese Informationsbroschiire soll Ihnen einen Uberblick tiber die

Aufgaben des Krebsregisters Saarland und die Verarbeitung der er-

hobenen Daten zu Krebserkrankungen im Saarland geben. Das Saar-

landische Krebsregistergesetz (SKRG) verpflichtet alle im Saarland
tatigen Arztinnen und Arzte zur Ubermittlung von Daten zu Krebser-
krankungen und deren Behandlung an das Krebsregister Saarland.

Diese Broschiire informiert Sie tiber folgende Themen:

» zu welchem Zweck welche Daten erhoben und im Krebsregister
verarbeitet werden,

e Uber Ihre Rechte in Bezug auf Auskunftserteilung und Wider-
spruch gegen die dauerhafte Speicherung Ihrer personenbezoge-
nen Daten,

» wie Sie selbst Daten an das Krebsregister tibermitteln kénnen und

» welchen Nutzen Krebspatientinnen und -patienten von der Arbeit
des Krebsregisters haben.

2. Welche Aufgaben hat das Krebsregister Saarland?

Als klinisch-epidemiologisches Krebsregister sammelt das Krebs-
register Saarland Informationen zu Krebserkrankungen, die in der
saarlandischen Bevélkerung auftreten oder deren Behandlung im
Saarland erfolgt. Das Krebsregister Saarland ist am Ministerium fur
Arbeit, Soziales, Frauen und Gesundheit angesiedelt.

Die wohnortorientierte Krebsregistrierung erlaubt die Beantwor-
tung bevolkerungsbezogener (epidemiologischer) Fragestellungen
zu Auftreten und Haufigkeit von Krebserkrankungen in der Bevol-
kerung, den Auswirkungen von Vorsorge- und Fritherkennungspro-
grammen sowie der Prognose von Krebspatientinnen und -patien-
ten. Bei der behandlungsorientierten Krebsregistrierung werden
detaillierte Informationen zu Diagnose, Behandlung, Nachsorge und
Verlauf von Krebserkrankungen gesammelt.
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Durch das Krebsregister dokumentierte Informationen

Bevolkerungsbezogene

Fragestellungen
wohnortorientiert

Klinische Fragestellungen

patientenorientiert/
behandlungsortorientiert

Geben Auskunft liber die Haufigkeit von
Krebserkrankungen im Saarland

Geben Auskunft tber die Versorgung
von Krebspatientinnen/-patienten im
Saarland

Welche Krebserkrankungen treten am
hdufigsten auf?

Wie verandern sich die Erkrankungs-
zahlen?

Gibt es Gebiete, in denen gehauft
Krebs auftritt?

Erkranken Manner und Frauen gleich
haufig?

Wie sind die Uberlebenschancen bei
bestimmten Tumoren?

Haben sich die Praventions- und
Friherkennungsprogramme positiv
ausgewirkt?

Welche Risikofaktoren begiinstigen
das Auftreten von Krebs?

* Wie gut ist die Versorgung von
Krebspatientinnen/-patienten im
Saarland?

e Welchen Einfluss haben einzelne
Therapien auf Prognose und Lebens-
qualitat?

o Wie hoch ist das Riickfall- bzw. Metas-
tasenrisiko?

¢ \Wie viele Patientinnen/Patienten wur-
den im Tumorzentrum X behandelt?

¢ Welche Patientinnen/Patienten haben
die Behandlung X erhalten?

Voraussetzungen: Vollzdhligkeit » Vollstandigkeit « Objektivitit « Aktualitait

Abb.1: Krebsregistrierung im Saarland - Ausgewahlte relevante wohnort- und
behandlungsorientierte Fragestellungen
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Mit diesen Daten lassen sich Fragen zur Qualitat der Versorgung von
Krebspatientinnen und -patienten im Saarland beantworten. Abbil-
dung 1 fasst die wichtigsten wohnort- und behandlungsorientierten
Fragestellungen zusammen.

Organisation und Aufgaben des Krebsregisters sowie die Verarbei-
tung der erhobenen Daten einschliefilich der datenschutzrechtlichen
Bestimmungen sind im SKRG detailliert geregelt.

3. Fiir welche Krebserkrankungen werden
Informationen gesammelt?

Im Krebsregister werden Informationen zu folgenden Tumorerkran-

kungen erfasst:

« alle bosartigen Krebserkrankungen (z.B. Brust- oder
Lungenkrebserkrankungen),

e Frihformen von invasiven Tumorerkrankungen, wenn diese die
nattrlichen Organgrenzen noch nicht tiberschritten haben (z.B. In
situ-Tumoren des Gebarmutterhalses),

e gutartige Tumorerkrankungen des Zentralen Nervensystems (z.B.
Tumoren der Hirnhdute) sowie

* Neubildungen, von denen nicht klar ist, ob sie bereits bdsartig
sind.

4. Welche Daten erhdlt das Krebsregister von wem und

wie werden die gesammelten Daten geschiitzt?
Alle Arztinnen und Arzte, die im Saarland an der Versorgung von
Krebspatientinnen und -patienten mitwirken, sind gesetzlich ver-
pflichtet, bei Diagnosestellung, bei Durchfithrung tumorspezifischer
Therapien und bei Feststellung von relevanten Veranderungen im
weiteren Krankheitsverlauf Informationen an das Krebsregister
Saarland zu Gbermitteln.
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In den Meldungen an das Krebsregister Saarland werden folgende
Arten von personenbezogenen Daten Gbermittelt:

« Identitatsdaten der Patientin oder des Patienten
(z.B. Vor- und Familiennamen, frithere Namen, vollstandiges Ge-
burtsdatum, Geschlecht, aktuelle Anschrift, Trager der Kranken-
versicherung und lebenslange Versichertennummer)

- Epidemiologische und klinische Daten
(z.B. Geschlecht, Geburtsmonat und -jahr, Wohnort und Ortsteil,
Diagnosedatum, Sitz und Morphologie des Tumors, Tumordiagno-
se nach der Internationalen statistischen Klassifikation der Krank-
heiten und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD), Ausbreitung
der Erkrankung, Art der Sicherung der Tumordiagnose, durchge-
fihrte gegen die Erkrankung gerichtete Behandlungsverfahren
und deren Ergebnis)

« Daten zur Verlaufskontrolle (,Follow-up®) der Patientin oder des
Patienten
(z.B. Datum des Auftretens und Sitz von Rezidiven, Fernmetasta-
sen oder Mehrfachtumoren im weiteren Verlauf der Erkrankung)

- Daten der behandelnden Arztin oder des behandelnden Arztes
(z.B. Vor- und Familiennamen, Anschrift, Fachgebiet, Name und
Anschrift der Institution)

Die Ubermittelten Daten umfassen die Merkmale des einheitlichen
onkologischen Basisdatensatzes der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren e.V., der Gesellschaft der epidemiologischen Krebsre-
gister in Deutschland e.V. und der flaichendeckenden Krebsregister
sowie die Merkmale der erganzenden Module, die zum Zeitpunkt der
Erhebung gelten und veroffentlicht worden sind.
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Weiterhin erhdlt das Krebsregister Saarland personenbezogene Da-
ten zur Verlaufskontrolle (,Follow-up® z.B. Vor- und Familiennamen,
frihere Namen, vollstandiges Geburtsdatum, Geschlecht, aktuelle
Anschrift, Sterbedatum, Todesursache) vom Statistischen Amt, den
Gesundheitsamtern und den Meldebehorden.

Damit die Giber einen langen Zeitraum von unterschiedlichen Quel-
len Ubermittelten Informationen sicher einer Person zugeordnet
werden kénnen, miissen bei der Ubermittlung von Daten zur Krebs-
erkrankung immer auch Identitdtsdaten der betroffenen Person an
das Krebsregister tibermittelt werden.

Dem hohen Schutzbedarf der verarbeiteten personenbezogenen
Daten wird im Krebsregister Saarland durch umfassende organi-
satorische und technische Mafinahmen Rechnung getragen.

Aus diesem Grund ist das Krebsregister Saarland sowohl personell
als auch raumlich in eine Vertrauens- und eine Registerstelle unter-
teilt.

In der Vertrauensstelle werden die eingehenden Meldungen entge-
gengenommen, geprift und in der Datenbank des Registers gespei-
chert. Die Identitatsdaten der Patientinnen und Patienten verbleiben
in der Vertrauensstelle des Krebsregisters. Die Informationen zur
Tumorerkrankung und deren Behandlung werden anschliefiend in
pseudonymisierter Form an die Registerstelle weitergeleitet, dort
dauerhaft gespeichert und fiir Auswertungen zu bevolkerungsbe-
zogenen und klinischen Fragestellungen verwendet. Dieser Ablauf
der Datenerhebung und -verarbeitung im Krebsregister ist in Abbil-
dung 2 dargestellt. Eine Re-Identifizierung, d. h. die Zuordnung der
pseudonymisierten Tumordaten zu einer konkreten Person ist in der
Registerstelle nicht mehr méglich.
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Vorname

Geschlecht
Krankenkasse
Versicherungsnummer Tumorsitz
Geburtsdatum Tumorgrofie
Anschrift Therapie

Verlauf

Eingehende Meldungen aus
Pathologischen Instituten,
Kliniken, Arztpraxen, Organ-
zentren etc.

Vertrauensstelle des Krebsregisters

Prifung der Daten auf Schliissigkeit und Vollstandigkeit
o Zusammenfihrung von Mehrfachmeldungen

» Weitergabe von Meldungen von Patientinnen und Patienten aus anderen Bun-
deslandern an die fiir den Wohnort zustandigen Krebsregister

Weiterleitung der pseudonymisierten
Daten an die Registerstelle

des Krebsregisters

e Dauerhafte Speicherung der pseudonymisierten Daten
Auswertung der Daten:
 bevolkerungsbezogene Analysen zu Krebshaufigkeiten
» patientenbezogene und einrichtungsbezogene Auswertungen zur
Riickmeldung an die Arztin/ den Arzt
 saarlandweite Auswertungen zur Versorgungsqualitat
» Weitergabe von anonymisierten Daten an das Zentrum fiir Krebsregisterdaten
(bundesweite Auswertung)

Abb. 2: Datenerhebung und -verarbeitung im Krebsregister Saarland
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5. Kann ich Auskunft Giber die im Krebsregister gespeicher-

ten Daten zu meiner Person und Erkrankung erhalten?
Als Patientin oder Patient haben Sie jederzeit das Recht, Auskunft
Uber die zu Ihrer Person und Krebserkrankung gespeicherten Daten
und darliber, ob Datenabrufe erfolgt sind, zu erhalten. Bitte spre-
chen Sie in diesem Fall mit Ihrer behandelnden Arztin oder Threm
behandelnden Arzt, damit sie oder er fiir Sie die im Register vorlie-
genden Daten erfragen und Ihnen dartiber Auskunft erteilen kann
oder nehmen Sie direkt Kontakt mit der Vertrauensstelle des Krebs-
registers auf. Der Antrag auf Auskunftserteilung muss schriftlich
erfolgen.

6. Kannich selbst Daten zu meiner Krebserkran-

kung an das Krebsregister tibermitteln?
Als Patientin oder Patient kénnen Sie die Datenerhebung des Krebs-
registers unterstiitzen, indem Sie geeignete Papierdokumente zu Ih-
rer Tumorerkrankung im Sinne einer Datenspende Ubersenden. Ein
Datenspende-Set mit vorbereitetem Begleitschreiben und voradres-
siertem Riickumschlag zur kostenfreien Ubersendung an das Krebs-
register erhalten Sie von der Vertrauensstelle des Krebsregisters.

7. Welchen Nutzen habe ich von der Sammlung von Daten zu

meiner Tumorerkrankung durch das Krebsregister Saarland?
Langfristig profitieren alle Menschen von der Arbeit des Saarlandi-
schen Krebsregisters - sowohl heute an Krebs erkrankte Menschen
als auch ,Noch-Nicht-Betroffene®.

Durch die Meldung der Daten zu Ihrer Krebserkrankung durch Ihre
behandelnde Arztin oder Thren behandelnden Arzt werden die Er-
krankung, die durchgefiihrten tumorspezifischen Therapien sowie
der Erfolg der Behandlung langfristig dokumentiert.
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Behandelnden Arztinnen und Arzten steht so ein Werkzeug zur Be-
urteilung und Sicherung der Qualitat der onkologischen Versorgung
von Krebspatientinnen und -patienten zur Verfigung.

Behandelnde Arztinnen und Arzte kénnen auf Antrag einer betrof-
fenen Patientin oder eines betroffenen Patienten, das Krebsregister
zur Klarung von vermuteten familidren Krebssyndromen nutzen und
Informationen zu Tumorerkrankungen bei bereits verstorbenen Fa-
milienmitgliedern einer Patientin oder eines Patienten erfragen.

Weiterhin stellt das Krebsregister detaillierte und verlassliche Da-
ten zur Haufigkeit von Krebserkrankungen in der Bevoélkerung, zur
Prognose von Krebspatientinnen und -patienten sowie Daten fur die
Abschatzung zukinftiger Versorgungsbedarfe zur Verfigung.

Darliber hinaus werden die gesammelten Daten entsprechend der
geltenden gesetzlichen Regelungen fir die Bewertung der Wirksam-
keit von Krebsfriiherkennungs- und Krebsvorsorgeprogrammen, die
Erforschung von Risikofaktoren von Krebserkrankungen sowie deren
Folgen und Auswirkungen in der Bevolkerung verwendet.

8. Kannich der Meldung meiner Daten an das Krebsre-
gister widersprechen oder die Loschung der Daten zu
meiner Person und Krebserkrankungen verlangen?
Damit das Krebsregister seine gesetzlichen Aufgaben wirkungsvoll
erfiillen kann, sind alle im Saarland titigen Arztinnen und Arzte
verpflichtet, gesetzlich festgelegte Informationen zu den Krebser-
krankungen ihrer behandelten Patientinnen und Patienten an das
Krebsregister zu (ibermitteln. Einer Meldung an das Krebsregister
kann nicht widersprochen werden.
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Sie als Patientin oder Patient kénnen jedoch der dauerhaften Spei-
cherung der Identitatsdaten (Namen, Geburtsdatum, Anschrift,
Krankenversichertennummer) im Klartext - d. h. in lesbarer Form -
widersprechen. In diesem Fall ldscht das Krebsregister vorhandene
Identitatsdaten (siehe Frage 4) nach Abschluss der Verarbeitung der
Ubermittelten Meldung und speichert dauerhaft nur Zeichenfolgen
(sog. Chiffrate), die aus Ihren Identitatsdaten gewonnen werden, die
aber eine Re-Identifizierung Ihrer Person nicht mehr zulassen.

Die verbleibenden Informationen zu Ihrer Person und Tumorerkran-
kung kénnen dann ausschliefllich in pseudonymisierter Form fir
statistische Auswertungen verwendet werden, stehen jedoch nicht
mehr flir eine dartiiberhinausgehende Nutzung durch Ihre behan-
delnde Arztin oder Ihren behandelnden Arzt zur Verfiigung.

Falls Sie der dauerhaften Speicherung Ihrer Identitatsdaten im
Klartext widersprechen moéchten, wenden Sie sich bitte an Ihre
behandelnde Arztin oder Thren behandelnden Arzt oder direkt an die
Vertrauensstelle des Saarlandischen Krebsregisters (Kontaktdaten
siehe Frage 11).

Ein Widerspruch gegen die dauerhafte Speicherung der Identi-
tatsdaten im Klartext kann jederzeit erfolgen.
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Ubersicht lber die hiufigsten
Krebserkrankungen im Saarland

9. Ubersicht iiber die hiufigsten Krebserkrankungen im Saarland
Im Jahr 2020 erkrankten 10.300 Saarlanderinnen und Saarlander
neu an einer bosartigen Krebserkrankung (Datenstand: April 2022).
Besonders haufige Tumorerkrankungen sind Brustkrebs bei Frauen,
Prostatakrebs bei Mdannern sowie Krebserkrankungen des Dick-
darms und des Rektums sowie der Bronchien und der Lunge. Daru-
ber hinaus treten verschiedene Formen von Hautkrebserkrankungen
im hoheren Alter haufig auf. Abbildungen 3 und 4 zeigen die jeweils
10 hdufigsten Krebserkrankungen bei Frauen und Mannern im Saar-
land im Jahr 2e20.

Fir die Mehrzahl aller Krebserkrankungen steigt das Erkrankungsri-
siko mit fortschreitendem Alter stark an. Die Daten des Krebsregis-
ters Saarland zeigen, dass im Jahr 2e20 bei Frauen rund 75 % und
bei Mdannern lber 8o % aller Krebserkrankungen ab dem 6o. Lebens-
jahr aufgetreten sind (siehe dazu Abbildungen 5§ und 6).

Verbesserungen in der Friiherkennung von Krebserkrankungen und
der Behandlung von bosartigen Neubildungen haben dazu beige-
tragen, dass die Sterblichkeit vieler Krebserkrankungen seit vielen
Jahren kontinuierlich sinkt.
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Haut (ohne Melanom)
Brustdriise
Lunge/Bronchien
Darm/Rektum
Gebarmutter
Non-Hodgkin-Lymphom
Malignes Melanom
Bauchspeicheldrise
Eierstocke

Magen

(=]

Neuerkrankungen
200 400 600 800 1.000  1.200  1.400  1.600  1.800

1.327 (29,2%)
866 (19,0%)

382 (8,4%)

331 (7,3%)

142 (3,1%)

123 (2,7%)

120 (2,6%)

114 (2,5%)

. 86 (1,9%)
. 72 (1,6%)

Abb. 3: Die 10 haufigsten Krebserkrankungen im Saarland 2020 bei Frauen
(Quelle: Krebsregister Saarland)

Haut (ohne Melanom)
Prostata
Lunge/Bronchien
Darm/Rektum
Harnblase
Mundhoéhle/Rachen
Malignes Melanom
Non-Hodgkin-Lymphom
Bauchspeicheldriise

Niere
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1.627 (28,5%)

922 (16,2%)

543 (9,5%)

461 (8,1%)

216 (3,8%)

195 (3,4%)

151 (2,6%)

151 (2,6%)

147 (2,1%)

151 (2,6%)

Abb. 4: Die 10 hdufigsten Krebserkrankungen im Saarland 20206 bei Mannern
(Quelle: Krebsregister Saarland)
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Abb. 5: Altersverteilung aller Krebserkrankungen im Saarland im Jahr 2020 bei
Frauen (Quelle: Krebsregister Saarland)
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Abb. 6: Altersverteilung aller Krebserkrankungen im Saarland im Jahr 2020 bei
Méannern (Quelle: Krebsregister Saarland)
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10. Wer erhdlt welche Daten vom Krebsregister?
Die Weitergabe der durch das Krebsregister gesammelten Daten an
Dritte ist gesetzlich geregelt.

Das Krebsregister wird finanziell durch die Kostentrager der gesetzli-
chen Krankenkassen und privaten Krankenversicherungen gefordert. Im
Rahmen der Abrechnung mit den Kostentragern werden Identitatsdaten
sowie Angaben zur diagnostizierten Tumorerkrankung tibermittelt.

Weiterhin ibermittelt das Krebsregister auf Antrag vorhandene Identitats-
und klinische Daten zu den Tumorerkrankungen einer Patientin oder eines
Patienten an Arztinnen und Arzte, die an der Behandlung beteiligt sind,
sofern die Patientin oder der Patient der dauerhaften Speicherung der
Identitatsdaten im Klartext nicht widersprochen hat.

Findet die Behandlung einer Tumorerkrankung in unterschiedlichen
Bundeslandern statt, libermittelt das Krebsregister Saarland erhobene
Identitatsdaten (oder daraus gewonnene Chiffrate, siehe Frage 8) sowie
klinische und epidemiologische Daten an andere zustdandige Krebsregister.

Fir die Bewertung von gesetzlichen Krebsfritherkennungs- und Krebsvor-
sorgeprogrammen Ubermittelt das Krebsregister aus Identitatsdaten ge-
wonnene Chiffrate (siehe auch Frage 8), epidemiologische und klinische
Daten entsprechend den gesetzlichen Vorgaben an die mit der Programm-
bewertung beauftragten Stellen (z. B. flaichendeckendes Mammographie-
Screening-Programm, Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA)).
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Mit den durch das Krebsregister
zu Threr Tumorerkrankung
gesammelten Informationen leisten
Sie einen unschatzbaren Beitrag zur

Bekampfung von Krebserkrankungen.

Dafur mochten wir Ihnen danken und
wiinschen Ihnen von Herzen
alles Gute fur Ihre
Gesundheit!

Darliber hinaus werden
klinische und epidemiologische
Daten in anonymisierter Form (aus
denen ein Rickschluss auf die betroffene

Person nicht mehr moéglich ist) im Rahmen der Bereitstellung von
Daten fiir die Gesundheitsberichterstattung und die wissenschaft-
liche Forschung und Krebsbekdampfung an Dritte Gbermittelt (z. B.
Zentrum fur Krebsregisterdaten im Robert Koch-Institut).

11. Wie kann ich mich weiter informieren?
Weitere Informationen finden Sie auf der Internetprdasenz des Saar-
landischen Krebsregisters unter:

krebsregister.saarland.de

Sie kénnen sich mit weiteren Fragen an Ihre behandelnde Arz-

tin bzw. Ihren behandelnden Arzt wenden oder gerne auch direkt
Kontakt mit der Vertrauensstelle des Saarlandischen Krebsregisters
aufnehmen.

Krebsregister Saarland - Vertrauensstelle
Neugelandstr. 9, 66117 Saarbricken

Telefon: (e681) 5e1-45 38, Telefax: (0681) 5e1-69 133
E-Mail: vertrauensstelle@krebsregister.saarland.de

Weiterflihrende Informationen sowie Beratungs- und
Unterstitzungsangebote erhalten Patientinnen und Patienten und
deren Angehorige beispielsweise unter:

www.krebsinformationsdienst.de
www.krebsgesellschaft-saar.de
www.selbsthilfe-saar.de
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Datenschutzrechtliche Informationen
nach Artikel 13 und 14 der Europa-
ischen Datenschutz-Grundverordnung
(EU-DSGVO) flr Patientinnen und

Patienten

Verantwortliche Stelle und
Kontaktdaten der fir die Verar-
beitung der personenbezogenen
Daten verantwortlichen Stelle
nach Art. 4 Nr. 7 EU-DSGVO:
Krebsregister Saarland
Ministerium fur Arbeit, Soziales,
Frauen und Gesundheit
Neugelandstrafie 9

66117 Saarbricken

Email: koordinierungsstelle@
krebsregister.saarland.de
Telefon: (0681) 5e1 - 58 o5
Telefax: (6681) go1 - 59 98

Kontaktdaten der behordlichen
Datenschutzbeauftragten:
Datenschutzbeauftragte beim
Ministerium fur Arbeit, Soziales,
Frauen und Gesundheit
Franz-Josef-Roder-Str. 23
66119 Saarbriicken

E-Mail: datenschutz@soziales.
saarland.de

Telefon: (0681) 5o1 - 22 49
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Zwecke der personenbezogenen
Datenverarbeitung und entspre-
chende Rechtsgrundlage:

- Bereitstellung von Daten fur
die Krebsbekdampfung und die
Krebsepidemiologie sowie zur
Verbesserung der Qualitat der
onkologischen Versorgung durch
fortlaufende und einheitliche
Erhebung von Gesundheitsdaten
und personenbezogener Daten
Uber das Auftreten, die Behand-
lung und den Verlauf bésartiger
Neubildungen einschliefilich ihrer
Vorstufen, Frithstadien sowie
Neubildungen unsicheren und
unbekannten Verhaltens sowie
von gutartigen Tumoren des zen-
tralen Nervensystems und Nut-
zung dieser Daten,

- Beantwortung von Fragestel-
lungen zur Krebsbelastung der
Bevolkerung, Untersuchungen
zu Auswirkungen von flachen-
deckenden Krebsvorsorge- und
Krebsfritherkennungspro-
grammen und Monitoring der
Umsetzung von Therapie-
empfehlungen oder der Fort-
schritte in der Behandlung von
Tumorerkrankungen,

- Erforschung der Ursachen und
Folgen von Krebserkrankungen,
Untersuchungen der raumlichen
Verteilung von Krebserkrankun-
gen im Saarland und Bereitstel-
lung von Daten fir die Gesund-

heitsberichterstattung.

Rechtsgrundlage fiir die Daten-
verarbeitung:

Saarlandisches Krebsregisterge-
setz (SKRG) und Verordnung zur
Ausfiihrung des Saarlandischen
Krebsregistergesetzes (Krebs-
RegGAV SL); 8§ 4, 5, 8 Saar-
landisches Datenschutzgesetz
(SDSG); Art. 6 Abs. 1 Buchstabe

c und e und Art. g Abs. 2 Buchst.

h, i und j EU-DSGVO.

Rechtsgrundlage fiir die Erhe-
bung personenbezogener Daten
bei der meldepflichtigen Person:
88 1 und 5§ SKRG, § 5 SDSG, Art.
6 Abs. 1 Buchstabe c und e so-

wie Art. 9 Abs. 2 Buchst. h, i und

j EU-DSGVO.

Empfanger oder Kategorien von
Empfangern personenbezogener
Daten im Rahmen der gesetzli-
chen Aufgabenerfiillung nach
dem SKRG (§ 4 Abs. 2 und 3
SDSG):

- fir den Wohnort zustandige
Krebsregister, § g Abs. 1 Nr. 14
SKRG,

- Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA) oder vom G-BA festgeleg-
ter Empfanger, § 9 Abs. 1 Nr. 18,

« Deutsches Kinderkrebsregister, §
8a SKRG,

- zustandiges Referenzzentrum
Mammographie-Screening, § 13a
SKRG,

- Leistungserbringer der ambulan-
ten oder stationdren Versorgung
einer Patientin oder eines Patien-
ten, § 13b SKRG,

- Kostentrdger, § 9 Abs. 1. Nr.

16 SKRG in Verbindung mit § 77
KrebsRegGAV SL.
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Art und Kategorie der verarbeite-
ten personenbezogenen Daten:
Identitatsdaten: Vor- und Fa-
milienname, frithere Namen,
Geburtsdatum und -ort, Ge-
schlecht, Anschrift, Datum erste
Tumordiagnose, Sterbedatum,
Merkmale zu Kostentrager.

Epidemiologische und klinische
Daten: Geschlecht, Geburtsmo-
nat und -jahr, Wohnort, Ortsteil,
Datum erste Tumordiagnose,
Stadium, frithere Tumorleiden,
Art der Sicherung der Diagnose,
spezifische Therapie, Sterbeda-
tum, Todesursache, Autopsie.

Daten zur Verlaufskontrolle
(,Follow-up®): Datum Auftreten
und Sitz von Rezidiven, Fern-
metastasen, Mehrfachtumoren,
Vitalstatus, Fortzug, Tod.

Die Identitatsdaten, epidemio-
logischen und klinischen Daten
sowie Daten zur Verlaufskon-
trolle umfassen die Merkmale
des einheitlichen onkologischen
Basisdatensatzes der Arbeitsge-
meinschaft Deutscher Tumor-
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zentren e. V., der Gesellschaft
der epidemiologischen Krebsre-
gister in Deutschland e. V. und
der flachendeckenden Krebsre-
gister sowie die Merkmale der
erganzenden Module, die zum
Zeitpunkt der Erhebung gelten
und im Bundesgesetzblatt in der
jeweiligen Fassung veroffentlicht
worden sind.

Dauer der Speicherung der
personenbezogenen Daten:
Léschung der personenidentifi-
zierenden Merkmale der Identi-
tatsdaten, die nicht Bestandteil
der epidemiologischen Daten
sind, 15 Jahre nach dem Tod oder
spdtestens 120 Jahre nach der
Geburt der betroffenen Person.

Betroffenenrechte:

- Widerspruchsrecht gegen die
dauerhafte Speicherung der Iden-
titatsdaten nach § ga SKRG,

- Auskunftsrecht nach § 14 SKRG
Uber die Speicherung Ihrer perso-
nenbezogenen Daten.

Bei Vorliegen der

Voraussetzungen:

+ Auskunftsrecht, Art. 15 EU-
DSGVO,

+ Datenberichtigungsrecht, Art. 16
EU-DSGVO,

« Recht auf Datenléschung, Art.
17 EU-DSGVO,

« Recht auf Einschrankung der
Verarbeitung, Art. 18 EU-DSGVO,

+ Widerspruchsrecht, Art. 21 EU-
DSGVO.

Beschwerderecht:

Sollten Sie sich in Ihren Rechten
verletzt sehen, haben Sie jeder-
zeit das Recht, sich bei einer
Aufsichtsbehorde zu beschwe-
ren (Art. 77 EU-DSGVO).

Zustandige Aufsichtsbehorde fur
das Ministerium fur Arbeit, Soziales,
Frauen und Gesundheit:
Unabhdngiges Datenschutzzen-
trum Saarland
Fritz-Dobisch-Strafie 12

661141 Saarbricken

Email: poststelle@datenschutz.
saarland.de

Telefon: (e681) 94781 -0
Telefax: (0681) 9 47 81 - 29

Stand der Information:
Marz 2023
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Notizen:
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Diese Information wird von der Landesregierung des Saarlandes im Rahmen ihrer Offentlichkeitsarbeit herausgege-
ben. Sie darf weder von Parteien, noch von Wahlwerbern oder Wahlhelfern zum Zwecke der Wahlwerbung verwen-
det werden. Dies gilt fiir Bundestags-, Landtags- und Kommunalwahlen sowie fir Wahlen zum Européischen Parla-
ment. Missbrduchlich ist insbesondere die Verteilung auf Wahlveranstaltungen, an Wahlkampfstianden der Parteien
sowie das Einlegen, Aufdrucken und Aufkleben parteipolitischer Informationen oder Werbemittel. Untersagt ist
gleichfalls die Weitergabe an Dritte zum Zwecke der Wahlwerbung. In einem Zeitraum von funf Monaten vor einer
Wahl ist Parteien die Nutzung dieser Schrift vollstandig, d.h. auch zu anderen Zwecken als zur Wahlwerbung, unter-
sagt. Unabhédngig davon, wann, auf welchem Weg und in welcher Anzahl diese Schrift dem Empfanger zugegangen
ist, darf sie auch ohne zeitlichen Bezug zu einer bevorstehenden Wahl nicht in einer Weise verwendet werden, die
als Parteinahme der Landesregierung zugunsten einzelner politischer Gruppen verstanden werden kénnte.
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