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Gemeinsam gegen Krebs

Liebe Patientin, lieber Patient,

in Hamburg werden jahrlich mehr als 20.000 neu an Krebs
erkrankte Menschen behandelt - auch Sie gehoéren dazu.
Die Diagnose einer Tumorerkrankung stellt fir die meisten
Betroffenen einen Einschnitt in ihr bisheriges Leben dar
und verandert von einem Moment zum anderen alles. Vieles
ist nun zu bedenken. Wir wanschen lhnen hierfur viel Kraft
und alles Gute.

Ihre behandelnden arztlichen Praxen, Kliniken oder arztlich
betreuten Einrichtungen der onkologischen Versorgung
(z.B. Hospiz oder Palliativpflege) sind gesetzlich verpflichtet,
Ihre Erkrankungsdaten an das Hamburgische Krebsregister
zu melden und Sie dariber zu informieren. Die Meldepflicht
gilt fir erwachsene ebenso wie fiur minderjahrige
Krebspatientinnen und Krebspatienten. Diese Daten

sind wichtig, um an dem Krankheitsbild Krebs zu forschen
und damit das Wissen zu erweitern — zum Wohle aller
Patientinnen und Patienten, deren Kinder und Enkelkinder.
Die Heilungsaussichten bei Krebserkrankungen haben sich
durch die medizinischen Fortschritte bei Fruherkennung,
Diagnostik, Therapie und Nachsorge in vielen Fallen
bereits sehr verbessert. Dennoch bleiben immer Fragen
offen. Und nur, wenn verlassliche Informationen zu



Auftreten, Behandlung und Verlauf aller Krebserkrankungen
vorliegen, kann die medizinische Versorgung in Hamburg
angemessen bewertet und weiterentwickelt werden.

Hier setzt unsere Arbeit an: Wir sammeln die Daten,
verarbeiten sie und stellen sie fiir Inre behandelnden Arztinnen
und Arzte sowie fir die wissenschaftliche Forschung zur
Verfugung. Der Schutz dieser sensiblen Gesundheits-
informationen wird dabei immer gewahrleistet. Im Mittelpunkt
unseres Tuns steht die Gewinnung und Weitergabe
zuverlassiger und unabhangiger Erkenntnisse Uber Krebs.

Helfen Sie mit — lhre Daten sind ein wesentlicher Beitrag
zur Verbesserung der onkologischen Versorgung!

Herzlichen Dank fur Ihr Vertrauen,
Ihr Hamburgisches Krebsregister

Jede Meldung ist wichtig!
Der Nutzen eines Krebsregisters hangt
von der Vollzahligkeit und der Qualitat

der gesammelten Informationen ab. Ihre
Daten stellen daher einen wichtigen Beitrag zur
Krebsforschung und -bekampfung dar und erméglichen
verlassliche Aussagen zu Entwicklung, Verbreitung und
Behandlung von Krebserkrankungen.


https://www.hamburg.de/krebsregister/

Gemeinsam fiir Menschen gegen Krebs
Das alteste Krebsregister der Welt — mehr Wissen,
fundierte Forschung, bessere Versorgung

Wir liber uns - unsere Aufgaben

Das Hamburgische Krebsregister wurde etwa 1926/27
mit ersten Statistiken begriindet und gilt somit als altestes
bevilkerungsbezogenes Krebsregister der Welt. Das
zunachst nur auf die in Hamburg lebenden Menschen
bezogene epidemiologische Register lieferte Erkenntnisse
Uber Auftreten und Haufigkeit von Krebserkrankungen,
ihre Verteilung nach Geschlecht, Alter und Wohnort der
Betroffenen sowie zu deren Uberlebenschancen. Auch
fur die Beurteilung der Wirksamkeit von organisierten
Friherkennungsprogrammen sind diese Daten wichtig.

Seit 2014 erweiterten sich unsere Aufgaben um die flachen-
deckende klinische Krebsregistrierung: Hier geht es darum,
von allen in Hamburg behandelten Krebspatientinnen und
-patienten umfassende Angaben Uber Therapien und
Krankheitsverlaufe zu sammeln und zu nutzen. Damit konnen
wir die Qualitat der onkologischen Behandlung objektiv und
uber alle medizinischen Fachrichtungen hinweg darstellen.
Vergleichbare Informationen zum Krankheits- und
Behandlungsgeschehen ermédglichen es den Arztinnen und
Arzten, neue Erkenntnisse zu gewinnen und die Behandlung
weiter zu verbessern.



Das Hamburgische Krebsregister ist heute ein integriertes
klinisch-epidemiologisches Krebsregister fir den Wohn- und
Behandlungsort Hamburg. Unsere Arbeit wird in vielerlei
Art und Weise sichtbar: Wir werten regelmaRig Fallzahlen,
zeitliche Trends und regionale Verteilungen, Therapien
sowie weitere Parameter bei bestimmten Tumorarten aus
und veroffentlichen diese als interaktive Berichte auf unserer
Website. Fur die Publikation ,Krebs in Deutschland” liefern
wir — wie alle anderen Landeskrebsregister — anonymisierte
Daten an das Zentrum fir Krebsregisterdaten. Eine zentrale
Aufgabe besteht darin, die Hamburger Daten fir wissen-
schaftliche Projekte und Forschungsvorhaben verfligbar zu
machen, wie beispielsweise in internationalen Studien zum
Uberleben von Krebspatientinnen und -patienten in Europa.
Mit den behandelnden Arztinnen und Arzten in Hamburg
arbeiten wir aktiv zusammen und ermoglichen ihnen
datengestutzte Diskussionen im Rahmen von
Qualitatskonferenzen. Ebenso liefern wir
spezielle Auswertungen in sogenannten
Riuckmeldeberichten an lhre Behandelnden
in Kliniken und Praxen. Und nicht zuletzt
rechnen wir mit den gesetzlichen
Krankenkassen die Kosten flr den
Betrieb des Krebsregisters und filr
die arztlichen Meldevergutungen
ab - auch dafir sind
Versichertendaten
notwendig.



https://interaktiverbericht.krebsregister-hamburg.de/#/general/intro
https://ijbbehandlungsort.krebsregister-hamburg.de/#/allg/intro/ 

Unsere gesetzlichen Grundlagen

Bundesweite Gesetze

Jahrlich erkranken in Deutschland mehr als 500.000
Menschen neu an Krebs. Fir ein zielgerichtetes Vorgehen
im Kampf gegen Krebs startete das Bundesministerium fur
Gesundheit im Jahr 2008 gemeinsam mit der Deutschen
Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebshilfe und der
Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Tumorzentren den
Nationalen Krebsplan. Darin wurde unter anderem die
bundesweite Weiterentwicklung der Krebsregistrierung
angestoBen. Das am 3. April 2013 in Kraft getretene
Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz (KFRG) hat
mit dem neu in das Flnfte Buch Sozialgesetzbuch (SGB V)
eingefuhrten § 65c¢ ,Klinische Krebsregister” die rechtlichen
und finanziellen Rahmenbedingungen flir die Errichtung und
den Betrieb der bundesweit flachendeckenden klinischen
Krebsregister geschaffen. Das Bundeskrebsregisterdaten-
gesetz (BKRG) von 2009 hatte die Lander bereits aufgefordert,
verlasslich bundesweit Daten zum Krebsgeschehen zu
sammeln und verfligbar zu machen. Es etablierte gleichzeitig
das Zentrum fir Krebsregisterdaten am Robert Koch-Institut
und wurde mit dem Gesetz zur Zusammenfihrung von
Krebsregisterdaten vom 18. August 2021 dahingehend
geandert, nun auch klinische verlaufsbegleitende Daten
bundesweit zu vereinigen.



Landesrecht Hamburg

Rechtliche Grundlage fiir unsere Arbeit ist seit 1985 das
Hamburgische Krebsregistergesetz (HmbKrebsRG) mit
den zugehdrigen Verordnungen und Bekanntmachungen.
Aufgaben und Pflichten des Hamburgischen Krebsregisters
werden darin festgelegt, ebenso die in Hamburg glltigen
Meldeanlasse sowie Umfang, Schutz und Nutzung der
gemeldeten Daten. Mit Novellierung des HmbKrebsRG

am 1. Juli 2014 startete Hamburg als erstes Bundesland
die flachendeckende klinische Krebsregistrierung nach

§ 65¢ SGB V. Die aktuelle Neufassung des Hamburgischen
Krebsregistergesetzes (HmbKrebsRG) ist am 30. Dezember
2023 in Kraft getreten. Wesentliche Ziele sind eine
verbesserte Qualitat und Nutzbarkeit der Informationen
fur die Forschung und die Patientenversorgung, ebenso
wurden neue bundesrechtliche Vorgaben im Gesetz erganzt.

Rechtsgrundlage der Datenverarbeitung

Die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten durch
das Hamburgische Krebsregister erfolgt auf Grundlage
von Art. 9 Abs. 2 Buchstabe h), i) und j)
Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO)

in Verbindung mit Vorschriften

des HmbKrebsRG.

Hier geht's zum
- HmbKrebsRG



https://www.landesrecht-hamburg.de/bsha/document/jlr-KrebsRegGHAV6P1/part/X

Informationen zum Datenschutz

lhre Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner

@ Die Freie und Hansestadt Hamburg
Behorde fur Wissenschaft, Forschung,
Gleichstellung und Bezirke
Hamburgisches Krebsregister
Vertrauensbereich
SuderstraBe 30, 20097 Hamburg
Telefon: +49 40 42837-2211
E-Mail: hamburgischeskrebsregister@bwfgb.hamburg.de

ist dafur verantwortlich, dass der Umgang mit lhren
personenbezogenen Daten im Rahmen der klinischen
Krebsregistrierung stets im Einklang mit den
datenschutzrechtlichen Vorschriften erfolgt.

@ Den Datenschutzbeauftragten der Behorde fur
Wissenschaft, Forschung, Gleichstellung und Bezirke
erreichen Sie unter:

Telefon: +49 40 42863-2491
E-Mail: datenschutz@bwfgb.hamburg.de



mailto:hamburgischeskrebsregister%40bwfgb.hamburg.de?subject=
mailto:datenschutz%40bwfgb.hamburg.de?subject=

Wir schiitzen lhre Daten

Das Hamburgische Krebsregister unterliegt strengen
datenschutzrechtlichen Vorschriften. Es gelten die DSGVO
und das Hamburgische Datenschutzgesetz (HmbDSG).

Das HmbDSG regelt insbesondere den Umgang mit
personenbezogenen Daten durch Behdrden und weitere
offentliche Stellen. Unser Verstandnis: Gesundheitsdaten
sind besonders sensibel. Wir stellen daher durch weitreichende
technische und organisatorische Mallnahmen einen
umfassenden Schutz bei der Meldung, Verarbeitung und
Speicherung lhrer Daten sicher. An der Ausgestaltung und
Weiterentwicklung des diesen MalBnahmen zugrundeliegenden
Datenschutzkonzepts ist der Hamburgische Beauftragte
fur Datenschutz und Informationsfreiheit beteiligt.

Alle Angaben zu lhrer Person und Erkrankung werden in
einem besonders gesicherten und flr externe Personen
und Stellen nicht zuganglichen Server gespeichert. Die
Raume des Hamburgischen Krebsregisters sind zudem
durch eine Alarmanlage vor dem Zugriff Dritter geschutzt.
Nur der organisatorisch, personell und technisch abgeteilte
Vertrauensbereich im Krebsregister ist berechtigt,
unmittelbar personenidentifizierende Klartextangaben
(Name, Geburtsdatum, etc.) zu verarbeiten. In allen anderen
Bereichen des Hamburgischen Krebsregisters sind die
Informationen zu lhrer Erkrankung einer Referenznummer
(Pseudonym) zu lhrer Person zugeordnet, die keinen
Rickschluss auf Sie zulasst. Die Zugriffsrechte aller
Mitarbeitenden des Hamburgischen Krebsregisters auf
die Daten sind jeweils auf das zur Erflllung ihrer Aufgaben
Erforderliche beschrankt. Alle Auswertungen im Register
erfolgen ausschlieBlich mittels pseudonymisierter oder
anonymer Daten.



Wie werden lhre Daten geschiitzt?

V)

V)

Die Datenverarbeitung im Hamburgischen
Krebsregister erfolgt streng vertraulich.

Die technischen, organisatorischen und personellen
MaBnahmen zum Schutz der Daten sind mit dem
Hamburgischen Beauftragten fir Datenschutz und
Informationsfreiheit abgestimmt. Sie entsprechen
dem jeweils aktuellen Standard.

Eine Nutzung der Daten fiir Auswertungen
geschieht nach strengen, gesetzlich vorgegebenen
Auflagen und mit wenigen in § 9 HmbKrebsRG
geregelten Ausnahmen ohne Namensbezug (in
pseudonymisierter Form).

Soweit mdglich werden Daten bei Ubermittlungen

zu Forschungszwecken anonymisiert.



https://dejure.org/gesetze/DSGVO 
https://datenschutz-hamburg.de/fileadmin/user_upload/HmbBfDI/Datenschutz/Gesetzte_Datenschutz/HmbDSG_neu.pdf

Welche Daten werden uns gemeldet?

Personenbezogene Informationen

Das Hamburgische Krebsregister nutzt — wie alle anderen
Landeskrebsregister - fiir die Meldung den bundeseinheitlichen
onkologischen Basisdatensatz (0BDS). Dieser ermoglicht

mit vielen genau definierten Merkmalen (Variablen) eine
vergleichbare Erfassung und Auswertung in allen Bundeslandern.
Der Datensatz umfasst Angaben zur meldenden und zur
erkrankten Person, zur Tumorerkrankung und -behandlung
sowie zum Krankheitsverlauf. Der Umfang einer Meldung

ist abhangig vom Meldeanlass und von der Art der Meldung.

Folgende Informationen erfassen wir bei der klinischen
Krebsregistrierung:

Angaben zu lhrer Person: Medizinische Angaben:

» Name « Art, Sitz und Ausbreitung

« Anschrift des Tumors

« Geburtsdatum, « Diagnosedatum
ggf. Sterbedatum . Diagnosesicherung

« Geschlecht (z. B. mikroskopisch)

. Angaben zur Kranken- « Art, Dauer und Ergebnis
versicherung der Therapie

« Krankheitsverlauf

Hier geht’'s zum
- oBDS


https://www.basisdatensatz.de/

Von wem erhalten wir personenbezogene Daten?

Meldungen zu Krebspatientinnen und -patienten

Die meldepflichtigen arztlich geleiteten oder betreuten
Einrichtungen der onkologischen Versorgung in der Freien
und Hansestadt Hamburg ubermitteln Daten der in Hamburg
stationar und ambulant versorgten erwachsenen und
minderjahrigen Krebspatientinnen und -patienten zu den
gesetzlich in § 2 HmbKrebsRG definierten Meldeanlassen.

Todesbescheinigungen

Die Leichenschauscheine aller in Hamburg Verstorbenen
werden dem Krebsregister vorubergehend vom Bezirksamt
Wandsbek uberlassen, um erganzende Informationen zu
Tumorerkrankungen und Sterbedaten zu erfassen.

Meldebehérde

Das Amt Hamburg Service Gbermittelt als zustandige
Meldebehorde Angaben zu Personen, die ihren Namen,
ihre Anschrift oder ihr Geschlecht geandert haben.
Mit diesen Informationen werden die Patientendaten
im Krebsregister aktualisiert, um Falschzuordnungen
aufgrund von geanderten Personendaten zu vermeiden.

Daten aus Krebsregistern anderer Bundesldnder

Unter den Krebsregistern ist ein regelmaliger Datenaustausch
zwingend notwendig. Damit wird eine vollstandige
Therapie- und Verlaufserfassung fur Patientinnen und
Patienten mit Wohn- und Behandlungsort in verschiedenen
Landeskrebsregister-Einzugsgebieten sichergestellt.






Informationsfluss lhrer Daten im Krebsregister

Hamburgisches
Krebsregister
(" A
Meldende Einrichtungen ¢
gemal Gesetz:
- Krankenhauser
. Prax-er-]- ) Vertrauens-
« Medizinische o -
Versorgungszentren ereic

Personenidentifizierende
Gesundheitsamter der Bezirke Klartextdaten
(Todesbescheinigungen)

N

Einwohnermeldeamt

Pseudonymisierte
Daten

Anonyme oder
aggregierte Daten




—— > Austausch von Meldungen zwischen Krebsregistern

Weitergabe der Informationen zum Vitalstatus
> an meldende Einrichtungen

Ubermittlung personenidentifizierender Klartextdaten
———>  an Forschungseinrichtungen nach Einzelgenehmigung
der Behordenleitung

3 Ubermittlung personenbezogener Abrechnungsdaten an
gesetzliche Krankenkassen

———>  Ubermittlung pseudonymer Daten an Forschungseinrichtungen

Aggregierte Auswertungen (z.B. Datenbankabfrage, interaktive
Berichte, Riickmeldeberichte fiir Kliniker:innen)

Weitergabe anonymisierter Daten an berechtigte
wissenschaftliche Institutionen (z.B. ZfKD am RKI, ENCR, IACR)



Was sind lhre Rechte?

Sie haben das Recht, jederzeit Auskunft ber die zu lhrer
Person im Hamburgischen Krebsregister gespeicherten Daten
zu erhalten. Hierzu wenden Sie sich bitte an folgenden Bereich:

Hamburgisches Krebsregister

Vertrauensbereich

SiderstraBe 30, 20097 Hamburg

Telefon: +49 40 42837-2211

E-Mail: hamburgischeskrebsregister@bwfgb.hamburg.de

Bitte haben Sie Verstandnis dafir, dass fiir die Beantwortung
Ihrer Auskunftsanfrage lhre Identitat sicher feststehen muss,
damit lhre sensiblen Gesundheitsdaten keinesfalls in falsche
Hande geraten. Hierfir kann es, insbesondere wenn lhre
Gesundheitsdaten bei uns etwa aufgrund eines Widerspruches
nur zu einem Pseudonym gespeichert sind, erforderlich
werden, dass Sie zusatzliche personenbezogene Daten
angeben, die jedoch unverzlglich nach abschlieBender
Bearbeitung lhrer Anfrage wieder geloscht werden.

Selbstverstandlich kdnnen Sie auch Widerspruch gegen
die Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten durch
das Hamburgische Krebsregister einlegen. Dieses Recht
ermoglicht es lhnen, den Umfang der Datenverarbeitung
einzugrenzen. So kdnnen Sie bereits im Vorwege,

d. h. bevor lhre personenbezogenen Daten an das
Hamburgische Krebsregister ubermittelt werden,


mailto:hamburgischeskrebsregister%40bwfgb.hamburg.de?subject=

gegeniiber Ihren behandelnden Arztinnen und Arzten der
Weitergabe der Informationen zu lhrer Krebserkrankung
widersprechen: Die Meldung unterbleibt dann in Ganze.

Weiterhin haben Sie das Recht, anlasslich oder nach
bereits erfolgter Meldung der Speicherung lhrer
personenidentifizierenden Klartextdaten zu widersprechen.
Sprechen Sie uns oder Ihre Arzte darauf an. Fiir den
Widerspruch reicht ein Hinweis an Ihre behandelnden
Arztinnen bzw. Arzte oder ein formloses Schreiben an
das Hamburgische Krebsregister. In diesem Fall werden
nur noch medizinische Daten zu lhrer Krebserkrankung
sowie ein Pseudonym zu lhrer Person gespeichert. Dafur
werden lhre Personendaten (Name, Vorname, Anschrift,
Krankenversicherungsangaben und Geburtsdatum) im
Krebsregister durch sogenannte Kontrollnummern
ersetzt und liegen nicht mehr im Klartext vor. Bei
eventuell neu eingehenden Meldungen werden diese
Kontrollnummern automatisch gebildet, sodass die zu
Ihrem Erkrankungsfall gemeldeten Angaben korrekt
zugeordnet und zusammengefuhrt werden. Sind
personenidentifizierende Daten an Dritte, z. B. fur
Forschungszwecke, Ubermittelt worden, werden sie
auch dort geloscht.

Ihre medizinischen Daten kdnnen so weiterhin fir
Auswertungen verwendet werden, stehen jedoch nicht fur
personenbezogene Nutzungen, zum Beispiel im Rahmen von
speziell genehmigten Forschungsprojekten oder fur eine
individuelle Auskunft an Ihre behandelnden Arztinnen oder
Arzte, zur Verfligung. lhre Daten tragen aber dennoch zum
Erkenntnisgewinn im Kampf gegen den Krebs bei.



Ihr Recht auf Widerspruch

. Sie widersprechen der Ubermittlung und Speicherung
aller Daten an das Hamburgische Krebsregister
gegenlber Ihren behandelnden Arztinnen und Arzten.

« Sie widersprechen allein der Speicherung der
personenidentifizierenden Klartextdaten
(Name, Vorname, Anschrift, Geburtsdatum,
Krankenversichertennummer).

« |hr Widerspruch gegen die Speicherung
personenidentifizierender Daten ist jederzeit — auch
zu einem spateren Zeitpunkt - sowohl gegenliber
lhren behandelnden Arztinnen und Arzten als auch
dem Hamburgischen Krebsregister moglich und
gilt dauerhaft.

Neben dem Auskunfts- und Widerspruchsrecht stehen lhnen
selbstverstandlich auch die Gbrigen Betroffenenrechte nach
der europaischen Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO)
zu, insbesondere das Recht auf Berichtigung (Art. 16 DSGVO)
sowie — unter bestimmten Voraussetzungen - das Recht
auf Léschung (Art. 17 DSGVO), auf Einschrankung der
Datenverarbeitung (Art. 18 DSGVO) und das Recht auf
Dateniibertragbarkeit (Art. 20 DSGVO).



Sie haben auBerdem das Recht, sich bei der zustandigen
Datenschutz-Aufsichtsbehorde zu beschweren, wenn
Sie der Ansicht sind, dass der Umgang mit lhren
personenbezogenen Daten durch das Hamburgische
Krebsregister nicht rechtmaRig erfolgt:

Der Hamburgische Beauftragte fiir
Datenschutz und Informationsfreiheit

Thomas Fuchs

Ludwig-Erhard-StraBe 22, 20459 Hamburg
Telefon: +49 40 428 54-4040
(Telefonischer HamburgService)

E-Mail: mailbox@datenschutz.hamburg.de

Alle genannten Rechte konnen im Falle einwilligungsunfahiger
oder minderjahriger Personen auch von einer gesetzlichen
Vertreterin oder einem gesetzlichen Vertreter wahrgenommen
werden.

Wie lange speichern wir lhre Daten?
Personenidentifizierende Klartextdaten zu Patientinnen und
Patienten sind gemaBl § 13 HmbKrebsRG innerhalb von 30
Jahren nach dem Tod, spatestens jedoch 120 Jahre nach der
Geburt der Patientin oder des Patienten zu |6schen. Im Falle
Ihres Widerspruches I0schen wir diese Daten unverzuglich
nach Eingang des Widerspruchs und ersetzen diese durch
ein lhre Identitat verschleierndes Pseudonym.


mailto:mailbox%40datenschutz.hamburg.de?subject=

An wen geben wir lhre Daten weiter?

An Dritte werden |lhre personenbezogenen Daten nur dann
Ubermittelt, wenn dies gesetzlich erlaubt ist oder Sie in die
Ubermittlung lhrer Daten eingewilligt haben, z. B. bei
Befragungen. Die Daten diirfen von den Datenempfangern
jeweils nur fir die gesetzlich definierten oder beantragten
Vorhaben verarbeitet werden.

Mogliche Empfanger Ihrer personenbezogenen Daten:

« Krebsregister anderer Bundeslander

« Deutsches Kinderkrebsregister

« Empfanger wissenschaftlicher Forschungsprojekte
(Hochschulen, wissenschaftliche Institute,
andere offentliche Einrichtungen)

« Arztinnen und Arzte sowie Zahnarztinnen und Zahnarzte
aus den meldepflichtigen Einrichtungen in Hamburg

« Gesetzliche Krankenkassen

lhre Daten sind
bei uns in
guten Handen!
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