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Gemeinsam gegen Krebs

Liebe Patientin, lieber Patient,

mit einer Krebs-Erkrankung verandert sich fir Sie auf einmal
alles. So geht es jedes Jahr 20.000 Menschen in Hamburg.
Wir wiinschen lhnen viel Kraft und alles Gute!

Sie mussen jetzt viele Entscheidungen treffen. In dieser
Broschure geht es um die Entscheidungen Uber lhre Daten.
lhre Arztinnen und Arzte miissen Ihre Daten an uns
weiterleiten. Das steht in mehreren Gesetzen.

Das Hamburgische Krebsregister bekommt die Daten von
allen Krebs-Patientinnen und Krebs-Patienten in Hamburg.
Dazu gehoren Erwachsene und Kinder.

Wir wissen schon viel Uber Krebs. Aber viele Fragen sind
noch offen. Die vielen Krebs-Behandlungen sollen namlich
immer weiter verbessert werden. Dazu mussen Forschende
die Krebs-Daten genau anschauen. So erfahren Forschende
viel Uber die Krankheit. Mit diesem Wissen kdnnen die
Forschenden die Krebs-Behandlungen verbessern.

Ihre Daten sind daflir wichtig!

In dieser Broschiire lesen Sie:

. Was macht das Hamburgische Krebsregister?

. Wie schutzt das Hamburgische Krebsregister Ihre Daten?
. Welche Daten sammelt das Krebs-Register?

. Wer schickt die Daten an das Krebs-Register?

. Welche Rechte haben Sie im Datenschutz?

Vielen Dank fir lhr Vertrauen,
Ihr Hamburgisches Krebsregister
Besuchen Sie gern
unsere Internet-Seite

www.hamburg.de/
krebsregister

Dafiir brauchen wir lhre Daten

Wir brauchen lhre Daten fiir die Forschung.
Forschende erfahren durch lhre Daten zum Beispiel:

. Welche Krebs-Arten gibt es in Hamburg?
. Wie entwickeln sich die Krebs-Arten?
. Welche Behandlungen bekommen
die Patientinnen und Patienten?
. Wie gut ist die Krebs-Behandlung in Hamburg?
. Wie gut ist die Krebs-Friiherkennung in Hamburg?


https://www.hamburg.de/krebsregister/
https://www.hamburg.de/politik-und-verwaltung/behoerden/behoerde-fuer-wissenschaft-forschung-gleichstellung-und-bezirke/einrichtungen/hamburgisches-krebsregister
https://www.hamburg.de/politik-und-verwaltung/behoerden/behoerde-fuer-wissenschaft-forschung-gleichstellung-und-bezirke/einrichtungen/hamburgisches-krebsregister

Unsere Aufgaben

Das Krebs-Register sammelt die Daten von Krebs-Patientinnen
und Krebs-Patienten in Hamburg. Und wir arbeiten mit
diesen Daten. Wir berechnen zum Beispiel:

. Wie viele Menschen in Hamburg bekommen Krebs?
. Welche Krebs-Behandlungen bekommen die Menschen?
. Wie vielen Menschen hilft ihre Krebs-Behandlung?

Dariber schreibt das Krebs-Register Berichte.
Diese Berichte gibt es auf unserer Internet-Seite.

Das Krebs-Register schickt die Daten an Forschende.
Forschende untersuchen dann: Wie gut sind die
verschiedenen Krebs-Behandlungen?

Das Krebs-Register arbeitet mit allen Arzt-Praxen und
Krankenhausern in Hamburg zusammen. Wir schicken
ihnen bestimmte Berichte: die Riickmelde-Berichte.
In diesen Berichten steht:

. Wie viele Menschen mit Krebs hat die Praxis oder
das Krankenhaus behandelt?
. Welche Krebs-Arten hatten diese Menschen?
. Welche Behandlungen haben diese Menschen bekommen?

AuBerdem trifft das Krebs-Register Arztinnen und Arzte
auf besonderen Konferenzen. Diese Konferenzen heiBen
Qualitdtskonferenzen.

Hier sprechen Fachleute Uber Krebs. Das Krebs-Register
liefert die Daten fiir die Gesprache und flir Vortrage.

Es gibt Krebs-Register in jedem Bundesland.

Alle Krebs-Register liefern Daten flr einen Bericht:
.Krebs in Deutschland”. Dieser Bericht erscheint alle
zwei Jahre. In dem Bericht stehen Informationen zu
allen Krebs-Arten in Deutschland.

Ohne lhre Daten kdnnen die Krankenkassen unsere
Arbeit nicht bezahlen. Wir berichten den Krankenkassen:
Diese Menschen sind Krebs-Patientinnen und
Krebs-Patienten.

Daflr benutzen wir Inre Nummer bei lhrer Krankenkasse.
Die Krankenkassen bezahlen dafur, dass wir mit Ihren
Daten arbeiten.



Datenschutz im Krebs-Register

Wir schiitzen lhre Daten
Das Krebs-Register muss sich an strenge Regeln halten.
Das Krebs-Register arbeitet namlich mit Personendaten

und mit Gesundheitsdaten.

Das sind Personendaten:

. Name

. Adresse

. Geburtsdatum

. Nummer bei der Krankenkasse

Das sind zum Beispiel Gesundheitsdaten:

. Welche Krebs-Art hat ein Mensch?

. Wie lange hat der Mensch schon Krebs?

. Welche Behandlung bekommt der Mensch?
. Wie entwickelt sich die Krebs-Erkrankung?

Niemand mochte, dass andere Menschen die eigenen
Gesundheitsdaten sehen. Deshalb gibt es Gesetze fur den
Datenschutz. In diesen Gesetzen stehen die Regeln zum
Datenschutz. Das Krebs-Register halt sich streng an diese Regeln.

Das Krebs-Register benutzt besondere Technik. Wir haben
einen besonders sicheren Server. Ein Server ist eine Art
Computer. Er speichert alle Daten. Wir haben auch eine gute
Alarm-Anlage. Diese Alarm-Anlage schitzt unsere Biiros.

Mit lhren Personendaten arbeiten wir in einem bestimmten
Bereich: im Vertrauensbereich. Das sind bestimmte Raume.
Nur bestimmte Mitarbeitende dirfen in diesen Raumen
arbeiten. Und diese Mitarbeitenden haben bestimmte
Passworter. Damit kdnnen diese Mitarbeitenden alle
Personendaten sehen. Niemand sonst im Krebs-Register kann
die Personendaten sehen. Die anderen Mitarbeitenden sehen
nur die Gesundheitsdaten.

Fiir unsere Berichte benutzen wir nur die Gesundheitsdaten.
Wir benutzen daflir nicht die Personendaten.



Wie schiitzen wir lhre Daten?

@ Wir haben besondere Technik.

@ Wir haben den Vertrauensbereich. Nur hier kdnnen
Mitarbeitende die Personendaten sehen.

@ Wir halten uns streng an alle Gesetze.

@ Das Krebs-Register hélt lhre Daten geheim. Nur aus
bestimmten Griinden teilt das Krebs-Register lhre Daten.
Zum Beispiel brauchen Forschende lhre Daten.

@ Wenn wir lhre Daten teilen, dann teilen wir normalerweise
nur die Gesundheitsdaten. Normalerweise teilen wir die
Personendaten nicht.

@ Manchmal brauchen Forschende auch lhre Personendaten,
zum Beispiel das Geburtsdatum. Forschende brauchen
daflir aber eine besondere Erlaubnis.

In diesem Fall teilen wir auch die Personendaten.

@ Wir arbeiten mit einem Datenschutz-Beauftragten
zusammen. Unser Datenschutz ist auf dem neuesten Stand.

An welche Gesetze halten wir uns?

Fir die Personendaten und die Gesundheitsdaten halten
wir uns an die Gesetze. Diese Gesetze sind wichtig:

. Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO)
. Hamburgisches Datenschutz-Gesetz
. Hamburgisches Krebsregister-Gesetz

lhre Ansprechperson fiir den Datenschutz

Sie denken: Meine Daten sind vielleicht nicht sicher?

Dann kénnen Sie einem Datenschutz-Beauftragten schreiben.
Der Datenschutz-Beauftragte arbeitet fur diese Behorde:
Behorde fur Wissenschaft, Forschung und Gleichstellung.

So erreichen Sie diesen Datenschutz-Beauftragten:

Telefon: 040 42863-2491
E-Mail: datenschutz@bwfg.hamburg.de

Lesen Sie mehr Uber lhre Rechte im Datenschutz auf
den Seiten 16 und 17.


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

Welche Daten bekommen wir?

Onkologischer Basis-Datensatz

Ihre Arztin oder Ihr Arzt schickt uns Daten Uber lhre
Krebs-Erkrankung. Dafur benutzen alle Arzte einen

besonderen Datensatz: den onkologischen Basis-Datensatz.

Die Abkiirzung ist: oBDS. Im oBDS melden die Arztinnen
und Arzte nur Daten ber Krebs. Mit dem oBDS sammeln
wir Personendaten und Gesundheitsdaten. Personendaten
sind zum Beispiel lhr Name und lhre Adresse. Und
Gesundheitsdaten sind zum Beispiel lhre Krebs-Erkrankung
und lhre Krebs-Behandlung. Lesen Sie mehr Uber
Personendaten und Gesundheitsdaten auf Seite 8.

Der oBDS bestimmt: Welche Daten bekommen wir?

Der oBDS ist in allen Bundeslandern gleich. Mit dem oBDS
schicken uns alle Arztinnen und Arzte einheitliche Daten.
Das ist wichtig. Forschende miissen die Daten namlich
vergleichen.

Wer schickt uns Daten?

Arztinnen und Arzte

In Hamburg behandeln verschiedene Einrichtungen Krebs,
zum Beispiel Arzt-Praxen und Krankenhauser.

Solche Einrichtungen mussen uns Personendaten und
Gesundheitsdaten schicken. Das ist fir sie Pflicht.

Sie mussen sich an ein Gesetz halten: das Hamburgische
Krebsregister-Gesetz.

Bezirksamt Wandsbek

Wenn ein Mensch stirbt, dann schreiben Arztinnen und

Arzte eine Todesbescheinigung. Das Bezirksamt Wandsbek
sammelt diese Bescheinigungen. Und das Bezirksamt

schickt die Bescheinigungen an das Krebs-Register. In der
Todesbescheinigung stehen namlich Gesundheitsdaten.

Diese Daten hat das Krebs-Register vielleicht noch nicht.

Das Krebs-Register notiert diese Daten. Und dann schickt das
Krebs-Register die Bescheinigung an das Bezirksamt zurlck.

Hamburg Service

Der Hamburg Service ist die Meldebehdrde in Hamburg.
Hier kdnnen die Menschen einige wichtige Daten andern:
. Name

. Adresse

. Geschlecht

Hamburg Service schickt dem Krebs-Register die Anderungen.
So sind die Daten im Krebs-Register immer richtig. Und so
kann das Krebs-Register keine Personen verwechseln.

Krebs-Register in anderen Bundeslandern

Die Krebs-Register in Deutschland sprechen miteinander.

Das ist wichtig. Menschen kdnnen namlich zwei Wohnungen
haben: eine in Hamburg und eine in einem anderen Bundesland.
Menschen konnen ihre Krebs-Behandlung auch in einem
anderen Bundesland machen. Die anderen Krebs-Register
schicken uns die Daten ihrer Krebs-Patientinnen und
Krebs-Patienten. Wir erganzen damit unsere Daten.



lhre Daten im Hamburgischen Krebsregister

Diese Einrichtungen schicken ~ Das Krebs-Register speichert Das Krebs-Register schickt die Daten an diese Einrichtungen
Daten ans Krebs-Register: die Daten und wertet sie aus. (normalerweise nur Gesundheitsdaten):
4 )

Arzt-Praxen und

) Arzt-Praxen und Krankenhauser
Krankenhauser

|

Krebs-Register
mit
Vertrauensbereich
(Seite 9)

Bezirksamt Wandsbek —

Forschung

\ 4

Hamburg Service —>

Krankenkassen fiir die Abrechnung

\ 4

Genauere Informationen finden Sie in der
Broschire ,Hamburgisches Krebsregister.
Infos fur Patientinnen und Patienten”.



https://www.hamburg.de/resource/blob/196620/8557774dd7e02f68e826f5f70a3aecc3/hkr-informationen-patienten-data.pdf
https://www.hamburg.de/resource/blob/196620/8557774dd7e02f68e826f5f70a3aecc3/hkr-informationen-patienten-data.pdf

Welche Rechte haben Sie im Datenschutz?

Das Krebs-Register braucht |hre Personendaten und lhre
Gesundheitsdaten. Nur so kdnnen wir die Forschung
unterstutzen. Und nur so kann die Forschung die
Krebs-Behandlungen verbessern.

Aber vielleicht mochten Sie Ihre Gesundheitsdaten oder

Ihre Personendaten nicht teilen. Dann miissen Sie das nicht.

Sie haben im Datenschutz namlich bestimmte Rechte.
Recht auf Widerspruch

Sie durfen entscheiden: Das Krebs-Register darf meine
Daten gar nicht benutzen. Das kdnnen Sie bei Ihrer Arztin
oder lhrem Arzt entscheiden. Dann schickt lhre Arztin
oder lhr Arzt Ihre Daten nicht an uns. Das Krebs-Register
bekommt also gar keine Daten Uber Sie.

Sie durfen entscheiden: Das Krebs-Register darf meine
Personendaten nicht benutzen. Auch das kdnnen Sie bei
lhrer Arztin oder Inrem Arzt entscheiden. Dann benutzt
das Krebs-Register nur lhre Gesundheitsdaten.

Vielleicht entscheiden Sie erst spater: Das Krebs-Register
darf meine Personendaten doch nicht benutzen.

Das konnen Sie lhrer Arztin oder Ihrem Arzt sagen.

lhre Arztin oder Ihr Arzt sagt es uns. Oder Sie schreiben
dem Vertrauensbereich im Krebs-Register. Schreiben Sie
zum Beispiel: ,Ich widerspreche der Speicherung und
Verarbeitung meiner Personendaten.” Dann [6schen wir

Ihre Personendaten. Aber wir behalten lhre Gesundheitsdaten.
Lesen Sie mehr tUber Personendaten und Gesundheitsdaten
auf Seite 8.

Das ist die Adresse flr Ihren Widerspruch:

Hamburgisches Krebsregister

Vertrauensbereich

SuderstraBe 30, 20097 Hamburg

Telefon: 040 42837-2211

E-Mail: hamburgischeskrebsregister@bwfg.hamburg.de

Wir dirfen lhre Personendaten nicht benutzen?

Dann benutzen wir trotzdem |hre Gesundheitsdaten.

Ihre Personendaten und lhre Gesundheitsdaten haben
bei uns eine Nummer. Spater bekommen wir vielleicht
neue Daten von lhnen. Diese Daten bekommen dann
automatisch die richtige Nummer. Wir speichern nur

Ihre Gesundheitsdaten mit dieser Nummer. Wir speichern
nicht Ihre Personendaten. Und wir sehen auch nicht:

Zu wem gehoren die Gesundheitsdaten?

Sie entscheiden spater: Das Krebs-Register darf meine
Personendaten doch nicht benutzen? Aber das
Krebs-Register hat lhre Daten schon an die Forschung
geschickt? Dann sagt das Krebs-Register den Forschenden:
Loschen Sie diese Personendaten! Die Forschenden

dirfen lhre Gesundheitsdaten aber weiter benutzen.


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

lhr Recht auf Widerspruch

. Sie durfen entscheiden: Keine meiner Daten
durfen an das Krebs-Register geschickt werden.
Sagen Sie das lhrer Arztin oder lhrem Arzt.

. Sie durfen entscheiden: Das Krebs-Register darf
meine Personendaten nicht speichern. lhre
Personendaten sind Ihr Name, |lhre Adresse,
lhr Geburtsdatum und lhre Nummer bei der
Krankenkasse.

. Sie durfen auch spater entscheiden:
Das Krebs-Register darf meine Personendaten doch
nicht benutzen. Sagen Sie das lhrer Arztin oder Ihrem
Arzt. Oder schreiben Sie an den Vertrauensbereich im
Krebs-Register.

Recht auf Auskunft

Sie durfen fragen: Welche meiner Personendaten und
Gesundheitsdaten speichert das Krebs-Register?

Schreiben Sie dafiir dem Vertrauensbereich im Krebs-Register.
Wir schicken Ihnen dann alle Ihre Personendaten und
Gesundheitsdaten aus dem Krebs-Register.

Die Daten schicken wir mit der Post.

Wir missen ganz sicher sein: Wer sind Sie? Das ist fur uns
nicht immer leicht. Vielleicht haben Sie mal entschieden:

Das Krebs-Register darf meine Personendaten nicht
benutzen. Dann haben wir nur Ihre Gesundheitsdaten.

Und wir mussen fir lhre Frage herausfinden:

Welche Gesundheitsdaten gehéren zu Ihnen?

Daflir miissen Sie uns vielleicht doch Ihre Personendaten
geben. Bitte helfen Sie uns dabei. Danach beantworten wir
Ihre Frage. Und wir I6schen Ihre Personendaten wieder.

Recht auf Berichtigung

Sie sehen: Meine Personendaten beim Krebs-Register
sind falsch? Dann schreiben Sie dem Vertrauensbereich
im Krebs-Register. Wir missen Ihre Daten berichtigen.

Recht auf Beschwerde

Sie glauben: Das Krebs-Register halt sich nicht an die
DSGVO? Dann diirfen Sie das dem Datenschutz-Beauftragten
sagen. Das heilst: Sie diirfen sich beschweren.

Daflir kann Sie niemand bestrafen. Das ist |hr Recht.
Schreiben Sie an diese Adresse:

Der Hamburgische Beauftragte fir
Datenschutz und Informationsfreiheit
Ludwig-Erhard-StraBe 22, 20459 Hamburg
Telefon: 040 428 54-4040

(Telefonischer HamburgService)

E-Mail: mailbox@datenschutz.hamburg.de



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

Offnen Sie
hier das
Die Rechte aus der DSGVO gelten fur alle. Manchmal kann

Hamburgisch
ein Mensch nicht selbst entscheiden: Darf das Krebs-Register e

die Personendaten und die Gesundheitsdaten benutzen? Offnen Sie Krebsregister- Offnen Sie

: : : hier die Gesetz hier das
Dann hat der Mensch eine gesetzliche Vertreterin oder
einen gesetzlichen Vertreter. Dieser Vertreter trifft viele Datenschutz- Hamburgische
Entscheidungen flr den Menschen. Der Vertreter Grundverordnung Datenschutz-Gesetz
entscheidet auch gegenuber dem Krebs-Register. (DSGVO)
Wann léschen wir lhre Daten?
Wir I6schen nur die Personendaten. Wir behalten aber die
Gesundheitsdaten. In diesen drei Fallen I16schen wir die Andere Broschiiren zum Krebs-Register
Personendaten:

Es gibt noch andere Broschuren tUber das Krebs-Register.
1. Eine Person wurde vor 120 Jahren geboren. Eine Broschure ist noch ausfuhrlicher. Dort steht zum Beispiel:
2. Eine Person ist vor 30 Jahren gestorben.
3. Eine Person entscheidet: Das Krebs-Register + An welche Gesetze halt sich das Krebs-Register?
darf meine Personendaten nicht benutzen. +  Welche Geschichte hat das Krebs-Register?

« An wen schickt das Krebs-Register lhre Personendaten
und Gesundheitsdaten?

Diese Broschire gibt es auch in anderen Sprachen.
Offnen Sie hier die Ausfiihrliche Broschiire.

Eine Broschire ist noch knapper.
Diese Broschiire ist in Leichter Sprache.
Offnen Sie hier die Broschiire in Leichter Sprache.



https://www.hamburg.de/resource/blob/196620/8557774dd7e02f68e826f5f70a3aecc3/hkr-informationen-patienten-data.pdf
https://www.hamburg.de/resource/blob/1053564/d70219f8feb62af3d94b3afca840eec1/hkr-leichte-sprache-infos-fuer-patienten-data.pdf
https://dejure.org/gesetze/DSGVO 
https://dejure.org/gesetze/DSGVO
https://dejure.org/gesetze/DSGVO
https://dejure.org/gesetze/DSGVO
https://www.basisdatensatz.de/
https://www.landesrecht-hamburg.de/bsha/document/jlr-KrebsRegGHAV6P1
https://www.landesrecht-hamburg.de/bsha/document/jlr-KrebsRegGHAV6P1
https://www.landesrecht-hamburg.de/bsha/document/jlr-KrebsRegGHAV6P1
https://datenschutz-hamburg.de/fileadmin/user_upload/HmbBfDI/Datenschutz/Gesetzte_Datenschutz/HmbDSG_neu.pdf
https://datenschutz-hamburg.de/fileadmin/user_upload/HmbBfDI/Datenschutz/Gesetzte_Datenschutz/HmbDSG_neu.pdf
https://datenschutz-hamburg.de/fileadmin/user_upload/HmbBfDI/Datenschutz/Gesetzte_Datenschutz/HmbDSG_neu.pdf
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