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Kurzinformation zum Bremer Krebsregister

Alle im Bundesland Bremen ansissigen Arzte und Arztinnen sind zur
Meldung von Daten zu Krebserkrankungen an das Bremer Krebsregis-
ter verpflichtet.

Krebsregister werten Daten zu Krebserkrankungen, deren Vorstufen
sowie zu den gutartigen Hirntumoren aus. Sie spiegeln die Qualitat
der Behandlung wider, tragen so zur Verbesserung der Versorgung
von Krebspatienten bei und helfen bei der Verhiitung und Eingren-
zung von Krebserkrankungen.

Nach dem Sozialgesetzbuch V sind alle Bundesldnder verpflichtet,
Krebsregister zu fiihren. Auch im Bundesland Bremen gibt es ein
Krebsregister. Die Krebsregistrierung folgt landes- und bundesge-
setzlichen Vorgaben.

Der registrierte Datensatz ist bundeseinheitlich und umfasst Angaben
zur Person und zur Tumorerkrankung.

Alle behandelnden Arztinnen und Arzte sind gemaB §10 des Bremer
Krebsregistergesetzes sowie nach Art. 13 EU-Datenschutzgrundver-
ordnung zur Information der Patientinnen und Patienten lber die
Meldung an das Bremer Krebsregister verpflichtet.

Das Bremer Krebsregister (BKR) besteht aus einer Vertrauensstelle
(Kassendrztliche Vereinigung Bremen), die auch die Namen der Pati-
entinnen und Patienten fiihrt und einer Auswertungsstelle (Leibniz-
Institut fur Praventionsforschung und Epidemiologie - BIPS), die Daten
ohne Namensbezug verarbeitet und auswertet.

AuBerdem werden die Daten fiir bundesweite Auswertungen und auch
fur die Forschung (auf Antrag) zur Verfiigung gestellt.

Sie kénnen Uber lhre Arztin bzw. lhren Arzt oder direkt im Krebsre-
gister der Speicherung Ihres Namens und lhrer Adresse widerspre-
chen. Es werden dann nur Daten zum Tumor dauerhaft gespeichert.

Fur Teilnehmende an Fritherkennungsprogrammen, z.B. dem Mammo-
graphie-Screening-Programm, gelten zusdtzliche Bestimmungen
(siehe Seite 10).



Ausfiihrliche Informationen fiir Tumorpatientin-
nen und -patienten

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Sie wurden von lhrer Arztin oder lhrem Arzt dariiber aufgeklart, dass
Sie an einer Tumorerkrankung leiden. Im Sinne des Bremer Krebsre-
gistergesetzes zdhlen dazu alle Krebserkrankungen, deren Vorstufen
sowie die gutartigen Hirntumore. Eine Ausnahme stellen die Erkran-
kungen an weifem Hautkrebs mit tberwiegend sehr giinstigem
Krankheitsverlauf dar. Bei Entfernung des Tumors kann in der Regel
von einer Heilung ausgegangen werden. Solche Tumoren werden da-
her nicht im Bremer Krebsregister erfasst. Nur fiir wenige spezielle
Untergruppen des weilen Hautkrebses, die aufgrund der Ausbrei-
tung bei Diagnosestellung oder aufgrund feingeweblicher Besonder-
heiten auch ungiinstige Verlaufe nehmen konnen, besteht eine Mel-
depflicht.

Durch Fortschritte in der Friiherkennung, Diagnostik, Therapie und
Nachsorge haben sich die Heilungschancen fiir die meisten Krebser-
krankungen in den letzten Jahren erhéht. Um die gute Qualitat der
Behandlung sicherzustellen, die Versorgung von Krebspatientinnen
und -patienten transparent zu machen und weiter zu verbessern,
wurden alle Bundeslander gesetzlich verpflichtet, klinische Krebsre-
gister einzurichten. Diese erfassen Daten zur Diagnose, zur Behand-
lung und zum Verlauf von Krebserkrankungen und werten diese aus.
Denn nur, wenn dazu verlassliche Informationen vorliegen, kénnen
Erkenntnisse Uber Krebserkrankungen und deren medizinischer Ver-
sorgung gewonnen und weitere Fortschritte erzielt werden.

Mit dieser Broschiire mochten wir lhnen Ziele und Arbeitsweise des
Bremer Krebsregisters erldutern und Sie Gber die Nutzung lhrer Daten
informieren.



Das Bremer Krebsregister

In Bremen erfolgt die klinische Krebsregistrierung gemeinsam mit der
bevélkerungsbezogenen Krebsregistrierung, die bereits seit 1998 das
Auftreten von Krebserkrankungen fir das Bundesland Bremen erfasst.
Das Bremer Krebsregister besteht aus einer Vertrauensstelle und einer
Auswertungsstelle. In der Vertrauensstelle werden Daten mit Namen und
Adressen verarbeitet. Die Auswertungsstelle wertet ausschlieRlich Daten
ohne Namensbezug aus. Das Bremer Krebsregister ist raumlich am Leib-
niz-Institut fur Praventionsforschung und Epidemiologie - BIPS angesie-
delt. Dieses fuhrt auch die Aufgaben der Auswertungsstelle und der
arztlichen Leitung durch. Fur die Durchfihrung der Aufgaben der Ver-
trauensstelle ist die Kassendrztliche Vereinigung Bremen verantwortlich.
Die Aufsicht Gber das Bremer Krebsregister hat die Senatorin fir Ge-
sundheit, Frauen und Verbraucherschutz.

Gesetzliche Grundlagen

Die Aufgaben der Krebsregister sind bundesweit im Bundeskrebsregis-
terdatengesetz und im Sozialgesetzbuch V (§§ 25a und 65c) geregelt.
Die landesspezifischen Regelungen fiir das Bundesland Bremen sind im
Bremer Krebsregistergesetz (BremKRG) festgelegt. GemaR § 6 Absatz 1
BremKRG sind alle im Bundesland Bremen ansdssigen Kliniken und Pra-
xen, die bei einer Patientin oder einem Patienten eine Krebserkrankung
diagnostizieren oder behandeln, zur Meldung von Daten an das Bremer
Krebsregister verpflichtet.



Diese Daten werden gemeldet

Die an lhrer Behandlung beteiligten Arztinnen und Arzte werden zu fol-
genden Zeitpunkten des Krankheitsverlaufs Meldungen an das Bremer
Krebsregister vornehmen: Feststellung einer Krebserkrankung, Siche-
rung der Diagnose durch feingewebliche oder zellbezogene Untersu-
chungen, Beginn einer Behandlung, Beendigung oder auch Abbruch der
Behandlung, Anderung des Erkrankungsstatus mit Bedeutung fiir die
Therapie oder Wiederauftreten der Erkrankung sowie ggf. das Verster-
ben an oder mit der Krebserkrankung. Dariiber hinaus sind auch Ergdn-
zungen zur Vervollstandigung des Datensatzes zu anderen Zeitpunkten
maoglich. Der Umfang der zu meldenden Informationen ist bundesweit
einheitlich festgelegt und beinhaltet:

Angaben zur Person

Name Geschlecht
Anschrift Krankenkasse
Geburtsdatum Krankenversicherten-Nr.

Medizinische Angaben zum Tumor

Diagnose, Lokalisation und Ausbreitung des Tumors
Diagnosedatum

Art der Diagnosesicherung

Art, Beginn, Dauer und Ergebnis der Therapie
Krankheitsverlauf

Ggf. Sterbedatum

Meldende Institution



Was passiert mit lhren Daten?

Annahmestelle fiir alle Meldungen der Arztinnen und Arzte ist die Ver-
trauensstelle des Bremer Krebsregisters. Dort werden eine Priifung der
Daten und eine Kodierung der Angaben anhand der giiltigen medizini-
schen Klassifikationen vorgenommen, um eine einheitliche Auswertung
zu gewabhrleisten. Fir Patientinnen und Patienten, die nicht im Bundes-
land Bremen wohnhaft sind oder die auRerhalb Bremens behandelt wur-
den, werden die Informationen zusatzlich zwischen den entsprechenden
Landeskrebsregistern ausgetauscht. Fiir Patientinnen und Patienten un-
ter 18 Jahren erfolgt zudem eine Ubermittlung an das Deutsche Kinder-
krebsregister in Mainz, sofern die Betroffenen bzw. eine gesetzliche
Vertretung der Ubermittlung eingewilligt haben.

Weiterhin werden Daten zu lhrer Person, zur Tumordiagnose und das
Diagnosedatum fir die Abrechnung der Krebsregisterpauschale an lhre
Krankenkasse tibermittelt, denn die Krankenkassen fordern den Betrieb
der klinischen Krebsregister.

Ihrem Arzt oder |hrer Arztin werden die Daten auf Antrag fiir die Férde-
rung der Zusammenarbeit der verschiedenen Fachrichtungen bei lhrer
Behandlung und zur Verbesserung der Behandlungsqualitdt von der
Vertrauensstelle zur Verfligung gestellt.

Nach Abschluss der Arbeiten stellt die Vertrauensstelle lhre Daten der
Auswertungsstelle fir verschiedene wissenschaftliche Analysen dauer-
haft zur Verfigung. lhr Name und lhre exakte Adresse (StraRenname
und Hausnr.) werden vorher pseudonymisiert. Das bedeutet, dass sie so
verandert werden, dass sie nicht mehr zu erkennen sind.

Anlassbezogen darf die Vertrauensstelle auch exakte Adressdaten an
die Auswertungsstelle tGbermitteln, wenn dies fiur Auswertungen zu
Krebshaufigkeiten erforderlich ist. Nach Abschluss der Auswertung er-
folgt unverziiglich eine Loschung der Daten in der Auswertungsstelle.
Bei Veroffentlichung der Ergebnisse werden die Daten so zusammenge-
fasst, dass kein Personenbezug erkennbar ist.



Art und Umfang der Datenauswertungen sind im Bremer Krebsregister—
gesetz festgelegt. Hierzu zdhlen z.B. Analysen zu Krebshaufigkeiten in
der Bevolkerung oder auch Auswertungen zur Behandlung von Krebs-
patientinnen und -patienten.

Ein wissenschaftlicher Beirat mit Beteiligung einer Patientenvertretung
begutachtet zudem die Auswertungen des Krebsregisters vor einer Ver-
offentlichung.

Ziel der Auswertungen lhrer Behandlungsdaten und des Krankheitsver-
laufs ist es, mehr liber die Ursachen von Krebs zu erfahren, eine wir-
kungsvollere Fritherkennung zu entwickeln sowie die Behandlungsqua-
litdt zu verbessern.

Zusammengefasste Ergebnisse werden auch auf der Webseite des Bre-
mer Krebsregisters lber einen interaktiven Online-Bericht der interes-
sierten Offentlichkeit bereitgestellt (www.krebsregister.bremen.de).

Zusatzlich zu diesen Auswertungen sind alle Krebsregister bundesge-
setzlich verpflichtet, pseudonymisierte Daten an folgende Einrichtun-
gen zu Ubermitteln:

Zentrum flr Krebsregisterdaten beim Robert Koch-Institut. Dort
werden bundesweite Auswertungen mit den Daten aller Krebsregis-
ter der Lander vorgenommen.

Gemeinsamer Bundesausschuss bzw. eine von ihm benannte Ein-
richtung. Hier sollen Auswertungen zur Qualitdt von Behandlungs-
und Verlaufsdaten auf Bundesebene erfolgen.

Vertrauensstelle nach § 299 Absatz 2 Satz 5 des Sozialgesetzbu-
ches V. Hier sollen die Daten des Krebsregisters mit Daten aus den
Organisierten Fruherkennungsprogrammen abgeglichen werden,
um zur Bewertung des Nutzens dieser Programme beizutragen und
die Qualitat sicherzustellen.

Die pseudonymisierten Daten der Auswertungsstelle kdnnen zudem
auf Antrag Einrichtungen fiir onkologische Forschungsvorhaben oder
Qualitatssicherung sowie Krebsregistern zur Verfligung gestellt wer-
den.



Dabei ist auch eine Zusammenfiihrung mit weiteren pseudonymisierten
Daten (d.h. ohne Namensbezug) moglich. Fiir die Bereitstellung von
Daten muss vorab die Zustimmung der Senatorin fiir Gesundheit,
Frauen und Verbraucherschutz und des Wissenschaftlichen Beirats des
Krebsregisters eingeholt und eine Genehmigung des Bremer Krebsre-
gisters erteilt werden.

Speicherung und Léschung

In der Vertrauensstelle werden die Identitdtsdaten nach Ablauf von 30
Jahren nach dem Tod oder spdtestens 120 Jahre nach der Geburt der
betroffenen Person geléscht und durch ein Pseudonym ersetzt. Die me-
dizinischen Daten werden in der Vertrauensstelle und in der Auswer-
tungsstelle dauerhaft gespeichert, damit auch langfristige Auswertun-
gen wie z.B. Zeitreihen erstellt werden kénnen.

Schutz Ihrer Daten

Die Datenverarbeitung im Bremer Krebsregister erfolgt streng vertrau-
lich und unterliegt arztlicher Aufsicht. Die technischen und organisato-
rischen MaRnahmen zum Schutz der Daten entsprechen den aktuellen
Sicherheitsstandards.

Eine Verarbeitung der Daten fiir die Qualitatssicherung und fiir For-
schungszwecke geschieht nach strengen, gesetzlich vorgegebenen Auf-
lagen und ohne Namensbezug.

Sollte fiir spezielle Forschungsprojekte Ihr Name erforderlich sein, wer-
den Sie vorab um lhre Einwilligung gebeten. Diese Daten werden nur
dann verwendet, wenn Sie hierzu ausdriicklich eingewilligt haben.
Selbstverstdndlich haben Sie jederzeit das Recht, Auskunft iber die von
lhnen gespeicherten Daten beim Bremer Krebsregister einzuholen



Ihr Recht auf Widerspruch gegen die Daten-
speicherung

Um verldssliche Aussagen lber das Auftreten von Krebserkrankungen
und die Versorgung der Patientinnen und Patienten zu gewinnen, ist eine
vollzdhlige Registrierung unerldsslich. Es muss vermieden werden, dass
nur ein Teil der Krankheitsverlaufe - beispielsweise nur solche, die be-
sonders gut verlaufen - dem Krebsregister gemeldet werden. Dies wiirde
ein falsches Bild der Behandlungsergebnisse liefern und einer Erfor-
schung und Verbesserung der Behandlungsmaoglichkeiten abtrdglich
sein.

Im Bremer Krebsregister ist daher eine Ausnahme von der drztlichen
Meldepflicht gesetzlich nicht erlaubt. Als Betroffener oder Betroffene
konnen Sie allerdings gegen die Speicherung der Identitdtsdaten entwe-
der iiber lhre Arztin oder lhren Arzt oder direkt iber das Krebsregister
Widerspruch erheben. Ihre Daten werden dann nach Durchfiihrung der
Abrechnungs- und Erstattungsverfahren auch in der Vertrauensstelle
pseudonymisiert. Das bedeutet, dass Sie als Person namentlich und mit
exakter Adresse dann nicht mehr erkennbar sind.

lhre medizinischen Daten zu Krebserkrankungen bleiben jedoch fiir die
Auswertungen erhalten. Die Erhebung des Widerspruchs hat zur Folge,
dass lhre Daten den behandelnden Einrichtungen nicht zur Verfligung
gestellt werden dirfen.

Wenn Sie Fragen zur Datenerhebung haben, zégern Sie nicht, lhren Arzt
oder lhre Arztin anzusprechen - auch im Nachhinein. Sie kénnen sich
auch gerne an die Mitarbeiter der Vertrauensstelle des Bremer Krebsre-
gisters wenden - auch sie sind zur Verschwiegenheit verpflichtet! Die
Kontaktdaten sind auf der Riickseite der Informationsbroschiire zu fin-
den.



Organisierte Fritherkennungsprogramme

Das Bremer Krebsregister beteiligt sich nach bundeseinheitlichen Vor-
gaben an der Bewertung und Qualitdtssicherung von organisierten Frith-
erkennungsprogrammen.

Bezogen auf das Mammographie-Screening-Programm erhdlt die Ver-
trauensstelle Daten der Zentralen Stelle und der Screening-Einheit.
Wenn bei einer Screening-Teilnehmerin eine Brustkrebserkrankung
nicht innerhalb des Screening-Programms festgestellt wurde, sondern
bei einem Arztbesuch zwischen zwei Screening-Terminen, meldet das
Krebsregister diesen Fall als sogenanntes ,Intervallkarzinom® an das zu-
standige Referenzzentrum des Mammographiescreenings.

Der behandelnde Arzt oder die behandelnde Arztin, der das Intervall-
karzinom diagnostiziert hat, ist zudem zur Ubermittlung der Befundun-
terlagen an die zustdandige Screening-Einheit verpflichtet. Dort werden
die diagnostischen Daten mit den Screening-Daten zusammengefihrt
und pseudonymisiert (d.h. Thr Name ist nicht mehr erkennbar) an das
Referenzzentrum weitergeleitet. Bei Intervallkarzinomen wird z.B. ge-
schaut, ob der Tumor beim Screening tibersehen wurde oder ob es sich
um einen schnellwachsenden Tumor zwischen den Screeningintervallen
handelt. Weitere Informationen hierzu erhalten Sie bei lhrer Screening-
Einheit.

Bei anderen organisierten Fritherkennungsprogrammen, z.B. Darmkrebs
oder Gebarmutterhalskrebs, libermittelt das Bremer Krebsregister pseu-
donymisierte Identitatsdaten und medizinische Daten an die Vertrau-
ensstelle nach §299 Absatz 2 Satz 5 des Sozialgesetzbuches V. Dort
werden die Daten dann mit den Ergebnissen aus den Krebsfriherken-
nungsuntersuchungen abgeglichen.
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Beschwerderecht bei einer Aufsichtsbehorde

Wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie betref-
fenden personenbezogenen Daten gegen die Datenschutzgrund-
verordnung verstoRt, haben Sie das Recht sich bei einer Auf-
sichtsbehoérde zu beschweren. Fiir das Bundesland Bremen ist die
zustandige Aufsichtsbehorde:

Die Landesbeauftragte fiir Datenschutz und
Informationsfreiheit

ArndtstraRe 1

27570 Bremerhaven

Tel.: 0421 - 361 2010 oder 0471 - 596 2010
Fax: 0421 - 49 61 84 95

E-Mail: office@datenschutz.bremen.de

Kontakt zum Bremer Krebsregister

Bremer Krebsregister
Achterstrasse 30

D-28359 Bremen
www.krebsregister.bremen.de

Vertrauensstelle: Britta Schubert
Tel: 0421 - 218 56 999
E-Mail: b.schubert@kvhb.de

Arztliche Leitung: Dr. Sabine Luttmann
Tel: 0421 - 218 56 961
E-Mail: luttmann@leibniz-bips.de
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