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LANDESKREBSREGISTER NRW
GEMEINSAM LEISTEN WIR GROSSARTIGES

Das Landeskrebsregister NRW registriert Daten von Krebs-
erkrankungen und ist mit einer BezugsgréRe von 18 Millionen
Menschen in Nordrhein-Westfalen auch das gréfRte Krebsre-
gister in Europa. Die Krebsregistrierung erfolgt durch Meldun-
gen der behandelnden Arztinnen und Arzte. Diese Meldungen
kénnen ausschlieBlich auf elektronischem Weg in der Telema-
tik-Infrastruktur (TI), dem sicheren Netz der Kassenarztlichen
Vereinigungen, an das Landeskrebsregister NRW Ubermittelt
werden.
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WARUM KREBSREGISTRIERUNG?

Jede Krebserkrankung ist individuell und erfordert eine gezielte
' Behandlung. Die Daten des Landeskrebsregisters NRW liefern

wichtige Einblicke in die Haufigkeit und den Verlauf von Krebs-
erkrankungen sowie in die Wirksamkeit von Praventions-, Friih-
erkennungs- und Behandlungsprogrammen. Diese Erkenntnisse
unterstutzen die onkologische Forschung und tragen dazu bei,
die Versorgung und Behandlung von Patientinnen und Patienten
kontinuierlich zu verbessern.

DESHALB IST DIE KREBSREGISTRIERUNG
EIN INTEGRALER BESTANDTEIL DER
KREBSBEKAMPFUNG.




GUT ZU WISSEN:
KLINISCHE UND EPIDEMIOLOGISCHE
KREBSREGISTRIERUNG

Die Auswertung der Krebsregisterdaten nach klinischen Kriterien
beantwortet die Fragen: Wie wurde welche Krebsart in Nordrhein-West-
falen behandelt und mit welchem Erfolg? Diese Erkenntnisse werden zur
Verbesserung der Behandlungs- und Versorgungsqualitat genutzt.

Die Auswertung der Krebsregisterdaten nach epidemiologischen
Kriterien beantwortet die Fragen: Wie viele Krebserkrankte gibt es,
mit welcher Krebsart, welche Ursachen gibt es, wo gibt es regionale
Haufungen und wie ist das Uberleben nach Krebs in Nordrhein-West-
falen?

JAHRES-ONLINE-BERICHT:
INTERAKTIVE AUSWERTUNGEN UND

STATISTIKEN ZU KREBSERKRANKUNGEN



PUBLIKATIONEN MIT KREBSREGISTERDATEN

Publizierte wissenschaftliche Studien zeigen
die Potenziale der Krebsregisterdaten. Die
Studienergebnisse liefern wichtige Informa-
tionen fur die Versorgungsforschung, um die
Behandlung und die Uberlebenschancen von
Patientinnen und Patienten zu verbessern.

DIE ERKENNTNISSE AUS KLINISCHEN UND
EPIDEMIOLOGISCHEN AUSWERTUNGEN VON
KREBSREGISTERDATEN VON PATIENTINNEN

UND PATIENTEN VON HEUTE DIENEN DER
BEHANDLUNG VON PATIENTINNEN UND
PATIENTEN VON MORGEN.



LANDESKREBSREGISTERGESETZ (§ 9)
PATIENTENDATEN IN GUTEN HANDEN

Die Erfassung, Ubermittlung, Speicherung und Nutzung

von Krebsregisterdaten erfolgen nach strengsten Sicher-
heitsauflagen auf Grundlage des Landeskrebsregisterge-
setzes und der Datenschutz-Grundverordnung.

Die Daten werden ausschlieBlich im sicheren Netz der
Telematik-Infrastruktur der gematik tbermittelt. Die
Patientendaten werden bereits bei der meldenden Ein-
richtung doppelt transport- und zielverschlisselt.

Im LKR NRW werden die Daten getrennt verarbeitet: die
Vertrauensstelle bearbeitet nur die persénlichen Daten
und die Registerstelle nur die klinischen Daten.

WEITERE INFORMATIONEN
FUR PATIENTINNEN UND
PATIENTEN:




LANDESKREBSREGISTERGESETZ (§ 1)
HOHEITLICHER AUFTRAG

Das Landeskrebsregister NRW hat seit dem Jahr 2016 den gesetzlichen
Auftrag, Daten zum Entstehen, zur Behandlung und zum Verlauf von
Krebserkrankungen bei Patientinnen und Patienten zu registrieren, aus-
zuwerten sowie fur Studien und wissenschaftliche Projekte zu nutzen.

LANDESKREBSREGISTERGESETZ (§ 12)
MELDEPFLICHT

Das Landeskrebsregistergesetz schreibt eine Meldepflicht fur alle
vor, die Krebs diagnostizieren und behandeln. Das bedeutet, dass die
Diagnose-, Verlaufs- und Therapiedaten von Patientinnen und Patienten

gemeldet werden mussen.




PATIENTENRECHTE

Patientinnen und Patienten haben ein Recht auf Auskunft und
Widerspruch sowie Berichtigung ihrer Daten.

Auskunft

Auf Grundlage einer Online-Antragsstellung kénnen Patientinnen
und Patienten jederzeit erfahren, welche Angaben zu ihrer Person
im Landeskrebsregister NRW gespeichert sind (§ 19 LKRG NRW).

Berichtigung

Patientinnen und Patienten kénnen die Berichtigung unrichtiger
Daten verlangen (§ 20 LKRG NRW). Hierfur ist ein formloser An-
trag bei der behandelnden Arztin oder dem behandelnden Arzt
erforderlich.

WEITERE INFORMATIONEN

ZU DEN PATIENTENRECHTEN:




Widerspruch

Patientinnen und Patien-
ten kdnnen den Meldun-
gen an das Landeskrebs-
register NRW und der
Verarbeitung ihrer Daten
grundsatzlich nicht wi-
dersprechen (§ 21 LKRG
NRW). Wenn Sie von
Ihrem Widerspruchs-
recht Gebrauch machen
— auch nachtraglich -,
widersprechen Sie der
Speicherung des ldenti-
tats-Chiffrats, das eine
Rackfuhrung auf lhre
personlichen Identitats-

daten ermoglichen wirde (§ 13 LKRG NRW).
Ein Widerspruch gegen die Verarbeitung der
verschlusselten Daten ist nicht méglich.
Ihren Widerspruch kénnen Sie jedoch jeder-
zeit wieder zurticknehmen.

Bitte beachten Sie bei einem Widerspruch:
Ihre Daten stehen den behandelnden Arztin-
nen und Arzten nicht zur Verfiigung. Dadurch
ist eine vollstandige Anamnese, die flr ein
passgenaues Behandlungskonzept hilfreich
ware, nicht méglich.

Das Landeskrebsregister NRW kann Sie nicht
kontaktieren, um lhnen beispielsweise die
Teilnahme an Befragungsstudien zur Lebens-
qualitat von Krebspatientinnen und -patienten
anzubieten.
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,Das Landeskrebsregister NRW ist fuir uns ein wichtiger Partner. Wir setzen uns
als Patientenvertretung dafur ein, dass von Patientinnen und Patienten berichte-
te Ergebnisse in die Krebsregister bundesweit integriert werden. Nur so wird die
Versorgung der Betroffenen sichtbar und messbar — ein zentraler Schritt hin zu
einer wirklich patientenorientierten Onkologie.”

Bernd Crusius, Geschaftsfiihrer des Hauses der Krebs-Selbsthilfe
Bundesverband e.V.

[Te)
N
o
N
N
(o]
o
T°

c

©
4+
w




