IHRE DATEN, IHRE RECHTE

Ihre Daten sind wertvoll - Ihre Rechte sind es ebenso.
Als Patient*in behalten Sie stets die Kontrolle Gber
lhre Informationen.

Ihr Recht auf Information

» lhre Arzt*innen informieren Sie liber die Meldung
Ilhrer Daten an das Krebsregister inklusive Inhalt
und Widerspruchsmaoglichkeit.

Ihr Recht auf Widerspruch

> Sie kdnnen der Speicherung lhrer personenbezo-
genen Daten widersprechen. |hre medizinischen
Daten bleiben fir die Forschung erhalten.

Ihr Recht auf Auskunft

> Sie kdnnen jederzeit erfragen, welche Daten von
Ihnen gespeichert sind - kostenlos und formlos.
Vordrucke hierzu erhalten Sie zum Beispiel online
unter https://kk-n.de/patienten/auskunftsrecht/

Ihr Recht auf Berichtigung
» Falsche Daten kénnen Sie korrigieren lassen. lhre
Arzt*innen unterstiitzen Sie dabei.
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DAS KLINISCHE KREBSREGISTER
NIEDERSACHSEN

Krebs betrifft uns alle - direkt oder indirekt. Dank me-
dizinischer Fortschritte haben sich die Heilungschan-
cen verbessert. Doch offene Fragen zu Friiherkennung,
Diagnostik, Behandlung und Nachsorge bleiben. Syste-
matische Krebsdokumentation liefert Antworten und
verbessert die onkologische Versorgung fir alle. Aus
diesem Grund erfasst das Klinische Krebsregister Nie-
dersachsen (KKN) seit 2018 Diagnose, Behandlung und
Verlauf von Krebserkrankungen in Niedersachsen.

»Ich war erst unsicher, was mit meinen
Daten passiert. Dann habe ich verstanden:
Meine Erkrankung kann dazu beitragen,
dass andere in Zukunft bessere Chancen haben.*

K.-H. Bsufka, Sprecher Patientenbeirat des
UniversitatsKrebszentrums Goéttingen

KONTAKT

Klinisches Krebsregister Niedersachsen (KKN)
Sutelstrape 2, 30659 Hannover

Tel: 0511/277897-0

E-Mail: info@kk-n.de

Web: www.kk-n.de
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DAS KLINISCHE KREBSREGISTER
NIEDERSACHSEN

Damit aus Daten Chancen werden

Informationen fiir Patient*innen,
Angehorige und Interessierte

Gemeinsam fur eine bessere
onkologische Versorgung



LIEBE PATIENTIN, LIEBER PATIENT,
LIEBE ANGEHORIGE UND
INTERESSIERTE,

Krebsdiagnosen verandern das Leben, werfen Fragen
auf und machen Angst vor dem Ungewissen. In Nieder-
sachsen werden jedes Jahr mehr als 45.000 Menschen
mit dieser Diagnose konfrontiert. Was viele nicht wis-
sen: Hinter den Kulissen arbeiten Arzt*innen, Wissen-
schaftler*innen und Gesundheitsbehdrden Hand in
Hand, um Krebsbehandlungen stetig zu verbessern -
und zwar dank aussagekraftiger Daten.

Ihre Krankheitsdaten kdnnen dabei einen entscheiden-
den Beitrag leisten: Systematisch und datenschutzkon-
form erfasst, helfen sie dabei, Therapien zu optimieren
und Friherkennungsprogramme sowie die Versorgung
onkologischer Patient*innen zu verbessern.

Dieser Flyer informiert Sie,
warum Krebsregister so wichtig sind,
welche Daten wie und warum verwendet werden,
welche Rechte Sie haben und
wie Sie selbst aktiv werden kdnnen.

Ihre Daten sind nicht nur Zahlen, sie stehen fir Hoff-
nung, Fortschritt und das Engagement vieler Menschen,
Krebs eines Tages besiegen zu kdnnen. Diese Informa-
tionsbroschiire wurde gemeinsam initiiert vom Onkolo-
gischen Spitzenzentrum, dem CCC Niedersachsen, dem
Klinischen Krebsregister Niedersachsen (KKN) und Pa-
tientenvertretungen des CCC-N mit Unterstiitzung der
Niedersdchsischen Krebsgesellschaft e.V.

Jede gemeldete Diagnose, jeder Therapieverlauf und
jedes Behandlungsergebnis ist ein wertvoller Baustein
flr eine bessere Krebsversorgung. lhre Daten sind die
Grundlage fur medizinische Verbesserungen, die heute
und in Zukunft Leben verdndern.

Durch lhre Bereitschaft, Ihre Daten zur Verfligung zu
stellen, tragen Sie direkt dazu bei, dass Krebsbehand-
lungen sicherer, wirksamer und zielgerichteter werden.
Im Folgenden zeigen wir Ihnen, wie Ihre persénlichen
Angaben konkret genutzt werden und welchen Nutzen
Sie selbst daraus ziehen kénnen.

Arzt*innen erhalten aussagekraftige Auswertungen,
um zum Beispiel Therapien oder Vorsorgeprogram-
me vergleichen und optimieren zu kdnnen.

Wissenschaftler*innen identifizieren neue Behand-
lungsansatze und analysieren Langzeitwirkungen
und -nebenwirkungen von Therapien und Diagnostik.

Regionale Haufungen werden erkannt, und gezielte
Vorsorgeprogramme kdnnen entwickelt werden.
Transparenz und Rickmeldung

Ihre behandelnden Arzt*innen erhalten iiber das
Meldeportal des KKN Zugriff auf strukturierte Infor-
mationen zu Ihrer Erkrankung.

Damit das Klinische Krebs-
register Niedersachsen sei-
ne wichtige Arbeit leisten
kann, werden bestimmte

Informationen bendétigt.

Diese Meldungen erfolgen

stets unter strengsten Da-
tenschutzvorschriften. lhre

Arzt*innen sind gesetzlich

verpflichtet, folgende Da-
ten an die Krebsregister zu
Ubermitteln:

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

Angaben zur Person:

Name, Geschlecht, Adresse, Geburtsdatum, Kran-
kenversicherung

Medizinische Angaben: Diagnosedatum, Tumorart,
-grof3e, -lage, Therapieart, -beginn, -dauer, Neben-
wirkungen, Krankheitsverlauf, Sterbedatum
Meldende: alle in Niedersachsen tatigen Arzt*in-
nen und Zahndrzt*innen, die Tumorerkrankungen
feststellen oder behandeln, sind meldepflichtig

Damit |hre Daten sicher sind, werden sie streng ver-
traulich und verschlisselt verarbeitet. Zusatzlichen
Schutz gewahrleistet die Trennung zwischen Vertrau-
ens- und Registerbereich im KKN.

»Jeder Datensatz ist ein Puzzleteil.
Nur, wenn wir das vollstdandige Bild sehen, knnen
wir Therapien wirklich vergleichen und verbessern.
Ihre Meldung rettet heute kein Leben,
aber vielleicht morgen.*

Dr. Tonia Brand, Arztliche Leiterin des
Registerbereichs des KKN



