N

=
—
, IM INSTITUT FUR DIGITALE

enn Du mehr uber die =
Arbeit der Krebsregister und ihre Bedeutung fur Forschung

und Versorgung erfahren mochtest, dann sprich uns an!

Der Deutsche Krebsregister e.V. (DKR) ist die bundesweite Zentralstelle der klinischen und
epidemiologischen Krebsregister nach § 65¢ SGB V in Deutschland und koordiniert die Standardisierung,

Vernetzung und Nutzung von Krebsdaten fur Forschung, Qualitatssicherung und gesundheitspolitische
Entscheidungen im Gesundheitsdaten-Okosystem.

Fur wen ist unser Angebot relevant?

Die Zielgruppe des DKR umfasst insbesondere Krebsregister, wissenschaftliche
Einrichtungen, onkologische Versorgungseinrichtungen (z. B. Kliniken und
Tumorzentren), Gesundheitspolitik sowie Fachgesellschaften.

Typische Use Cases sind die Zusammenflihrung und Harmonisierung von Krebs-

registerdaten uUber Bundeslander hinweg, die Bereitstellung einer verlasslichen
Datengrundlage fur epidemiologische und versorgungsnahe Forschung, die
Qualitatssicherung und das Benchmarking onkologischer Behandlungen, sowie die
Unterstlitzung evidenzbasierter Entscheidungen in der Gesundheitsplanung und -

politik.

Welche Daten stehen zur Verfugung?

e Datenart: Klinische und epidemiologische
Krebsregisterdaten, erganzt durch Versorgungsdaten aus
der Onkologie

 Themenfelder / Indikationen: Alle malignen Neubildungen,
Inkl. Diagnostik, Tumorstadium, Therapie, Verlauf, Rezidive
und Mortalitat

o Zeitraume: Kontinuierliche Erhebung, teils langfristige
Zeitreihen uber mehrere Jahrzehnte, klinisch detaillierte
Daten verstarkt seit Ausbau der klinischen Krebsregister

o Umfang: Bevolkerungsweite Abdeckung in Deutschland mit
nahezu vollstandiger Erfassung aller Bundeslander und
sehr hohen Fallzahlen

Wie kann auf die Daten zugegriffen werden?

o Auf Antrag konnen Krebsregisterdaten fur klar definierte
wissenschaftliche onkologische Fragestellungen zur
Pravention, Versorgungs- und Ursachenforschung sowie
Gesundheitsberichterstattung verwendet werden.

e Es konnen mit diesem Antragsformular Krebsregisterdaten
aus einem Bundesland, mehreren Bundeslandern oder
allen Bundeslandern beantragt werden.

e Die Datenbeantragung lauft uber die Landeskrebsregister
oder Uber das Zentrum fur Krebsregisterdaten am Robert-
Koch-Institut

Welche Regularien sind zu beachten?

e Datenschutzrechtliche Grundlage: Nutzung der Daten auf
Basis der DSGVO sowie der Landeskrebsregistergesetze.
Die Daten sind in der Regel pseudonymisiert/anonymisiert

e Use and Access / Vertrage: Zugriff nur nach Antrag
(Einheitliches Antragsformular) und Prufung durch
zustandige Gremien. Anschliel3end Abschluss einer

Nutzungsvereinbarung bzw. eines Datennutzungsvertrags
mit klarer Zweckbindung

Welche Unterstutzung bieten wir?

e Beratung bei Datenanfrage
e Unterstutzung Antragsprozess
e Ansprechpartnerfunktion pro Landeskrebsregister



