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Stellungnahme zum Krebsregistergesetz

Sehr geehrte Frau Weichert,
sehr geehrte Damen und Herren,

vielen Dank fur die frGhe Einbindung des Unabhéangigen Landeszentrums fiir Datenschutz
(ULD) in die Neufassung des Krebsregistergesetzes. Wir begriiBen, dass der Entwurf des
Krebsregistergesetzes Schleswig-Holstein (KRG SH) die bewahrte Struktur des Epidemiolo-
gischen Krebsregisters fortflhrt, insbesondere dass die getrennte Speicherung von identifi-
zierenden Daten und den zur Forschung erforderlichen Gesundheitsdaten beibehalten wird.
Dies ist ein wesentlicher Beitrag zur Vermeidung von Risiken bei der Datenverarbeitung.
Weiter begriiBen wir, dass auch die raumliche und organisatorische Trennung von der bei
der Arztekammer angesiedelten Vertrauensstelle und der beim Institut fiir Krebsepidemiolo-
gie e.V. mit Sitz in Libeck angesiedelten Registerstelle in bewahrter Form fortgefiihrt werden
soll.

Zur grundsatzlichen Zuléssigkeit des Vorhabens ist auf die grundgesetzlich geschlitzte Frei-
heit von Wissenschaft und Forschung zu verweisen wie auf die Pflicht des Staates, MaB-
nahmen zur Volksgesundheit zu treffen. Die verpflichtende namentliche Meldung von Be-
handlungsfallen an das Krebsregister ist dabei ein Eingriff in das Recht auf informationelle
Selbstbestimmung der betroffenen Patienten. Im Rahmen einer Gesamtabwagung ist dieser
Eingriff als MaBnahme gegen die Volkskrankheit Krebs als verhaltnismaBig anzusehen, so-
fern die erforderlichen technischen und organisatorischen MaBnahmen zum Schutz der Pati-
enten ergriffen werden. Soweit diese bereits auf Ebene des KRG SH zu regeln waren, sind
die notwendigen Maf3igaben bereites im Gesetzentwurf enthalten. Weitere MaBnahmen sind
sodann spater in der technischen Umsetzung und der Einrichtung zu ergreifen. So werden
unter anderem Aspekte des Datenschutzes bei der Ausschreibung zur Beschaffung der
Software fUr das Krebsregister zu berlicksichtigen sein.
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Die Meldepflicht ist aus Sicht des ULD korrekt umgesetzt. Eine Pflicht zur Meldung aller Be-
handlungsfalle wird als erforderlich anerkannt, um die Vollstandigkeit des Registers sicher-
zustellen. Die Meldung muss auch namentlich erfolgen, um die Daten einem konkreten Be-
handlungsverlauf zuordnen zu kénnen. Eine weitere Speicherung der identifizierenden Daten
ist zur kunftigen Zuordnung von weiteren Behandlungsfallen sehr niitzlich. Insbesondere
kann auf diese Weise auch bei leichten Abweichungen der Schreibweise oder Fehlern bei
der Dateneingabe durch den meldenden Arzt noch eine sinnvolle Zuordnung durch Mitarbei-
ter der Vertrauensstelle erfolgen. Weil diese dauerhafte Speicherung jedoch lediglich niitzlich
und nicht erforderlich ist, muss es betroffenen Patienten freistehen, dieser dauerhaften Spei-
cherung zu widersprechen. Bedingung dafir ist eine transparente Unterrichtung aller Patien-
ten Uber die Maoglichkeit des Widerspruchs. Dieser hat dann zur Folge, dass in der Vertrau-
ensstelle die im Klartext vorliegenden identifizierenden Daten geméaB § 6 Abs. 3 KRG SH
geloscht werden. Lediglich eine mittels kryptografisch gebildeter Hashwerten bestehende
Kennung bleibt erhalten. Bei Neumeldungen kann diese Kennung aus den Klardaten erneut
hergestellt werden und so die Neumeldung zum bestehenden Behandlungsfall hinzugespei-
chert und die Klardaten dann wieder verworfen werden. Die dargestellte Lésung hélt einer
eingehenden Abwagung der betroffenen Interessen stand und schrénkt bei gréBtméglichem
Erhalt der Informationellen Selbstbestimmung die Verwendung der Daten zu Forschungs-
zwecken im geringstméglichen MaB ein.

In anderen Bundeslandern ist die Speicherung von identifizierenden Angaben und klinischen
Daten in einer gemeinsamen Datenbank vorgesehen. Weiter sind auch Widerspruch und
Pseudonymisierung der Daten nicht (iberall als Option vorgesehen. Die in Schleswig-
Holstein und ahnlich auch im Saarland propagierte Losung ist damit im Vergleich zu den
anderen dem Unterzeichner aus dem Bundesgebiet bekannten Gestaltungsmdglichkeiten
eine besonders datenschutzkonforme Umsetzung des § 65¢c SGB V.

Soweit absehbar wurden fir die Datenverarbeitungen beim Betrieb des klinisch-
epidemiologischen Krebsregisters erforderlichen Rechtsgrundlagen in das Gesetz aufge-
nommen. Insbesondere die Ubernahme dezentraler Datenbesténde mit klinischen Krebsre-
gisterdaten ist vorgesehen. Eine Ubernahme in das Krebsregister Schleswig-Holstein hat
dann insbesondere den Vorteil, dass auch diese Daten dann von der separaten Speicherung
in Vertrauens- und Registerstelle profitieren und zugleich fiir die Forschung zur Verfugung
stehen.

Sollten sich auf Grund von weiteren Stellungnahmen Anderungen der vorgeschlagenen Re-
gelungen zum Datenschutz ergeben, so stehen wir gern zur Beantwortung sowie fur sonstige
Ruckfragen zur Verfligung.

Mit besten GriiBen

Harald Zwingelberg .





