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Was wissen Krebspatienten tber das Klinische
Krebsregister Brandenburg Berlin?

+

Welche Erwartungen haben sie an die Arbeit des
KKRBB?

Hans-Jorg Schatz

Brandenburgische Krebsgesellschaft e.V.
Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Flrstenwalde

Durch Wissen zum Leben
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 Voller Raum => Grol3es Interesse am Thema?

 Arbeit des KKRBB zielt auf interessierte

Fachoffentlichkeit und Patienten!
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Umfrage zum Klinischen Krebsregister
Brandenburg Berlin (KKRBB)

Selbsthilfegruppen in
Brandenburg und Berlin

Hans-Jorg Schatz 04.12.19
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1. Wie wurden Sie zuerst auf das KKRBB aufmerksam?

W Presse/Medien

W Behand. Arzt

m Behand. Klinik

m VA/Vortrag zu Krebs
B www/Soc. Media

m Krebsberatung

B Krebsselbsthilfe

M Sonstiges
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2. Was ist lhnen uUber die Arbeit des KKRBB bekannt?

Fragen schwierig zu beantworten, es gibt ja keine Informationen

Bis jetzt noch nichts, beginnt erst mit Arbeit

Erfassungsumfang nicht bekannt und offen fur welche Zielgruppen
ausgewertet wird

Alles, Chefin war vor Jahren in SHG zum Vortrag!
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3. Wer meldet an das KKRBB?

® Niedergelassene Arzte
w Kliniken
M Labore

B Patienten

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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4. Was wird an das KKRBB gemeldet?

m Bisherige Erkrankungen
m Krebsverdacht

m Krebsdiagnosen

M Krebsbefunde

M Krebstherapien

® Nebenwirkungen der
Therapie

M Lebensqualitat

M Rezidive

B Metastasen

M Tod des Patienten

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hans-Jorg Schatz 04.12.19

M Sonstiges
Durch Wissen zum Leben
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5. Sind die Meldungen gesetzlich verpflichtend?

W Ja

B Nein

m Weild nicht

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hans-Jorg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben
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6. Mussen Patienten ihr Einverstandnis fur die Meldung ihrer Daten geben?

I Ja
B Nein
m Weil nicht

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hans-Jorg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben
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7. Werden die Meldungen vergutet?

I Ja
B Nein
m Weil nicht

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hans-Jérg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben
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8. Werden Nichtmeldungen sanktioniert?

I Ja
B Nein
m Weil nicht

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hans-Jérg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben
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9. Fur wen werden die Registerdaten ausgewertet?
W Arzte

m Kliniken

m Forschungseinrichtungen

M Politik

® Krankenkassen

M Patienten u. ihre
Vertretungen

M Sonstiges
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Hans-Jérg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben
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10. Wie werden die Auswertungsergebnisse bekannt gemacht?

M Schriftliche Berichte an
berechtigte Empfanger

W Internetzugang fur
Berechtigte

m Vortrage fur Berechtigte

M Sonstiges
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Hans-Jérg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben
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11. Kénnen Patienten Einsicht in das KKRBB oder dessen
uswertungen nehmen?

I Ja
B Nein
m Weil nicht
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Hans-Jérg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben



BRANDENBURGISCHE

12. Was erwarten Sie als Patient von der Arbeit des KKRBB?

m Vertrauensvollen Umgang
mit unseren Daten

m Effektive Nutzung fir
jetzige und kiinftige
Generationen

M Transparenz zu den
medizinischen Leistungen
und deren Qualitat

® Orientierungshilfe fir
Patienten zu ihrer
Therapieentscheidung

M Sanktionierung nicht
erbrachter Leistungen

M Einbeziehung von

! ! ! Patientenvertretern
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hans-Jorg Schatz 04.12.19 Durch Wissen zum Leben
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12. Was erwarten Sie als Patient von der Arbeit des KKRBB?

Anfragemaglichkeiten fur Patienten

Nutzung der Daten von vor 2016 (BRB)

Informatives Internetportal

Schlussfolgerungen fur die Zukunft, nicht nur Statistik
Erweiterung der Pflichtleistungen der KK

Ergebnisse der Umfrage und evtl. Einladung zur 2. Qualit.-Konferenz
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Wissensschwerpunkte von Krebspatienten zum KKRBB

Existenz des KKRBB, Meldungen durch NL + KLI
« Erfassung + Auswertung von Pat.-Krebsdaten
« Diagnosen, Befunde, Therapien, NW, Rezidive, Tod

« Auswertungen fur NL, KLI, F/E-Einrichtungen, KK

« Berichte und Internetzugang flr Berechtigte

Hans-Jorg Schatz 04.12.19
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Wissensdefizite von Krebspatienten zum KKRBB

« Erfassungs- u. Auswertungsumfang u. fur wen?

« Erfassung von Personaldaten u. Lebensqualitat?

« Vergutung von Meldungen u. Ahndung bei Nichtmeldung?
« Patienteneinsicht in KKRBB (Weg u. Umfang)?

 Berichte und Internetzugang fur Patienten und die Offentlichkeit?

Hans-Jorg Schatz 04.12.19
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Umfang der Erfassungen und Nutzungsmaoglichkeiten der Daten flr Patienten,
ihre Therapieentscheidungen und den Verlauf ihrer Erkrankung vermitteln

Auswertungen zur Qualitat von Diagnosen und Therapien
Auswertungen der organbezogenen Lebensqualitat
Auswertungen im Sinne der Versorgungsforschung
Meldetreue von Erst- und Folgemeldungen

Grunde fur fehlende Meldebereitschaft Arzt und Patient

Uberblick Klinische und gemeinsame Krebsregister sowie weiterer
Krebsdatenerfassungen und deren Zusammenarbeit
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Kommunikation des KKRBB mit Patienten direkt *
« Patiententage der BBKG und der BKG

o Organisierte u. nichtorganisierte Patienten

o Patienten verschiedener Krebsentitaten

o * Patientengerechte Sprache!

o Einfuhrung in das KKRBB und andere Register/Daten

Hans-Jorg Schatz 04.12.19
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Kommunikation des KKRBB mit Patienten direkt
« Vortrage auf Selbsthilfeveranstaltungen

o SH Mammakarzinom
o SH Prostatakrebs =>
o SH Darmkrebs

o SH Lungenkrebs

o SH ?

Hans-Jorg Schatz 04.12.19
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Kommunikation des KKRBB mit Patienten direkt
« Vortrage der organbezogenen AG's in Selbsthilfegruppen

o SHG's Mammakarzinom

o SHG's Prostatakrebs

o SHG's Darmkrebs

o SHG's Lungenkrebs

o SHG's Patienten nach Krebs (allgemein)?

Hans-Jorg Schatz 04.12.19
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Internetprasenz des KKRBB fur SHG's + Patienten
« Patientengerechte Jahres- u. AG-Auswertungen

o PPT-/PDF-Dateien zur Nutzung in SHG's

o PPT-/PDF-Dateien zum Selbststudium

o Mdoglichkeiten fur Anfragen durch Patienten

Hans-Jorg Schatz 04.12.19
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Vielen Dank

far Ihre Aufmerksamkeit

Hans-Jorg Schatz 04.12.19



