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Was konnte man nun tun?

Niedersachsen

INFORMATIONEN FUR PATIENTINNEN UND PATIENTEN

das Epidemiologische Krebsregister Niedersachsen EKN)

Sehr geehrte Patientin,sehr geehrter Patient,

ch wie vor gehort Krebs 2u den hdufigsten Er-
krankungen in Deutschland. Dank des medizinlsch-
tachnischen Fotschritis haben sich die Hellungs-
chancen flx viele Krebserkrankungen enischeidend
verbessert. Dennoch bleiben cffene Fragen Im Hinblick

eine systematische Krebsdokumentation bendtigt wird.
Der Nutzen der Krebsregitrierung hangt dabel
maligeblich von der Vollzshiighelt und der Qualist der
erhobenen Dsten sb. hre Artin, hr At, Ihee
Zahnaratin und I Zahnarzs sind deshalb gesetzlch

ichtet, Informationen 2u hver Erkrankung an die
Landeskrebsregister 2u melden, wenn Sie von einer
Keebserkrankung, einer Frohform van Krebs oder

deren  Auswertungen wur  Verbesserung  und
Welterentwicklung der ankologischen Behandlung
sollen, um bspa Nutzen und
Nebenwirkungen siner Therapie zu beurtelln.
Fir EKN und KKN bestehen auf Landesebene folgende
gesetziche Grundiagen:
®  Geset zur Umsetzung des Krebsfrlherkennungs-
und registergetzes In Miedersachsen
® Gesen Gber das Kimksche Krebsregister
Niedersachsen (GKKN), 5. auch echis-
verordnungen nach § 30 6K
® Geset Gber das Epidemiologische Krebsregister
Niedersachsen (GEKN).
Die Fachaufskht fir belde Krebsregister liegt beim
Minsteriom  for  Soriales,

einem
Wi bitten Sie hierfir um Ihe Verstindnis, denn thee
Daten sind ein malgeblcher Beirag zur wirksamen
Behandung und Erforschung von krebserkrankungen.

1 Warum gibt es rwel Landaskrebiregister?

Gesundhert und Glelchstellung.
3. Wekche Daten werden gemeldet?

Der Umfang der . meldenden Daten wurde
bundesweit einheitich festgelegt und beinhattet

1 Angsbensu

o bedeutet, das Se oder die Personen

dderspruehsrecntinformien werden mi
e Aratin, e Ace Ihe Zahnarati oder Ine Zahnar
Cverpfichie, alle Krebserkrankungen und gutarcigen
imtumore u melden.

) beiden fegitem Koonen die verschusselt
espelcherten  Personendaten laut Gesetz  2u

e mit lnem Widerspruch begrenzen. Darmt

Aufgaben und Ziele des und des
Minischen Krebsragisters unterscheiden sch;

Das ERN beabachtet sait 2000 als bevoikerungs-
besogenes Krebregister das Aufireten von Krebe-
erkeankungen in Bezug auf die reglonale und zeitlche

2. Angaben 2ur person

Vertellung in Hied
Haufungen festgestelt und de  zustandigen

e der sch allerdings
et unersprechen, el herfr eine Melgsp ficht g,

Gesundhaiteheherden bel drtichen
unterstiia werden, Daten des EKN helfen bel der
Bewertung und Verbesserung von MaBnahmen zur
Pravention und Froherkennung sowie bel genchmigten
wissensehattichen Untersuchungen.

D3 KN erheb als behandlungsortbezogenes Regster
Salt 2018 Daten 2ur Diagnose, 2ue Behandlung und 7um
Verkaul

und meldet sie a1 Ihee benandelnden Arztinnen, Arzte,
Zahnaratinnen und Zshnarze zurlck. Diese Konnen
Gber das Melderportal dle 2u iwer Erkrankung
gespelcherien Daten sinsehen. Das KKN siellt den
Meldenden auch Auswertungen zur Quallitssicherung
der Benandung ur Verfugung
Forschungspeojelte.

2. Was sind die gesetalichen Grundisgen?

Das KrebsfrOherkennungs
(KRG des bundes vom 09.04.2013 (§ 5c 368 V)
schrlb den Aufoau Kinischer Landeskrebsreglster vor,

o -registergesets”

28.06.2023

® namein) Ine spiters Kanakcaunahme ces KN odr s
® Geserech men 5t bel Wderprich SUSSECNOSSEN. Dt et aeengesenciut
® ansenrt Aerspruch vollahrger Serofener BIC flr bode iy pamoon
rebsregiter. Wierspriche von Personemorge. 5030
® canseversicherung rachigien oder van Mindeahigen st (30 15
re) werden ur im £RW verarbetet. et e v
* Iumor, [nsh. wren Arztin, jedem
& agruse, Hitoiogle Loalkton ud 15, Jder Zahritin ader edem Zahnaret ekt 1 pederscuende
Ausbreit.ng des Tumors rformationsgespréch oder auch spiter einlegen und [}
Olagnasedatum 2wr fir das KKN) auch wieder 2uriicknehmen. Wollen
ot dex Disgnosesicherung. b Vidersprich  uomaeibar 6l Peebeegseratesshsende °
, Beginn, Gauer, Nebenuirkungen und rebsregistern einlegen, steht Ihnen auf den ssbehirde gemt Art. 77 DSGVO. @ KKN-EKN-KLast
rgebnis der Therapie emetseiten des KN und des €K e Formuse ur
- rfiguns. Dies enchilt auch Informtianen 2u den e §76KIN
® vaisiatus uswikungen eines Widesspruchs = [
Seit dem 01.07.2018 werden Meldungen fur beide chletich haben Sie ein Rackt sl Awbundt. Sie die Datenverarbeitung gem3f ‘egister informiert. Die Patienten-
Krebsregister Uber ein webbasiertes Melderportal jederzeit erfragen, weiche Eintragungen 2u vo: e ich erhaten.
oo entgegengenommen. o caten weron nen n einem dr Krebsregser gespeichert nd. joraem—
oprhes  ene Enwiliung benstig Slkte

siner gemeinsamen der ver.

KKK e nach Zustandigkeis ugearingt und verarbeiet.
aten 1u bésartigen Neubikdungen und deren Fri-
formen sowle gutartigen Himtumoren werden
beiden Krebsregistern gespeichert. Bastimmte Tumare
der Haut sawie bestimmte Tumore unsicheren oder

s U e e, W
S uorab in jedem Enzlfll um e Enwiligung i .
Dbermittung gebeten.

7. Wekche Rechts haben Sie?

4isbetroffene Persan haben si einen/ein

®  sspruch suflaformation

® et auf widerspruchund

® echtaf Auskunt
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[
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Was konnte man nun tun?
|

... vielen Dank! Aber — ist das tatsachlich
fur das KKN der wichtigste Teil in der
Zielgruppe der Krebspatienten in
Niedersachsen?

28.06.2023 Rainer Hubert, Patientenvertreter CCC Niedersachsen | CCC Hannover
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. i Aktuelles Meldende Qualititskonferenzen Auswertungen Betroffene Softwarehersteller Uber uns

Einfache Sprache

Herzlich willkommen auf der Einfache-Sprache-Seite des
Klinischen Krebs-Registers Niedersachsen!

Hier finden 5ie viele Infos. Klicken 31 @nfach aut aie Uberschriften. Dann sehen Sie die Texte in

Einfacher Sprache.

Hinweis

Im Text steht nur die mannliche Form. Die weibliche Form steht nicht im Text. Zum Beispie!
Arzte. Oder: Arzte und Zahndrzte Das Wort Arztinnen steht nicht im Text. Das machen wir so,
damit die Satze kirzer sind. 5o kann man den Text besser lesen. Es sind aber immer Manner und

Frauen gemeint.
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Allgemeine Informationen Patienteninformationen

Hier finden Sie das Dokument [B) Informatlonen fiir Patlenten iiber dle
Meldung an das Klinlsche Krebs-Reglster Nledersachsen (KKN) und
ot

#as Epldemlolog rebs-Reglster Nledersachsen (EKN) In
EInfacher Sprache als P -Datei zum Herunter-laden.
o . - -
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Hier finden Sie das Dokument [2) Informatlonen iiber das Klinlsche
Krebs-Reglster Mledersachsen (KKN) In Einfacher Sprache als POF-
Datei zum Herunter-laden.



Was konnte man nun tun?
1l

>> die Vortrige vom 21.09.2022
zum Nachlesen und Herunterladen

o [B Chirurgische Behandl des zinoms: auch

ohne Operation?

Prof. Dr. med. Maximilian Bockhorn

Universitatsklinik fur Allgemein- und Viszeralchirurgie, Klinikum
Oldenburg

o Das Kolorektale Karzinom — Was sagen die Daten des

Klinischen Krebsregisters Niedersachsen?
Katja Kleine-Budde in Vertretung fiir Dr. med. Tonia Brand
Team Auswertung, Registerbereich KKN

o Adjuvante Therapie des Kolonkarzinoms: auch im

Stadium II?

Prof. Dr. med. Claus-Henning K&hne
Universitatsklinik fur Innere Medizin - Onkologie und
Ha@matologie, Klinikum Oldenburg

o Qualits ive CCC Nied hsen: Humangenetisches

Screening und Betreuung von Patienten mit hereditdrem
kolorektalen Karzinom

Prof. Dr. med. Marc-Phillip Hitz

Universitatsinstitut fiir medizinische Genetik, Klinikum

Vortrage - Kolonkarzinom

Vergffentlicht am 06.10.2022 in der Kategorie
Allgemein

In der Veranstaltungsreihe Onkologische
Versorgungsrealitdt Niedersachsen fand
am 21.09.2022 die Qualitdtskonferenz zum
Kolorektalen Karzinom statt; ausgerichtet
wurde die Qualitdtskonferenz von dem
Nordwestdeutschen ...

mehr lesen

[

Vortrage -
Zervixkarzinom

Vergffentlicht am 20.06.2022 in der Kategorie
Allgemein

Die dritte Konferenz unserer
Veranstaltungsreihe Onkologische
Versorgungsrealitdt Niedersachsen fand
am 15.06.2022 statt; ausgerichtet wurde
die Qualitatskonferenz von dem CCC
Hannover (Claudia von Schilling-
Zentrum) ...

mehr lesen

Vortrage -
Prostatakarzinom

Veroffentlicht am 30.03.2022 in der Kategorie
Allgemein

Die zweite Konferenz unserer
Veranstaltungsreihe Onkologische
Versorgungsrealitdt Niedersachsen fand
am 23.03.2022 statt; ausgerichtet wurde
die Qualitatskonferenz von der Klinik fir
Urologie und Uroonkologie mit dem ...

mehr lesen

Wie ware es z.B. mit Infografiken flr Patienten,
Idealerweise erganzt um quantitative und
qualitative Daten aus dem Krebsregister?

28.06.2023 Rainer Hiibert, Patientenvertreter CCC Niedersachsen | CCC Hannover ululleu s o, & QSIS el {'con?pégxiﬁzﬁe'
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Was konnte man nun tun?
\Y;

... oder miissen tatsachlich wir

Patienten uns selbst darum

kiimmern, dass das Wissen um

die Krebsregister die
Krebspatienten auch wirklich
erreicht?

PEAK

Fine Initiative der Patienten-
Vertretung der NCT-Standorte in
Deutschland mit Sitz in Heidelberg

28.06.2023 Rainer Hubert, Patientenvertreter CCC Niedersachsen | CCC Hannover

Liebe Selbsthilfe-/Patientenvertreter/innen, liebe Patienten/innen!

PATIENTEN
EXPERTEN-AKADEMIE
FUR TUMORERKRANKUNGEN

O) PEAK

>

16:30 Uhr — 16:45 U,
15 Min.

Kurze BegriBung und Vorstellung

Markus Wartenberg (Mat. NCT Pafienfenforschungsrat, NCT-WEST, FEAK)
Ina Bisani (Offentlichkeitarbeit des Landeskrebsregisters NRW)
Bemd Crusius (Geschéftsstellaniaier des AKSH BV e.V.)

Uhr = 17:00 Uhr Der hoheitliche Auftrag des Landes NRW fiir die Krebsregistrierung
Min. Dr. Andres Schiizendibel, Geschéftsilhrar

17:00 Uhr = 17:30Uhr Welche Potenziale haben Krebsregisterdaten?
30 Min. Prof. Dr. Andreas Stang. MPH, drztiicher Direkior

L =
m-Kaffeepause

15 Min Bleiben Sie gerne einfach online

17:45 Uhr — 18:15 Uhr Welche Daten werden gemeldet und was bedeuten

30 Min. klinische und epidemiologische Auswertungen?
Dr. Dominique Wermar, Laitarin der Registarstella

18:15 Uhr - 18:45 Uhr Verarbeitung von Krebsregisterdaten und Datenschutz
30 Min, Markus Waitz, Leitar Verfrausnsstalle

18:45 Uhr - 18:00 Uhr Kurze Zusammenfassung und Ausblick
Markus Wartanbarg

Jubildumssymposium & Qualitdtskonferenz
KKN | Klinisches Krebsregister Niedersachsen

g, 27. Juni 2023 von 16:30 — 19:00 Uhr mit dem Schwerpunkt ,Krebsregisterdaten” statt:
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Vielen Dank fur lhre

Aufmerksamkeit.

Rainer Hiibert

Patientenvertreter CCC Hannover
Patientenvertreter CCC Niedersachsen
patientenvertretung-ccc@mh-hannover.de

CCC Hannover (Claudia von Schilling-Zentrum)
Medizinische Hochschule Hannover
www mhh _de/ccc-hannover-claudia-von-schilling-zentrum



