Informacja w sprawie
rejestracji chorob
nowotworowych

Oficjalny informator dla pacjentéw
i ich przedstawicieli.

Wiecej szczegdldw mozna znalez¢ w pelnej informacji dla pacjenta
na naszej stronie internetowej pod adresem www.nkrs.ch, w jezyku
niemieckim, francuskim, wloskim i angielskim.

Nationale Krebsregistrierungsstelle Kinderkrebsregister

Organe national d’enregistrement du cancer « Registre du cancer de |'enfant
Servizio nazionale di registrazione dei tumori ¢ Registro dei tumori pediatrici
National Agency for Cancer Registration setssesess Childhood Cancer Registry




Wklad pacjentow w lepsza
opieke zdrowotna

Broszura zawiera informacje o ustawowym obowigzku rejestracji
nowotworéw tagodnych, wczesnych zmian nowotworowych i cho-
rob nowotworowych. Obejmuje to szerokie spektrum przypadkoéw.
Jezeli otrzymasz te broszure, nie oznacza to automatycznie, ze
masz nowotwaor ztosliwy!

Rejestracja przypadkéw zachorowan na raka wynika z federalnej
ustawy o rejestracji zachorowan na nowotwory (ustawa o rejestra-
cji nowotwordw, niem. KRG). Zgodnie z tg ustawg lekarze, szpitale
i laboratoria muszg przesyta¢ informacje o chorobach nowo-
tworowych do wtasciwego rejestru nowotwordéw. W tym miejscu
informujemy o sposobie rejestracji, a takze o prawie do uzyskania
informacji, wglgdu do wtasnych danych oraz do sprzeciwu wobec
rejestracji.

Informacje o chorobach nowotworowych sg gromadzone i analizo-
wane przez Kantonalne Rejestry Nowotworéw (kantonale Krebsre-
gister) oraz Rejestr Nowotworéw Dzieciecych (Kinderkrebsregister).
Dane te sg nastepnie podsumowywane i dalej przetwarzane przez
Krajowy Rejestr Nowotworow (Nationale Krebsregistrierungsstelle)
oraz Rejestr Nowotworéw Dziecigcych (Kinderkrebsregister).

Dlaczego dane s3 rejestrowane?

Poprzez swoje dane wnoszg Panstwo istotny wktad w mozliwie
najpetniejsze rejestrowanie wszystkich przypadkéw zachorowan.
Pomaga to poprawi¢ opieke dla wszystkich, lepiej pozna¢ choroby
i przeciwdziata¢ im.



€@ Prawo do informacji:
Jakie dane s3 rejestrowane?

W Kantonalnych Rejestrach Nowotworéw (kantonale Krebsregister)
oraz Rejestrze Nowotworéw Dzieciecych (Kinderkrebsregister)
gromadzone sg informacje o osobie i chorobie. Rejestracji podlegaja
nastepujgce rodzaje informac;ji:

» dane osobowe (np.imie i nazwisko, adres, data urodzenia, numer
ubezpieczenia)

« informacje o chorobie nowotworowej (np. rodzaj i stopien
zaawansowania nowotworu, dotychczasowe leczenie, przebieg
choroby)

W przypadku nowotworow piersi, jelita grubego lub prostaty oraz
w odniesieniu do dzieci i mtodziezy ponizej 20. roku zycia zbiera
sie dodatkowe informacje.

Dane te sg regularnie uzupetniane i aktualizowane poprzez ich
poréwnywanie z listami zewnetrznymi (szpitali, mieszkancow itd.).

WSKAZOWKA:

Przed przekazaniem danych do Krajowego Rejestru Nowotwo-
row (Nationale Krebsregistrierungsstelle) wiekszo$é¢ informacji o
pacjencie (imie i nazwisko, adres, doktadna data urodzenia, numer
ubezpieczenia) jest usuwana.



@ Prawo dostepu do danych:
Jak uzyskac dostep do
wlasnych danych

W kazdej chwili mozna zobaczy¢ swoje dane
W rejestrze nowotworow.

Jesli chcg Panstwo uzyska¢ wglad w swoje dane, prosimy o
kontakt z rejestrem nowotworéw w Panstwa kantonie. Aby uzyskaé
dostep do danych dzieci i mtodziezy, nalezy sie skontaktowaé z
Rejestrem Nowotworéw Dzieciecych (Kinderkrebsregister)
(www.kinderkrebsregister.ch).

@ Prawo do sprzeciwu

W kazdej chwili moga Panistwo zglosi¢ pisemny
sprzeciw, jesli nie zgadzaja sie Panstwo na rejestra-
cje swoich danych. Sprzeciw jest dozywotni i waz-
ny na terenie calej Szwajcarii. Sprzeciw mozna
rowniez wycofa¢ w dowolnym momencie.

W przypadku wniesienia sprzeciwu w ciggu trzech miesiecy od
zgtoszenia do rejestru nowotworéw dane nie sg gromadzone,
lecz niszczone. W przypadku wniesienia sprzeciwu p6zniej niz

w ciggu trzech miesiecy od daty zgtoszenia do rejestru nowotworow
informacje o danej osobie sg natychmiast usuwane. Informacje

o chorobie pozostajg w rejestrze.



Odnotowuje sie, ze dana osoba zgtosita sprzeciw, i od momentu
whniesienia sprzeciwu dalsze dane nie sg rejestrowane.

Jak zglosic sprzeciw:

1. Nalezy sie zgtosi¢ do Kantonalnego Rejestru Nowotworéw
(kantonales Krebsregister), Rejestru Nowotworéw Dzieciecych
(Kinderkrebsregister) lub Krajowego Rejestru Nowotwordow
(Nationale Krebsregistrierungsstelle), aby otrzymaé formularz
sprzeciwu. Mozna go réwniez pobrac na stronie:
www.nkrs.ch/downloads.

2. Formularz nalezy wypetni¢ i podpisac.

3. Formularz nalezy wysta¢ do Kantonalnego Rejestru Nowotworow
(kantonales Krebsregister) lub do Rejestru Nowotwordéw Dziecie-
cych (Kinderkrebsregister).

Nie ma koniecznosci uzasadniania sprzeciwu. Nastepnie otrzy-
majg Panstwo pisemne potwierdzenie z rejestru nowotworow.

Adresy Kantonalnych Rejestrow Nowotworéw (kantonale
Krebsregister) oraz Rejestru Nowotworéw Dzieciecych (Kinder-
krebsregister) mozna znalez¢ na naszej stronie internetowe;j:
www.nkrs.ch/krebsregister oraz w formularzu sprzeciwu.

WSKAZOWKA:

Sprzeciw mozna zgtosi¢ réwniez listownie, podajgc imie i nazwi-
sko, adres, date urodzenia, numer osoby ubezpieczonej, z datg

i podpisem.


http://www.nkrs.ch/downloads

Ochrona danych

Ochrona i wykorzystanie danych s3 regulowane
przepisami prawa. Rejestry nowotworow podlegaja
przepisom ustawy o rejestracji nowotworow

oraz innym ustawom i zasadom obowigzujacym
w Szwajcarii. Przetwarzanie oraz wykorzystywanie
danych do celow statystycznych i badawczych
podlega jasnym przepisom.

Ochrona danych:

« Dane te sg przechowywane w osobnych i bezpiecznych
systemach elektronicznych w Szwajcarii.

« Wszystkie osoby pracujgce z danymi sg zobowigzane do
zachowania tajemnicy.

« Wszyscy dysponenci danych podlegajg specjalnym wytycznym
ochrony i bezpieczefAstwa danych.

e Inne osoby iinstytucje — np. pracodawcy lub kasy chorych —
nie majg dostepu do tych informacji.

« Informacje do uzytku publicznego sg zawsze przygotowywane
w taki sposdb, aby nie mozna ich byto potaczy¢ z konkretng
osoba.

« Naukowcy otrzymujg dane tylko pod warunkiem uzyskania
zgody. Jezeli nie ma takiej zgody, otrzymujg dane tylko w
formie zanonimizowane;j.

Ponadto informacje, ktére nie sg potrzebne do rejestru nowo-
twordéw, musza by¢ natychmiast niszczone. Rejestrowane sg wiec
tylko te dane, kt6re majg konkretne zastosowanie.



Chca Panstwo uzyskac bardzie;j
szczegolowe informacje?

W razie jakichkolwiek pytah dotyczgcych rejestracji nowotworéw
oraz w celu uzyskania pomocy w dochodzeniu swoich praw nalezy
sie skontaktowa¢ z Krajowym Rejestrem Nowotworéw (Nationale
Krebsregistrierungsstelle). W przypadku pytan dotyczacych
rejestracji nowotworéw u dzieci i mtodziezy prosimy o kontakt

z Rejestrem Nowotworéw Dzieciecych (Kinderkrebsregister).
Adresy Kantonalnych Rejestrow Nowotworéw (kantonale Krebs-
register) oraz Rejestru Nowotworéw Dziecigcych (Kinderkrebsregi-
ster) mozna znalez¢ na naszej stronie internetowej pod adresem
www.nkrs.ch/krebsregister.

Krajowy Rejestr Nowotworow
(Nationale Krebsregistrierungsstelle)
Strona internetowa: www.nkrs.ch

E-Mail: info@nkrs.ch
Telefon: +41 44 634 53 74

Rejestr Nowotworow Dzieciecych
(Kinderkrebsregister)
Strona internetowa: www.kinderkrebsregister.ch

E-Mail: kinderkrebsregister@ispm.unibe.ch
Telefon: +41 3163148 61
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