Information iiber
die Registrierung von
Tumorerkrankungen

Merkblatt zur offiziellen Information
der Patientinnen und Patienten und
deren Vertretungen.

Detailliertere Informationen finden Sie in der ausfiihrlichen Patienten-
information auf unserer Website unter www.nkrs.ch, in den Sprachen
Deutsch, Franzosisch, Italienisch und Englisch.

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



http:/www.nkrs.ch

Ihr Beitrag fiir eine bessere
Gesundheitsversorgung

Die Broschire informiert Sie Uiber die gesetzlich vorgeschriebene
Registrierung von gutartigen Tumoren, Krebsvorstufen und Krebs-
erkrankungen. Dies umfasst ein breites Spektrum von Fallen.
Wenn Sie diese Broschiire erhalten, heisst es nicht automatisch,
dass Sie einen bdsartigen Tumor haben!

Die Registrierung von Krebserkrankungen stitzt sich auf das Bundes-
gesetz Uber die Registrierung von Krebserkrankungen (Krebsregis-
trierungsgesetz, KRG). Gemass diesem Gesetz missen Arztinnen

und Arzte, Spitéler und Labore Informationen zu Tumorerkrankungen
an das zustandige Krebsregister senden. Hier informieren wir Sie
darUber, wie die Krebsregistrierung funktioniert sowie tber Ihr Recht,
informiert zu werden, die eigenen Daten einzusehen und der Regist-
rierung zu widersprechen.

Informationen zu Tumorerkrankungen werden von den kantonalen
Krebsregistern und dem Kinderkrebsregister gesammelt und aus-
gewertet. Die Daten werden danach von der Nationalen Krebsre-
gistrierungsstelle und dem Kinderkrebsregister zusammengefasst
und weiterverarbeitet.

Warum werden Ihre Daten
registriert?

Mit Ihren Daten leisten Sie einen wichtigen Beitrag zur méglichst
vollzahligen Erfassung aller Erkrankungsfalle. Sie helfen mit, die
Versorgung fur alle zu verbessern, die Erkrankungen zu verstehen
und sie zu bekdmpfen.



€@ Ihr Recht auf Information:
Was wird erfasst?

Die kantonalen Krebsregister und das Kinderkrebsregister sammeln
Angaben zur Person und zur Erkrankung. Folgende Arten von Infor-
mationen werden erfasst:

o Informationen zur Person (z. B. Name, Adresse, Geburtsdatum,
AHV-Nummer)

+ Informationen zur Tumorerkrankung (z. B. Typ und Ausbreitung
des Tumors, bisherige Behandlung, Krankheitsverlauf)

Bei Brust-, Darm- oder Prostatatumoren sowie bei Kindern und
Jugendlichen unter 20 Jahren werden zuséatzliche Informationen
erhoben.

Diese Daten werden regelmassig durch Abgleiche mit externen
Listen (Spitallisten, Einwohnerlisten etc.) erganzt und aktualisiert.

HINWEIS:

Bevor das jeweilige Krebsregister Daten an die Nationale Krebs-
registrierungsstelle weiterleitet, werden die meisten Informationen
zu lhrer Person (Name, Adresse, genaues Geburtsdatum, AHV-
Nummer) entfernt.



@ Ihr Recht auf Dateneinsicht:
So haben Sie Zugang zu den
eigenen Daten

Sie konnen Ihre eigenen Daten im Krebsregister
jederzeit einsehen.

Wenn Sie |lhre Daten einsehen wollen, wenden Sie sich an das
Krebsregister Ihres Kantons. Fiir die Dateneinsicht bei Kindern
und Jugendlichen kontaktieren Sie das Kinderkrebsregister
(www.kinderkrebsregister.ch).

@ Ihr Recht auf Widerspruch

Sie konnen jederzeit schriftlich Widerspruch einle-
gen, wenn Sie nicht mochten, dass Ihre Daten
registriert werden. Ein Widerspruch ist lebenslang
und in der ganzen Schweiz giiltig. Sie konnen den
Widerspruch jederzeit auch wieder zuriickziehen.

Bei einem Widerspruch innerhalb von drei Monaten nach Eingang
der Meldung bei einem Krebsregister werden die Daten nicht
erfasst, sondern vernichtet. Bei einem Widerspruch spéater als
drei Monate nach Eingang der Meldung bei einem Krebsregister
werden die Informationen zur Person umgehend geléscht. Die
Informationen zur Erkrankung bleiben im Register.


www.kinderkrebsregister.ch

Es wird festgehalten, dass jemand Widerspruch eingelegt
hat, und ab dem Zeitpunkt des Widerspruchs werden keine
weiteren Daten registriert.

So legen Sie Widerspruch ein:

1. Beantragen Sie bei einem kantonalen Krebsregister, beim
Kinderkrebsregister oder bei der Nationalen Krebsregistrie-
rungsstelle das Formular flir den Widerspruch oder laden
Sie es herunter: www.nkrs.ch/downloads.

2. Fullen Sie das Formular aus und unterschreiben Sie es.

3. Schicken Sie das Formular an ein kantonales Krebsregis-
ter oder an das Kinderkrebsregister.

Sie mussen lhren Widerspruch nicht begriinden. Anschlies-
send erhalten Sie eine schriftliche Bestatigung vom Krebs-
register.

Die Adressen der kantonalen Krebsregister und des Kinder-
krebsregisters finden Sie in auf unserer Webseite unter:
www.nkrs.ch/krebsregister und auf dem Widerspruchs-
formular.

HINWEIS:

Sie kdnnen fir den Widerspruch auch einen Brief schreiben,
in dem Sie Namen und Vornamen, Adresse, Geburtsdatum,
Versichertennummer, Datum und Ihre Unterschrift angeben.


www.nkrs.ch/downloads
www.nkrs.ch/krebsregister
www.nkrs.ch/downloads
www.nkrs.ch/downloads

So sind die Daten geschiitzt

Der Datenschutz und die Datennutzung sind gesetz-
lich geregelt. Die Krebsregister richten sich nach
den Vorgaben des Krebsregistrierungsgesetzes und
nach weiteren Gesetzen und Regeln, die in der
Schweiz gelten. Die statistische Weiterverarbeitung
und Verwendung zu Forschungszwecken unterliegen
klaren Bestimmungen.

So werden Ihre Daten geschiitzt:

« Die Daten liegen in getrennten und gesicherten elektronischen
Systemen in der Schweiz.

« Alle Personen, die mit den Daten arbeiten, unterliegen der
Schweigepflicht.

« Alle Datenhalter haben spezielle Datenschutz- und Sicherheits-
konzepte.

e Andere Personen und Institutionen —z.B. Arbeitgeber oder die
Krankenkassen —haben keinen Zugang zu den Informationen.

« Informationen fur die Offentlichkeit werden immer so aufbe-
reitet, dass keine Riickschliisse auf einzelne Personen moglich
sind.

« Forschende erhalten die Daten nur, wenn eine Bewilligung
vorliegt. Liegt keine Bewilligung vor, erhalten sie die Daten nur
anonymisiert.

Ausserdem mussen Informationen, die vom Krebsregister nicht
bendtigt werden, umgehend vernichtet werden. Es werden also
nur Daten registriert, die einen konkreten Nutzen haben.



Sie mochten sich genauer
informieren?

Fur alle Fragen rund um die Krebsregistrierung sowie zur Unter-
stltzung bei der Ausiibung Ihrer Rechte ist die Nationale Krebs-
registrierungsstelle Ihre Ansprechpartnerin. Fur alle Fragen zur
Registrierung von Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendli-
chen ist das Kinderkrebsregister Ihr Ansprechpartner. Die Adressen
der kantonalen Krebsregister und des Kinderkrebsregisters finden
Sie auf unserer Website unter www.nkrs.ch/krebsregister.

Nationale Krebsregistrierungsstelle

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

Kinderkrebsregister

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


www.nkrs.ch
www.kinderkrebsregister.ch
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