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Ulotka informacyjna dla Pacjenta

Prosz¢ pamietaé: niniejsze tlumaczenie sluzy jedynie do ulatwienia wyjasnien o zgloszeniu do Rejestru Nowotworow
Badenii-Wirtembergii. Tylko formularz niemieckoje¢zyczny jest wigzacy prawnie i dlatego musi by¢ on wreczony.

Szanowna Pacjentko, szanowny Pacjencie,

rozpoznanie choroby nowotworowej stanowi gtebokg zmiane w zyciu osoby, ktérej ona dotyczy. Wprawdzie w
ostatnich latach osiggnieto wiele postepdéw w leczeniu schorzed nowotworowych, to jednak na wiele pytan w
zwigzku z tymi chorobami nadal nie ma odpowiedzi. Dlatego tez do najwazniejszych zadan nowoczesnej medycyny i
polityki zdrowotnej nalezy badanie ich przyczyn i polepszanie leczenia. Istotne wsparcie w tym wzgledzie daja
rejestry nowotwordéw. Rejestr Nowotwordw [Krebsregister] Badenii-Wirtembergii sktada sie z Punktu Zaufania
[Vertrauensstelle] zatozonego przy Niemieckim Ubezpieczeniu Emerytalnym Badenii-Wirtembergii [Deutsche
Rentenversicherung Baden-Wiirttemberg], z Klinicznego Krajowego Biura Rejestracji [Klinische Landesregisterstelle],
zatozonego przy Badensko-Wirtemberskim Stowarzyszeniu Szpitali [Baden-Wiirttembergische Krankenhausgesellschaft]
oraz z Epidemiologicznego Rejestru Nowotwordw [Epidemiologisches Krebsregister] przy Niemieckim Osrodku
Badawczym Choréb Nowotworowych Heidelberg [Deutsches Krebsforschungszentrum Heidelberg].

Rejestr Nowotwordw chciatby z Panstwa pomocg przyczyni¢ sie miedzy innymi do wyjasnienia nastepujgcych
zagadnien:

- Jakie sg przyczyny choréb nowotworowych?

- Czy srodki stuzgce do wczesnego rozpoznania sg skuteczne i jak mozna je dalej ulepszac?

- Jak zmienia sie liczba zachorowan nowotworowych z uptywem czasu?

- Czy choroby nowotworowe w okreslonych regionach wystepujg czesciej/rzadziej niz w innych?

- Jaka jest jakos¢ leczenia i diagnostyki w réznych placdwkach medycznych?

- Jaka jest jakos¢ zycia pacjentdw majacych chorobe nowotworowg podczas i po leczeniu tej choroby?
- Jaki jest przebieg dtugookresowy po zachorowaniu na chorobe nowotworowg?

Rejestr Nowotwordw przyczynié¢ sie moze do wyjasnienia wyzej wymienionych zagadnien tylko wtedy, gdy ujete
zostang mozliwie wszystkie nowe przypadki zachorowan. Sensowne oceny tylko na podstawie czesdci przypadkow nie
sg mozliwe lub sg niepewne. Przez gotowosé udostepnienia swoich danych Rejestrowi Nowotwordw przyczynia sie
Pani/Pan jako Pacjentka/Pacjent z powyzszym schorzeniem w istotny sposéb do ulepszania leczenia i wspierania
walki z rakiem.

Obowigzek zgtoszen do Rejestru Nowotworow Badenii-Wirtembergii

Podstawe rejestrowania nowotworéw w Badenii-Wirtembergii stanowi Ustawa o Krajowym Rejestrze Nowotwordw
w Badenii-Wirtembergii.

Kazdy lekarz/dentysta (zwany dalej ,lekarzem”) jest zobowigzany prawnie do zgtoszenia Pani/Pana schorzenia do
Rejestru Nowotwordow Badenii-Wirtembergii. Zobowigzanie to obejmuje takze okreslone stadia wstepne oraz pewne
rodzaje nowotwordw tagodnych. Fakt ten oznacza, ze informacje tg otrzyma Pani/Pan takze wtedy, gdy Pani/Pana
nowotwar nie jest ztosliwy.

Jakie dane podlegajj zgtoszeniu?

Zgtaszane sg Pani/Pana dane osobowe, takie jak nazwisko, adres, data urodzenia (tak zwane dane identyfikacyjne)
oraz dane dotyczace schorzenia nowotworowego, takie jak poczatek choroby, lokalizacja nowotworu, jego rodzaj i
wielko$é, i informacje dotyczgce terapii i przebiegu choroby (tak zwane dane medyczne).

Jak przetwarzane i chronione sg Pani/Pana dane?

Pani/Pana lekarz zgtasza te dane w zakodowanej formie do Punktu Zaufania. Przy tym dane identyfikacyjne
kodowane sg oddzielnie od danych medycznych. Punkt Zaufania deszyfruje dane identyfikacyjne, sprawdza je pod
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katem kompletnosci i logicznosci i niezbedne do zwrotu kosztow dane identyfikacyjne przesyta dalej do Kas Chorych,
zachowujgc przepisy prawne o ochronie danych. Danych medycznych Punkt Zaufania nie moze odszyfrowac.

Caty zbiér danych przekazywany jest przez Punkt Zaufania do Klinicznego Krajowego Biura Rejestracji. Wczesniej
Pani/Pana dane identyfikacyjne sg ponownie kodowane, przez co Biuro Rejestracji nie moze zidentyfikowaé osdb,
ktorych dane chorobowe otrzymato. Kliniczne Krajowe Biuro Rejestracji moze przetwarzac jedynie dane medyczne i
wykorzystuje je do zapewnienia jakosci onkologicznej w leczeniu choréb nowotworowych.

Dane medyczne udostepniane s3 ponadto Epidemiologicznemu Rejestrowi Nowotworéw, ktéry opisuje stan
zachorowan rakowych w Badenii-Wirtembergii i dane te wykorzystuje do badan kliniczno-epidemiologicznych oraz
do zapewnienia jakosci we wczesnym rozpoznawaniu choréb nowotworowych.

Na koniec odpowiednie dane medyczne przekazywane sg do zatozonego przy Instytucie Roberta Kocha [Robert-Koch-
Institut] Centrum Danych z Rejestrow Choréb Nowotworowych [,Zentrum fiir Krebsregisterdaten”], ktdre taczy dane ze
wszystkich rejestrow nowotworowych w Niemczech.

W przypadku gtéwnego miejsca zamieszkania lub leczenia w innym kraju zwigzkowym wymiany Pani/Pana danych
osobowych i medycznych wymagajg przepisy prawne. Zaréwno wymiana jak i dalsze przetwarzanie Panstwa danych
nastepuje zgodnie z ustawowymi wytycznymi danego kraju zwigzkowego, z zachowaniem najwyzszych wymogow
prawa o ochronie danych.

Co widzi lekarz prowadzacy leczenie?

By leczagcemu Panig/Pana lekarzowi daé¢ sposobnos¢ poinformowania sie o zastosowanych terapiach lub dokonania
oceny wynikow leczenia i pordwnania ich z innymi terapiami, oferujemy mozliwos¢ przekazywania danych o leczeniu.
W ten sposéb z danych lekarza leczacego i z danych zgtoszonych przez innych lekarzy wytania sie catosciowy obraz
przebiegu leczenia.

Prawo sprzeciwu Pacjenta

W kazdej chwili ma Pani/Pan prawo sprzeciwi¢ sie u swego lekarza dalszemu przetwarzaniu swoich danych
identyfikacyjnych w Rejestrze Nowotwordéw Badenii-Wirtembergii. W takim przypadku lekarz prowadzacy Pani/Pana
leczenie przekazaé¢ musi sprzeciw razem ze zgtoszeniem do Rejestru Nowotworow. Takze pdzniej w kazdej chwili ma
Pani/Pan prawo poleci¢ skasowanie swoich danych identyfikacyjnych z Rejestru Nowotwordw. Po ich usunieciu do
analizy i badan zachowane zostang jedynie Pani/Pana dane medyczne odnos$nie zachorowania nowotworowego. O
dokonanym skasowaniu danych bedzie Pani/Pan poinformowana/y na pismie za posrednictwem swego lekarza.

Prawo Pacjenta do otrzymania informacji

Ma Pani/Pan prawo dowiedzie¢ sie, czy i jakie zapisy dotyczace Pani/Pana osoby zgromadzone s3 w Rejestrze
Nowotwordw. W tym celu prosze wystaé¢ wniosek do Punktu Zaufania, podajac lekarza swego zaufania, ktdry pdzniej
udziela¢ ma Pani/Panu informacji. Po wptynieciu Pani/Pana wniosku Punkt zaufania i Kliniczne Krajowe Biuro
Rejestracji informuje podanego przez Panig/Pana lekarza o zapisanych danych, dotyczacych Pani/Pana osoby. Jak
tylko Pani/Pana lekarz otrzyma z biur rejestracji ten meldunek zwrotny, wreczy Pani/Panu po wyjasnieniu pisma z
udzielonymi informacjami o Pani/Pana wpisach w Rejestrze Nowotwordw Badenii-Wirtembergii. Informacja ta jest
dla Pani/Pana bezptatna.

Pani/Pana zaufanie moze uratowac zycie.

Jak mozna ustali¢, czy metody leczenia sg skuteczne, a instytucje stuzby zdrowia dobre? W tym miejscu pomagaja
Rejestry Nowotwordw, ustalajgc jakos$¢ zaopatrzenia, rozpoznajac braki i wskazujgc na nie.

Dla popierania badan w dziedzinie lecznictwa istnieje mozliwo$¢ nawigzania z Panig/Panem kontaktu w ramach
prowadzonych studidéw, takze w zwigzku z Panstwa jakoscig zycia, z prosbg o wziecie w nich udziatu. Wszelkie
pytania tego rodzaju zostaty oczywiscie wczesniej zatwierdzone przez wtasciwg Komisje Etyki. Pismo przewodnie
wysyta Punkt Zaufania.

Prosze poprze¢ prace Rejestru Nowotwordw Badenii-Wirtembergii.

Dalsze informacje mogg Panstwo uzyskac na naszej stronie internetowej http://www.krebsregister-bw.de.

W razie pytan jeste$my tez chetnie bezposrednio do Paristwa dyspozycji.
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Krebsregister Baden-Wiirttemberg
Vertrauensstelle

Deutsche Rentenversicherung Baden-Wiirttemberg
Gartenstralie 105

76135 Karlsruhe

Tel.: 0721/825-79000
Fax: 0721/825-9979099

E-Mail: Eavs@drv-bw.de

Klinische Landesregisterstelle
Baden-Wiirttembergische
Krankenhausgesellschaft e.V.
BirkenwaldstraRe 145

70191 Stuttgart

Tel.: 0711/25777-70

Fax: 0711/25777-79

E-Mail: ez info@klr-krbw.de

Epidemiologisches Krebsregister
Deutsches Krebsforschungszentrum
Im Neuenheimer Feld 581

69120 Heidelberg

Tel: 06221/42-4220
E-Mail: ez ekr-bw@dkfz.de
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