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Informacja
o rejestracji zachorowan
na nowotwory

Dlaczeqgo zbiera sie informacje
0 zachorowaniach na nowotwory?

Zbieranie informacji o zachorowaniach na nowotwory,
czyli na tzw. raka, oraz o stanach przedrakowych jest
bardzo wazne. Informacje te przyczyniaja sie do lepszego
rozpoznawania, leczenia i opieki po przebytej chorobie.
Od stycznia 2020 w Szwajcarii obowiazuje ustawa regu-
lujgca zasady rejestrowania informacji o zachorowaniach
na nowotwory. Ustawa ta wymaga od lekarza specjalisty
przesytania okreslonych informacji o chorobie pacjenta
do rejestru nowotwordéw. Rejestr nowotwordéw jest
rodzajem tabeli, w ktdrej zapisuje sie wszystkie wazne
dane dotyczace zachorowan na nowotwory.

W Szwajcarii prowadzone sg rejestry kantonalne zacho-
rowan na raka u dorostych oraz u dzieci.
e W kantonalnych rejestrach nowotworéw zbiera
sie informacje o zachorowaniach na nowotwory wsréd
dorostych od 20 roku zycia wzwyz.
e W rejestrze nowotworéw u dzieci gromadzone
sg informacje dotyczace przypadkéw raka wsréd
dzieci i mtodziezy do 20 roku zycia.

Co dzieje sie z zebranymi informacjami?

Zebrane informacje sg pomocne w walce
Z nowotworami.

Rejestr nowotwordéw u dzieci i krajowa jednostka

rejestrujgca zachorowania na nowotwory analizuja

zebrane informacje z catej Szwajcarii. W ten sposéb

mozna np. ustali¢, czy:

e w okres$lonym regionie Szwajcarii przypadki
zachorowan na nowotwory wystepuja czesciej,

® na przestrzeni lat liczba zachorowan na okreslone
choroby nowotworowe zwieksza sie lub zmniejsza,

e wystepuja ponadto pewne inne choroby.

Rejestr zachorowan na nowotwory u dzieci i krajowa
jednostka rejestrujgca zachorowania na nowotwory
informuja spoteczenstwo Szwajcarii o wynikach prze-
prowadzonych analiz. Dzieki temu nie tylko lekarze,
lecz takze naukowcy oraz politycy dowiaduja sie wiecej
o zachorowaniach mieszkarcéw kraju na nowotwory.
Celem jest pomoc osobom chorym na raka. Zblizamy
sie do niego poprzez gromadzenie i analizowanie infor-
macji o zachorowaniach na te chorobe. Informacje te
pomagaja znalez¢ odpowiedz na nastepujace pytania:
e jak wczesnie rozpoznac raka, aby zwiekszy¢

szanse na wyzdrowienie lub
e jak lepiej leczy¢ nowotwory.

Jakie informacje trafiajq do rejestru
nowotworow?

O osobie
® Imie i nazwisko / adres / data urodzenia / pte¢ /
numer ubezpieczenia (numer AHV)

Informacje te s niezbedne do prawidtowej rejestracji danego
przypadku. Przed przekazaniem dalej informacje sa anonimizowane
(czyli pozbawiane powiazan z konkretng osoba), gdyz powiazania
te nie sq konieczne do analizy.

O chorobie nowotworowe;j
® rodzaj rozpoznanego nowotworu,
e kiedy i jak stwierdzono nowotwér.

O leczeniu
® jakiemu leczeniu poddaje sie danego pacjenta,
e data rozpoczecia leczenia.

Dodatkowe informacje w przypadku nowotworu

piersi, jelita lub prostaty

® czy w rodzinie pacjenta zdarzaty sie juz
zachorowania na nowotwory,

® czy pacjent cierpi jednoczesnie na inne choroby.

Dodatkowe informacje w przypadku dzieci i mtodziezy

(ponizej 20 roku zycia)

® czy dzieci i mtodziez cierpig jednoczesnie na
inne choroby,

® czy, a jesli tak, to kiedy i jak sg leczone,

® jakie sa rezultaty leczenia (np. wyzdrowienie),

® jakie jeszcze badania wykonano po zachorowaniu
na nowotwor (np. w celu sprawdzenia, czy choroba
powrdcita lub czy wystepuja negatywne skutki
terapii).



W jaki sposéb informacje te s3 chronione?

Zbieranie informacji o pacjentach, ich przechowywanie
i przetwarzanie przez rejestr nowotworéw jest obwa-
rowane surowymi regutami. Reguty te znalez¢ mozna
w ustawie o rejestrowaniu zachorowan na nowotwory.
Okresla ona np., jakie informacje sa gromadzone, kto
moze z nich korzystac oraz kiedy sie je usuwa. Do infor-

madji tych nie majg dostepu pracodawcy ani kasy chorych.

Ochrone danych reguluje obowigzujace w Szwajcarii
ustawodawstwo.

(zy pacjent moze miec wglad
w informacje o sobie zgromadzone
W rejestrze nowotworow?

Pacjent moze mie¢ wglad we wszelkie dotyczace go
informacje, ktére znajduja sie w rejestrze nowotworéw.
Aby mie¢ mozliwos$¢ wgladu, nalezy sie zwrdcic

na pismie do rejestru nowotworow, gdzie otrzyma sie
wskazéwki dotyczace dalszego postepowania.

W przypadku oséb dorostych informacji udziela rejestr
nowotwordéw kantonu, w ktérym mieszka dany pacjent.
Adres rejestru nowotwordéw odpowiedniego kantonu
mozna znalez¢ w internecie (lista adreséw):
www.nkrs.ch/de/krebsregistrierung/krebsregister.
Pacjentom pomoca stuzy takze krajowa jednostka
rejestrujgca zachorowania nowotwory. Mozna
skontaktowac sie z nig przez e-mail nkrs@nicer.org

albo telefon 044 634 53 74.

W przypadku dzieci i mtodziezy mozna sie
skontaktowac z odpowiednim rejestrem nowotworéw
albo przez e-mail kinderkrebsregister@ispm.unibe.ch,
albo przez telefon 031 631 56 70.

Okres karencji

Od otrzymania przez pacjenta niniejszej broszury
rozpoczyna bieg tzw. okres karencji. Okres karencji
trwa 3 miesigce. W tym czasie pacjent moze sie
spokojnie zastanowi¢, czy wyrazi¢ zgode na rejestracje
swoich danych.

Pacjent wyraza zqode na rejestracje
swoich danych?

W takim przypadku zadne dalsze kroki nie sa konieczne.

Pacjent nie wyraza zgody na rejestracje
swoich danych?

Jedli pacjent nie chce, aby jego dane zostaty zareje-
strowane, musi o tym pisemnie poinformowac rejestr
nowotworéw. W tym celu mozna skorzystac z formu-
larza, ktéry dostepny jest w odpowiednim kantonalnym
rejestrze nowotwordéw lub w rejestrze nowotworéw

u dzieci. Formularz ten nalezy wypetni¢, podpisac

i odestac do rejestru nowotworéw. Nastepnie pacjent
otrzyma pisemne potwierdzenie z rejestru nowotworow.
Informacje o takim pacjencie nie beda juz gromadzone.

Jesli pacjent odmoéwi zgody podczas okresu karencji, jego
dane nie zostang zarejestrowane. Jesli pacjent odmowi
swojej zgodny pdzniej, tzn. po uptywie okresu karencji,

a jego dane zostaty juz zarejestrowane w rejestrze
nowotwordw, rejestr ten niezwtocznie usunie wszystkie
zarejestrowane dane, ktére sa powigzane z osobqg

tego pacjenta. Dane dotyczace samego zachorowania
pozostaja w rejestrze. Nie mozna juz jednak rozpoznag,
do kogo one naleza. Ponadto, od tej chwili nie beda
rejestrowane zadne dalsze dane dotyczace tego pacjenta
ani jego choroby.

Odmowa zgody na rejestracje nie ma wptywu na leczenie
pacjenta. Pacjent moze w kazdej chwili zmieni¢ zdanie

i wycofac swoja odmowe. W tym celu nalezy sie skontak-
towac z rejestrem nowotworéw.

W jaki sposéb mozna uzyskac wiecej
informadji o rejestracji zachorowan

na nowotwory i do kogo nalezy zwracac
Sie z pytaniami?

Dalsze informacje na temat rejestrowania

zachorowan na nowotwory mozna znalez¢

na nastepujacych stronach internetowych

e kantonalne rejestry nowotworéw (lista adreséw):
www.nkrs.ch/de/krebsregistrierung/krebsregister

® rejestr nowotwordéw u dzieci:
www.kinderkrebsregister.ch

e krajowa jednostka rejestrujaca zachorowania
na nowotwory:
www.nkrs.ch/de/krebsregistrierung

Pytania dotyczace zachorowan na nowotwory
wsréd dzieci i mtodziezy
o Kinderkrebsregister (KiKR)
Mittelstrasse 43, CH-3012 Bern
E-mail kinderkrebsregister@ispm.unibe.ch
Telefon 031 631 56 70

Pytania dotyczace zachorowan na nowotwory
wséréd dorostych
e Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS)
Hirschengraben 82, CH-8001 Zirich
E-mail nkrs@nicer.org
Telefon 044 634 53 74
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