Stan na: Maj 2018

Informacja dla Pacjenta nalezy jg dostraczy¢ LKRINRW

przed przekazaniem danych do Krajowego
Rejestru Nowotworéw NRW

Szanowni Pacjenci!

Panstwa lekarz jest zobowigzany na mocy przepiséw prawa* do zgtaszania nowych diagnoz choréb nowotworo-
wych i danych dotyczacych podjetego leczenia do Krajowego Rejestru Nowotworéw Nadrenii Pétnocnej-Westfalii
oraz do poinformowania Panstwa o takim zgtoszeniu. Niniejsza Informacja dla pacjenta wyjasnia funkcje i cele Kra-
jowego Rejestru Nowotworéw NRW, sposéb postepowania z Panstwa danymi, wykorzystywanie Panstwa danych
oraz przystugujgce Panstwu prawo sprzeciwu i prawo do informacji.

Jakie funkcje petni Krajowy Rejestr Nowotworéw NRW?

W swietle natozonego na wszystkie kraje zwigzkowe ustawowego obowigzku utworzenia rejestrow leczenia nowot-
wordéw w 2016 roku zatozono Krajowy Rejestr Nowotworéw Nadrenii Pétnocnej-Westfalii (w skrécie LKR NRW). Mi-
nisterstwo zdrowia Nadrenii Pétnocnej-Westfalii zlecito mu gromadzenie informacji na temat rozpoznawania i lec-
zenia choréb nowotworowych. Dane te sg udostepniane lekarzom prowadzacym oraz naukowcom. Nadrzednym
celem jest poprawa jakosci opieki nad chorymi oraz wyboru skutecznych terapii.

Dlaczego LKR NRW zbiera dane na temat zachorowan na choroby nowotworowe?

W ostatnich latach wzrosty szanse na wyleczenie wiekszos$ci nowotwordéw. Im wiecej informacji na temat konkret-
nej choroby i jej leczenia zbierzemy, tym wieksze mamy mozliwosci dalszej poprawy leczenia choréb nowotworo-
wych na podstawie zdobytej wiedzy. Wszyscy lekarze, ktérzy opiekuja sie Panstwem w procesie leczenia, moga
sprawdzi¢ Panstwa dane w LKR NRW - jest to przydatne na przyktad w razie przeprowadzki lub zmiany lekarza.

Jakie dane przekazuje Panstwa lekarz do LKR NRW?

1. Dane medyczne 2. Dane osobowe

» data diagnozy * imie i nazwisko

* sposoéb potwierdzenia diagnozy » data urodzenia

» rodzaj, umiejscowienie i cechy szczegdlne » pte¢
nowotworu + adres

» rodzaj, rozpoczecie, czas trwania i wynik leczenia, » informacje na temat ubezpieczenia zdrowotnego
w tym mozliwe skutki uboczne » obywatelstwo

» przebieg choroby

W jaki sposéb Panstwa dane sa chronione?

Ochrona Panstwa danych ma dla LKR NRW kluczowe znaczenie. Rodzaj gromadzonych danych i sposéb ich och-
rony okreslajg przepisy prawa*. W ten sposéb wyklucza sie, ze nieuprawnione osoby trzecie uzyskajg dostep do
danych, ktére Panstwa lekarz przekazat do rejestru LKR NRW. Réwniez przy zapisywaniu Panstwa danych istotng
role odgrywa ich zabezpieczenie: wszystkie dane sg zabezpieczone przed nieuprawnionym dostepem na rézne
sposoby. Ponadto dane medyczne i dane osobowe sa zapisywane oddzielnie. Panstwa sfera prywatna jest odpo-
wiednio chroniona na wszystkich etapach gromadzenia danych. Petnomocnik krajowy NRW ds. ochrony danych i
wolnosci informacji zweryfikowat oraz potwierdzit zgodnos$¢ z przepisami o ochronie danych.

W jakich celach Panstwa dane sg wykorzystywane?

Panstwa dane zapisane w LKR NRW przede wszystkim stanowia wazne informacje dla wszystkich lekarzy, ktérzy
beda sie Panstwem opiekowac¢ w trakcie choroby. Realizowane jest réwniez wiele projektéw badawczych, ktérych
celem jest poprawa opieki medycznej nad chorymi na raka. Zainteresowani badacze moga ztozy¢ w LKR NRW
whniosek o udostepnienie informacji, w ktorym musza wyraznie zaznaczyc¢, ze ich projekt badawczy prawdopodob-
nie wniesie istotny wktad we wczesne rozpoznawanie lub leczenie chordb nowotworowych. Z wniosku musi réwniez
wynikaé¢, ze brak danych pochodzacych z LKR NRW uniemozliwia lub przynajmniej znacznie utrudnia realizacje
projektu badawczego. Wnioski rozpatruja Rada oraz Komitet Naukowy LKR NRW. W sktad Rady wchodzga, miedzy
innymi, przedstawiciele organizacji samopomocowych, kas chorych i grupy zawodowej lekarzy, natomiast Komitet



LKRINRW

Naukowy sktada sie z wysokich ranga naukowcéw w dziedzinie badan nad rakiem. W przypadku niektérych pro-
jektow badawczych oprécz danych pochodzacych z LKR NRW moga by¢ wykorzystywane takze inne dane — na
przyktad przy badaniu, w jaki sposdb konkretne leczenie wptywa na jakos¢ zycia. W takiej sytuacji LKR NRW zwréci
sie do Panstwa z pytaniem, czy wyrazaja Panstwo zgode na dalsze przekazanie swoich danych osobowych i medyc-
znych. Panstwa dane zostang przekazane wytacznie za Panstwa wyrazng zgoda — oraz wytacznie na rzecz wnios-
kodawcy. Nastepnie wnioskodawca skontaktuje sie z Panstwem bezposrednio, aby na przyktad przesta¢ Panstwu
ankiety do wypetnienia.

Jakie prawa sprzeciwu Panstwu przystuguja?

Jesli nie zycza sobie Panstwo, aby Panstwa lekarz miat wglad w caty proces leczenia albo zeby LKR NRW
kontaktowat sie z Panstwem w zwigzku z realizacjg projektu badawczego, moga Panstwo skorzysta¢ z ustawo-
wego prawa sprzeciwu*, W takim przypadku nie nastapi utworzenie lub zapisanie tak zwanego szyfru tozsamosci.
Oznacza to, ze Panstwa imie i nazwisko, adres oraz informacje dotyczace ubezpieczenia zostang zapisane (po
rozliczeniu z podmiotem ponoszacym koszty, tj. LKR NRW) tylko jako dane numeryczne i nie bedzie mozliwosci
przywroécenia tych danych w formie zrozumiatego tekstu. Moga Panstwo skorzystaé z prawa sprzeciwu, zgtaszajac
ten fakt swojemu lekarzowi lub zwracajac sie bezposrednio do LKR NRW. W kazdej chwili moga Panstwo sprzeciwi¢
sie zapisaniu szyfru tozsamosci. Prosimy pamietac¢, ze dane pochodzace z poszczegdlnych badan z mozliwoscia
konsultacji z chorymi moga wnies¢ istotny wktad w poprawe opieki. Biorac jednak pod uwage nadrzedny cel LKR
NRW, a mianowicie dalszy rozwdj srodkéw wczesnego rozpoznawania choréb nowotworowych oraz poprawe opie-
ki nad pacjentami chorymi na raka, dane medyczne i osobowe zostang przekazane do LKR NRW réwniez w ra-
zie sprzeciwu. Dane takie jak Panstwa imie i nazwisko, adres oraz ubezpieczenie zdrowotne — bezposrednio po
zgtoszeniu — beda jeszcze potrzebne do celdw rozliczeniowych. Po dokonaniu rozliczenia Panstwa imie i nazwisko,
data urodzenia i inne dane dotyczace tozsamosci zostang przeksztatcone w dane numeryczne, ktére umozliwig
LKR NRW odpowiednie przyporzadkowywanie kolejnych zgtoszeh. Zgodnie z najnowszym stanem wiedzy wyk-
lucza sie odwrotny proces, czyli na podstawie danych numerycznych nie da sie okresli¢ Panstwa imienia i na-
zwiska oraz innych danych. Na podstawie Panstwa danych mozna jeszcze tylko wyprowadzi¢ dane statystyczne
dotyczace wystepowania choréb nowotworowych oraz ich leczenia i jakosci terapii. Natomiast ich wykorzystanie
w badaniach naukowych, a w szczegdlnosci wglad Panstwa lekarza w przebieg choroby udokumentowany w LKR
NRW nie sg juz mozliwe.

Do jakich informacji maja Panstwo prawo?

Oczywiscie majg Panstwo prawo wiedzie¢, jakie dane na Panstwa temat sg gromadzone w Krajowym Rejestrze
Nowotworow NRW. Aby uzyskac konkretne informacje, musza Panstwo ztozy¢ w LKR NRW wniosek o udzielenie
informacji, zawierajacy nastepujace dane i dokumenty:

» aktualne (i ewentualnie wczesniejsze) » kopia dowodu osobistego lub paszportu
imie i nazwisko, * nazwa ubezpieczenia zdrowotnego
» datai miejsce urodzenia * numer ubezpieczenia
« aktualny i wczes$niejszy adres * podpis
Wiecej informacji na temat rejestrowania choréb nowot- Landeskrebsregister NRW gGmbH
worowych w Nadrenii Pétnocnej-Westfalii znajda Panstwo Datenannahmestelle
na stronie internetowej Krajowego Rejestru Nowotwordéw Gesundheitscampus 10
NRW: www.krebsregister.nrw.de 44801 Bochum
oo Krepowym Rfestoe Nowotworcn Nacrent Félnocre westiai | 0234 54509-1 (centrala)
(LKRG NRW). Tekst ustawy jest dostepny do wgladu na stronie F 0234 54509-199
internetowej Krajowego Rejestru Nowotworéw NRW. E-Mail: patienten@krebsregister.nrw.de

Jesli maja Panstwo pytania lub sugestie dotyczace rejestrowania chordéb nowotworowych,
prosimy o kontakt z nami:



