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Imie i nazwisko oraz adres osoby podlegajgcej obowigzkowi zameldowania
lub nazwa i adres urzedu meldunkowego (pieczec):

Kliniczny Rejestr Nowotworéw krajow zwigzkowych Berlina i Brandenburgii
Informacje dla pacjentek i pacjentow

Szanowna Pacjentko, szanowny Pacjencie,

w Pani/Pana przypadku pojawia sie uzasadnione podejrzenie zachorowania na nowotwor ztosliwy
(raka), wczesnego stadium nowotworu ztosliwego lub nowotworu tagodnego centralnego uktadu
nerwowego lub tez taka choroba zostata juz zdiagnozowana. Panstwa lekarze prowadzacy oraz
placéwki opieki medycznej sg zobowigzani do przekazania danych dotyczgcych Pahstwa osoby oraz
choroby nowotworowej do Klinicznego Rejestru Nowotworéw krajow zwigzkowych Berlina
i Brandenburgii. Kliniczny Rejestr Nowotworow, utworzony na podstawie umowy miedzy krajami
zwigzkowymi Brandenburgig i Berlinem, ma stuzy¢ poprawie jakosci opieki onkologicznej.
Ponizej opisano Kliniczny Rejestr Nowotwordw i jego zadania oraz objasniono, na czym polega
przetwarzanie w nim Panstwa danych osobowych. W razie watpliwosci i pytan prosimy zwracac sie
do lekarza prowadzacego lub do Klinicznego Rejestru Nowotworow krajow zwigzkowych Berlina
i Brandenburgii (dane do kontaktu ponizej).

Prosimy o pisemne potwierdzenie otrzymania i zrozumienia podanych ponizej informaciji oraz ich -
wydania na ostatniej stronie niniejszej informaciji.

Sens i cel dla pacjentow

Catosciowe informacje o schorzeniach nowotworowych, zastosowanym leczeniu oraz przebiegu
choroby dotyczgce mozliwie wielu pacjentek i pacjentow stanowig podstawe kontroli i statego
polepszania stosowanych obecnie terapii przeciwnowotworowych. Rowniez Panstwo, jako
poszczegdlni pacjenci, mogg odnie$¢ bezposrednig korzys¢ z gromadzenia danych:

e lekarze prowadzacy mogg na wniosek sprawdzi¢ w Klinicznym Rejestrze Nowotworow dane
dotyczgce Panstwa przypadku, chyba Ze sprzeciwig sie Panstwo zapisowi Pahstwa danych
w tym Rejestrze. Dotyczy to rowniez sytuacji zmiany lekarza, zmiany miejsca zamieszkania
lub nawrotu choroby. Stuzy to zapewnieniu Panstwu jak najlepszej opieki medycznej;

o lekarze prowadzacy na tej podstawie mogg dodatkowo konsultowaé z innymi lekarzami, jakie
badania bedg najlepsze dla Panstwa ijak powinno wyglgda¢ optymalne leczenie, np. w
ramach konferencji na temat nowotworoéw;

e przychodnie lekarskie i kliniki otrzymujg ponadto wsparcie w postaci podsumowanych analiz
zwigzanych z chorobami nowotworowymi i dotyczgcych wynikéw wszystkich rodzajow
leczenia, ktére ich lekarze stosowali u ich wszystkich pacjentek i pacjentéw chorych na raka.

Korzysci dla dotyczacego ludnosci (epidemiologicznego) Rejestru Nowotworéw

Dotyczace Panstwa dane epidemiologiczne (pte¢, miesigc i rok urodzenia, miejsce zamieszkania,
rozpoznanie nowotworu i rodzaj leczenia) oraz dane umozliwiajgce Panstwa identyfikacje bez
danych ubezpieczeniowych przekazywane sg przez Kliniczny Rejestr Nowotwordéw do dotyczgcego
ludnosci (epidemiologicznego) Wspoélnego Rejestru Nowotworow (www.berlin.de/gkr/).
Dotyczagce ludnosci (epidemiologiczne) rejestry nowotworéw to placdéwki stuzace zbieraniu,
zapisywaniu, przetwarzaniu, analizie i interpretacji danych na temat wystepowania i czestos$ci
zachorowan na raka w zdefiniowanych rejonach ewidencyjnych. Rejestry nowotworéw stanowig
wartosciowg podstawe do dalszych badah nad przyczynami i rozwojem choréb nowotworowych.
Ponadto majg za zadanie udostepniac¢ gtéwnie zanonimizowane dane do badan naukowych.
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Korzysci wynikajace z badan naukowych

Kliniczny Rejestr Nowotworéw przekazuje bez Panstwa zgody na wniosek wylgcznie dane
zanonimizowane lub zaszyfrowane (pseudonimizowane) do przetwarzania na potrzeby
konkretnych projektéw badan w zakresie opieki medycznej. Jezeli dany projekt badawczy mozna
przeprowadzi¢ wytgcznie z wykorzystaniem danych umozliwiajgcych Panstwa identyfikacje,
poniewaz np. trzeba przeprowadzi¢ ankiete wérod pacjentow, muszg Panstwo wyrazi¢ przedtem
pisemnie swojg zgode.

Dane przekazywane do Klinicznego Rejestru Nowotworoéow:

Dane umozliwiajace identyfikacje Panstwa | wazne dane medyczne dotyczace Panstwa
osoby, w szczegdlnosci: choroby nowotworowej, w szczegolnosci:
e nazwisko rodowe, imiona, wcze$niejsze e rodzaj i umiejscowienie nowotworu;
nazwiska; e data rozpoznania;
e adres gtdwnego miejsca zamieszkania; e  sposoOb potwierdzenia rozpoznania;
e data urodzenia; e rodzaj, rozpoczecie, czas trwania i wynik
e ple¢; leczenia, fgcznie ze skutkami
¢ dane dotyczace ubezpieczenia ubocz.nyml;
zdrowotnego lub ew. placowki e  przebieg choroby.

Ochrona danych osobowych

Rejestr Nowotwordw podlega surowym przepisom dotyczgcym ochrony danych osobowych. Zakres,
sposOb zapisywania, korzystania, przekazywania i usuwania danych podlega rygorystycznym
uregulowaniom prawnym i

kontroli ze strony peinomocnika ds. ochrony danych osobowych krajow zwigzkowych
Brandenburgia i Berlin.

Przechowywanie i przetwarzanie wszystkich koniecznych danych dotyczgcych Panstwa osoby
odbywa sie wylgcznie w ograniczonym pod wzgledem technicznym i personalnym obszarze
szczegolnie zabezpieczonego Klinicznego Rejestru Nowotworéw. Dostep do Panstwa danych
osobowych majg tylko nieliczne, znane z imienia i nazwiska osoby, podlegajgce $cistemu
obowigzkowi zachowania tajemnicy. Na wszystkich dalszych etapach statystycznego
przetwarzaniadanych nie wykorzystuje sie danych umozliwiajgcych Panstwa identyfikacje.
Przekazywanie danych do Rejestru Nowotwordow innych krajow zwigzkowych, epidemiologicznego
Wspdinego Rejestru Nowotworow' lub placowek naukowych mozliwe jest wytgcznie po spetnieniu
okreslonych, kontrolowanych warunkow.

Prawo sprzeciwu Odnosnie zgtoszenia w Klinicznym Rejestrze Nowotworow

Moga Panstwo sprzeciwi¢ sie zapisowi w Klinicznym Rejestrze Nowotworéw Panstwa danych
medycznych pochodzacych z jednego zgtoszenia lub wszystkich zgtoszen. W takim przypadku
zostang wprawdzie przekazane do Klinicznego Rejestru Nowotworow dane umozliwiajgce Panstwa
identyfikacje, lecz nie zostang przekazane dane medyczne dotyczace Panstwa choroby
nowotworowej i dane dotyczgce ubezpieczenia. Tylko w ten sposéb Kliniczny Rejestr Nowotwordw
jest w stanie rozpozna¢, ze wskutek Panstwa sprzeciwu nie nalezy prowadzi¢ dochodzenia
w sprawie brakujgcych danych medycznych.

Jezeli wniosg Panstwo sprzeciw przeciwko zapisowi wszystkich zgtoszehn w Klinicznym Rejestrze
Nowotworow w pdzniejszym czasie, wszystkie zapisane tam dane medyczne zostang usunigte,
a dane umozliwiajgce Panstwa identyfikacje zostang przeniesione do osobnej bazy danych, aby
zapobiec ich wykorzystaniu w ogélnym ruchu danych w ramach Klinicznego Rejestru Nowotworow.

1Wspélny Rejestr Nowotwordw krajéw zwigzkowych Berlina, Brandenburgii, Meklemburgii-Pomorza

Przedniego, Saksonii-Anhalt oraz republik Saksonii i Turyngii.
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Sprzeciw mozna ztozy¢ u lekarza prowadzgcego lub w sektorze ustug Klinicznego Rejestru
Nowotworow. Dane kontaktowe placowek rejestracyjnych mozna znalez¢ ponizej lub w Internecie
pod adresem www.kkrbb.de.

Jezeli zgadzajg sie Panstwo z celami Rejestru Nowotworow i wspomnianymi wczesniej regulacjami,
nie jest potrzebne z Panstwa strony zadne dziatanie. Jesli wniosg Panstwo sprzeciw przeciwko
zapisowi Panstwa danych medycznych w Klinicznym Rejestrze Nowotworow, nie bedg mogli
Panstwo czerpaé korzysci z takiego zapisu.

Odnosnie zgtoszenia w epidemiologicznym Rejestrze Nowotworow

Pacjentki i pacjenci mieszkajacy w Brandenburgii, niezaleznie od prawa sprzeciwu wobec zapisu
danych medycznych, majg réwniez prawo sprzeciwié¢ sie jedynie przekazaniu przez Kliniczny Rejestr
Nowotworéw danych epidemiologicznych do epidemiologicznego Wspdlnego Rejestru Nowotworow.

Pacjenci mieszkajgcy w Berlinie nie majg prawa sprzeciwi¢ sie przekazaniu przez Kliniczny
Rejestr Nowotworéw danych epidemiologicznych do epidemiologicznego Wspdlnego Rejestru
Nowotworow. Osoba lub placéwka majgca obowigzek dokonania zgtoszenia powinna zatem
przekazac¢ te dane wraz z danymi umozliwiajgcymi Panstwa identyfikacje do Klinicznego Rejestru
Nowotworow.

Prawo do uzyskania informacji

Majg Panstwo prawo do uzyskania informacji na temat Panstwa danych zapisanych w Klinicznym
Rejestrze Nowotworow.

W tym przypadku nalezy ztozy¢ wniosek w formie pisemnej lub w formie protokotu na miejscu, czyli
spisania Panstwa wniosku przez pracownika Klinicznego Rejestru Nowotwordow i podpisania takiego
wniosku przez Panstwa, w placowce rejestracyjnej Klinicznego Rejestru Nowotworow (adresy
ponizej).

Whiosek musi zawiera¢ nazwisko rodowe, imiona, wczesniejsze nazwiska, date urodzenia oraz
adres gidwnego miejsca zamieszkania. Zostang Panstwo poproszeni o podanie imienia i nazwiska
lekarza lub dentysty, ktéremu Kliniczny Rejestr Nowotworéw przekaze pisemng informacje
o zapisanych danych, aby ten mogt Panstwu fachowo jg wyjasni¢. W przypadku niepodania imienia
i nazwiska lekarza lub dentysty Kliniczny Rejestr Nowotworéw po sprawdzeniu Panstwa tozsamosci
przekazuje informacje na pi$mie bezposrednio Panstwu.

Szczegblne  uregulowania dotyczace rozliczenia dla oséb

ubezpieczonych prywatnie lub uprawnionych do pomocy

Kliniczny Rejestr Nowotwordw rozlicza koszty (ryczatt rejestrowy i optaty za zgtoszenie) zwigzane
z osobami ubezpieczonymi prywatnie lub uprawnionymi do pomocy — inaczej niz zwykle —
bezposrednio

z ubezpieczycielem lub wiasciwg placowkg pomocowg. Z tego powodu lekarz prowadzacy poprosi
Panstwa o podanie wymaganych do tego celu danych (np. okreslenie wiasciwej placéwki
pomocowej). W przypadku bezposredniego rozliczenia z prywatnym ubezpieczycielem zdrowotnym
lub placowkg pomocowg moze doj$¢ do wzajemnej wymiany danych osobowych koniecznych do
rozliczenia, jezeli nie wniesli Panstwo sprzeciwu przeciwko zapisowi danych medycznych
w Klinicznym Rejestrze Nowotworow.

Dalsze informacje

,Klinisches Krebsregister Brandenburg und Berlin gGmbH”
[Kliniczny Rejestr Nowotworow Brandenburgii i Berlina]:
Dreifertstralle 12

03044 Cottbus

Tel.: +49 (0)355 49493 100

Faks: +49 (0)355 78010-489

E-mail: kkrob@laekb.de / www.kkrbb.de
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Placoéwki rejestracyjne Klinicznego Rejestru Nowotworéw

Berlin:

Placéwka rejestracyjna Berlin
Potsdamer Str.182

10783 Berlin

Telefon: +49 (0)30 21993 201
Faks: +49 (0)30 21993 208

E-mail: uta.stoetzer@kkrbb.de

Cottbus:

Placowka rejestracyjna Cottbus
Thiemstrale 111

03048 Cottbus

Telefon: +49 (0)355 49493 130
Faks: +49 (0)355 49493 139

E-mail: sekr_cb@kkrbb.de

Frankfurt (nad Odra):

Placowka rejestracyjna Frankfurt (nad Odra)
Mullroser Chaussee 7
15236 Frankfurt (Oder)

Telefon: +49 (0)355 49493 300
Faks: +49 (0)355 49493 309

E-mail: birgit.kindt@kkrbb.de

Neuruppin:

Placowka rejestracyjna Neuruppin
Fehrbelliner Stral3e 38
16816 Neuruppin

Telefon: +49 (0)355 49493 400
Faks: +49 (0)355 49493 409

E-mail: sekr_np@kkrbb.de

Poczdam:

Placéwka rejestracyjna Poczdam
CharlottenstralRe 72

14467 Potsdam

Telefon: +49 (0)355 49493 450
Faks: +49 (0)355 49493 459

E-mail: doris.niepmann@kkrbb.de

Schwedt:

Placéwka rejestracyjna Schwedt
Auguststralle 23

16303 Schwedt

Telefon: +49 (0)355 49493 460
Faks: +49 (0)355 49493 469

E-mail: birgit.kindt@kkrbb.de
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Potwierdzenie otrzymanej informacji
Informujacy lekarz lub
informujacy dentysta (osoba zgtaszajgca):

Nazwisko, imie Stanowisk

Potwierdzenie — pacjent/pacjentka

Niniejszym potwierdzam,

Nazwisko, imig ur. dnia

ze zostatem/am przez ww. lekarza/ww.dentyste poinformowany/a ustnie i pisemnie o przekazaniu
moich danych osobowych (w szczegdlnosci danych dotyczgcych zdrowia) do Klinicznego Rejestru
Nowotworow krajow zwigzkowych Berlina i Brandenburgii oraz zwigzanych z tym prawach, ktore mi
przystuguja. Informacje te sg dla mnie zrozumiate. Ponadto otrzymatem/am jeden egzemplarz
niniejszego pisma informacyjnego.

Data Miejscowos¢ Podpis pacjenta/pacjentki lub
ustawowego petnomocnika

Potwierdzenie — osoba zgtaszajgca
(Obligatoryjne tylko, gdy brak jest pisemnego potwierdzenia pacjenta/pacjentki o otrzymanej

informaciji.)

Niniejszym potwierdzam, ze poinformowatem/am ustnie ipisemnie ww. pacjenta/pacjentke
o przekazaniu jegol/jej danych osobowych do Klinicznego Rejestru Nowotworow krajow zwigzkowych
Berlina i Brandenburgii oraz zwigzanych z tym prawach, ktére muljej przystuguja, oraz ze
wydatem/am mu/jej jeden egzemplarz niniejszego pisma informacyjnego.

Data Miejscowos¢ Podpis informujgcego lekarza
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