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INFORMACION AL PACIENTE

«& ESTIMADO/A PACIENTE:

El diagnéstico de cancer que ha recibido supone para
usted un punto de inflexién importante en su vida actual.
En los ultimos afios, se han logrado importantes avances
en el tratamiento y la cura del cancer. Sin embargo, es
fundamental conocer mejor el desarrollo y el tratamiento
de esta enfermedad.

El trabajo de Krebsregister Rheinland-Pfalz im Institut
far digitale Gesundheitsdaten RLP (IDG) se basa en la
Ley Alemana de Registro y Deteccion Precoz del Cancer
(KFRG por sus siglas en aleman) y la Ley del Registro del
Cancer de los Estados federados de Alemania (LKRG)
de Renania Palatinado.

En Krebsregister se recopilan y analizan datos sobre los
canceres y sus etapas iniciales.

Esto proporciona una base esencial para garantizar la
calidad del tratamiento oncoldgico, para la investigacién
y la ciencia, asi como para el desarrollo de nuevas
terapias, entre otras cosas.

Los beneficios de un registro del cancer para todos los
pacientes dependen principalmente de la exhaustividad
y la calidad de los datos recopilados.

La informacion sobre su enfermedad, la cual su médico
estd obligado a comunicar a Krebsregister Rhein-
land-Pfalz en virtud de la Ley del Registro del Cancer
de los Estados federados de Alemania, contribuye
significativamente a la investigacién y la lucha contra el
céncer.

iAgradeceriamos poder contar con su ayuda!

& ;PARA QUE SE UTILIZAN LOS DATOS?

El Krebsregister Rheinland-Pfalz im IDG registra toda
la informacién interesante para el diagndstico, el
tratamiento y el seguimiento de un cancer.

El médico que le trata puede consultar una recopilacion
de estos datos, brindandole de esta forma una valiosa
ayuda durante el tratamiento de su enfermedad.

& ;QUE DATOS SE NOTIFICAN?

Asimismo, con los datos de Krebsregister se pueden
llevar a cabo labores de investigacion, respaldando
asi la planificacion sanitaria. De este modo, sus datos
contribuyen a mejorar el tratamiento individual y la
atencion oncoldgica general a medio y largo plazo.

El alcance de la informacién notificada se determina uniformemente a nivel nacional e incluye, entre otros:

DATOS PERSONALES

= nombre

= direccién

= sexo

= fecha de nacimiento

= informacion sobre el seguro
= institucion notificante

INFORMACION MEDICA SOBRE EL TUMOR

= diagnostico, localizacién y extensién del tumor
= fecha del diagndstico

= tipo de seguridad del diagnostico

= tipo, inicio, duracién y resultado del tratamiento
= desarrollo de la enfermedad

= estado vital
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& ;COMO SE PROTEGEN SUS DATOS?

1. El tratamiento de datos por parte de Krebsregister Rheinland-Pfalz es estrictamente
confidencial y esta sujeto a supervision médica.

2. Las medidas técnicas y organizativas de proteccion de datos cumplen con los estandares

de seguridad mas recientes.

3. El trabajo de Krebsregisters Rheinland-Pfalz esta supervisado por el encargado regional de
la proteccion de datos y libertad de informacion de Renania-Palatinado.

4. El uso de los datos para el control de calidad y con fines de investigacion se rige por
condiciones legales estrictas y se anonimiza (encriptado/seudonimizado).

5. Si su nombre fuera necesario para proyectos de investigacion especiales, se le solicitara
su consentimiento previo. Estos datos solo se utilizaran si usted da expresamente su

consentimiento.

« ;QUE DERECHOS TIENE?

El registro exhaustivo es esencial para poder sacar
conclusiones fiables sobre la incidencia del cancer y la
atencion a los pacientes.

No resulta productivo notificar Unicamente una parte del
desarrollo del cancer, por ejemplo, aquellos casos con
resultados especialmente favorables. Esto distorsionaria
la realidad del tratamiento y afectaria negativamente a la
investigacién y a la mejora de las opciones terapéuticas.

Por lo tanto, la Ley del Registro del Cancer de los
Estados federados de Alemania para Renania Palatinado
no contempla una excepcién a la obligacién del
médico de notificar los casos de cancer. Sin embargo,
como persona afectada, usted puede oponerse al
almacenamiento permanente de sus datos de identidad
(nombre, direccidn, informacion del seguro médico) en
cualquier momento. Sus datos se anonimizaran tras
su procesamiento. Esto significa que ya no se le podra
identificar por su nombre.

Sin embargo, sus datos médicos relacionados con el
cancer se conservaran con fines de evaluacion.

ANALIZAR
DATOS

APOYARLA
INVESTIGACION

Al presentar su oposicién, sus datos no podran ser
compartidos con los médicos ni los hospitales que le
tratan. Tampoco podremos ponernos en contacto con
usted para obtener su consentimiento para participar en
proyectos de investigacion (como el desarrollo de nuevas
terapias).

Tiene derecho a solicitar informacidon en cualquier
momento sobre si  Krebsregister Rheinland-Pfalz
almacena datos suyos y, en caso afirmativo, de qué datos
se trata y si se ha accedido a alguno de ellos. Puede
presentar la solicitud correspondiente bien a través del
médico que le trata o directamente ante Krebsregister
Rheinland-Pfalz im Institut fir digitale Gesundheitsdaten.
Para ello, debera facilitarnos el nombre del médico que le
trata o de su médico de cabecera.

Por motivos de seguridad del paciente, los datos se
facilitaran a través del médico que usted haya indicado
(Ley del Registro del Cancer de los Estados federados de
Alemania, Art. 14).

LUCHAR CONTRA
EL CANCER
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