Informaciones sobre
el registro de enfer-
medades tumorales

Folleto destinado a la informacion
oficial de pacientes y sus representantes.

Para mds informacién consulte las informaciones detalladas para
pacientes en nuestra padgina web www.nkrs.ch en alemdn, francés,
italiano e inglés.
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Su aportacion a una mejor
asistencia sanitaria

El presente prospecto le informa sobre el registro obligatorio de
tumores benignos, estados precancerosos y enfermedades tu-
morales. Esta definicién abarca un amplio espectro de casos. Por
tanto, el hecho de que haya recibido este prospecto no significa
automaticamente que padece usted un tumor maligno.

El registro de enfermedades tumorales se fundamenta en la Ley
federal del registro de enfermedades tumorales (Ley del registro
del cancer). En virtud de esta ley, los médicos, hospitales y labora-
torios tienen la obligacién de enviar informaciones sobre enfer-
medades tumorales al registro correspondiente. En el presente
folleto le informamos sobre el funcionamiento del registro de
cancer, asi como sobre su derecho a ser informado, a consultar
sus datos y objetar al registro de estos.

Los registros de cancer cantonales y el Registro de cancer infantil
retneny evallan las informaciones sobre las enfermedades tu-
morales. Posteriormente, los datos son recopilados y procesados
por la Agencia nacional de registro del cancery el Registro

de cancer infantil.

(Por qué se procede al regis-
tro de sus datos?

Con sus datos esta usted realizado una importante aportacion a
lograr un registro lo méas completo posible de todos los casos.
De esta forma, esta usted contribuyendo a mejorar la atencién sa-
nitaria para todos, a entender la enfermedad y luchar contra ella.



€@ Su derecho a informacion:
. Qué se registra?

Los registros de cancer cantonales y el Registro de cancer infantil
recopilan informaciones relacionadas con la personay la enferme-
dad. En este proceso se registran informaciones del tipo siguiente:

» Datos sobre la persona (por ej. nombre, direccion, fecha de
nacimiento, nimero AHV/AVS)

« Informaciones sobre el tumor (por ej. tipo y diseminacion del
tumor, tratamiento aplicado, evolucion de la enfermedad)

En el caso de cancer de mama, colon o préstata, asi como en nifios
y jovenes menores de 20 afios, se recopilan informaciones adicio-
nales.

Con regularidad, estos datos se complementan y actualizan
cotejandolos con listas externas (listas hospitalarias, censos de
habitantes, etc.).

OBSERVACION:

Antes de que el registro de cancer correspondiente envie datos a
la Agencia nacional de registro de cancer, se procede a eliminar
la mayor parte de las informaciones sobre su persona (nombre,
direccion, fecha de nacimiento, nimero AHV/AVS).



Q Su derecho a consultar
los datos: Asi obtiene
usted acceso a sus datos

Tiene usted derecho a consultar sus datos en el
registro de cancer en todo momento.

Si desea usted consultar sus datos, dirijase al registro de cancer
de su cantén. Para consultar datos de niflos y jévenes, pongase
en contacto con el Registro de cancer infantil (www.kinderkrebs-
register.ch).

@ Su derecho a oponerse

Si no desea que sus datos sean registrados puede
usted oponerse por escrito en todo momento. Esta
objecion tiene vigencia de por vida en toda Suiza.
No obstante, tiene usted la posibilidad de revocar la
objecion en todo momento.

Si la objecion se expresa en un plazo de tres meses tras la
entrada de la notificacion en el registro de cancer, los datos no
seran registrados sino destruidos. Si la objecion se realiza una
vez transcurridos tres meses tras la entrada de la notificacion en
un registro de cancer, se procedera a eliminar las informaciones
concernientes a la persona. Las informaciones sobre el tumor
permaneceran en el registro.


www.kinderkrebsregister.ch
www.kinderkrebsregister.ch

Queda constancia de que se ha presentado una objeciony, a par-
tir del momento de la objecion, cesa el registro de datos.

Asi presenta su objecion:

1. Solicite del registro cantonal de cancer, del Registro de cancer
infantil o de la Agencia nacional de registro de cancer el formu-
lario para presentar la objecién o descéarguelo bajo:
www.nkrs.ch/downloads.

2. Relleney firme el formulario.

3. Envie el formulario a un registro cantonal o al Registro de
céancer infantil.

No es necesario que justifique su desacuerdo. A continuacioén, el
registro de cancer le enviard una confirmacién por escrito.

Consulte las direcciones de los registros de cancer cantonalesy
del Registro de cancer infantil en nuestra pagina web bajo:
www.nkrs.ch/krebsregister asi como en el formulario de objecién

OBSERVACION:

A fin de comunicar su oposiciéon puede usted también enviar una
carta indicando su nombre y apellidos, direccién, fecha de naci-
miento, nimero del seguro, fechay su firma.
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Asi se protegen sus datos

Tanto la proteccion de los datos como su utilizacion
estdn reguladas por la ley. Los registros de cancer
cumplen con los requisitos estipulados en la Ley de
registro de enfermedades tumorales, asi como
con otras leyes y normas vigentes en Suiza. El pro-
cesamiento estadistico y la utilizacion para fines

de investigacion estan sometidos a una normativa
precisa.

Asi se protegen sus datos:

» Los datos se almacenan en Suiza en sistemas electrbénicos
separados y asegurados.

» Todas las personas que trabajan con estos datos estan sujetas
al secreto profesional.

» Todos los soportes de datos cuentan con conceptos especiales
de seguridad y proteccién de datos.

« Otras personas o instituciones — por ej. empleadores o cajas
de enfermedad — no tienen acceso a las informaciones.

» Las informaciones para la opinién puUblica se elaboran siempre
de tal forma que no sea posible extraer conclusiones sobre
personas concretas.

« Los investigadores podran acceder a los datos solo en caso de
obtener una autorizacién. En ausencia de ésta, solo accederan
a los datos de forma anonimizada.

Asimismo, todas las informaciones que no sean de utilidad para
el registro de cancer deben ser eliminadas inmediatamente. Es
decir, solo se registran aquellos datos que aportan un beneficio
concreto.



:.Desea usted informacion
mas detallada?

La Agencia nacional del registro del cancer es su interlocutora
para todas aquellas cuestiones relacionadas con el registro de
las enfermedades tumorales, asi como la entidad encargada

de prestarle apoyo a la hora de ejercer sus derechos. Todas las
cuestiones relacionadas con el registro de enfermedades tu-
morales en nifios y jovenes deben dirigirse al Registro de cancer
infantil. Consulte las direcciones de los registros cantonales

de cancery del Registro de cancer infantil en nuestra pagina
web bajo www.nkrs.ch/krebsregister.

Agencia nacional de registro de cincer

Pagina web: www.nkrs.ch
E-Mail: info@nkrs.ch
Teléfono: +41 44 634 53 74

Registro de cancer infantil

Pagina web: www.kinderkrebsregister.ch
E-Mail: kinderkrebsregister@ispm.unibe.ch
Teléfono: +41 3163148 61
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