Informacion del Paciente
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Sus derechos (continuacioén).

Puede informar cualquier inquietud
sobre la investigacion de enfermedades
neurodegenerativas al Comité para la Proteccion
de los Sujetos Humanos (CPHS) (https://www.
cdii.ca.gov/committees-and-advisory-groups/
committee-for-the-protection-of-human-subjects-
cphs/). Sino desea que su informacion se
comparta con algun investigador, puede solicitar
que se restrinja el uso v la divulgacién de la
informacién personal al completar los formularios
6240 o 6241 del CDPH y enviarlos a California
Department of Public Health, Office of Legal
Services, 1415 L Street, Suite 500, Sacramento, CA
95814. Para acceder a estos formularios, dirijase a:
e https://www.cdph.ca.gov/CDPH%20
Document%20Library/ControlledForms/
cdphé240.pdf
e https://www.cdph.ca.gov/CDPH%20
Document%20Library/ControlledForms/
cdphé241 pdf
Si tiene alguna pregunta, contacte el CNDR
al (916) 731-2500 o por correo electrénico a
CDSRBhelp@cdph.ca.gov.

éDonde puedo obtener mas informacion?

www.cdph.ca.gov/CNDR
Teléfono: (916) 731-2500
Correo electrénico: CDSRBhelp@cdph.ca.gov



https://www.cdph.ca.gov/Programs/CCDPHP/DCDIC/CDSRB/Pages/California-Neurodegenerative-Disease-Registry-.aspx
https://www.cdph.ca.gov/CDPH%20Document%20Library/ControlledForms/cdph6240.pdf
https://www.cdph.ca.gov/CDPH%20Document%20Library/ControlledForms/cdph6241.pdf
mailto:CDSRBHelp@cdph.ca.gov
mailto:CDSRBHelp@cdph.ca.gov
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;Qué es el Registro de Enfermedades
Neurodegenerativas de California (CNDR)?

EI CNDR es un registro poblacional a nivel estatal que

se utilizard para medir la incidencia (el nimero de
casos nuevos de enfermedades neurodegenerativas
diagnosticados cada afio) y la prevalencia (cudntas
personas fienen enfermedades neurodegenerativas) en
Califomia.

La ley de California establece que todos los
casos de enfermedades neurodegenerativas
se notifiquen al CNDR.

A partir del 1 de julio de 2023, el Departamento de
Salud Publica de California (CDPH) deberd recopilar
datos sobre la incidencia y la prevalencia de las
enfermedades neurodegenerativas en Califomnia.

La “enfermedad neurodegenerativa” puede incluir,
pero no se limita a, la enfermedad de Alzheimer, la
esclerosis multiple, la enfermedad de Huntington y la
esclerosis lateral amiotréfica, también conocida como
enfermedad de Lou Gehrig.

Por qué es importante este registro.

Actualmente, se sabe poco sobre cémo se distribuyen
las enfermedades neurodegenerativas entre los
diferentes grupos de poblacién v silos patrones de la
enfermedad cambian con el tiempo. Debido al volumen
y la diversidad de su poblacion, California resulta ideal
para proporcionar informacion importante sobre esta
enfermedad. El CNDR brindard una mayor comprension
de las enfermedades neurodegenerativas para, en
Ultima instancia, mejorar la vida de los afectados.

¢ Qué datos recopila el CNDR?
El CNDR recopila informacidn sobre casos de
enfermedades neurodegenerativas de médicos

Mejores Datos de Pacientes
Resultados con Enfermedades
Sanitarios Neurodegenerativas
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y centros que brindan atencién a pacientes con
afecciones neurodegenerativas. Todos los datos
recopilados por el CNDR se obtienen directamente
de las historias clinicas de los pacientes. El CNDR no
entrevista a los pacientes.

¢ Qué ocurre con los datos?

El CNDR utilizard los datos para redactar informes sobre
la situacion de las enfermedades neurodegenerativas,
alos efectos de informar al publico, a los proveedores
de atencién médica, a las agencias de salud publica,
y alos defensores y legisladores. Estos informes
resumidos NO contienen informacién alguna sobre
casos de frastornos neurodegenerativos individuales. La
informacion recopilada por el registro también se puede
usar para invitar alas personas a parficipar en estudios
de investigacion.

¢Puedo obtener una copia de miregistro/
informacion del CNDR?

Los registros del CNDR solo se pueden divulgar a quienes
estén legalmente autorizados a obtener la informacidn
confidencial del paciente (es dectr, el paciente

mismo, el conyuge sobreviviente, el curador, efc.) El
CNDR requiere que todas las solicitudes de registros

de pacientes se hagan por escrito con una copia

de la identificacién (licencia de conductr, tarjeta de
identificacién oficial emitida por el estado, pasaporte,
copia legalizada del certificado de nacimiento, etc.).
Para solicitar su informacion, complete el formulario 6236
del CDPH (Informacidn Personal). Para solicitar el acceso
por parte del padre, tutor o representante personal,
complete el formulario 6237 del CDPH. Los formularios
deben enviarse a California Department of Public
Health, Office of Legal Services, 1415 L Street, Suite 500,
Sacramento, CA 95814.

Para acceder a los formularios 6236 y 6237, dirfjase a:

e hitps://www.cdph.ca.gov/CDPH%20Document%20
Library/ControlledForms/cdphé236.pdf

e hitps://www.cdph.ca.gov/CDPH%20Document%20
Library/ControlledForms/cdphé237.pdf

Sitiene alguna pregunta, contacte al CNDR al

(916) 731-2500 0 por correo electrénico a

CDSRBhelp@cdph.ca.gov.

Su informacion esta segura.
La informacion sobre las enfermedades
neurodegenerativas se mantiene privada y segura.
Su informacion no se
compartird con otras
agencias estatales, como
el Departamento de
Vehiculos Motorizados. La
informacion médica del
paciente estd protegida
porla ley. Los investigadores
pueden solicitar acceso alos datos del registro del
CNDR y pueden comunicarse con usted para invitarlo a
participar en un estudio. Nunca comparten nombres o
datos personales con oftras personas.

Es posible que lo inviten a participar en un
estudio de investigacion.

Silos investigadores cuentan con la aprobacién del
Comité para la Proteccidn de los Sujetos Humanos de
California, pueden usar su registro para ponerse en
contacto con usted para que participe en un estudio de
investigacion. El Comité de California para la Proteccion
de los Sujetos Humanos revisa las actividades de
investigacion para proteger a los participantes.

Sus derechos.

No tiene la obligacion de participar en un estudio de
investigacion. La atencién médica y el tratamiento de
las enfermedades neurodegenerativas no se verdn
afectados si los pacientes no desean participar en un
estudio de investigacion.

*Codigo de Salud y Sequridad del Estado de California (HSC) CAPITULO 1.7. Programa de Registro de Enfermedades Neurodegenerativas de California [103871 - 103871.2] (Capitulo 1.7 afiadido por los Estatutos de 2021, Cap. 143, Sec. 20.


https://nam12.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fleginfo.legislature.ca.gov%2Ffaces%2Fcodes_displaySection.xhtml%3FsectionNum%3D103871.%26lawCode%3DHSC&data=05%7C01%7Cmburgos%40ucdavis.edu%7C4213a5c11ad743b74f2b08db45e1f00e%7Ca8046f6466c04f009046c8daf92ff62b%7C0%7C0%7C638180608943303577%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=lEBUhaRnHO9vM%2FloA3sXCvwsG9AzNyR6QIkcHv7Yglg%3D&reserved=0
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