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Informazioni per il paziente sull’utilizzo di dati anonimi per la ricerca

Gentile Paziente,

Lei è in cura presso il nostro ospedale per mielopatia cervicale degenerativa e desideriamo augurarLe il meglio per il Suo percorso di trattamento.
Per comprendere meglio la patologia e migliorare la qualità delle cure, la Spine Atlas Initiative e il Suo medico curante raccolgono informazioni di base, in forma anonima, sui pazienti e sul trattamento ricevuto. Con la presente siamo a chiederLe il consenso una tantum per includere i dati che La riguardano nel nostro studio.
Lo studio prevede esclusivamente la raccolta di dati e non influirà in alcun modo sul Suo trattamento. Il consenso all’utilizzo dei dati è completamente volontario e potrà essere revocato in qualsiasi momento, senza alcuna conseguenza sulla cura ricevuta.

Cos’è la Spine Atlas Initiative (SAI)
Promossa da EUROSPINE, società di specialisti della colonna vertebrale, Spine Atlas è un’iniziativa epidemiologica internazionale volta a comprendere meglio come vengono trattate le patologie spinali in diversi Paesi. Questo studio si concentra sulla mielopatia cervicale degenerativa.

Perché raccogliamo i dati
I dati raccolti nel nostro ospedale saranno aggregati con quelli di altre strutture e confrontati per Paese. Tale analisi, finora mai effettuata, fornirà ai ricercatori e ai professionisti della sanità pubblica informazioni di base necessarie per pianificare strutture sanitarie, condurre ulteriori ricerche e armonizzare, nonché migliorare, i trattamenti per i pazienti in futuro.

Benefici
Comprendere le variazioni nei trattamenti per i pazienti e contribuire allo sviluppo delle cure mediche, della formazione e della ricerca. 

Rischi
La partecipazione allo studio non comporta rischi aggiuntivi. Verranno raccolti esclusivamente dati anonimi già presenti nei referti ospedalieri. I dati saranno trattati con la massima attenzione e nel rispetto delle normative sulla protezione e riservatezza dei dati. Saranno inviati in forma anonima e tramite canali protetti a EUROSPINE, che non avrà alcuna possibilità di identificare le persone.

Cosa Le viene richiesto
Le viene semplicemente chiesto di fornire un consenso una tantum all’utilizzo dei Suoi dati anonimi per meglio comprendere i trattamenti effettuati sui pazienti. Non è richiesta alcuna ulteriore azione.

Destinazione dei dati
I dati saranno aggregati con altri dati anonimi e analizzati da EUROSPINE. I risultati conterranno esclusivamente statistiche su dati raggruppati e saranno pubblicati su riviste scientifiche e diffusi al pubblico. I dati anonimi saranno conservati per 15 anni, periodo durante il quale il comitato scientifico dello studio valuterà se possano essere utilizzati per ulteriori ricerche.

Chi ha accesso ai dati
L’accesso ai dati è limitato al Suo medico/terapeuta e, in forma anonima, alle persone che lavorano direttamente per la Spine Atlas Initiative, vincolate alla riservatezza.
.



Come sono protetti I dati
Il trasferimento avviene tramite piattaforme criptate e sicure; i dati sono conservati su un server protetto in Svizzera, con accesso riservato al personale Spine Atlas. 

Come esercitare i propri diritti
Lei ha la facoltà di esercitare determinati diritti nei confronti di Spine Atlas/EUROSPINE e dell’ospedale. Poiché Spine Atlas riceve solo dati anonimi e non è in grado di identificarli, eventuali richieste di (1) accesso, (2) rettifica, (3) cancellazione, (4) limitazione del trattamento, (5) portabilità, (6) opposizione al trattamento e (7) opposizione a decisioni automatizzate devono essere indirizzate alla struttura sanitaria, al medico curante o al contatto indicato di seguito.

Contatti per domande, dubbi o revoca del consenso
(Insert hospitals-internal/PI contact)

La ringraziamo per la Sua attenzione.



Dichiarazione di consenso

Ho avuto la possibilità di porre domande, alle quali è stata fornita risposta completa ed esaustiva.

Pertanto, alla luce di quanto sopra, sollevo l’ospedale dal segreto professionale e acconsento, di mia spontanea volontà, alla raccolta, utilizzo, trasferimento e trattamento dei miei dati personali anonimizzati come indicato.


Data/Luogo		    Firma del paziente		Nome/cognome paziente (stampatello)
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