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Πληροφοριακό Έντυπο σχετικά με τη χρήση ανώνυμων δεδομένων ασθενών για έρευνα

Αγαπητέ Ασθενή,

Λαμβάνετε θεραπεία για εκφυλιστική αυχενική μυελοπάθεια στο νοσοκομείο μας. Σας ευχόμαστε ό,τι καλύτερο με τη θεραπεία σας.

Για να κατανοήσουμε και να βελτιώσουμε την ποιότητα της θεραπείας, η Πρωτοβουλία Spine Atlas και ο θεράπων ιατρός σας συλλέγουν βασικές και ανώνυμες πληροφορίες σχετικά με ασθενείς όπως εσείς και τη θεραπεία που έχετε λάβει. Ζητάμε τη μοναδική σας συγκατάθεση για να συμπεριλάβουμε τα δεδομένα σας στη μελέτη μας.
Αυτή η μελέτη αφορά μόνο τη συλλογή δεδομένων και δεν θα επηρεάσει τη θεραπεία σας με κανέναν τρόπο. Η συγκατάθεσή σας για τη χρήση αυτών των δεδομένων είναι εντελώς εθελοντική και μπορείτε να ανακαλέσετε τη συγκατάθεσή σας ανά πάσα στιγμή. Η ανάκληση της συγκατάθεσής σας δεν θα επηρεάσει την ιατρική σας περίθαλψη.

Τι είναι η Πρωτοβουλία Spine Atlas (SAI)
Εμπνευσμένο από τη διεθνή καταγραφή του καρκίνου, το Spine Atlas είναι μια διεθνής επιδημιολογική πρωτοβουλία για την οπτικοποίηση των υπηρεσιών σπονδυλικής στήλης και την εφαρμογή διακυμάνσεων στη φροντίδα της σπονδυλικής στήλης πέρα ​​από γεωγραφικά όρια. Αυτή η μελέτη επικεντρώνεται στην εκφυλιστική αυχενική μυελοπάθεια (DCM).

Γιατί γίνεται
Τα δεδομένα που συλλέγονται στο νοσοκομείο μας θα συνδυαστούν με δεδομένα από άλλα νοσοκομεία και θα συγκριθούν ανά χώρα. Αυτό δεν έχει γίνει μέχρι στιγμής και παρέχει στους ερευνητές και τους επαγγελματίες δημόσιας υγείας τις απαραίτητες βασικές πληροφορίες για τον σχεδιασμό δομών υγειονομικής περίθαλψης, τη διεξαγωγή περαιτέρω έρευνας και την εναρμόνιση και ενδεχομένως τη βελτίωση της θεραπείας για μελλοντικούς ασθενείς όπως εσείς.

Τα οφέλη
Κατανόηση των διακυμάνσεων στις θεραπείες για ασθενείς όπως εσείς. Συμβολή στην πρόοδο στην ανάπτυξη, την εκπαίδευση και την έρευνα στον τομέα της υγειονομικής περίθαλψης.

Οι κίνδυνοι
Η συμμετοχή στη μελέτη δεν ενέχει πρόσθετους κινδύνους. Σε αυτό το έργο συλλέγονται μόνο ανώνυμα δεδομένα, τα οποία ούτως ή άλλως καταγράφονται στις αναφορές των νοσοκομείων. Τα δεδομένα θα αντιμετωπίζονται σε όλα τα στάδια με τη μέγιστη προσοχή και σύμφωνα με τους κανονισμούς προστασίας δεδομένων και απορρήτου. Τα δεδομένα θα υποβάλλονται για ανάλυση σε ανώνυμη μορφή και σε υπερπροστατευμένα κανάλια στην Ευρωπαϊκή Εταιρεία Σπονδυλικής Στήλης (EUROSPINE). Δεν έχουν καμία δυνατότητα να ταυτοποιήσουν ένα άτομο με τα δεδομένα που λαμβάνουν.

Τι αναμένεται από εσάς
Απλώς σας ζητείται να δώσετε μία μόνο φορά τη συγκατάθεσή σας για τη χρήση των ανώνυμων δεδομένων σας για την απεικόνιση των θεραπειών που πραγματοποιούνται σε ασθενείς όπως εσείς. Δεν απαιτούνται περαιτέρω ενέργειες.

Τι θα συμβεί με τα δεδομένα;
Τα δεδομένα θα συνδυαστούν με άλλα ανώνυμα δεδομένα και θα αναλυθούν από την Ευρωπαϊκή Εταιρεία Σπονδυλικής Στήλης (EUROSPINE). Τα αποτελέσματα θα δημοσιευτούν σε επιστημονικά περιοδικά και θα διανεμηθούν στο κοινό κ.λπ. Τα ανώνυμα δεδομένα θα διατηρηθούν για 15 χρόνια, κατά τη διάρκεια των οποίων η επιστημονική επιτροπή των μελετών αξιολογεί εάν τα δεδομένα μπορούν να χρησιμοποιηθούν για την απάντηση περαιτέρω ερευνητικών ερωτημάτων.

Ποιον να επικοινωνήσετε σε περίπτωση που έχετε οποιεσδήποτε ανησυχίες ή θέλετε να ανακαλέσετε τη συγκατάθεσή σας
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Σας ευχαριστούμε για την προτίμησή σας!
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