ГУ МЕДИКО-ГЕНЕТИЧЕСКИЙ НАУЧНЫЙ ЦЕНТР РАМН

РОССИЙСКИЙ ЦЕНТР МУКОВИСЦИДОЗА

НИИ ПУЛЬМОНОЛОГИИ ФМБА РОССИИ

Форма согласия пациента с муковисцидозом на участие в 

«Российском регистре пациентов с муковисцидозом»
Уважаемый Пациент, Родитель или Опекун,
Для того, чтобы гарантировать улучшение помощи при муковисцидозе, мы собираем информацию о состоянии здоровья и лечении максимально возможного количества людей с этим заболеванием. Мы создаем Регистр пациентов с муковисцидозом в нашей стране и просим Вашего разрешения включить в него Ваши данные или данные Вашего ребенка. Подобные Регистры пациентов создаются и в других странах. Есть планы создать Европейский и глобальный Регистры пациентов с муковисцидозом, которые будут содержать анонимные данные из многих стран и позволят улучшить помощь больным с муковисцидозом. 

Согласно последним инструкциям Министерства здравоохранения и социального развития РФ, для того чтобы включить Ваши данные или данные Вашего ребенка, мы просим Вашего письменного разрешения. Мы надеемся, что Вы согласитесь на включение информации об особенностях течения заболевания в Регистр. Ваше участие полностью добровольно и любая информация, которая позволит прямо или косвенно Вас идентифицировать, будет удалена. 
Вы можете отказаться от включения Ваших данных в регистр или отменить разрешение на их включение в любое время. Это никаким образом не отразится на оказании Вам медицинской или социальной помощи.

Если Вы соглашаетесь участвовать, пожалуйста, подпишитесь ниже, как обозначено.

Вы получите подписанный экземпляр этого заявления о согласии для Вашей информации. 

Спасибо за Вашу помощь.

Пациент  (для лиц старше 14 лет), чьи данные будут включены в Регистр:

ФИО: _____________________________________________________________________________
Подпись: ____________________________________________  Дата _____/_____ /________
ФИО: _____________________________________________________________________________
Родитель, опекун, другое ___________________________________ (нужное подчеркнуть)
Подпись: ____________________________________________  Дата _____/_____ /________
ФИО: _____________________________________________________________________________
Врач, получающий согласие
Подпись: ____________________________________________  Дата _____/_____ /________
