ГУ МЕДИКО-ГЕНЕТИЧЕСКИЙ НАУЧНЫЙ ЦЕНТР РАМН

РОССИЙСКИЙ ЦЕНТР МУКОВИСЦИДОЗА

НИИ ПУЛЬМОНОЛОГИИ ФМБА РОССИИ

ИНФОРМАЦИЯ ДЛЯ ПАЦИЕНТОВ
Регистры, содержащие клиническую информацию о пациентах с муковисцидозом (МВ), используются во многих странах мира. Мы создаем такой же регистр в нашей стране и просим разрешение включить в него данные о Вас. Кроме того, в Европе планируется создание Европейского регистра пациентов с МВ, куда страны-участники предоставят анонимную информацию, которая позволит улучшить лечение пациентов с МВ.

Вся информация, включенная в Европейский регистр из Российского регистра муковисцидоза, будет анонимна. Также невозможно будет идентифицировать определенных людей в Европейском регистре.

Ваш врач введет данные и будет обновлять их для того, чтобы следить за прогрессом в Вашем лечении. Любая информация, которая позволит идентифицировать Вас, будет удалена из данных, предоставляемых в Европейский регистр. За этим будет осуществляться строгий контроль согласно национальным законам и законам Европейского экономического сообщества. 

Данные из Регистра будут использоваться для различных целей, например:

· Сравнивать работу клиники, в которой Вы наблюдаетесь, с другими клиниками Российской Федерации, Европы и всего мира.

· Определять, какие методы лечения наиболее эффективны.

· Выявлять новые тенденции в течении заболевания, например увеличение частоты новой инфекции или осложнений.

· Обеспечивать информацией для планирования будущих исследований.

· Выявлять группы пациентов, готовых участвовать в клинических исследованиях.

· Данные могут быть переданы в Министерство здравоохранения и социального развития РФ. 
Ваше участие полностью добровольно, и Вы имеете право отказаться от участия в Регистре в любое время, не заявляя причину. Ваше решение не повлияет на оказание Вам медицинской помощи.
