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Auditul National pentru Artrita Inflamatorie Precoce (NEIAA)

Va multumim ca ati acceptat sa participati la Auditul National pentru Artrita Inflamatorie Precoce.
Sprijinul dumneavoastra pentru acest proiect este de o valoare extraordinara. Informatiile pe care le
furnizati vor ajuta echipele de reumatologie sa imbunatateasca tratamentele pentru alte persoane
aflate in circumstante similare, in viitor.

Ce este NEIAA?

Auditul National pentru Artrita Inflamatorie Precoce (NEIAA) este de Parteneriatul pentru
Imbunititirea Calititii in Sinitate (Healthcare Quality Improvement Partnership, HQIP) in numele
NHS Anglia si al Guvernului Tarii Galilor.

Scopul NEIAA este de a imbunatati calitatea ingrijirii pentru pacientii cu afectiuni reumatice. Auditul
evalueaza ingrijirea oferita persoanelor cu un diagnostic nou de artrita inflamatorie precoce, boli ale
tesutului conjunctiv (CTD) sau vasculita sistemica. De asemenea, auditul evalueaza modul in care
aceste afectiuni afecteaza functionarea zilnica, mobilitatea, somnul, starea de bine si capacitatea de
munca. Echipa proiectului NEIAA spera c3, prin adresarea acestor intrebari pacientilor, se vor obtine
informatii mai precise si ca pacientii se vor simti mai capabili sa comunice cu medicii, familiile si
angajatorii lor si sa gestioneze mai eficient boala.

Cine va fi invitat sa participe?
Toti pacientii cu varsta de 16 ani sau mai mult, care sunt trimisi pentru prima data la un serviciu de
reumatologie cu un diagnostic de artrita inflamatorie, CTD sau vasculita sistemica, vor fi inclusi.

Cum vor fi colectate informatiile despre dumneavoastra?

Informatiile vor fi colectate de echipa pe care o Intalniti in clinicd. Membrii echipei de reumatologie
vor completa intrebari despre starea dumneavoastra de sanatate. Veti avea optiunea de a completa
chestionarele pentru pacienti la un moment convenabil, printr-un link trimis pe e-mail catre un site
web dedicat pacientilor. Alternativ, puteti completa chestionarele pe hartie si le puteti returna
echipei dumneavoastra de reumatologie.

Ce informatii vor fi colectate despre dumneavoastra?

Auditul urmareste pacientii pe parcursul primelor 12 luni de ingrijire in departamentele de
ambulatoriu de reumatologie. Echipa proiectului NEIAA stie ca tratamentul initiat precoce este
esential si stabileste bazele pentru o ingrijire de calitate 1n anii ce urmeaza.

Informatiile vor fi colectate la prima programare la reumatologie pentru toti pacientii eligibili pentru
participare. Informatii suplimentare vor fi colectate 3 luni mai tarziu pentru cei care au un diagnostic
de artrita reumatoida. Informatiile colectate vor raspunde la urmatoarele intrebari:

 Cat de repede sunt trimisi pacientii catre Ingrijirea de specialitate de citre medicii de familie si cat
dureaza pana la Intdlnirea cu un specialist in reumatologie?

« Ce tratament primesc pacientii cu artrita inflamatorie 1n acest prim an si este acesta conform cu
ghidurile nationale (NICE)?

¢ Cat de bine sunt dotate cu personal departamentele de reumatologie si au acestea acces la alte
servicii specializate, cum ar fi fizioterapia, podologia, psihologia, daca este necesar?

¢ Primesc pacientii o educatie rapida despre noul lor diagnostic pentru a-i ajuta sa-si gestioneze bine
afectiunea?
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» Pot pacientii sa acceseze rapid sfaturi daca este necesar?

Ce suport este disponibil pentru dumneavoastra pentru completarea chestionarelor?

Daca nu sunteti sigur cum sa raspundeti la unele intrebari, site-ul nostru web pentru pacienti
(www.myarthritisaudit.org.uk) are cisute de informatii pentru a vi ajuta si o pagini de ,Intrebari
Frecvente”, precum si o lista de resurse/organizatii de caritate care pot oferi sprijin. Echipa
dumneavoastra de reumatologie, de asemenea, va poate ajuta.

Ce informatii confidentiale sunt colectate despre dumneavoastra si de ce?

Informatiile confidentiale pe care le colectam includ numele, adresa de e-mail, data nasterii, numarul
NHS, codul postal si genul dumneavoastra. Avantajul colectarii acestor date personale este ca
permite echipei proiectului NEIAA sa se conecteze cu alte surse de informatii din cadrul NHS pentru
a afla despre impactul artritei inflamatorii si al tratamentelor acesteia asupra pacientilor.

Pentru a obtine aceste informatii suplimentare, trimitem datele dumneavoastra personale (numarul
NHS, data nasterii, codul postal) catre NHS England/Digital Health and Care Wales. Acestea sunt
entitatile nationale care colecteaza date medicale. Ele vor folosi datele dumneavoastra pentru a gasi
informatii relevante, care vor fi returnate echipei proiectului NEIAA intr-un format anonim. Nicio
informatie medicala transferata catre echipa proiectului NEIAA nu va contine date de identificare
personala si nu va fi partajata in afara NHS sau a echipei proiectului NEIAA.

Ce se intampla cu informatiile dumneavoastra confidentiale?

Echipa proiectului NEIAA va colecta aceste informatii printr-un site web securizat, la care vor avea
acces doar membrii echipei de reumatologie si echipa proiectului NEIAA. Informatiile confidentiale
sunt stocate 1n sigurantd, in conformitate cu standardele si reglementarile NHS si vor fi pastrate pe
durata auditului, pentru o perioada de pana la doisprezece ani. Echipa de reumatologie de la King’s
College London va analiza informatiile furnizate pentru audit. De asemenea, se mentine o baza de
date de cercetare pentru a invata din informatiile colectate in NEIAA. Datele pacientilor sunt
eliberate pentru scopuri de cercetare doar in forma anonima.

Inainte de eliberarea datelor pacientilor:

« Toti identificatorii personali sunt eliminati

» Toate datele sunt criptate

¢ Toate informatiile geografice sunt eliminate

« Toti identificatorii spitalicesti (inclusiv numerele NHS) sunt eliminati

Partajarea datelor cu cercetatorii se va face intotdeauna in conformitate cu reglementarile legale si
de guvernare a informatiilor. Niciuna dintre informatiile dumneavoastra personale nu va fi facuta
publica. Un grafic de flux care explica modul in care datele dumneavoastra vor fi colectate si utilizate
este disponibil pe site-ul web.

De ce nu vi s-a cerut permisiunea pentru utilizarea informatiilor dumneavoastra?

NEIAA are permisiunea de a colecta identificatori personali de la pacienti fara a cere consimtamantul
explicit (scris). Aceasta permisiune a fost aprobata de Secretarul de Stat pentru Sanatate si Asistenta
Sociald conform Regulamentelor. Un rezumat al intrarii pentru NEIAA este disponibil in registrul de
aprobari al Autoritatii de Cercetare In Sanatate (Health Research Authority) (Ref: 18/CAG/0063 &
19 CAG/0059).

Ce se intaimpla daca nu doresc ca informatiile mele sa fie incluse?

Aveti dreptul sa solicitati eliminarea informatiilor dumneavoastra personale din audit in orice
moment. Va rugam sa contactati echipa dumneavoastra de reumatologie pentru a le comunica ca nu
doriti sa fiti inclus. Echipa de reumatologie va asigura ca detaliile dumneavoastra personale nu vor fi
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introduse in baza de date a auditului. De asemenea, aveti dreptul de a exprima motive de ingrijorare
sau de a depune o plangere prin Biroul Comisarului pentru Informatii, sunand la 0303 123 1113 sau
urmand linkul: https://ico.org.uk/concerns

Comentarii finale
Va multumim ca v-ati luat timp pentru a citi aceasta brosura. Echipa proiectului NEIAA este cu
adevdrat recunoscdtoare pentru orice sprijin pe care simtiti ca puteti
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