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¢Por qué es necesario el Registro de
Sindrome de Shwachman-Diamond (SDS)?

¢ Quién tendra accesoal
Registro del SDS?

El SDS es una condicién poco frecuente, por lo que la Las bases de datos del registro del SDS

informacién que hay del SDS esescasa. Se necesita mds estdn protegidas con contrasefia detrds de

informacién para mejorar el diagnéstico y tratamiento de nifios un sistema de proteccién de robo y solo

y adultos con el SDS. A pueden acceder a ellas los miembros
'\VW designados del equipo de investigacién del

El registro del SDS es una manera en que cualquier paciente registro. Solamente se comparten muestras

con el SDS o una condicién similar comparta su informacién, su y datos sin identificadores a los

experiencia y sus muestras con investigadores que trabajan investigadores calificados que lo

para encontrar la cura del SDS. estudiardn para mejorar las vidas de las

personas que tienen SDS.

¢Qué hace el Registro del SDS? ¢ Se compartira mi identidad?

‘ El registro estudia los expedientes médicos y las muestras Los datos y las
biol

égicas de los pacientes a lo largo del tiempo para mejorar
el diagnéstico y el tratamiento del SDS, asi como la ***

comprensién de los factores de riesgo que predisponen al

muestras no estdn

identificadas. Ninguna

parte de su informacién
desarrollo de complicaciones graves.

personal se compartird
Las muestras para el registro del SDS son las que se toman durante

fuera del equipo de

la atencién médica de rutina, por lo que no se necesitan mds visitas ni s

tomas de sangre extras.

¢Como ayudara compartir mis muestras y ¢Como puego
experiencia?

[ ]
Su informacién y sus muestras son de vital importancia para conocer mds de

Si quiere participar en el registro
esta condicién poco frecuente y encontrar una cura. Estos son algunos del SDS, en la busqueda de una
ejemplos de investigaciones en curso que han sido posibles gracias a la cura para el SDS, comuniquese

informacién y las muestras que se recopilaron con el registro del SDS: con nuestro equipo escribiendo a:

SDSRegistry-

« Comprensién de las complicaciones médicas del SDS y su progresién a lo largo dl@childrensharvard.edu

del tiempo

. : . N iCada paciente marca
o Desarrollo de estrategias para monitorear y prevenir complicaciones como la ' P

. i igl
leucemia la diferencial

o Guia de atencién médica para mejorar la salud de las personas que tienen SDS
o Determinacién de las causas del SDS SDSR

« Desarrollo de mejores terapias para el SDS @ 2/{/‘} Shwachman-Diamond
Syndrome Registry
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