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Cet outil existe et notre objectif est
qu’il soit exploité au mieux pour aider
a vaincre la maladie.
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LE REGISTRE

EST UN OUTIL POUR VOUS

Vos données sont informatisées !!

Toutes vos données transmises depuis 2006 sont
disponibles via MucoRegistre. A terme, seront intégrées
également les données des années précédentes.

Exploitation des données

Vos informations sont exportables sous un format
exploitable facilement. Vous pouvez, tout d'abord,
récupérer la liste des patients de votre centre, mais
aussi les sélectionner en fonction d'une caractéristique
particuliere.

Recherche clinique et épidémiologie

C'est aussi :

m une aide a la réalisation d’études cliniques et
épidémiologiques, en estimant un nombre de patients
correspondant a des critéres d’inclusion,

m une source de données pour des études épidémiologiques
(ayant donné lieu a publication).



CALENDRIER ANNUEL
DE LA GESTION DES DONNEES

@ Saisie

B Sivous optez pour la saisie informatique sur un logiciel patient
(MucoDomeos, e-Muco, Gulper) :

- Toute 'année : saisie en continu sur les logiciels

- Janvier-mars de l'année suivante :
transmission électronique sur MucoRegistre

B Sivous optez pour la saisie sur MucoRegistre
(nous demander un accés) :

- Novembre : réception par courrier de la liste des patients
(cette liste est également disponible sur MucoRegistre)

- Janvier-mars de Uannée suivante :
transmission électronique sur MucoRegistre

B Sivous optez pour le remplissage des questionnaires papier
- Novembre : réception des questionnaires papier

- Janvier-mars de U'année suivante :
saisie des données et envoi des questionnaires

@ Gestion des données par Uassociation et VINED

- Avril-mai : vérification des données et retour éventuel
vers les centres pour correction

- Juin-septembre : analyse des données et édition des bilans

@ Retour d’information

- Septembre (si les délais d’envoi des questionnaires sont respectés) :
vous récupérez les données statistiques a deux niveaux :
les données nationales et les bilans par centre.

Nous comptons sur vous pour respecter au mieux ces délais.
Vous disposerez ainsi de données récentes.
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