
保卫肾功能-2026“肾康相伴”患者关爱项目
患者知情同意书
尊敬的患者朋友：
您好！
北京和光公益基金会（以下简称“基金会”）发起“保卫肾功能-2026‘肾康相伴’患者关爱项目”（以下简称“本项目”）。本项目为公益性质，不向您收取任何费用。我们诚挚邀请您自愿加入，共同管理疾病、提升生活质量。
在您决定是否加入前，请仔细阅读本知情同意书，充分了解本项目的背景、内容、您的权利与义务。
[bookmark: heading_0]一、项目基本信息
项目名称：保卫肾功能-2026“肾康相伴”患者关爱项目
发起方：北京和光公益基金会
项目周期：2026年1月1日至2026年12月31日
服务对象：确诊为IgA肾病的患者
服务内容：通过“AI智能体+全流程SOP+个性化管理”模式，为您提供用药提醒、指标追踪、健康科普、随访管理等公益服务。
[bookmark: heading_1]二、您需要提供的个人信息
为向您提供上述服务，基金会需要收集并使用以下医疗健康敏感个人信息：
身份基本信息：姓名、身份证号、手机号
诊疗信息：IgA肾病确诊病史、核心临床检查报告、主治医生制定的用药方案等
监测数据：尿蛋白、血肌酐、eGFR等实验室指标，以及血压、体重、用药反应等
随访记录：复诊记录、医生随访建议、病情重大变化情况
其他健康信息：基础疾病史、过敏史、家族遗传史等与慢病管理相关的信息
三、信息处理目的
1.您的个人信息仅用于以下公益目的：
（1）入组审核与身份确认
（2）用药提醒、核心指标追踪与随访管理
（3）AI报告解读辅助、指标趋势分析及个性化健康科普
（4）项目合规审计与备案（必要时）
（5）项目整体效果评估（仅使用匿名化数据）
2.基金会不会将您的信息用于任何商业目的（如广告、推销、转售等）。
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1.保存期限：本项目周期内（2026年1月1日至2026年12月31日）。
2.项目结束后：仅依据《中华人民共和国慈善法》《基金会管理条例》留存审计必需的备查资料，留存期限不超过项目结束后2年。
3.销毁规则：保存期限届满或您退出项目后，除法律法规强制要求留存的外，基金会将指令受托方对您的个人信息进行彻底删除或不可逆匿名化处理。
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基金会委托翼之康（北京）科技有限公司（以下简称“翼之康”）作为本项目的小程序运营与数据技术受托方，负责：小程序开发、日常运维及数据加密存储；提供AI智能体技术支持；按照基金会书面指令处理您的个人信息
翼之康已与基金会签署《个人信息委托处理协议》，承诺：不超出授权范围处理信息；不转委托第三方；不将信息用于本项目之外的任何用途；采取符合国家标准的医疗健康数据安全保护措施。
基金会对所有受托方进行持续监督。除上述委托处理外，基金会不会向任何第三方共享您的可识别个人信息，除非获得您的单独同意或法律法规另有规定。
[bookmark: heading_5]六、AI智能服务说明及风险告知
本项目提供AI智能体，仅用于：通用健康知识科普；检查指标名词解释；已确诊病情的指标趋势可视化展示。AI服务严格不属于医疗执业活动，不提供疾病诊断、治疗方案制定、用药调整、处方开具等内容。
请您知悉以下风险：
1.非诊疗与幻觉风险：AI生成内容仅为科普参考，不能替代主治医生的专业意见。AI可能存在“幻觉”，生成错误或误导性信息。严禁您基于AI内容调整用药方案或改变诊疗计划。
2.紧急情况禁用：若出现剧烈身体不适、指标急剧异常、肉眼血尿、严重水肿等紧急情况，请立即拨打120或前往医院就诊，切勿依赖AI咨询。
3.责任承担：若您违反上述使用边界，过度依赖AI内容、未遵医嘱、未及时就医而导致不良后果，由您自行承担相应责任。
AI问答页面会固定显示“AI生成科普，不构成医疗建议”，且不可关闭。
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依据《中华人民共和国个人信息保护法》，您享有以下权利：
	权利
	说明
	行使渠道

	知情权、决定权
	了解信息处理情况，限制或拒绝非必需处理
	拨打项目热线或通过小程序反馈

	查阅、复制权
	随时查看基金会收集的您的全部健康信息
	小程序「我的-个人信息」

	更正、补充权
	信息有误或不完整时，可申请更正
	小程序提交申请，5个工作日内处理

	删除权、退出权
	随时退出项目并要求删除个人信息
	小程序「我的-设置-退出项目」，5个工作日内完成删除（法定留存除外）


您退出前已依法开展的信息处理活动的合法性不受影响。
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存储地域：您的全部个人信息仅存储于中华人民共和国境内的合规服务器，不涉及任何境外传输。
安全事件处置：若发生信息泄露、篡改、丢失等事件，基金会将立即启动应急预案，依法向监管部门报告，并通过短信、站内信等方式及时通知您。
未成年人保护：如您为未成年人，须取得监护人书面同意，基金会核实监护人身份后提供服务。
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[bookmark: _GoBack]基金会项目热线：010-53399618（工作日9:00-12:00，13:00-18:00）
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请您逐项阅读并勾选确认：
□本人已完整阅读、充分理解本知情同意书，自愿加入“保卫肾功能-2026‘肾康相伴’患者关爱项目”。
□本人同意北京和光公益基金会按照本知情同意书的约定，收集、使用本人的医疗健康敏感个人信息，用于本项目公益服务。
□本人知悉AI智能体的非诊疗属性及风险，同意使用该服务，并承诺遵守使用边界。

患者签名：_______________


