SOUHLAS PACIENTA SE SDILENiM UDAJU 04/05/2018
Vv
EVROPSKYCH REFERENCNICH SiTiCH PRO VZACNA ONEMOCNENI
za Ucelem
PECE O PACIENTY a VYTVORENI REGISTRU VZACNYCH ONEMOCNENI

Suropess UDAJE O PACIENTECH SDILENE ZA UCELEM ZAJISTENI

» Reference

® Networks PECE BUDOU CASTECNE ANONYMIZOVANY

. o e Pokud Vy a Vasi lékafi souhlasi s tim, Ze by bylo vhodné pozadat

CO JSOU EVROPSKE REFERENCNI SITE A JAK MI jednu nebo vice ERN o podporu, umozni tento formular a vas

MOHOU POMOCI? slour_ﬂas nemanici vevlfteré se Ié'él'te, aby sdl’le_la veék?ré _potFebné

Udaje uvedené ve Vasi zdravotni dokumentaci. Tyto udaje mohou

pomoci odbornikim na zdravotni péci plsobicim v ERN pfi
poskytovani konzultaci tykajicich se Vasi IéCby.

e Vase jméno a adresa se neuvadéji.

e Mezi poskytnuté Gdaje patfi snimky, laboratorni zpravy, jakoz i
Udaje o zpracovani vzork( biologického materidlu. Dale mohou
byt poskytnuty dopisy a zpravy jinych |ékard, ktefi o Vas pecovali
v minulém obdobi.

e Evropské referenéni sité (ERN) jsou sitémi odbornikd
ve zdravotnictvi, ktefi se v jednotlivych evropskych
zemich zabyvaji vzacnymi onemocnénimi. Jsou
zalozeny smérnici 2011/24/EU o uplatriovani prav
pacientl v pfeshranic¢ni zdravotni péci.

e ERN umoznuji spolupraci v oblasti podpory pacientt
se vzacnymi onemocnénimi ¢i jinymi onemocnénimi,
kterd vyZzaduji vysoce specializované |écebné
postupy.

e S Vasim souhlasem a vsouladu s evropskymi
pravnimi predpisy pro ochranu Udajid muze byt Vas
pfipad postoupen do jedné z ERN, ve které mohou
zdravotni odbornici pomoci Vasemu lékafi se
stanovenim diagndzy a lé¢ebného planu.

e Aby ERN mohla v pripadé Vasi |écby poskytnout
poradenstvi, je zapotfebi poskytnout Vase udaje
nashromazdéné danou nemocnici odbornikim na
zdravotni pécéi  pUsobicim v jinych nemocnicich,
pricemz nékteré z nich se mohou nachazet v jinych
evropskych zemich. Vice informaci o tom, které zemé
jsou soucdsti sité nebo siti zabyvajicich se danym
onemocnénim, Vam muZe poskytnout Vas lékar.

e Za Vasi lécbu budou i nadale zodpovidat odbornici na
zdravotni péci, ktefi se o Vas obvykle staraji.

e Bez Vaseho souhlasu nebudou Vase udaje sdileny.
V pfipadé, Ze se rozhodnete svdj souhlas neudélit,
|ékari se o Vas budou i nadale starat s maximalni péci.

o Pokud budou ERN v souvislosti s Vasi Iécbou kontaktovany, Vase
udaje budou sdileny prostrednictvim bezpeéného elektronického
informacniho systému, ktery se nazyva Systém spravy klinické
péce o pacienty v ERN.

A CO DATABAZE / REGISTRY VZACNYCH ONEMOCNENI?

e Pro zlepseni budoucich poznatkd o vzacnych onemocnénich jsou
ERN velmi zavislé na databazich informaci urc¢enych k vyzkumu a
rozvoji znalosti.

e Databdze, rovnéz znamé jako registry, obsahuji pouze
anonymizované informace. Vase jméno, Uplné datum narozeni
nebo adresa se NEUVADEJ[ a uvadéji se pouze informace o Vasem
onemocnéni.

® Pfi vytvareni téchto databazi muZete byt pozddani o udéleni
souhlasu se zafazenim Vasich Udaji do téchto databazi. Pokud se
rozhodnete souhlas neudélit, nijak to Vasi Iécbu neovlivni.

A CO VYZKUM V OBLASTI VZACNYCH ONEMOCNENI? 'i‘

e MdlzZete nam rovnéz sdélit, zda si prejete byt kontaktovani ve véci
vyzkumnych projektd, ve kterych by se daly Vase udaje vyuzit.

e Pokud souhlasite se sdilenim Vasich udaji pro vyzkumné ucely,
budete pozadani o poskytnuti souhlasu pro konkrétnim vyzkumny
projekt.

e VaSe udaje nebudou pro vyzkumné ucely pouzity bez udéleni
vyslovného souhlasu s vyuZitim vramci uvedeného vyzkumného
projektu.

Jaké jsou moje prava?

e Mate pravo poskytnout nebo odmitnout udéleni souhlasu se sdilenim Gdaji v ramci ERN.

e Pokud sv(j souhlas dnes udélite, mizZete jej pozdéji odvolat. Vas lékar Vam vysvétli, jakym zplisobem mohou byt Vase udaje ze
zaznamU odstranény, budete-li si to prat. Neni mozné odstranit informace, které byly pouZity v ramci Vasi 1éCby.

e Mate pravo byt informovani, k jakym ucelim budou Vase Udaje zpracovavany a kdo k nim bude mit pfistup. Vas lékaf Vam maze
sdélit, na koho se mUlzZete obratit v pfipadé, Ze budete mit zajem ziskat vice informaci.

e Mate pravo nahlédnout, jaké Udaje se o Vas shromazduji, a pfipadné nechat opravit veskeré zjisténé chyby. MizZete mit také
pravo na zablokovani nebo vymazani vasich udaja.

e Za Vase udaje zodpovida nemocnice, ktera Vase Udaje shromazduje. Méla by vyresit vasi Zadost tykajici se vasich udajd do 30
dnd.

e Tato nemocnice ma povinnost zajistit, aby Vase Udaje byly zpracovavany bezpecné, a v pripadé, Ze dojde k poruseni ochrany
udajt, je povinna Vas informovat.

e Pokud mate jakékoli obavy tykajici se zpUsobu zpracovani Vasich Gdaji, mdZete kontaktovat svého osSettujiciho Iékare nebo
prislusny Ufad pro ochranu osobnich Gdaj.

e Potfeba uchovat vase data v ERN bude prfezkoumana vasi nemocnici kazdych 15 let.



TENTO FORMULAR O POSKYTNUTi SOUHLASU MUZE BYT POUZIT KE SDILENi UDAJU
S NASLEDUJICiMI SITEMI ERN- (vyplni odbornik na zdravotni péci podepsany nize)

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
...............................................................................................................................................................................................

UDAIJE O PACIENTOVI:

JMENO: ... PHjmeni: .....cveeeeeeeeeeeceecnecnene

Datum narozeni: HERE NN EEN istoop:! | I 1 [ [ [ [ ]
D D MM YY Y Y

Zaskrtnéte kolonku, ktera plati:

Jsem pacient Jsem rodic¢ / zdkonny zastupce pacienta Mam plnou moc
SOUHLASIM s tim, aby mé NESOUHLASIM s tim, aby mé ddaje byly
anonymizované Udaje byly sdileny v ramci sdileny v ERN za G¢elem mé LECBY.Jsem
ERN za lcelem me LECBY. Jsem srozumén/a s tim, Ze to znemoziuje
srozumén/a s tim, ze mé Udaje budou . Y iy

, . S konzultaci ERN ve véci mé |éCby.
sdilet odbornici na zdravotni péci v ERN,
aby mohli spolupracovat na mé lécbé.
Podpis Datum )

Podpis Datum

SOUHLASIM s tim, aby mé NESOUHLASIM s tim, aby mé tdaje byly
anonymizované udaje byly zahrnuty do zahrnuty do databaze nebo registru ERN.

jedné nebo vice databazi ¢i registrd ERN. Podpis Datum
J Podpis Datum

Chci byt kontaktovéan/a ve véci vyzkumu. O

- , Nechci byt kontaktovan/a ve véci vyuziti
tom, zda poskytnu souhlas s pouzitim svych mvch Gdaid oro ucely wizkumu
udajl pro ucely konkrétniho projektu, se v up (A4 '
J rozhodnu az v pripadé, ze budu
kontaktovan/a.
. Podpi Datum
Podpis Datum pis u

OSETRUJICi LEKAR nebo OSOBA OPRAVNENA K POSKYTNUTi SOUHLASU

T 1] 1 o 2N (20013 = 1 V7] 1 | Datum ...............

KDE MOHU NAIJIT VICE INFORMACI?

Vice informaci o ERN mUzZete najit také na https://ec.europa.eu/health/ern_en




