A BETEG HOZZAJARULO NYILATKOZATA
a RITKA BETEGSEGEK EUROPAI REFERENCIAHALOZATAI keretében
a BETEGELLATAST és a RITKA BETEGSEGEK NYILVANTARTASAINAK LETREHOZASAT segit6

European

Reference

MIK AZ EUROPAI
REFERENCIAHALOZATOK, ES HOGYAN
LEHETNEK A SEGITSEGEMRE?

Az  eurdpai referenciahalézatok  (European
Reference Networks, ERN-ek) Eurdpa-szerte ritka
betegségekkel foglalkozd egészséglgyi
szakembereket tomorité haldzatok, amelyek a
hataron atnyuld egészségiigyi ellatasra vonatkozo
betegjogok érvényesitésérsl szold, 2011/24/EK
iranyelv alapjan jottek létre.

Az ERN-ek célja, hogy az egészségiigyi szakemberek
egylttmlkodésének elbsegitése Utjan tamogatdst
nyuUjtsanak a ritka betegségekkel, vagy egyéb
kiilonleges szakértelmet igényl6 terapias eljarast
szlikségessé tevd dllapotban lévé betegeknek.

Az On hozzajaruldséval, és a nemzeti és eurdpai
adatvédelmi jogszabalyokkal &sszhangban az On
betegségével kapcsolatos adatok is tovabbitasra
keriilhetnek a tuloldalon megnevezett ERN-(ek)hez,
ezzel lehet6vé téve, hogy az ERN-en belll tevékeny
szakemberek segitséget nyujtsanak az Ont kezeld
orvosnak a diagndzis és a szilikséges kezelés
megallapitasaban.

Ahhoz, hogy az ERN megfelel6 tanacsadassal
szolgdlhasson a kezelésével kapcsolatban, az ebben
a kérhazban Onrél 6sszegy(ijtétt adatokat mas —
esetleg mas eurdpai orszagokban mikods -
korhazak egészségligyi szakembereivel is meg kell
osztanunk. Az orvosatdl tobbet is megtudhat arrdl,
hogy mely orszdgok tartoznak a betegségéhez
kapcsolédo ERN-(ek)hez.

Az elldtasarél tovébbra is az Ont eddig kezeld
egészségligyi szakemberek gondoskodnak majd.

Az Onnel kapcsolatos adatok az On hozzéjarulasa
nélkiil nem kerlilnek megosztasra, és az orvosai
akkor is legjobb tudasuk és képességiik szerint
folytatjak a kezelését, ha On esetleg ugy dént, hogy
nem jarul hozzda adatai megosztasahoz.
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ADATMEGOSZTASHOZ

A MEGOSZTOTT BETEGADATOK AZONOSITASRA
ALKALMATLANOK

Ha On és az orvosai egyetértenek abban, hogy hasznos lehet egy vagy tébb
ERN tdmogatdsat kérni, az aldbbi hozzdjarulasi nyilatkozat lehet6séget
biztosithat a kérhaznak az Onr6l téarolt adatok megosztasara, ezzel
hozzajarulva ahhoz, hogy az ERN-(ek) egészségligyi szakemberei
megyvitathassak a kezelését.

A megosztott adatok az On nevét és cimét nem tartalmazzak.

Az ilyen adatok kozoétt diagnosztikai felvételek, laboreredmények, és bioldgiai
mintavételi adatok szerepelhetnek. Ide tartozhatnak még az Ont esetleg
kordbban kezel6 orvosok jelentései és levelei.

Az ERN-(ek)kel torténd kapcsolatfelvétel esetén az adatai egy biztonsdgos
elektronikus informdaciés rendszeren keresztiil kertilnek megosztasra, amelyet
ERN Koérhdzi Betegadat-kezel6 Rendszernek (Clinical Patient Management
System) hivnak.

MI A HELYZET A RITKA BETEGSEGEKET TARTALMAZO
ADATBAZISOKKAL/NYILVANTARTASOKKAL?

A ritka betegségekkel kapcsolatos ismeretek jovébeli tovabbfejlesztése
szempontjabdl az ERN-ek nagyban fliggnek a  kutatdshoz és
ismeretfejlesztéshez szlikséges informaciokat tartalmazé adatbazisoktdl.

Az adatbazisok, vagy madas néven nyilvantartasok, kizardlag azonositasra
alkalmatlan adatokat tartalmaznak. A neve, sziletési ideje vagy lakcime NEM
szerepel az adatok kozoétt, azok csak a betegségével kapcsolatos informacidkat
tartalmazzak.

Ha szeretné el6segiteni az adatbazisok fejlesztését, On is hozzajaruldsat
adhatja adatai ilyen adatbazisokba valé felvételéhez. Ha Ggy dont, hogy ehhez
nem jarul hozzd, ez nem befolydsolja a tovabbi kezelését.

MI A HELYZET A RITKA BETEGSEGEKRE IRANYULO
KUTATASSAL?

Arrdl is tajékoztathat minket, hogy szeretné-e, hogy felvegyiik Onnel a
kapcsolatot olyan kutatasi projektekkel kapcsolatban, amelyek esetleg
hasznosithatjak az On adatait.

Ha egyetért adatai kutatdsi célu megosztasaval, kiilon hozzajaruldsat kérjuk
majd az egyes kutatdsi projektekhez.

Adatai kutatasi céli felhasznaldsara kizardlag az On altal megnevezett
projekthez adott kiilén hozzajarulast kovetéen keril sor.

MIK A JOGAIM?

e Jogaban all hozzajaruldsat adni, illetve azt megtagadni adatai ERN-(ek)en beliili megosztasahoz.

o Hozzajarulasat kés6bb barmikor visszavonhatja. Az orvosatél megtudhatja, hogy — amennyiben arra igényt tart — adatai hogyan
tavolithatok el a nyilvantartasokbdl. Eléfordulhat, hogy az On kezeléséhez mar felhasznalt informacidk eltavolitasara nincs lehet8ség.

e Joga van tovabbi tajékoztatdst kapni arrdl, hogy milyen célokra haszndljak fel az adatait, és hogy ki férhet hozza azokhoz. Az orvosatdl
megtudhatja, hogy kit6l kaphat segitséget, ha tovabbi tajékoztatast szeretne.

e Joga van betekinteni az Onrél tarolt adatokba, és az esetleges hibak helyesbitését kérni. Joga van az adatai zaroldsdhoz vagy térléséhez.

e Az adataiért az On adatait gy(ijté kérhaz felel. Adataival kapcsolatos kérelmeit 30 napon beliil kell intézniik.

e Az 6 kotelességiik annak biztositdsa, hogy adatai biztonsdgosan keriiljenek feldolgozasra, illetve az On értesitése az adatbiztonsag

esetleges megsértése esetén.

e Ha barmilyen aggodalma meriil fel adatai feldolgozdsanak maddjdval kapcsolatban, ezt jelezheti kezel6orvosanak vagy orszaga megfelel6

adatvédelmi hatdsaganak.

e Az adatai ERN-(ek)ben vald taroldsanak sziikségességét kdrhdaza 15 évenként fellilvizsgalja.



EZ A HOZZAJARULASI NYILATKOZAT AZ ALABBI ERN(ek)-kel VALO
ADATMEGOSZTASHOZ HASZNALHATO FEL

(Az alulirott egészségiigyi szakember télti ki)
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Jelélje meg a megfelel6 négyzetet:

En vagyok a beteg A beteg sziil6je/gyamja vagyok Meghatalmazott vagyok
HOZZAJARULASOM ADOM ahhoz, hogy NEM JARULOK HOZZA ahhoz, hogy adataim
azonositdsra alkalmatlan adataim KEZELESEM céljab6l megosztdsra keriiljenek
KEZELESEM céljabol megosztdsra keriiljenek az ERN(ek)-en belil
az ERN(ek)-en beliil Tudomdsul veszem, hogy mindez azt jelenti,
Tudomésul veszem, hogy adataim hogy az ERN(ek)-t6l nem kérhetd tamogatas
megosztasra keriilnek az ERN(ek) betegségem kezeléséhez.

egészségiigyi szakembereivel, hogy egymassal Alairas Datum
egyluttmikodve segithessék el6 a kezelésem.

Alairas Datum

NEM JARULOK HOZZA ahhoz, hogy adataim

HOZZAJ,A,RULASOM (el ahho'z, hogy, felvételre keriiljenek bdrmely ERN
J azonositdsra alkalmatlan adataim felvételre adatbdzisba vagy nyilvantartdsba

kertiljenek egy vagy tébb ERN adatbdzisba Aliirés Datum ’
vagy nyilvdntartdsba.

Alairas Datum

Szeretném, hogy felvegyék velem a kapcsolatot Nem szeretném, hogy felvegyék velem a
J kutatdsi célbél. Arrél, hogy hozzdjérulok-e kapcsolatot adataim kutatdsi céli

adataim adott projekthez valé felhaszndldsdra vonatkozéan.

felhaszndldsdhoz, a kapcsolatfelvételkor Alairas Datum

dénték majd.

Aldiras Datum

KEZELOORVOS vagy A HOZZAJARULAS TANUSITASARA FELHATALMAZOTT SZEMELY

NEV caeecreeerereeeneeeeeeeeseesresseseeseeseesee 1Yo 174 - 13 Datum ...............

HOL TALALOK TOVABBI TAJEKOZTATAST?

Az ERN-ekkel kapcsolatban az alabbi cimen is b6vebb tajékoztatast talal: https://ec.europa.eu/health/ern_en




