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CO TO SA EUROPEJSKIE SIECI REFERENCYJNE | JAK MOGA ONE POMOC DANE PACJENTOW UDOSTEPNIONE NA POTRZEBY

W LECZENIU? LECZENIA POZOSTANA ANONIMOWE

e  Europejskie sieci referencyjne (ESR lub ERN, European Reference ° Jezeli pacjent wraz z lekarzami uznaja, ze
Networks) to sieci skupiajace pracownikéw stuzby zdrowia z catej uzasadnione jest pozyskanie wsparcia ze strony jednej
Europy, ktdrzy zajmujg sie rzadkimi chorobami. Sieci te zostaty lub wiekszej liczby ESR, niniejszy formularz zgody
utworzone na podstawie Dyrektywy Parlamentu Europejskiego i umozliwi szpitalowi udostepnienie danych
Rady 2011/24/UE z dnia 9 marca 2011 r. w sprawie stosowania praw zgromadzonych w karcie leczenia pracownikom stuzby
pacjentow w transgranicznej opiece zdrowotne;. zdrowia w odpowiednich ESR w celu omdwienia

e  Celem ESR jest umozliwienie pracownikom stuzby zdrowia przypadku.
wspotpracy w zakresie Swiadczenia ustug na rzecz pacjentow z . Imie, nazwisko i adres pacjenta nie zostang
rzadkimi chorobami lub innymi schorzeniami, ktérych leczenie udostepnione.
wymaga zastosowania wysoko wyspecjalizowanych procedur. . WSsrdd udostepnionych danych mogg znalez¢ sie

e Po uzyskaniu zgody pacjenta oraz w poszanowaniu krajowych i przeswietlenia, wyniki badan laboratoryjnych, a takze
europejskich przepisdw dotyczacych ochrony danych, przypadek dane prébek biologicznych. Dane moga takze zawieraé
pacjenta moze by¢ skierowany do wskazanych na odwrocie ESR po listy i wyniki badan od innych lekarzy, ktdrzy
to, aby nalezacy do sieci pracownicy stuzby zdrowia mogli poméc prowadezili leczenie pacjenta w przesztosci.
lekarzowi prowadzacemu w postawieniu diagnozy i opracowaniu . Jezeli ESR zostang zaangazowane w konkretny
planu opieki. przypadek, wszystkie dane bedg udostepniane za

e  Aby umozliwi¢ ESR prace nad danym przypadkiem, dane pomoca bezpiecznego elektronicznego systemu
zgromadzone na temat pacjenta w tym szpitalu muszg zostaé informacyjnego o nazwie Kliniczny System
udostepnione pracownikom stuzby zdrowia w innych szpitalach, Zarzadzania Pacjentami ESR.

réwniez tym znajdujgcym sie na terenie pozostatych panstw
europejskich. Lekarz prowadzacy moze udzieli¢ dodatkowych
informacji na temat krajow nalezacych do ESR, ktdre zajmujg sie

danym przypadkiem o BAZY DANYCH | REJESTRY PACJENTOW
e Pacjent pozostanie pod opiekg tych samych pracownikéw stuzby

zdrowia, ktérzy odpowiedzialni s za jego leczenie. CIERPIACYCH NA RZADKIE CHOROBY?

e  Dane na temat pacjenta nie zostang udostepnione bez jego zgody.
W przypadku nieudzielenia takiej zgody lekarze nadal beda otaczaé
pacjenta najwyzszym mozliwym poziomem opieki.

e W celu poszerzania przysztego stanu wiedzy na
temat rzadkich choréb, ESR w znacznym stopniu
korzystajg z baz danych zawierajgcych informacje
niezbedne do badan naukowych i propagowania

wiedzy
g_@ e  Bazy danych, zwane takze rejestrami, zawieraja
— JAKIE PRAWA MA PACJENT? wytgcznie anonimowe informacje. Imie i nazwisko,
petna data urodzenia czy adres pacjenta NIE

e  Kazdemu pacjentowi przystuguje prawo do wyrazenia lub trafiaja do baz danych. Bazy i rejestry zawieraja
niewyrazenia zgody na udostgpnianie jego danych w ESR. wytacznie informacje na temat stanu zdrowia.

e Jezeli pacjent wyrazi dzi$ zgode, moze jg wycofaé w pdzniejszym e Aby przyczyni¢ sie do rozwoju baz danych, pacjent
terminie. Lekarz prowadzacy moze objasni¢ procedury usuwania moze wyrazi¢ zgode na dodanie wtasnych danych
danych dotyczacych pacjenta z systemu na jego prosbe. Usuniecie do bazy. Odmowa nie bedzie miata wptywu na
danych na temat przebiegu leczenia moze nie by¢ mozliwe. otrzymywany poziom opieki.

e Kazdy pacjent ma prawo do pozyskania dalszych informacji na
temat celdw przetwarzania danych na jego temat, a takze tego,
kto ma do nich dostep. Lekarz prowadzacy moze wskazac¢, do kogo
nalezy sie zwrdci¢, aby uzyskac wiecej informacji na ten temat.

e  Kazdy pacjent ma prawo do wgladu w przechowywane na jego CZYM SA BADANIA NAUKOWE W ZAKRESIE
temat f:lane_olra_z dcf r?anleﬁlenla pop’raw_el_< w przypadku wykryua_ RZADKICH CHOROB?
wszelkich niescistosci. Pacjent ma réwniez prawo do zablokowania

lub wymazania swoich danych. ®  Pacjenci mogg wyrazi¢ zgode na kontakt w

e  Szpital, w ktérym gromadzone s3g dane pacjenta, ponosi za nie przysztoéci w kwestii projektéw naukowych,
odpowiedzialno$¢. Podanie dotyczace danych powinno by¢ ktére moga obejmowaé ich dane.
rozpatrzone przez szpital w ciggu 30 dni. e Pacjenci, ktérzy wyraza zgode na wykorzystanie

e To na tej instytucji spoczywa obowigzek zagwarantowania danych w badaniach naukowych, zostang
bezpiecznego przetwarzania danych oraz poinformowania poproszeni o podpisanie osobnego formularza
pacjentéw o wszelkich naruszeniach bezpieczeristwa danych. zgody odnoénie konkretnego projektu

e W przypadku jakichkolwiek watpliwosci dotyczgcych sposobéw badawczego.
przetwarzania danych nalezy skontaktowac sie z lekarzem e Dane pacjenta nie zostang wykorzystane w
prowadzacym lub krajowym urzedem ochrony danych. badaniach naukowych bez uprzedniego

e  Potrzeba przechowywania danych pacjenta przez ESR bedzie pozyskania zgody co do uzycia danych w

poddawana analizie, co 15 lat. konkretnym projekcie badawczym.



podpis widnieje ponizej)

NINIEJSZY FORMULARZ ZGODY MOZE BYC WYKORZYSTANY PRZY UDOSTEPNIANIU DANYCH
NASTEPUJACYM EUROPEJSKIM SIECIOM REFERENCYINYM:(Wypetnia pracownik stuzby zdrowia, ktérego

DANE PACIENTA

D D M M Y Y Y Y

Data urodzenia : LI L) LT

Prosze zaznaczyc odpowiednie pole:

Jestem pacjentem

Jestem rodzicem/opiekunem pacjenta

NazWiSKO: ..ccoceeerveererreerecrnerecseneecnnes

Numer dowodu tozsamoscizs. | | [ 1 1 [ [ [

Jestem petnomocnikiem pacjen

WYRAZAM ZGODE na to, aby moje anonimowe
dane zostaty wtgczone do co najmniej jednej
f Y| bazy danych lub rejestru ESR.

J podpis Data

WYRAZAM ZGODE na to, aby moje anonimowe
dane zostaty udostepnione we wskazanych ESR
na potrzeby mojego LECZENIA. Rozumiem to, ze

moje dane zostang udostepnione pracownikom
stuzby zdrowia w ESR w celu umozliwienia
wspotpracy w zakresie mojego leczenia.

podpis Data

Wyrazam zgode na kontakt w sprawie badan
naukowych. Zdecyduje o wyrazeniu zgody na
wykorzystanie moich danych w konkretnym
projekcie po otrzymaniu stosownych informacji.

v

NIE WYRAZAM ZGODY na to, aby moje dane
zostaty wiaczone do bazy danych lub rejestru
ESR.

podpis Data

Nie wyrazam zgody na kontakt w sprawie
wykorzystania moich danych w badaniach
naukowych.

NIE WYRAZAM ZGODY na to, aby moje dane
zostaty udostepnione w ESR na potrzeby
mojego LECZENIA. Rozumiem, ze oznacza to, ze
ESR nie moga zostad zaangazowane w leczenie
mojej choroby.

FORMULARZA

Imi€ i NAZWISKO ..ccueeeeereeeecerccerece e Stanowisko

LEKARZ PROWADZACY lub OSOBA UPOWAZNIONA DO PEENIENIA ROLI SWIADKA WYPELNIANIA




