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POSKYTOVANIA STAROSTLIVOSTI O PACIENTA a VYTVORENIA REGISTROV ZRIEDKAVYCH CHOROB

€0 SU EUROPSKE REFERENCNE SIETE A AKO MI MOZU
PoMOCT?
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Eurdpske referencné siete (ERS) su siete spdjajuce
zdravotnickych pracovnikov z celej Eurdpy, ktori sa
venuju zriedkavym chorobam. Boli zriadené
Smernicou Eurdpskeho parlamentu a Rady

2011/24/EU z 9. marca 2011 o uplatfiovani prav
pacientov pri cezhrani¢nej zdravotnej starostlivosti.
ERS su tu na to, aby umozZnili zdravotnickym
pracovnikom spolupracovat s ciefom podporovat
pacientov so zriedkavymi chorobami alebo inymi
ochoreniami, ktoré si vyZzaduju
vysokoSpecializované terapeutické postupy.

V4&s pripad moze byt s vasim suhlasom a v sulade s
vnutrostatnymi a eurdpskymi pravnymi predpismi o
ochrane udajov odovzdany sieti ERS uvedenej na
druhej strane, takZe zdravotnicki pracovnici z ERS
mo6zu poméct vasmu lekdrovi stanovit diagnozu a
plan starostlivosti.

Aby ERS mohla poskytnut poradenstvo v suvislosti s
vasou liecbou, udaje, ktoré ovas nemocnica
zhromatzdila, treba poskytnut zdravotnikom z inych
nemocnic, pricom niektoré sa moézu nachadzat aj v
inych eurdpskych krajinach. Vas lekar vam bude
vediet povedat viac o tom, ktoré krajiny su v sieti
ERS tykajucej sa daného ochorenia.

Za starostlivost o vas bude nadalej zodpovedat

zdravotnicky personal, ktory sa o vas obvykle stara.

Udaje o vas nebudl poskytnuté bez vasho suhlasu.
Lekari vam budu nadalej poskytovat starostlivost
podla svojich najlepsich moZnosti aj vtedy, ked' sa
rozhodnete neudelit suhlas.

AKE MAM PRAVA?

EUROPSKYCH REFERENCNYCH SIETACH PRE ZRIEDKAVE CHOROBY

FORMULAR SUHLASU PACIENTA S POSKYTNUTIM UDAJOV

\'}

na ucely

UDAJE O PACIENTOCH POSKYTNUTE NA UCELY POSKYTOVANIA

STAROSTLIVOSTI NEBUDU UMOZNOVAT IDENTIFIKACIU

e Ak sa spolu s lekdrom dohodnete, Ze by bolo dobré obritit sa na jednu
alebo viaceré siete ERS, tento formular suhlasu umozni nemocnici
poskytnut lubovolné Gdaje uloZené vo vasom zdravotnom zazname,
ktoré pomozu zdravotnickemu pracovnikovi zo siete ERS prediskutovat
vasu liecbu.

e Nebudu obsahovat vase meno ani adresu.

e Tieto Udaje mbZu obsahovat lekdrske snimky, laboratérne spravy, ako
aj Udaje z biologickych vzoriek. Zahfriat méZzu aj dokumenty a spravy
od inych lekdrov, ktori vam v minulosti poskytovali starostlivost.

e V pripade konzultacie o vasej starostlivosti so sietou ERS sa vase Udaje
poskytnu prostrednictvom zabezpeceného elektronického
informacného systému, ktory sa vola klinicky systém spravovania
pacientov ERS (CPMS ERS, ERN Clinical Patient Management System).
(CPMS).

A CO DATABAZY/REGISTRE ZRIEDKAVYCH CHOROB?

e S cielom zlepsit poznatky o zriedkavych chorobédch v budicnosti sa
siete ERS pri vyskume a rozvijani poznatkov velmi spoliehaju na
databazy informacii.

o Databdzy — oznaCované aj ako registre — obsahuju len také Gdaje, ktoré
neumoziuju identifikiciu. NEOBSAHUJU vase meno, Uplny datum
narodenia ani adresu, zahfnaju len informacie o vaSsom zdravotnom
stave.

e Mate moznost udelit suhlas so zaradenim svojich Udajov do tychto
databaz, aby sa mohli rozvijat. Ak sa rozhodnete neposkytnut suhlas,

nebude to mat volvv na starostlivost o vas.

A €O VYSKUM ZRIEDKAVYCH CHOROB?

e  Zaroven nam mbzete dat vediet, ¢i chcete, aby sme sa s vami skontaktovali v
suvislosti s vyskumnymi projektmi, v ktorych by sa mohli vyuzit vase udaje.
Ak suhlasite s poskytnutim svojich Udajov na vyskum, obratime sa na vas,
aby ste poskytli suhlas pre konkrétny vyskumny projekt.

e Vase udaje sa neposkytni na vyskum bez toho, aby ste udelili osobitny
suhlas pre dany vyskumny projekt.

e  Mate pravo udelit alebo odmietnut sthlas s poskytnutim Gdajov v sietach ERS.
e Ak dnes udelite suhlas, neskdér ho mézete stiahnut. Lekar vam vysvetli, ako mozno zo zaznamov odstranit vase udaje , ak by ste

to pozadovali. MoZno nebude mozné odstranit informacie, ktoré sa vyuZzili pri poskytovani starostlivosti o vas.

e  Mate narok na dalsie informécie o tom, na aké ucely budu vase Udaje spractivané a kto k nim bude mat pristup. Ak chcete

ziskat dalSie informacie, lekar vam povie, kto vdm moze poméct.

e  Mate pravo vidiet, ktoré Gdaje o vas sa uchovavaju, a mate pravo na opravu vietkych zistenych chyb.

V opravnenych

pripadoch mate tiez pravo na zablokovanie alebo vymazanie vasich udajov.

e  Za vase Udaje zodpovedd nemocnica, v ktorej boli Gdaje zhromazdené. Vase Ziadosti tykajuce sa vasich udajov je povinna

vybavit do 30 dni.

e Jej povinnostou je zabezpecit, aby Udaje boli spracivané bezpeéne a informovat vas, ak doéjde k naruseniu bezpeénosti Gdajov.

e Ak mate nejaké otéazky tykajuce sa spdsobu spractvania vasich Udajov, mdzZete sa obratit na svojho o3etrujuceho lekara alebo

Urad na ochranu osobnych tdajov Slovenskej republiky.

e Potrebu uchovévania vasich Udajov v sietach ERN bude vasa nemocnica preverovat kazdych 15 rokov.



TENTO FORMULAR SUHLASU MOZNO POUZIT NA POSKYTNUTIE UDAJOV NASLEDUJUCIM SIETAM ERS
(vyplni podpisany zdravotnicky pracovnik)
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Datum narodenia: L) O L] Identifikaénéc":islo-| HEEEEEEN
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Zaciarknite moznost, ktord plati:

Som pacient Som rodic¢/opatrovnik pacienta Mam splnomocnenie
SUHLASIM, aby moje tdaje v NESUHLASIM, aby moje udaje boli
neidentifikovatelnej forme boli poskytnuté poskytnuté sietam ERS na ucely mojej
sietam ERS na ucely mojej LIECBY. dggss o

Rozumiem, Ze moje tdaje budu poskytnuté Rozumiem, Ze to znamend, Ze nebude
zdravotnikom siete ERS, aby mohli mozné konzultovat o mojej liecbe so sietami
spolupracovat na podpore mojej liecby. ERS. ) )

Podpis Datum Podpis Datum

NESUHLASIM, aby moje tdaje boli

SU,HLAS,IM’ aby rrrol'e tidaje v . 3 zaradené do databdzy alebo registra siete
neidentifikovatelnej forme boli zaradené do ERS
jednej alebo viacerych databdz alebo )

. o Podpis Datum
registrov sieti ERS.

Podpis Datum
. Chcem, aby ma kontaktovali v stvislosti s Nechcem, aby ma kontaktovali v
J vyskumom. V pripade kontaktovania sa suvislosti s pouZitim mojich udajov vo
rozhodnem, ¢i udelim suhlas s pouZitim vyskume.
mojich udajov v konkrétnom projekte. Podpis Datum
Podpis Datum

OSETRUJUCI LEKAR alebo OSOBA OPRAVNENA DOSVEDCIT SUHLAS

1Y, =] 1 Vo T FUNKCIA .ooceeeceerceerceeenceeeesseeeessneees Datum ...............

KDE MOZEM ZiSKAT VIAC INFORMACIi?

Viac informacii o sietach ERS najdete aj na adrese https://ec.europa.eu/health/ern_en.




