OBRAZAC PRISTANKA PACIJENTA NA DUJELJENJE PODATAKA
u
EUROPSKIM REFERENTNIM MREZAMA ZA RIJETKE BOLESTI
Za
LIJECENJE PACIJENATA i IZRADU REGISTARA RIJETKIH BOLESTI

PODATCI O PACIJENTIMA PODIJELJENI RADI
Reference LIJECENJA SE ANONIMIZIRAJU

® Networks

European

e Ako se viivasi lijecnici slozite da bi bilo dobro traziti podrsku od
jednog ili viSe ERN-ova, ovim obrascem pristanka omogucuje se
bolnici dijeljenje bilo kojih podataka pohranjenih u vasoj

STO SU EUROPSKE REFERENTNE MREZE | povijesti bolesti koji bi zdravstvenom djelatniku u ERN(s)-ovima
KAKO MI MOGU POMOCI? mogli pomodi u raspravi o vasem lijecenju.
e  Europske referentne mreze (ERNs) su mreze ® Valeime iadresa nece biti ukljuceni
zdravstvenih djelatnika koji rade s rijetkim e Takvi podatci mogu obuhvacati medicinske slike, laboratorijska
bolestima diljem Europe. One su uspostavljene izvjeséa, kao i bioloske uzorkovne podatke. Mogu obuhvacati i
Direktivom 2011/24/EU o primjeni prava pisma i nalaze drugih lijecnika koji su vas prije lijecili.
pacijenata u prekograni¢noj zdravstvenoj skrbi. e Ako se radi vaseg lijecenja obrate ERN-ima, vasi se podatci
e  ERN-ovi postoje kako bi se zdravstvenim dijele putem sigurnog sustava elektronickih informacija,
djelatnicima omogucilo da rade zajedno radi nazvanog ERN Clinical Patient Management System (ERN-ov
podrske pacijentima koji pate od rijetkih ili sustav upravljanja klinickim pacijentima).

drugih bolesti za koje su potrebni visoko
specijalizirani terapijski postupci.
e Uz vas pristanak i u skladu s nacionalnim i

europskim zakonima o zastiti podataka vas slucaj STO JE S BAZAMA PODATAKA /
moZemo uputiti ERN(s)-u navedenom na REGISTRIMA RUJETKIH BOLESTI?
poledini kako bi zdravstveni djelatnici u ERN-u

Radi unaprjedenja buduéeg znanja o rijetkim bolestima, ERNs

mogli pomodi vasem lije¢niku u postavljanju jako ovise o podatkovnim bazama informacija u svrhu
dijagnoze i razvoju plana lijecenja. istrazivanja i razvoja znanja.

e Kako bi ERN mogao dati savjet o vasem lijeenju, e U bazama podataka, takoder zvanima i registrima, sadrzani su
podatke koje smo o vama prikupili u ovoj bolnici samo anonimizirani podatci. Vase ime, potpuni datum rodenja ili
moramo podijeliti sa zdravstvenim djelatnicima u adresa NISU uklju¢eni, samo informacije o vasem stanju.
drugim bolnicama, od kojih su neke mozda u e U cilju pomodi u izgradnji baza podataka, mozete dati pristanak
drugim europskim zemljama. Vas vam lijecnik da se vasi podatci dodaju tim bazama podataka. Ako odludite ne

moZe reci vise tome koje su zemlje u ERN(s)-
ovima bitnima za vase stanje.

e Vase lijeCenje i dalje ostaje odgovornost
zdravstvenih djelatnika koji se obi¢no brinu o

vama. STO JE S ISTRAZIVANJEM RUETKIH BOLESTI?

Podatci o vama nede se dijeliti bez vaseg

dati svoj pristanak, to nece utjecati na vase lijecenje.

° MoZete nam i javiti Zelite li da vam se javljamo u vezi sa

pristanka, a cak i ako odluite ne dati svoj istrazivackim projektima u kojima bi se vasi podatci mogli

pristanak, vasi ce se lijeCnici nastaviti brinuti o upotrijebiti.
vama najbolje $to mogu. e  Ako se sloZite dijeliti svoje podatke u istrazivacke svrhe, obratiti
¢emo vam se radi davanja pristanka za pojedini istrazivacki

projekt.
e Vasi podatci nece se upotrijebiti u istraZivacke svrhe bez vaseg

posebnog pristanka za navedeni istraZivacki projekt.
KOJA SU MOJA PRAVA?
e Imate pravo dati ili ne dati pristanak na dijeljenje podataka u ERN(s)-ima.
o Ako date pristanak danas, moZete ga kasnije povuci. Vas ¢e vam lijecnik objasniti kako se podatci o vama mogu ukloniti iz
evidencije ako Zelite. MoZda nece biti moguce ukloniti informacije koje su upotrijebljene u vasem lijecenju.
e Imate pravo primiti daljnje informacije o svrhama u koje ce se vasi podatci obraditi i tko ¢e imati pristup njima. Vas vam lije¢nik
moZze reci tko vam moZe pomoci ako biste Zeljeli vise informacija.
e Imate pravo vidjeti koji su podatci o vama pohranjeni i ispraviti bilo koje pogreske koje nadete. Takoder imati pravo blokirati ili
izbrisati svoje podatke
¢ Bolnica gdje su vasi podatci prikupljeni odgovorna je za vase podatke, zahtjevi u vezi s vasim podacima trebali bi biti rijeSeni u
roku od 30 dana.
¢ Njihova je duznost pobrinuti se da se podatci obrade sigurno i obavijestiti vas ako dode do povrede sigurnosti podataka.

o Ako imate bilo kakvih nedoumica u vezi s na¢inom na koji se vasi podatci obraduju, mozete se obratiti svom lijecniku ili vasem
nadleznom nacionalnom tijelu za zastitu podataka

Potreba za cuvanjem podataka u ERN-ima bit ¢e pregledana od strane vase bolnice svakih 15 godina.



OVAJ SE OBRAZAC PRISTANKA MOZE RABITI ZA DIJELJENJE PODATAKA SA SLIEDECIM ERN(S)-ovima
(Zdravstveni djelatnik koji se potpisuje u nastavku treba ispuniti ovaj obrazac)
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Datum rodenja: L] HEEE Broj osobne iskaznice:| | | [ | | | | |
D Datum  Mjesec Godina

Kvacicom oznacite okvir koji se primjenjuje:

Ja sam pacijent Ja sam roditelj/skrbnik pacijenta Imam punomoc¢
PRISTAJEM da se moji anonimizirani NE PRISTAJEM da se moji podatci podijele
podatci podijele s ERN(s)-ovima radi mog s ERN(s)-ovima radi mog LIJECENJA
LIJECENJA Shvaéam da to znaci da se ne moze
Shvac¢am da ¢e se moji podatci podijeliti sa SEBIEE T s'ERN(s)-ovima radi podrske
zdravstvenim djelatnicima ERN(s)-a kako bi mom'luecenju.
oni mogli raditi zajedno u svrhu podrske Potpis Datum
mom lijecenju.
Potpis Datum

NE PRISTAJEM da se maji podatci ukljuce

PRISTA{EM_d? se r_no; ! af’?n_'fn lzirani u bazu podataka ili registar ERN-ova.
podatci ukljuce u jednu ili vise baza Potois Datum
podataka (registara) ERN-ova. P
Potpis Datum
Zelio/Zeljela bih da mi se javija radi Ne Zelim da mi se itko javlja u vezi s
istrazivanja. Odluéit ¢u pristajem li da se uporabom mojih podataka u istraZivanju.
moji podatci uporabe za neki projekt ako Potpis Datum
mi se netko javi.
Potpis Datum

LIJECNIK ili OSOBA OVLASTENA SVJEDOCITI PRISTANKU

IME e e s eesnesaanees FUNKCIJa coeeeeceeceece e Datum ...............

GDJE MOGU NACI VISE INFORMACIJA?

Vise informacija o ERNs-ovima moZete naci i na poveznici




