FORMULAR DE CONSIMTAMANT INFORMAT AL PACIENTULUI PRIVIND PARTAJAREA DATELOR

European

® Networks

CE SUNT RETELELE EUROPENE DE REFERINTA SI CUM MA

POT AJUTA ACESTEA?

o Retelele europene de referinta (RER) sunt retele ale
profesionistilor din domeniul sanatatii care lucreaza in
domeniul bolilor rare pe teritoriul Europei, fin
conformitate cu Directiva 2011/24/UE privind aplicarea
drepturilor pacientilor in cadrul asistentei medicale
transfrontaliere.

e RER exista pentru a permite profesionistilor din domeniul

in
RETELELE EUROPENE DE REFERINTA PENTRU BOLI RARE
pentru
. Refexence TINGRIJIREA PACIENTILOR SI CREAREA REGISTRELOR DE BOLI RARE

DATELE PACIENTULUI PARTAJATE IN SCOPUL INGRUIRII VOR FI
ANONIMIZATE

Daca dvs. si medicii dvs. sunteti de acord ca ar fi bine sa solicitati ajutor
de la una sau mai multe RER, acest formular de consimtamant va
permite acestui spital sa partajeze oricare dintre datele stocate in
dosarul dvs. medical care ar putea ajuta profesionistii din domeniul
sanatatii implicati Tn acea sau acele RER sd dezbata ingrijirea dvs.
Numele si adresa dvs. nu vor fi incluse

Respectivele date pot include imagini medicale, rapoarte de laborator,
precum si date privind probele biologice. Pot include si scrisori si
rapoarte de la alti medici care v-au oferit ingrijire in trecut

. Daca una sau mai multe RER sunt consultate in ceea ce priveste

sandtatii sd colaboreze in sprijinul pacientilor cu afectiuni ingrijirea dvs., datele dvs. vor fi partajate prin intermediul unui sistem

rare sau alte afectiuni care necesitd proceduri informatic electronic  securizat denumit ERN Clinical Patient
terapeutice foarte specializate. Management System (Sistem RER de gestionare clinici a pacientilor).
e Cu consimtamantul dvs. si in conformitate cu legislatia (CPMS).

nationala si europeand privind protectia datelor, cazul
dvs. poate fi transmis catre una sau mai multe dintre RER
mentionate pe verso, astfel incat profesionistii din
domeniul sanatatii implicati in RER sa-l poata ajuta pe
medicul dvs. sa va punad un diagnostic si sa stabileasca
planul de ingrijire.

e Pentru ca RER sa poata oferi opinii cu privire la ingrijirea
dvs., datele colectate despre dvs. in acest spital trebuie
sa fie partajate cu profesionistii din domeniul sanatatii

DAR CE SUNT BAZELE DE DATE/REGISTRELE PRIVIND
BOLILE RARE?

e Pentru a imbunatati in viitor cunostintele din domeniul bolilor rare, RER depind
in mare masura de baze de date cu informatii pentru cercetare si dezvoltarea
cunostintelor.

e Bazele de date, cunoscute si drept registre, contin numai informatii
anonimizate. Numele dvs., data completa a nasterii dvs. si adresa dvs. NU

din alte spitale, unele dintre acestea putand fi in alte tari sunt incluse, ci numai informatii despre afectiunea dvs.

europene. Medicul dvs. vd poate spune mai multe despre e Pentru a contribui la alcituirea bazelor de date, v& puteti da consimt&mantul
tarile care participa la una sau mai multe dintre RER pentru ca datele dvs. si fie addugate Tn aceste baze de date. Dacd alegeti s3
relevante pentru afectiunea dvs. nu va dati consimtamantul, acest lucru nu va va afecta ingrijirea.

e Profesionistii din domeniul sanatatii care va ingrijesc in
mod obisnuit vor continua sa fie responsabili pentru

ngrijirea dvs. CE INSEAMNA CERCETAREA iIN DOMENIUL BOLILOR RARE?
e Datele referitoare la dvs. nu vor fi partajate farda e Puteti, de asemenea, si ne anuntati daca ati dori s3 fiti contactat(3) cu privire
consimtamantul dvs. si, chiar daca alegeti sa nu va dati la proiectele de cercetare pentru care ar putea
consimtamantul, medicii dvs. va vor ingriji in continuare fi folosite datele dvs.
cat pot de bine. e Dacd sunteti de acord sd va partajati datele in scopuri de cercetare, veti fi

contactat(d) pentru a oferi consimtamantul pentru proiectul de cercetare in
cauza.

e Datele dvs. nu vor fi folosite pentru cercetare fara consimtamantul specific
pentru proiectul de cercetare in cauza.

CARE SUNT DREPTURILE MELE?

e Avetidreptul sa va dati sau sd va retrageti consimtamantul pentru partajarea datelor cu una sau mai multe RER.

e Daca va dati consimtamantul astazi, vi-l puteti retrage ulterior. Medicul dvs. va va explica cum pot fi excluse datele despre dvs.
din registru, daca doriti. S-ar putea sa nu fie posibil sa fie excluse informatiile care au fost folosite deja pentru ingrijirea dvs.

e Aveti dreptul sa primiti informatii suplimentare despre scopurile in care datele dvs. vor fi prelucrate si cine va avea acces la ele.
Medicul dvs. va poate spune cine va poate ajuta daca ati dori mai multe informatii.

e Aveti dreptul sa vedeti ce date sunt stocate despre dvs. si sa solicitati corectii Tn legatura cu orice greseli gasiti. Puteti avea
dreptul sa solicitati blocarea sau stergerea datelor despre dvs.

e  Spitalul in care sunt colectate datele dvs. este responsabil pentru datele dvs. Acesta trebuie sa va raspunda solicitarilor privind
datele dvs. in termen de 30 de zile.

e Acesta are datoria sa se asigure cd datele dvs. sunt prelucrate in siguranta si sa va notifice daca au loc incalcari ale securitatii
datelor.

e Daca aveti orice preocupari cu privire la modul in care datele dvs. sunt prelucrate, puteti contacta medicul curant sau

autoritatea pentru protectia datelor de resort.

e  Necesitatea conservarii datelor dvs. in RER va fi reexaminata de catre spitalul dvs. la fiecare 15 ani.



ACEST FORMULAR DE CONSIMTAMANT POATE FI UTILIZAT PENTRU PARTAJAREA DATELOR CU URMATOARELE RER
(A se completa de cdtre profesionistul din domeniul sandtdtii care semneazd mai jos)

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

DETALIILE PACIENTULUI

Prenume: orcccerceececseeensseeeessnneenes Nume de familie: .....cccocceevrvverevceererceerennenes

Data nasterii: L1 L) L Numérdeidentificare:| LTI

Z 7z LL A A A A
[]

Bifati optiunea care se aplica:

Sunt pacientul Sunt parintele/tutorele pacientului Am imputernicire

CONSIMT la partajarea datelor mele NU CONSIMT la partajarea datelor mele in

v

anonimizate in cadrul RER pentru
INGRUIREA mea.

inteleg cd datele mele vor fi partajate cu
profesionistii din domeniul sadndatatii
implicatiin RER, astfel incdt acestia sd
colaboreze pentru ingrijirea mea.
Semnatura Data

cadrul RER pentru iINGRIJIREA mea.
inteleg cd aceasta inseamnd cd RER nu pot
fi consultate pentru ingrijirea mea.
Semnatura Data

CONSIMT la includerea datelor mele
anonimizate intr-una sau mai multe baze de
date sau registre RER.

Semnatura Data

NU CONSIMT la includerea datelor mele
intr-o bazd de date sau un registru RER.
Semnatura Data

As dori sd fiu contactat(d) pentru cercetare.
Voi decide dacd voi consimti la utilizarea
datelor mele pentru proiecte specifice dacd
sunt contactat(d).

Semnatura Data

Nu doresc sd fiu contactat(d) in privinta
utilizdrii datelor mele in cercetare.
Semnatura Data

MEDICUL CURANT sau PERSOANA AUTORIZATA SA FIE MARTOR LA CONSIMTAMANT

UNDE POT GASI MAI MULTE INFORMATII?

Puteti gasi mai multe informatii despre RER si la https://ec.europa.eu/health/ern_en.




