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Jméno a pfijmeni: r.

Zakonny zastupce pacienta (jméno, pfijmeni):

CO JSOU EVROPSKE REFERENCNI SIiTE A JAK VAM MOHOU POMOCI?

Evropské referencni sité (ERN) jsou sité zdravotnickych pracovnik( zabyvajicich se vzacnymi onemocnénimi
po celé Evropé. ERN umoznuji zdravotnickym pracovnikim diskutovat o vzacnych/slozitych klinickych
pripadech, jako je ten vas, a pomahaji tak Iékaiim spravné diagnostikovat nebo stanovit plan péce pro vas
zdravotni problém. Aby vas lékaf mohl konzultovat pripad v ramci ERN, je nutné sdilet prfislusné udaje, které
o vas byly shromazdény v této nemocnici, se zdravotnickymi pracovniky z jinych nemocnic, z nichz nékteré
se mohou nachazet v jinych zemich EU.

JAKE UDAJE SE ZPRACOVAVAJI?

Pokud k tomu date vyslovny souhlas, budou vase zdravotni Udaje pseudonymizovany a nahrany na
zabezpecenou IT platformu v EU. Nahrany budou pouze pseudonymizované zdravotni Udaje, které jsou
relevantni pro Ucely diagnostiky a Iécby vaseho onemocnéni. Mohou zahrnovat vék, pohlavi, Iékarské snimky,
laboratorni vysledky a Udaje o biologickych vzorcich. Dale m(ze byt zahrnuta vase klinicka anamnéza.

Vse probiha na zabezpecené IT platformé, ktera zajistuje ochranu vasich Udajl a vaseho soukromi a kterou
vyuzivaji zdravotnicti pracovnici ERN, aby se mohli na dalku podilet na konzultaci vaseho pripadu.

Po uzavreni diskuze muze |ékar stdhnout zpravu o vysledku s pfislusnymi doporucenimi.

Vas pfripad bude konzultovan s evropskymi odborniky v rdamci IT platformy pouze s vasim souhlasem. Za péci
o vas vsak nadale zodpovidaji vasi |ékafi v tomto zdravotnickém zafizeni, a i v pfipadé, ze se rozhodnete
souhlas neudélit, budou o vas lékari nadale pecovat podle svych nejlepsich znalosti.

Pokud jste udélil/a souhlas s konzultovanim vaseho pripadu a souhlasite s tim, Ze prisp&jete k prohloubeni
znalosti o vzacnych pripadech, jako je ten vas, mizete udélit dalsi souhlasy, jak je uvedeno nize. Oboji je
nepovinné a nema vliv na konzultaci vaseho pfipadu z hlediska diagnézy a 1écby:

a) pokud udélite vyslovny souhlas s vyuzitim vaseho klinického pfipadu pro vzdélavaci ucely, budou
vase Udaje plné anonymizovadny a mohou byt pouzity ke vzdélavani dalSich zdravotnickych
pracovnik(, véetné mladych |ékafd nebo studentl mediciny, k prohloubeni jejich znalosti a vzdélani
v oblasti vzacnych pripadd, jako je ten vas.

b) pokud udélite vyslovny souhlas s exportem vasich Udajd do registr ERN, mohou byt vase
pseudonymizované Udaje exportovany do registri vzacnych/slozitych onemocnéni, aby mohly byt
pouzity pro védecky vyzkum.

JAKA JSOU VASE PRAVA?

Vase Udaje budou zpracovavany v souladu s pravnimi predpisy EU o ochrané osobnich Udajl, véetné nafizeni
2016/679 (GDPR) a nafizeni (EU) 2018/1725. Evropska komise a kazdy poskytovatel zdravotni péce v EU,
ktery zpracovava Udaje pacientl na IT platformé, jsou spole¢nymi spravci.

Mate pravo udélit nebo odmitnout svij souhlas. Sviij souhlas mizete také kdykoli odvolat, ale upozoriujeme,
Ze odvolani souhlasu nema vliv na zdkonnost Udajli zpracovavanych pred odvolanim.

Méte pravo pozadat o dalsi informace o sdilenych Udajich, ziskat k nim pfistup a pozadat o opravu
pripadnych chyb. Mate také pravo pozadat o vymazani vasich Gdajd. Kontaktnim mistem pro uplatnéni vasich
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prav je vas poskytovatel zdravotni péce. Mate také pravo podat stiznost u vnitrostatniho dozorového organu
nebo u evropského inspektora ochrany Udaju.

Vase Udaje budou uchovavany pouze po dobu nezbytné nutnou pro Gcely, ke kterym jste dal/a souhlas, a
nejméné jednou za 15 let bude prezkoumaéana nutnost jejich uchovavani.

Primarni souhlas (diagnéza a lécba):
Primarni souhlas je povinny pro konzultovani vaseho pfipadu.

Souhlasim se sdilenim svych pseudonymizovanych Gdajl za Gcelem diagnostiky a 1écby. Jsem ] ANO
si védom/a, ze mé udaje mohou byt sdileny se zdravotnickymi pracovniky v jinych

nemocnicich, v nékterych pfipadech v jinych zemich EU, aby mohli projednat m{j pfipad a

. , Y oy e sy [0 NE
poradit mym oSetfujicim Iékaram.

Sekundarni souhlasy (vzdélavani, export do registru):

Pokud jste udélil/a primarni souhlas uvedeny vyse A souhlasite s tim, ze pfispéjete k rozsifeni znalosti o
vzacnych pripadech, jako je ten vas, mlzete poskytnout dalsi souhlasy, jak je uvedeno nize. Oboji je
nepovinné a nema vliv na konzultaci vaseho pfipadu z hlediska diagnozy a 1écby.

Soubhlas se vzdélavanim: Souhlasim s tim, aby byl mdj klinicky pfipad plné anonymizovéan a | 0 ANO
nasledné pouzit pro vzdélavaci ucely. 1 NE
Souhlas s exportem do registri: Souhlasim s exportem svych pseudonymizovanych O ANO
klinickych Gdaju do registr{i ERN pro ucely védeckého vyzkumu. 1 NE
V Praze dne:

podpis pacienta/jméno a podpis
zakonného zastupce a jeho vztah
k pacientovi

jméno a podpis Iékare

Pokud pacient neni schopen ze zdravotnich divod{ souhlas podepsat, uvedte zplisob projevu pacientovy vile:

Jméno a pfijmeni svédka:

.............................................................. Datum:
podpis svédka
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Zakonny zastupce pacienta prilozil k souhlasu tyto dokumenty (napf. osobni doklad, plnou moc, rozhodnuti
soudu o svéreni do péce apod.) — uvedte:

Datum:

Datum:

jméno a podpis lékare

KONTAKTNi UDAJE SPOLECNYCH SPRAVCU:

Poskytovatel zdravotni péce:
e VSeobecna fakultni nemocnice v Praze
¢ U Nemocnice 499/2, 128 08 Praha 2
e Kontakt na povérence pro ochranu osobnich Udajii (DPO): poverenec@vfn.cz
e Kontakt na vnitrostatni dozorovy organ - Ufad pro ochranu osobnich  Gdaj:
posta@uoou.gov.cz, ID datové schranky: gkbaa2n
European Commission:
¢ Directorate-General for Health and Food Safety

e 1049 Bruxelles/Brussel, Belgie
e Kontakt na povérence pro ochranu osobnich Udaju: data-protection-officer@ec.europa.eu

e Evropsky inspektor ochrany udaji: edps@edps.europa.eu
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