PATSIENDI NOUSOLEKU VORM ANDMETE JAGAMISEKS

EUROOPA HARULDASTE HAIGUSTE REFERENTSVORGUSTIKELE

PATSIENDI RAVIKS ja HARULDASTE HAIGUSTE REGISTRITE LOOMISEKS

MIS ON EUROOPA REFERENTSVORGUSTIKUD JA KUIDAS
VvOIB NEIST MULLE ABI OLLA?

Euroopa referentsvorgustikud (edaspidi
,vorgustikud“) on Euroopas haruldaste haiguste alal
tootavate tervishoiutootajate vorgustikud. Need
vorgustikud on loodud (Euroopa Parlamendi ja
Ndukogu) direktiiviga 2011/24/EL patsiendidiguste
kohaldamise kohta piiriiileses tervishoius.
loodud, et vOimaldada
teha

haigustega ja teiste vaga spetsiifilisi raviprotseduure

Voérgustikud on

tervishoiutootajatel koostodd  haruldaste
vajavate haigustega patsientide toetamiseks.

Teie nodusolekul ning kooskd&las riigi ja Euroopa
andmekaitsealaste Oigusaktidega vGidakse teie
juhtum saata poordel nimetatud vorgustikele, et
vorgustiku tervishoiuspetsialistid saaksid aidata teie
arstil teie diagnoosi ja raviplaani valja to6tada.

Et vorgustik saaks teie ravi osas soovitusi anda, on
teie kohta selles haiglas kogutud andmeid vaja
jagada teiste haiglate tervishoiutdotajatega ning
moned neist voivad asuda teistes Euroopa riikides.
Teie arst saab anda teile pdhjalikumat teavet,
millised riigid kuuluvad teie haigusega seotud
referentsvorgustikku.

Teie ravi eest jadvad vastutama teiega harilikult

tegelevad tervishoiutootajad.

MILLISED ON MINU OIGUSED?

RAVIKS

JAGATAVAD PATSIENTIDE ANDMED MUUDETAKSE

ANONUUMSEKS

MIS ON HARULDASTE HAIGUSTE ANDMEBAASID/REGISTRID?

Kui lepite oma arstidega kokku, et oleks hea uhelt v6i mitmelt

referentsvorgustikult abi kiisida, vGimaldab kaesolev
jagada

andmeid, mis aitaksid referentsvdérgustike tervishoiutootajail teie ravi

Euroopa
nousolekuvorm haiglal teie haigusloos registreeritud
arutada.

Teie nime ja aadressi ei lisata.

Need

laborianalliiiside tulemusi ning bioloogiliste proovide andmeid. Need

andmed vdivad hdélmata meditsiinilisi  piltuuringuid,

vOivad hdlmata ka teid varem ravinud arstide kirju ja aruandeid.
Kui teie ravi puhul konsulteeritakse referentsvorgustikega, jagatakse
teie andmeid turvalise e-infosiisteemi kaudu, mida nimetatakse

Haruldaste haiguste kohta edaspidi paremate teadmiste saamiseks

soltuvad referentsvérgustikud suurel maaral teadusuuringute ja
teadmiste arendamise andmebaasidest.

Andmebaasid, mida nimetatakse ka registriteks, sisaldavad ainult
anonliiimseks muudetud teavet. Sinna El kanta teie nime, taielikku
slinniaega ega aadressi, ainult teavet teie haiguse kohta.

Voite anda ndusoleku oma andmete sellistesse andmebaasidesse
lisamiseks, et aidata neid andmebaase luua. Kui te ei soovi ndusolekut

anda, ei mojuta see teie ravi.

KUIDAS TOIMUVAD TEADUSUURINGUD HARULDASTE HAIGUSTE KOHTA?

Voite meile ka teatada, kui sooviksite, et teiega vdetaks (hendust
seoses teadusprojektidega, milleks vGidakse teie andmeid kasutada.
Kui ndustute jagama oma andmeid teadusuuringuteks, voetakse teiega
lihendust, et annaksite ndusoleku konkreetseks teadusprojektiks.

Teie andmeid ei kasutata teadustdoks ilma teie kindla ndusolekuta
nimetatud teadusprojektile.

e  Teil on Gigus anda voi mitte anda oma ndusolekut andmete jagamiseks Euroopa referentsvorgustikele.

e  Kui praegu ndustute, voite hiliem oma ndusoleku tiihistada. Teie arst selgitab teile, kuidas teie andmed saab teie soovil

registritest eemaldada. Teie ravimiseks kasutatud teabe eemaldamine ei pruugi olla véimalik.

e  Teil on Gigus saada lisateavet eesmarkide kohta, milleks teie andmeid té6deldakse ja isikute kohta, kes neile ligi padsevad. Teie

arst saab Oelda, kes saab teid aidata, kui soovite rohkem teavet.

e Teil on Gigus ndha, milliseid andmeid teie kohta sailitatakse, ja lasta parandada voimalikud vead. Teil voib ka olla Gigus

blokeerida voi kustutada oma andmed.

e  Teie andmete eest vastutab neid kogunud haigla. Haigla peab kisimusi teie andmete kohta menetlema 30 paeva jooksul.

e  Haiglal on kohustus tagada teie andmete turvaline téotlemine ja teid teavitada andmete turvalisuse rikkumise korral.

e Kuiteil on teie andmete t66tlemise viisi osas muresid, voite péérduda oma raviarsti voi oma riigi andmekaitseasutuse poole.

e  Haigla vaatab labi vajaduse hoida teie andmeid referentsvérgustikes iga 15 aasta jarel.



SEDA NOUSOLEKUVORMI VOIB KASUTADA ANDMETE JAGAMISEKS JARGMISTE EUROOPA REFERENTSVORGUSTIKEGA
(Tdidab allpool alla kirjutav tervishoiutéé6taja)
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Palun mdrgistage sobiv ruut:

olen patsient olen patsiendi vanem v6i eestkostja mul on volikiri

NOUSTUN minu anoniiiimseks muudetud MA EI .NOUSTU minu andmete RAVI
andmete RAVI EESMARGIL jagamisega EESMARGIL jagamisega Euroopa
Euroopa referentsvérgustikele referentsvérgustikele

Saan aru, et minu andmeid jagatakse Saan aru, et see tdhendab, et
referentsvérgustike tervishoiutiétajatega, referentsvérgustikega ei saa minu ravi
et nad saaksid minu ravi toetamiseks toetamiseks néu pidada.

koostééd teha Allkiri Kuupdev
Allkiri Kuupdev

MA EI NGUSTU minu andmete

NOdUSTUI)’( mlgu 'anonu"t;’mseffs n7uudetud kandmisega Euroopa referentsvorgustiku
Zn Ul m’”?" u e'l:/m m‘;tmeb . andmebaasi voi registrisse.
ziroop'a r?ferentsvorgust/ u andmebaasi Allkiri Kuupdev
Vi registrisse.

Allkiri Kuupdev

Soovin, et minuga teadusuuringute osas Ma ei soovi, et minuga minu andmete
ihendust véetaks. Kui minuga iihendust teadust6ds kasutamise osas iihendust
vdetakse, otsustan, kas néustun minu véetaks.

andmete kasutamisega konkreetses Allkiri Kuupaev
projektis.

Allkiri Kuupdev

KUST SAAKSIN LEIDA LISATEAVET?

Lisateavet Euroopa referentsvorgustike kohta leiate aadressilt https://ec.europa.eu/health/ern_en




