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KAS IR EIROPAS REFERENCES TĪKLI UN KĀ TIE VAR JUMS PALĪDZĒT?
Eiropas references tīklos (ERT) piedalās Eiropā strādājoši veselības aprūpes speciālisti, kuru darbs saistīts ar retām slimībām. ERT ļauj veselības aprūpes speciālistiem iztirzāt retus vai sarežģītus klīniskos gadījumus, kā jūsējo, jūsu ārstiem palīdzot pareizi diagnosticēt jūsu veselības problēmu vai izveidot aprūpes plānu.
Lai ERT varētu konsultēt jūsu ārstus, šajā slimnīcā par jums savāktie būtiskie dati jākopīgo ar veselības aprūpes speciālistiem citās slimnīcās, kuras dažkārt var atrasties citās ES valstīs.
KĀDI DATI TIEK APSTRĀDĀTI?
Ja dosiet nepārprotamu piekrišanu, jūsu veselības dati tiks pseidonimizēti un augšupielādēti ES teritorijā esošā drošā IT platformā. Augšupielādēti tiks tikai jūsu slimības diagnosticēšanai un ārstēšanai nepieciešamie pseidonimizētie medicīniskie dati, piemēram, vecums, dzimums, medicīniskie attēli, laboratorijas ziņojumi un bioloģisko paraugu dati. Tā var būt arī jūsu slimību vēsture.
Tas notiek drošā IT platformā, kas garantē jūsu datu un jūsu privātuma aizsardzību, un to izmanto ERT veselības aprūpes speciālisti, lai attālināti piedalītos jūsu gadījuma iztirzāšanā. 
Kad gadījums iztirzāts, jūsu ārsts var lejupielādēt rezultātā sagatavoto ziņojumu ar attiecīgo padomu.
ES eksperti jūsu gadījumu iztirzās IT platformā tikai tad, ja jūs tam piekritīsiet. Tomēr par jūsu aprūpi joprojām būs atbildīgi jūsu ārsti šajā slimnīcā, un pat tad, ja izvēlēsieties piekrišanu nedot, jūsu ārsti turpinās jūs aprūpēt, cik vien labi pratīs.
Ja piekrītat, ka jūsu gadījums tiek iztirzāts, un piekrītat dot savu artavu zināšanu attīstībā par tādiem retiem gadījumiem kā jūsējais, varat dot piekrišanu vēl citām darbībām, kas norādītas zemāk. Abas piekrišanas ir fakultatīvas un neskar jūsu gadījuma iztirzāšanu diagnosticēšanas un ārstēšanas vajadzībām:
a) ja nepārprotami piekritīsiet, ka jūsu klīniskais gadījums tiek izmantots izglītošanas mērķiem, jūsu dati tiks pilnīgi anonimizēti un var tikt izmantoti, lai izglītotu citus veselības aprūpes speciālistus, to vidū jaunos ārstus vai medicīnas studentus, un lai padziļinātu viņu zināšanas un izglītību par tādiem retiem gadījumiem kā jūsējais.
b) ja nepārprotami piekritīsiet, ka jūsu dati tiek eksportēti uz ERT reģistriem, pseidonimizēti dati par jums var tikt eksportēti uz retu vai kompleksu slimību reģistriem, lai tos izmantotu zinātniskajai pētniecībai.
Kādas ir jūsu tiesības?
Jūsu dati tiks apstrādāti saskaņā ar ES datu aizsardzības tiesību aktiem, piemēram, Regulu (ES) 2016/679 (VDAR) un Regulu (ES) 2018/1725. Eiropas Komisija un katrs ES veselības aprūpes sniedzējs, kas apstrādā pacientu datus IT platformā, ir kopīgi pārziņi.
Jums ir tiesības dot vai atteikt savu piekrišanu. Jebkurā laikā arī varat piekrišanu atsaukt, bet ņemiet vērā, ka piekrišanas atsaukšana neietekmēs pirms atsaukšanas veiktās datu apstrādes likumību.
Jums ir tiesības lūgt un saņemt sīkāku informāciju par to, kādi dati tiek kopīgoti, piekļūt saviem datiem un lūgt, lai tiktu izlabotas kļūdas, ja tādas ir. Jums ir arī tiesības lūgt, lai jūsu dati tiktu dzēsti. Ja vēlaties izmantot savas tiesības, jūsu kontaktpunkts ir jūsu veselības aprūpes sniedzējs. Jums ir tiesības arī iesniegt sūdzību valsts uzraudzības iestādei vai Eiropas Datu aizsardzības uzraudzītājam.
Jūsu dati tiks saglabāti tikai tik ilgi, cik būs nepieciešams nolūkiem, kuriem piekritāt, un vismaz reizi 15 gados nepieciešamība tos saglabāt tiks pārskatīta.


Galvenā piekrišana (diagnosticēšanai un ārstēšanai)
Galvenā piekrišana ir obligāta, lai jūsu gadījums varētu tikt iztirzāts.
	Es piekrītu, ka manas diagnosticēšanas un ārstēšanas vajadzībām tiek kopīgoti pseidonimizēti dati par mani. Es zinu, ka mani dati var tikt kopīgoti ar veselības aprūpes speciālistiem citās slimnīcās, dažos gadījumos citās ES valstīs, lai viņi varētu iztirzāt manu gadījumu un konsultēt mani ārstējošos ārstus.
	 Jā
 Nē



Papildu piekrišanas (izglītošanai, eksportēšanai uz reģistriem)
Ja devāt iepriekš minēto galveno piekrišanu UN piekrītat dot savu artavu zināšanu attīstībā par tādiem retiem gadījumiem kā jūsējais, varat dot piekrišanu vēl citām darbībām, kas norādītas zemāk. Abas piekrišanas ir fakultatīvas un neskar jūsu gadījuma iztirzāšanu diagnosticēšanas un ārstēšanas vajadzībām:
	Piekrišana izglītošanai:
es piekrītu, ka mans klīniskais gadījums tiek pilnīgi anonimizēts un pēc tam izmantots izglītojošiem mērķiem.
	 Jā
 Nē

	Piekrišana eksportēšanai uz reģistriem:
es piekrītu, ka mani pseidonimizētie klīniskie dati tiek eksportēti uz ERT reģistriem zinātniskās pētniecības mērķiem.
	 Jā
 Nē



	ZIŅAS PAR PACIENTU
Vārds un uzvārds: 	
	Esmu pacients.
	Esmu	 	, un esmu liecinieks tam, ka pacients nespēja parakstīties pats un piekrišanu deva šādi: 	
	Es esmu pacienta tēvs vai māte/aizbildnis vai man ir pilnvara, un es šai veidlapai pievienoju apliecinošus dokumentus.

ZIŅAS PAR LIECINIEKU/TĒVU VAI MĀTI/AIZBILDNI/PILNVAROTO PĀRSTĀVI
Vārds un uzvārds: 	

Datums: 	  Paraksts:	



KOPĪGO PĀRZIŅU KONTAKTINFORMĀCIJA
Veselības aprūpes sniedzējs:
· [Slimnīcas nosaukums]
· [Slimnīcas adrese]
· Datu aizsardzības speciālista kontaktinformācija: [e-pasta adrese]
· Valsts uzraudzības iestādes kontaktinformācija: [e-pasta adrese]
Eiropas Komisija:
· Veselības un pārtikas nekaitīguma ģenerāldirektorāts
· 1049 Brisele, Beļģija
· Datu aizsardzības speciālista kontaktinformācija: data-protection-officer@ec.europa.eu
· Eiropas Datu aizsardzības uzraudzītāja kontaktinformācija: edps@edps.europa.eu
