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(18 évnél idésebb cselekviképes személy)

Tisztelt Holgyem/Uram!

A Pécsi Tudomanyegyetem ¢és Klinikai Kozpont Fogaszati és Szajsebészeti Klinikai munkatarsai
jelen vizsgalatban adatrogzitést végeznek, amelyek késobbi értékelése hozzasegithet az OPMD
kutatasi egyiittmiikddésben vesz részt, melynek soran vizsgaljuk az On betegségének klinikai jellemzdit,
kezelésének hatékonysagat, esetleges rizikofaktorok hatasat a betegségre.

Hozzajarulasat kérjiik, hogy egy vérvétel alkalmaval Ontdl két csé, nem tobb mint 20 ml vért, valamint
egy szajiiregi oblitéses mintat vehessiink. Ez plusz szlirast Onnek nem jelentene, a kezel8orvosa 4ltal indikalt,
szakmai protokoll szerinti vérvétellel egy idében torténne. Onre vonatkozdan semmilyen egészséget karosito
hatasa nincs.

Minden minta minden esetben azonnal egy kédszamot kap, igy az On neve végig titkosan lesz
kezelve, azt csak kezelGorvosa €s a kutatast végzd orvos ismeri. A vérmintabol szarmazd adatokat és
kodkulesokat mind fizikailag és elektronikusan elkiilonitve taroljuk. A biobankban tdarolt minden mintdt és
adatot, valamint az ezekkel kapcsolatos minden eljardst, tevékenységet a vérminta és adattovabbitdsdt az
adatfelvételtol szamitott legalabb 30 évig nyilvantartjuk, kivéve, ha az érintett a vérminta adatkezeléséhez
adott beleegyezését visszavonja. Visszavonds esetén az érintett tdjékoztatisdat kovetoen valamennyi a
vérminta adatokra vonatkozo nyilvantartist megsemmisitjiik.

A mintdk a Pécsi Tudomanyegyetem Orvosi Genetikai Intézetében 1év6, ANTSZ miikodési
engedéllyel rendelkezd biobankban keriilnek tarolasra (7624 Pécs, Szigeti ut 12.), majd a késébbiekben
feldolgozasra. A biobankba bekeriilt mintakbol a késObbiekben a felmeriilt tudoméanyos kérdésnek
megfelelden kutatast terveziink végezni. Az ebbdl kapott eredmények a késébbiekben a betegség gyogyitasat
elosegithetik.

A részvétel személyes haszonnal nem jar, ugyanakkor hozzéjarulhat az OPMD jobb megismeréséhez
és ezaltal kezeléséhez.

Jelen kutatas megkezdéséhez a sziikséges etikai véleményt a Nemzeti Népegészségiigyi Kozpont
(NNK) adta ki. A kutatasban résztvevok érdekeinek védelmérdl betegjogi képviseld gondoskodik. Tudnia
kell, hogy a részvétel onkéntes, ezért modjaban all azt megtagadni.

Az adatvédelemben iranyad6 hatdlyos jogi szabalyozdsok Az Eurdpai Parlament €s a Tandcs a
természetes személyeknek a személyes adatok kezelése tekintetében torténd védelmérdl és az ilyen adatok
szabad aramlésardl, valamint a 95/46/EK rendelet hatdlyon kiviil helyezésérdl szoldé 2016/679 rendelete
europai szinten szabalyozza a maganszemélyek személyes adatainak kezelését és védelmét. 2011. évi CXIL
torvény az informacids onrendelkezési jogrdl és az informacidszabadsagrol, a 2018. julius 01.-t6l hatalyos
modositassal. 1997. évi XLVIIL torvény az egészségiigyi és a hozzdjuk kapcsolédd személyes adatok
kezelésérol és védelmérdl.

Adatkezeléssel kapcsolatban panaszt nyujthat be az adatvédelmi feliigyeleti hatdsidghoz, illetve
adatkezelési jogainak megsértése esetén birésaghoz fordulhat. Magyarorszagon az adatvédelmi feliigyeleti
hat6ésag a Nemzeti Adatvédelmi és Informacidszabadsag Hatosag (1125 Budapest, Szilagyi Erzsébet fasor
22/C; telefonelérhet6ség: 06-1- 391-1400, e-mail: ugyfelszolgalat@naih.hu, weboldal: www.naih.hu).
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A fenti tajékoztato alapjan jogaimat megértettem, a tajékoztato egy példanyat atvettem.

A TESZIVEVO AlAITASA: oot
P NG (VAR SA L0 I 1 [SA T

A tdjékoztatast v€gzo0 orvos alairdsa: .........cooiiiiiiiiii

Egyiittmiikodéset megkdszonve, tisztelettel:
Dr. Nagy Akos és Prof. Dr. Hegyi Péter




