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Tisztelt Holgyem/Uram!

A Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai Kozpont Fiil-Orr-Gégészeti és Fej-Nyaksebészeti
Klinik4djanak munkatarsai jelen vizsgalatban adatrogzitést végeznek, amelyek késébbi értékelése segit
felmérni a hirtelen idegi hallascsokkenés epidemiologiajat, rizikofaktorait, klinikai jellemzéit és a kezelés
hatékonysagat. Az On kezelGorvosa egy kutatasi egyiittmiikodésben vesz részt, melynek sordn vizsgaljuk
az On betegségének klinikai jellemzdit, kezelésének hatékonysagat, esetleges rizikofaktorok hatdsat a
betegségre.

Hozzdjarulasat kérjiik, hogy egy vérvétel alkalméaval Ont6l két cs6, nem tobb mint 20 ml vért
vehessiink. Ez plusz sziirast Onnek nem jelentene, a kezelGorvosa altal indikalt, szakmai protokoll szerinti
vérvétellel egy id6ben torténne. Onre vonatkoz6an semmilyen egészséget karosité hatdsa nincs.

Minden minta minden esetben azonnal egy koédszédmot kap, igy az On neve végig titkosan lesz
kezelve, azt csak kezelGorvosa és a kutatast végz6 orvos ismeri. A vérmintabol szarmazo adatokat és
kédkulcsokat mind fizikailag és elektronikusan elkiilonitve taroljuk. A biobankban tdrolt minden mintdt
és adatot, valamint az ezekkel kapcsolatos minden eljdrast, tevékenységet a vérminta és adattovabbitdsdt
az adatfelvételtol szamitott legalabb 30 évig nyilvdntartjuk, kivéve, ha az érintett a vérminta
adatkezeléséhez adott beleegyezését visszavonja. Visszavonds esetén az érintett tdjékoztatdsdt kévetéen
valamennyi a vérminta adatokra vonatkozé nyilvdntartdst megsemmisitjiik.

A mintdk a Pécsi Tudomdanyegyetem Orvosi Genetikai Intézetében 1évé, ANTSZ miikodési
engedéllyel rendelkez6 biobankban keriilnek tarolasra (7624 Pécs, Szigeti Ut 12.), majd a kés6bbiekben
feldolgozasra. A biobankba bekeriilt mintdkb6l a kés6bbiekben a felmertilt tudomanyos kérdésnek
megfelel6en kutatast terveziink végezni. Az ebbdl kapott eredmények a késébbiekben a betegség
gyogyitasat elosegithetik.

A részvétel személyes haszonnal nem jar, ugyanakkor hozzajarulhat a hirtelen idegi
hallascsokkenés 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 képvisel6 gondoskodik. Tudnia
kell, hogy a részvétel dnkéntes, ezért modjaban all azt megtagadni.

Az adatvédelemben iranyad6 hatalyos jogi szabalyozasok Az Eur6pai Parlament és a Tanacs a
természetes személyeknek a személyes adatok kezelése tekintetében torténd védelmérdl és az ilyen adatok
szabad aramlasarol, valamint a 95/46/EK rendelet hatalyon kiviil helyezésérdl szo6l6 2016/679 rendelete
eurdpai szinten szabdlyozza a maganszemélyek személyes adatainak kezelését és védelmét. 2011. évi
CXII. torvény az informacids onrendelkezési jogrol és az informaciészabadsagrol, a 2018. julius 01.-t6l
hatdlyos modositassal. 1997. évi XLVIIL. térvény az egészségiigyi és a hozzajuk kapcsolédé személyes
adatok kezelésérdl és védelmérol.

Adatkezeléssel kapcsolatban panaszt nyujthat be az adatvédelmi feliigyeleti hatésaghoz, illetve
adatkezelési jogainak megsértése esetén bir6saghoz fordulhat. Magyarorszagon az adatvédelmi feliigyeleti
hatésag a Nemzeti Adatvédelmi és Informaciészabadsag Hatdsag (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 tdjékoztat6 alapjan jogaimat megértettem, a tajékoztato egy példanyat atvettem.
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Egyiittmi{ikodését megkdszonve, tisztelettel:
Dr. Baké Péter, egyetemi adjunktus
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