Betegtajékoztato

14 év alattiak szamara

A ,,Magyar Gyermekkori Gyulladasos Bélbetegségek Regisztere” cimii vizsgalatban valo

részvetelrol

Kedves Betegiink!
Az alabbi kutatasba szeretnénk belegyezésedet, tamogatasodat kérni.

A Magyar Gyermekkori Gyulladasos Bélbetegségek Regisztere 2012-ben indult hazankban.
Kiildetése a gyulladasos bélbetegségben (Crohn-betegség, colitis ulcerosa, indeterminalt
colitis) szenved6 gyermekek életének javitasa.

Ennek megvalodsitasahoz adatokat gytljtiink a betegekrdl. Az Gsszegyijtott adatok
segithetnek abban, hogy megismerjiik a betegséget, jobban tudjuk kezelni a betegeket.

Mivel Nalad is ezt a betegséget talaltuk, szeretnénk a Te adataidat is hasznalni a betegség
megismerésében

A vizsgalatban vald részvétel azt jelenti, hogy a kezel6orvosod adatokat rogzit az
allapotodrol és vizsgalati eredményeidrél, gyogyszereidrol. Adatrogzités akkor torténik,
mikor Kidertiil a betegség, harom honappal késobb, illetve évente egyszer.

Az adatok rogzitése miatt Neked nem kell tobb id6t toltened a korhazban vagy a
rendeldben. Csak olyan adatot rogzitiink, amire a kezeldorvosodnak egyébként is sziiksége
van a kezelésed soran, nem kell magadr6l tovabbi adatot megadnod. Csak olyan
vizsgalataid és vérvételeid lesznek, amit a kezeldorvosod javasolt, a kutatas miatt nem
torténik vérvétel, vagy egyéb vizsgalat.

Szeretnénk az adatbazisban a személyes adataidat (név, TAJ szam, sziiletési datum) is
rogziteni. Ezeket csak a kezelGorvosod és a vizsgalat vezetdje latja.

A vizsgalatban résztvevd betegek személyes adatait nem hozzuk nyilvanossagra, azt
titkosan kezeljiik. Ha adatokbol végzett kutatas eredményeit bemutatjuk mas orvosoknak,
akkor ezt gy tessziik, hogy a betegek nem ismerhetéek fel a megosztott informaciok
alapjan

A vizsgalatbol nyert minden olyan 0j adatrol tajékoztatni fogunk, ami befolyasolhatja a Te
kezelésedet, allapotodat. Az eredményekrdl rendszeresen tajékoztatast adunk orvosi
konferenciakon, illetve tudomanyos folyodiratokban, hogy azon orvosok, akik gyulladasos
bélbetegségben szenvedd gyermekeket gondoznak a vizsgalatbol szarmazo eredményekrol
értesiilhessenek.



Amennyiben a vizsgalat soran barmikor kérdésed meriilne fel vagy esetleg a vizsgalattal
kapcsolatban sérelem érné, fordulj bizalommal a kutatas vezetdjéhez dr. Miiller Katalin
Eszterhez (katalin.muller@heimpalkorhaz.hu).

A vizsgalatban vald részvételhez a beleegyezés onkéntes, ha nem szeretnél részt venni a
vizsgalatban, akkor nem rogzitjiik az adataidat.

Budapest, ..o

T4ajékoztatast ado orvos Szilo alairasa

Amennyiben a vizsgalatba bevonni kivant személy, illetve a korlatozottan cselekvoképes
vagy cselekvOképtelen személy esetén a torvényes képviselé6 nem tud olvasni, két tant
egyiittes jelenlétét kell biztositani a beleegyezdé nyilatkozathoz sziikséges tajékoztatas
megadasanal. A tanuk alairasukkal igazoljak, hogy a bevonni kivant személy, illetve
torvényes képviseldje szamara minden lehetséges informaciot megadtak, és a bevonni
kivant személy, illetve torvényes képviseldje onkéntesen és befolyasolastol mentesen adta
meg a beleegyez6 nyilatkozatat.
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