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Doplňující informace pro účastníky výzkumu 
dle Obecného nařízení o ochraně osobních údajů (GDPR)[footnoteRef:1] a souhlas s poskytnutím, zpracováváním a uchováváním osobních údajů pro účely projektu:  [1:  NAŘÍZENÍ EVROPSKÉHO PARLAMENTU A RADY (EU) 2016/679 ze dne 27. dubna 2016 o ochraně fyzických osob v souvislosti se zpracováním osobních údajů a volném pohybu těchto údajů a zrušení směrnice 95/46 / ES (Obecné nařízení o ochraně údajů)] 



Časný záchyt familiární hypercholesterolémie u dětí v předškolním věku

Vážená paní, vážený pane,

tyto informace jsou vám poskytovány jako rodiči / zákonnému zástupci potenciálního budoucího účastníka výše uvedeného výzkumného projektu a jsou součástí rozhovoru s vyšetřujícím lékařem o informovaném souhlasu. Obdržíte je v písemné podobě jako doplněk k dokumentu "Informace pro pacienty pro účast ve studii".

Jméno dítěte (hůlkovým písmem): ……………………………………………… 

Datum narození: …………………………………… 

Přečetl(a) jsem si Informace pro pacienty pro účast ve studii. Měl(a) jsem možnost položit otázky ohledně této studie a všechny mé dotazy byly dostatečně zodpovězeny. Obdržel(a) jsem dostatek informací ohledně této studie. Chápu účast svého dítěte jako dobrovolnou a vím, že máme možnost kdykoliv od účasti v projektu odstoupit i bez udání důvodů. 
Prohlašuji, že souhlasím se zpracováváním informací a osobních údajů v rozsahu jméno, datum narození, kontaktní údaje (e-mail, telefonní číslo), výsledky vyšetření krevních tuků vč. cholesterolu a výsledky molekulárně genetického vyšetření. Tento souhlas se uděluje správci Masarykova univerzita, Žerotínovo nám. 617/9, 601 77 Brno, IČO: 00216224. 
Získané údaje budou zpracovávány v tzv. pseudonymizované podobě. Na počátku realizace výzkumu bude dítěti přidělen unikátní kód, pod kterým budou ukládána veškerá data z vyšetření a dotazování. Soubor obsahující převod jména na kód (kódovací klíč) umožňující propojení údajů bude mít k dispozici pouze pověřená osoba výzkumného týmu [footnoteRef:2] a bude uložen odděleně od ostatních dat na úložišti Masarykovy univerzity. Doba zpracování výše uvedených dat je 10 let.  [2: Prof. MUDr. Tomáš Freiberger, PhD.] 


Průběh, anonymizovaná data a výsledky projektu budou zpracovány formou Závěrečné zprávy, která bude k dispozici všem partnerům projektu:
· České společnosti pro aterosklerózu, IČO 63113414, Vídeňská 1958/9, Praha 4 

· Odborné společnosti praktických dětských lékařů České lékařské společnosti J. E. Purkyně, IČO 00444359, Lékařský dům - Sokolská 490/31, Praha 2 

· Sdružení praktických lékařů pro děti a dorost ČR, IČO 45773891, U Hranic 16, Praha 10

· a společnosti ROCHE s.r.o., Diagnostics Division, IČ 49617052, se sídlem Na Valentince 3336/4, Praha 5.


Veškeré uvedené údaje budou zpracovávány v souladu s platnými českými a evropskými právními předpisy. 
Jsem si vědom(a), že  
· mám právo požadovat přístup k osobním údajům svého dítěte, jejich opravu nebo výmaz, popřípadě omezení zpracování 
· mám právo vznést námitku proti zpracování osobních údajů 
· mám právo podat stížnost dozorovému orgánu (Úřad na ochranu osobních údajů) v případě, že se budu domnívat, že zpracování osobních údajů probíhá v rozporu s právními předpisy. Kontaktní údaje dozorového úřadu: Úřad pro ochranu osobních údajů, Pplk. Sochora 27, 170 00 Praha 7, elektronická podatelna: posta@uoou.cz; 
· mám právo odvolat tento souhlas se zpracováním údajů, aniž by mi za to hrozila jakákoliv sankce či znevýhodnění, a to oznámením na elektronickou adresu tomas.freiberger@cktch.cz.

Přečetl(a) jsem výše uvedený text a měl(a) jsem možnost položit jakékoli doplňující otázky, které mi byly zcela zodpovězeny. Tento souhlas uděluji ve výše uvedeném rozsahu zcela dobrovolně.        

   
Jméno a příjmení dítěte………………………………………. 


Jméno a příjmení rodiče / zákonného zástupce ………………………………………………….


Podpis: ………………………………………… Datum: ……………………. 

 
Lékař, který studii vysvětloval: 
 
Jméno lékaře (hůlkovým písmem): ……………………………………………… 


Podpis: ………………………………………… Datum: ……………………. 


Kontakt na výzkumníka/lékaře:  
tomas.freiberger@cktch.cz

Kontaktní údaje na pověřence pro ochranu osobních údajů.: 
Pověřenec pro ochranu osobních údajů MUNI
Adresa:	Masarykova univerzita
		      Žerotínovo nám. 617/9, 601 77 Brno
			Mgr. Iva Zlatušková
email:		poverenec@muni.cz 
telefon:	549 49 1030	



