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List informacyjny dla osób w wieku 12-16 lat Rejestr Główny
Cześć ........................................................... 

Otrzymujesz ten list, ponieważ masz rzadką chorobę hormonalną lub kostną. Chcielibyśmy dowiedzieć się więcej o tej chorobie, zbierając informacje od pacjentów. 
 
Te informacje są zbierane w rejestrze. Czy chcesz, aby Twoje informacje również zostały zebrane w rejestrze? Możesz przeczytać więcej o rejestrze i swoich prawach tutaj. 

Przeczytaj to uważnie, aby móc zdecydować, co chcesz. Możesz poświęcić czas na przemyślenie tego. Twoi rodzice również otrzymają informacje o tym rejestrze. Możesz porozmawiać z nimi, a razem podejmiecie decyzję.

[image: ]O rejestrze 
W tym rejestrze zbieramy informacje z notatek szpitalnych w komputerze, czyli z twojej dokumentacji medycznej. Mogą to być informacje o twoim stanie zdrowia, twoim wzroście lub wynikach badań krwi. Inne kraje w Europie również są częścią tego rejestru.

Dlaczego ten rejestr jest ważny? 
Niektóre schorzenia hormonalne i kostne są bardzo rzadkie. Z tego powodu lekarze i badacze czasami mają niewiele informacji na temat tych schorzeń. Zbierając informacje z całej Europy, możemy dowiedzieć się znacznie więcej o tych rzadkich schorzeniach. 
To pomoże lekarzom lepiej leczyć pacjentów. 

Jak działa uczestnictwo? 
Chcielibyśmy zebrać informacje z Twojej dokumentacji medycznej. Nie musisz robić nic dodatkowego i nie będziesz potrzebować żadnych dodatkowych badań. Musisz tylko wyrazić zgodę na zebranie i przechowywanie twoich informacji medycznych. 

  
Twoje dane  
[bookmark: _Hlk531342922][image: ]Rejestr korzysta z bezpiecznej strony internetowej do przechowywania informacji. Dzięki specjalnemu kodowi Twoje dane są przechowywane w rejestrze. Oznacza to, że lekarze i badacze w rejestrze nie będą mogli zobaczyć, że przechowywane informacje należą do ciebie. Informacje te nie zawierają Twojego imienia i nazwiska. Na przykład, będzie podane, czy jesteś chory i czy przyjmujesz leki a także twój wzrost i waga. 

Tylko zespół terapeutyczny w Twoim szpitalu będzie wiedział, który kod do Ciebie należy. Jeśli inny lekarz lub badacz skorzysta z Twoich informacji medycznych, nie będą wiedzieli, że należą do Ciebie. Nie będą również w stanie się z Tobą skontaktować. 

Jeśli wyrazisz zgodę, możesz otrzymać przypomnienie e-mailem o wypełnieniu kwestionariusza. Zebrane informacje mogą pomóc badaczom w studiowaniu rzadkich schorzeń. Zbierając informacje od wielu dzieci, badacze mogą dowiedzieć się więcej o tych schorzeniach i znaleźć najlepsze metody leczenia. Wyniki zostaną udostępnione w raportach badawczych, aby pomóc lekarzom i badaczom na całym świecie. 

Czy chciałbyś zobaczyć swoje informacje? Możesz poprosić o dostęp do rejestru, wpisując swój adres e-mail w formularzu zgody. 

Korzyści i ryzyka 
· Nie ma żadnych korzyści dla Ciebie. Jednak dołączając do rejestru, pomożesz lekarzom i badaczom lepiej zrozumieć rzadkie schorzenia. To może pomóc innym dzieciom w przyszłości. 
· Nie ma żadnych ryzyk, jeśli nie dołączysz do rejestru. Nadal otrzymasz tę samą opiekę, którą normalnie byś otrzymał. 
 
Ważne: 
· Udział nie jest obowiązkowy 
· Zawsze możesz przerwać, nie musząc mówić dlaczego 
· Zawsze masz prawo zadawać pytania. 


Twoje prawa 
Czy musisz dołączyć do rejestru? 
Nie, możesz samodzielnie zdecydować, czy chcesz dołączyć. Jeśli nie chcesz dołączyć, nie musisz, nawet jeśli twoi rodzice woleliby, abyś dołączył. Jeśli chcesz dołączyć, podpisz formularz.

Jeśli chcesz zrezygnować 
Jeśli chcesz przerwać, powiedz swojemu lekarzowi lub pielęgniarce. Nazywa się to: wycofaniem zgody. Nie musisz tłumaczyć, dlaczego chcesz zrezygnować. Otrzymasz leczenie, które normalnie byś otrzymał. Jeśli poprosisz, możemy usunąć wszystkie twoje dane z naszych zapisów i nie używać ich do przyszłych badań. Ale jeśli twoje dane zostały już udostępnione badaczom, nadal mają prawo używać ich w swoich badaniach.

Twoja decyzja 
Czy chcesz dołączyć? W takim razie podpisz formularz zgody. Potrzebujemy również podpisu twoich rodziców lub opiekunów. 

Pytania i kontakt 
Masz jakieś pytania? Porozmawiaj z rodzicami lub zapytaj swojego lekarza lub pielęgniarkę. Możesz również zapisać swoje pytania poniżej lub wysłać e-mail na adres: registries@lumc.nl 

	Miejsce na zapisanie swoich pytań: 
















 
Chcesz wiedzieć więcej? 
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Czy chciałbyś dowiedzieć się więcej o badaniach lub o swoich prawach? 

Zajrzyj na www.kindenonderzoek.nl 

Użyj narzędzia tłumaczącego, aby przetłumaczyć na swój język.
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Formularz zgody na zbieranie i wykorzystywanie moich informacji do Rejestru Głównego (12-16 lat) 


· Rozumiem informacje. Miałem możliwość zadawania pytań, a moje pytania zostały odpowiedziane. 
· Miałem wystarczająco dużo czasu, aby zdecydować, czy chcę dołączyć. 
· Wiem, że nie muszę dołączać. 
· Rozumiem, że zawsze mogę zrezygnować, jeśli nie chcę już uczestniczyć. 
· Rozumiem, że inni lekarze i badacze mogą zobaczyć moje informacje. Ale nie zobaczą mojego imienia ani żadnych innych szczegółów, które wskazują, że chodzi o mnie. 
· Wpisz swój adres e-mail tutaj, jeśli chcesz zobaczyć zebrane informacje: 
       ……………………………………………………………………………………………………………………

Chcę dołączyć do rejestru głównego:
 
Imię i nazwisko uczestnika:	___________________________________
			
Podpis:							Data: ___ /___ /______

___________________________________________________

Ta część jest dla lekarza/pielęgniarki 

Oświadczam, że w pełni poinformowałem tę pacjentkę/pacjenta o rejestrze głównym. 
Imię i nazwisko lekarza, pielęgniarki (lub jego/jej przedstawiciela): 

___________________________________________________

Podpis:							Data:___/___/______


___________________________________________________

Uczestnik otrzyma list informacyjny wraz z podpisaną wersją formularza zgody.
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