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4. sz. melléklet a ”Lizoszémdlis tdroldsi betegségek (Niemann-Plck, Gaucher, Fabry,
Pompe) incidencidjanak vizsgdlata jsziilottkori sziirvizsgdlatok sordn levett
vérmintdval” tanulmany etikai engedély kérelméhez

Adatvédelmi tijékoztaté

Az yjsziilottkori szlirdvizsgalathoz az Ujsziilottekr6l megadott adatok taroldsa a kételezd
jsziildttkori sziirés eldirdsainak megfelelden torténik. Az adatok a vizsgalat osztrak
partnerének nem kertilnek atadésra, 6k a vizsgalatokat kédolt mintakon anonim médon
végzik.

A vizsgélat sordn igazoltan beteg gyermekek esetében az adatokhoz, a kédok alapjén, a
SZTE AOK Gyermekgyogyaszati Klinika sziir8laboratériuménak és anyagcsere
ambulancidjanak dolgozéi juthatnak hozz4 a sziil6k/gondoz6 tajékoztatasa, illetve a beteg
gyermek elérhet6ségének biztositisa c€ljabol. Ehhez a hozzaférésre a gyermek érdekében
van sziikség (tovabbi vizsgalatok, terapia).

A vizsgélatok sordn nyert tudoményos adatok (a betegségek incidencisja) a vizsgalat
befejezését kdvetden tudomanyos publikdcidban mindenki szaméra hozzaférhetéen
nyilvanossagra keriilnek. Ezek a publikaciék a betegek azonositasara vonatkozo semmilyen
adatot nem tartalmaznak.



