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Ζντυπο πλθροφόρθςθσ ςχετικά με το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ 

(European Cystic Fibrosis Society Patient Registry, ECFSPR) 

 

Τα μθτρϊα κυςτικισ ίνωςθσ ςυλλζγουν κλινικζσ πλθροφορίεσ ςχετικά με άτομα με κυςτικι 

ίνωςθ (KI). Χρθςιμοποιοφνται ςε πολλζσ χϊρεσ ςε όλο τον κόςμο για τθν υποςτιριξθ τθσ 

ιατρικισ ζρευνασ και για τθ βελτίωςθ τθσ φροντίδασ και τθσ κεραπείασ τθσ νόςου. Τθροφμε 

ιατρικό αρχείο KI ςτο κζντρο μασ (όνομα κέντρου) ςτθν πόλθ (πόλη, χώρα), ςτο οποίο 

τθροφνται τα αναγκαία και πρόςφορα δεδομζνα ςασ, ςφμφωνα με τισ διατάξεισ του Κϊδικα 

Ιατρικισ Δεοντολογίασ (Ν. 3418/2005) και ιδίωσ εκείνεσ του άρκρου 14 του νόμου αυτοφ. . 

Τα δεδομζνα που ςυλλζγονται ςτο κζντρο KI κα ψευδο-ανωνυμοποιοφνται προκειμζνου να 

αποςτζλλονται, μία φορά το χρόνο, ςτθν Ευρωπαϊκι Εταιρεία Κυςτικισ Κνωςθσ (ECFS) 

(«Ευρωπαϊκό μθτρϊο»). 

 

Γιατί είναι ςθμαντικι θ ςυλλογι δεδομζνων  από το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με 

Κυςτικι Ίνωςθ; 

Κακϊσ θ ΚΙ είναι μια ςπάνια κατάςταςθ, θ ςυλλογι δεδομζνων για τθν αςκζνεια από όςο 

το δυνατόν περιςςότερα άτομα με ΚΙ κα επιτρζψει ςτο Ευρωπαϊκό Μθτρϊο να μετριςει, να 

ερευνιςει και να ςυγκρίνει πτυχζσ τθσ ΚΙ και τθ κεραπεία τθσ ςε μεγάλο αρικμό ατόμων. Τα 

αποτελζςματα κα αντικατοπτρίηουν τθν κατάςταςθ τθσ ΚΙ ςε όλθ τθν Ευρϊπθ, κα μασ 

δϊςουν καλφτερθ εικόνα για τθν αςκζνεια και κα βοθκιςουν το ιατρικό προςωπικό και 

τουσ υπεφκυνουσ χάραξθσ πολιτικισ να ςχεδιάςουν και να υποςτθρίξουμε τθ φροντίδα των 

αςκενϊν. Η ςυμμετοχι ςασ ςτο ευρωπαϊκό μθτρϊο κα ζχει μεγάλθ αξία. 

 

Τι είναι το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ;; 

Η Ευρωπαϊκι Εταιρεία Κυςτικισ Κνωςθσ (ECFS) είναι μια διεκνισ κοινότθτα επαγγελματιϊν 

υγείασ που ζχουν δεςμευτεί να βελτιϊςουν τθν επιβίωςθ και τθν ποιότθτα ηωισ των 

ατόμων με ΚΙ μζςω τθσ προϊκθςθσ υψθλισ ποιότθτασ ζρευνασ, εκπαίδευςθσ και 

φροντίδασ. Στο πλαίςιο τθσ ECFS, το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο ςυλλζγει δεδομζνα από άτομα με 

ΚΙ ςτθν Ευρϊπθ, για να μασ δϊςει μια βακφτερθ κατανόθςθ τθσ νόςου, να διευκολφνει τθν 

ειςαγωγι νζων προτφπων περίκαλψθσ, να παρζχει δεδομζνα για επιδθμιολογικι ζρευνα . 

 

Ποια δεδομζνα ςυλλζγει το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ; 

Προςωπικά δεδομζνα όπωσ ζτοσ και μινασ γζννθςθσ, φφλο, πλθροφορίεσ ςχετικά με τθ 

διάγνωςθ (γονότυποσ, δοκιμαςία ιδρϊτα και άλλεσ ςχετικζσ διαγνωςτικζσ πλθροφορίεσ) 

ςυλλζγονται κατά τθν εγγραφι ςτο μθτρϊο. Κλινικά δεδομζνα, (λειτουργία πνευμόνων, 

βάροσ και φψοσ, λοιμϊξεισ, κεραπεία, επιπλοκζσ και μεταμοςχεφςεισ) ςυλλζγονται για  
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κάκε θμερολογιακό ζτοσ. Οι ίδιοι οριςμοί και τρόποι για τθν καταγραφι των ςυλλεγόμενων 

ςτοιχείων δεδομζνων (μεταβλθτζσ) χρθςιμοποιοφνται από όλα τα κζντρα και τα εκνικά 

μθτρϊα που ςυμμετζχουν ςτο Ευρωπαϊκό Μθτρϊο για να διαςφαλίςουν ότι οι 

πλθροφορίεσ είναι ςυγκρίςιμεσ από χϊρα ςε χϊρα 

(www.ecfs.eu/sites/default/files/general-content-files/working-groups/ecfs-patient-

registry/ECFSPR_VariablesDefintions_vs4.6.pdf). 

Για ςυγκεκριμζνα ερευνθτικά πρωτόκολλα, επιπλζον κλινικά δεδομζνα μποροφν να 

ςυλλζγονται και να υποβάλλονται ςε επεξεργαςία κατά τθν αντίςτοιχθ ζρευνα. 

Ο ςκοπόσ είναι ςφμφωνοσ με τον ςκοπό τθσ βελτίωςθσ τθσ ζρευνασ για τθν εμβάκυνςθ τθσ 

γνϊςθσ τθσ ΚΙ. 

 

Πϊσ ςυλλζγει δεδομζνα το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ; 

Τα δεδομζνα ςυλλζγονται ςε κεντρικό επίπεδο με ζνα αςφαλζσ, διαδικτυακό ςφςτθμα 

λογιςμικοφ. Αυτό το ςφςτθμα αναπτφχκθκε ειδικά για τθ ςυλλογι δεδομζνων από άτομα 

με δεδομζνα ΚΙ, και διατίκεται από το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο ςε εγκεκριμζνα κζντρα ΚΙ. Μία 

φορά το χρόνο, το κζντρο ΚΙ ςτζλνει τα ςυλλεγόμενα και ψευδϊνυμα δεδομζνα ςτο 

Ευρωπαϊκό Μθτρϊο ΚΙ μζςω αυτοφ του αςφαλοφσ λογιςμικοφ. 

 

Ποιοσ μπορεί να με αναγνωρίςει ςτο Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ; 

Ζνα μοναδικό αναγνωριςτικό αςκενοφσ (ID), το οποίο είναι ζνασ τυχαίοσ αρικμθτικόσ 

κωδικόσ, δθμιουργείται από το λογιςμικό όταν ζνασ αςκενισ περιλαμβάνεται ςτο ςφςτθμα. 

Τα δθμογραφικά και κλινικά δεδομζνα αςκενϊν που ςυνδζονται με αυτό το μοναδικό 

αναγνωριςτικό κα ςταλοφν μζςω του ςυςτιματοσ λογιςμικοφ ςτο Ευρωπαϊκό Μθτρϊο. Το 

Ευρωπαϊκό Μθτρϊο δεν μπορεί να ςασ αναγνωρίςει, μόνο ο γιατρόσ ςασ ι άλλο 

εξουςιοδοτθμζνο ιατρικό προςωπικό ςτο κζντρο ςασ μπορεί να το κάνει. Η χριςθ ενόσ 

μοναδικοφ αναγνωριςτικοφ που αντικακιςτά πλθροφορίεσ που μποροφν να προςδιορίςουν 

ζνα άτομο ονομάηεται «ψευδϊνυμο». 

Ποια είναι τα δικαιϊματά μου και πϊσ αςκϊ αυτά τα δικαιϊματα ςχετικά με το 

Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ; 

 Η ςυμμετοχι ςτο Ευρωπαϊκό Μθτρϊο είναι εκελοντικι. Το δικαίωμα να ςυμμετζχετε ι όχι 

δεν επθρεάηει τθν ιατρικι περίκαλψθ που λαμβάνετε. Ζχετε το δικαίωμα να ανακαλζςετε 

τθ ςυγκατάκεςι ςασ ανά πάςα ςτιγμι, χωρίσ να δθλϊςετε κάποιο λόγο, ςφμφωνα με τον 

Ευρωπαϊκό Γενικό Κανονιςμό Προςταςίασ Δεδομζνων (GDPR) και τθν εκνικι νομοκεςία για 

τθν προςταςία δεδομζνων προςωπικοφ χαρακτιρα. Συμβουλευτείτε τον ιατρό ςασ αν κα 

κζλατε να ανακαλζςετε τθ ςυγκατάκεςι ςασ ι να αςκιςετε τα δικαιϊματά ςασ, που 

κατοχυρϊνει θ νομοκεςία για τθν προςταςία δεδομζνων προςωπικοφ χαρακτιρα. Ο 

http://www.ecfs.eu/sites/default/files/general-content-files/working-groups/ecfs-patient-registry/ECFSPR_VariablesDefintions_vs4.6.pdf
http://www.ecfs.eu/sites/default/files/general-content-files/working-groups/ecfs-patient-registry/ECFSPR_VariablesDefintions_vs4.6.pdf
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γιατρόσ ςασ κα πρζπει να επικοινωνιςει με το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο για να τουσ ενθμερϊςει 

ςχετικά με τθν απόφαςι ςασ. Το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο κα λάβει τότε τα απαραίτθτα μζτρα 

(όπωσ εξθγείται παραπάνω, το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο δεν μπορεί να εντοπίςει μεμονωμζνουσ 

αςκενείσ ςτθ βάςθ δεδομζνων). Εάν αποςφρετε τθ ςυγκατάκεςθ για τθ ςυλλογι και χριςθ 

των δεδομζνων ςασ, όπωσ περιγράφεται ςε αυτό το ζγγραφο, τα δεδομζνα ςασ κα 

αφαιρεκοφν από το τρζχον ζτοσ και δεν κα ςυλλεχκοφν ςτο μζλλον , αλλά δεν κα 

καταργθκοφν από τα προθγοφμενα χρόνια. Αυτό γίνεται για να εξαςφαλιςτεί θ ςυνζχεια 

και θ διατιρθςθ των δεδομζνων ςτο Ευρωπαϊκό Μθτρϊο, το οποίο είναι απαραίτθτο για 

τθν υποςτιριξθ τθσ ιατρικισ ζρευνασ..  

Εάν πιςτεφετε ότι ζχουν παραβιαςτεί τα δικαιϊματά ςασ, ζχετε το δικαίωμα να υποβάλετε 

καταγγελία ςτθν εποπτικι αρχι. Για το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο, ςασ ςυμβουλεφουμε να 

επικοινωνιςετε με τον Συντονιςτι,  www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/contact.  

 

Πϊσ χρθςιμοποιοφνται τα δεδομζνα από το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι 

Ίνωςθ;  

Τα δεδομζνα κα χρθςιμοποιθκοφν με ςκοπό: 

 Να ςυμβάλουν ςτα αποτελζςματα των αναλφςεων και των ςυγκρίςεων των 

δθμογραφικϊν και κλινικϊν αποτελεςμάτων τθσ ΚΙ ςτθν Ελλάδα και ςε ολόκλθρθ 

τθν Ευρϊπθ ςτισ ετιςιεσ εκκζςεισ δεδομζνων του Ευρωπαϊκοφ Μθτρϊου. 

 Να ςυμβάλουν ςτθν επιςτθμονικι ζρευνα. Οι ερευνθτζσ, οι ενϊςεισ αςκενϊν και οι 

φαρμακευτικζσ εταιρείεσ μποροφν να υποβάλουν αίτθςθ για χριςθ δεδομζνων ςε 

ςυγκεκριμζνα ερευνθτικά ζργα. Πρζπει να υποβλθκεί επίςθμθ αίτθςθ, θ οποία κα 

εξεταςτεί από τθν επιςτθμονικι επιτροπι του ευρωπαϊκοφ μθτρϊου, με μια 

αυςτθρι διαδικαςία. Τα δεδομζνα κα κυκλοφοριςουν μόνο για ερευνθτικοφσ ι 

εμπορικοφσ ςκοποφσ, εάν υπάρχουν άμεςα οφζλθ κεραπείασ για τα άτομα με ΚΙ και 

εάν πλθροφνται όλεσ οι θκικζσ απαιτιςεισ. 

 Να παρακολουκείται  και να αξιολογείται εάν και πϊσ βελτιϊνεται θ φροντίδα των 

αςκενϊν. Να εντοπιςκοφν νζεσ τάςεισ, πχ.  μια αφξθςθ ςε μια νζα λοίμωξθ ι 

επιπλοκι, ϊςτε να βοθκιςουν ςτο ςχεδιαςμό τρεχουςϊν και μελλοντικϊν 

υπθρεςιϊν για άτομα με ΚΙ. Να προετοιμαςτοφν κλινικζσ δοκιμζσ ςε νζεσ 

κεραπείεσ. 

 Να παρακολουκοφνται οι επιπτϊςεισ των νζων εγκεκριμζνων κεραπειϊν όταν 

αυτζσ είναι διακζςιμεσ, ανϊνυμα (τα δεδομζνα δεν μποροφν να ςυνδεκοφν με ζνα 

άτομο) για να ςυμβάλουν ςε ζνα μελλοντικό παγκόςμιο μθτρϊο αςκενϊν με 

κυςτικι ίνωςθ. 

 

Διαχείριςθ δεδομζνων από το Ευρωπαϊκοφ μθτρϊου αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ 

http://www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/contact
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Η χριςθ οποιωνδιποτε πλθροφοριϊν από το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο απαιτεί τθν ζγκριςθ μιασ 

Διευκφνουςασ Επιτροπισ, θ οποία αποτελείται από εκλεγμζνουσ ειδικοφσ ΚΙ που 

εκπροςωποφν τισ χϊρεσ ςε όλθ τθν Ευρϊπθ, ζναν εκπρόςωπο αςκενϊν και ζναν υπεφκυνο 

επεξεργαςίασ δεδομζνων (το πρόςωπο που διορίηεται από το ECFS για να διαςφαλίςει τα 

δεδομζνα αντιμετωπίηεται ςφμφωνα με τον Ευρωπαϊκό GDPR). Περιςςότερεσ πλθροφορίεσ 

ςχετικά με τθ διαδικαςία ζγκριςθσ μπορείτε να βρείτε ςτον ιςτότοπο: 
www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/data-request-application. 

 

Ποιοσ μπορεί να ζχει πρόςβαςθ ςτα δεδομζνα του Ευρωπαϊκοφ μθτρϊου αςκενϊν με 

Κυςτικι Ίνωςθ; 

Η πρόςβαςθ ςτα δεδομζνα περιορίηεται μόνο ςε εξουςιοδοτθμζνουσ χριςτεσ. Εάν 

εξουςιοδοτθκεί, ο γιατρόσ ςασ ι άλλο ιατρικό προςωπικό μποροφν να ζχουν πρόςβαςθ ςτο 

ςφςτθμα ςυλλογισ δεδομζνων για να ειςάγουν και να τροποποιιςουν δεδομζνα. 

Προκειμζνου να εκπλθρωκοφν οι ςκοποί του Ευρωπαϊκοφ Μθτρϊου, τα ακόλουκα άτομα 

κα ζχουν επίςθσ πρόςβαςθ ςτα ψευδϊνυμα ςασ δεδομζνα αςκενοφσ:  

 

 Οι ςτατιςτικολόγοι του ευρωπαϊκοφ μθτρϊου  ϊςτε να επικυρϊςουν και να 

αναλφουν τα δεδομζνα.  

 Το Ευρωπαϊκό Γραφείο Υπθρεςιϊν Μθτρϊου  ϊςτε να παρζχει υποςτιριξθ ςτα 

κζντρα κυςτικισ ίνωςθσ και τα εκνικά μθτρϊα , κακϊσ και προβλιματα με το 

λογιςμικό / τεχνικά προβλιματα 

 Η εταιρεία λογιςμικοφ ϊςτε να ςυντθρεί, να προςτατεφει και να βελτιϊνει το 

λογιςμικό τθσ βάςθσ δεδομζνων και να επιλφςει ηθτιματα λογιςμικοφ 

 Η βάςθ δεδομζνων του Ευρωπαϊκοφ Μθτρϊου φιλοξενείται ςε ζναν αςφαλι 

διακομιςτι ιςτοφ, ςε μια δεςμευμζνθ τοποκεςία, ςτθν Ευρϊπθ. 

 

Για πόςο χρονικό διάςτθμα κα μπορεί το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ 

να επεξεργαςτεί τα δεδομζνα ςασ; 

Τα δεδομζνα ςασ κα υποβλθκοφν ςε επεξεργαςία για όςο διάςτθμα υπάρχει το Ευρωπαϊκό 

Μθτρϊο. Εάν το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο κλείςει, τα δεδομζνα ςασ κα επιςτραφοφν ςτο (όνομα 

κζντρου, πόλθ) κατόπιν αιτιματοσ ι κα καταςτραφοφν εναλλακτικά.  

Θα βρείτε περιςςότερεσ πλθροφορίεσ ςτο  

 και www.ecfs.eu/ecfspr/privacy-notice. 

 

 

http://www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/data-request-application
http://www.ecfs.eu/ecfspr/privacy-notice
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Ενθμερωμζνθ φόρμα ςυγκατάκεςθσ για το Ευρωπαϊκό μθτρϊο 

αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ 

 

Αγαπθτζ αςκενι, αγαπθτοί γονείσ / νόμιμοι κθδεμόνεσ. 

 

Το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ (ECFS) «Ευρωπαϊκό μθτρϊο») ςυλλζγει 

δεδομζνα από άτομα με ΚΙ ςτθν Ευρϊπθ για τθ μζτρθςθ, τθν ζρευνα και τθ ςφγκριςθ των 

πτυχϊν τθσ ΚΙ και τθσ κεραπείασ τθσ, για να εμβακφνει θ γνϊςθ τθσ νόςου, θ παροχι 

δεδομζνων για επιδθμιολογικι ζρευνα ενκαρρφνει νζα πρότυπα φροντίδασ και διευκολφνει 

τον ςχεδιαςμό τθσ δθμόςιασ υγείασ. 

Το κζντρο ςασ και το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο ςασ προςκαλοφν να ςυμμετάςχετε ςε αυτό το 

ςθμαντικό ερευνθτικό ζργο και ηθτοφμε τθ ρθτι ςυγκατάκεςι ςασ ϊςτε το Ευρωπαϊκό 

μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Ίνωςθ να ςυλλζξει και να επεξεργαςτεί τα προςωπικά ςασ 

δεδομζνα για τουσ παραπάνω αναφερκζντεσ ςκοποφσ. 

Το κζντρο ςασ και το ECFS κα λειτουργοφν ωσ διακριτοί υπεφκυνοι επεξεργαςίασ.   Αυτό 

ςθμαίνει ότι θ ςυλλογι και τιρθςθ δεδομζνων ςασ προςωπικοφ χαρακτιρα από το 

κζντρο ςασ κεμελιϊνεται ςτο νόμο (και, ειδικότερα, ςτισ διατάξεισ του άρκρου 14 του 

Κϊδικα Ιατρικισ Δεοντολογίασ (Ν. 3418/2005) και ςτο άρκρο 9 παρ. 2 ςτοιχ. θϋ του ΓΚΠΔ – 

GDPR), χρειαηόμαςτε, όμωσ, ςφμφωνα με το άρκρο 9 παρ. 2 ςτοιχ. αϋ του ΓΚΠΔ – GDPR), τθ 

ρθτι ςυγκατάκεςι ςασ για τθν ψευδωνυμοποίθςθ των δεδομζνων ςασ και τθν αποςτολι 

των ψευδωνυμοποιθμζνων δεδομζνων ςασ ςτο Ευρωπαϊκό Μθτρϊο  ΚΙ.  Η ςυμμετοχι ςασ 

ςτο Ευρωπαϊκό μθτρϊο είναι εκελοντικι. Ζχετε το δικαίωμα να ανακαλζςετε τθ 

ςυγκατάκεςι ςασ ανά πάςα ςτιγμι, χωρίσ να δθλϊςετε κάποιο λόγο. Εάν κζλετε να 

ανακαλζςετε τθ ςυγκατάκεςι ςασ ι να αςκιςετε τα δικαιϊματά ςασ, κα πρζπει να 

ςυμβουλευτείτε τον γιατρό ςασ. Το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο δεν κα επεξεργαςτεί κανζνα από 

τα προςωπικά ςασ δεδομζνα ςτο μζλλον, αλλά κα διατθριςει τα δεδομζνα που 

ςυλλζχκθκαν πριν από τθν ανάκλθςθ τθσ ςυγκατάκεςισ ςασ, κακϊσ αυτά τα δεδομζνα 

ζχουν ιδθ χρθςιμοποιθκεί για επιςτθμονικι ζρευνα και ζχουν δθμοςιευτεί, χωρίσ, βζβαια, 

να είναι δυνςτόσ ο προςδιοριςμόσ τθσ ταυτότθτάσ ςασ.  

Τα δεδομζνα ςτο Ευρωπαϊκό Μθτρϊο είναι ψευδϊνυμα, πράγμα που ςθμαίνει ότι θ 

αναγνϊριςθ δεν είναι δυνατι χωρίσ πρόςκετεσ πλθροφορίεσ. Το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο δεν 

μπορεί να ςασ ταυτοποιιςει, μόνο ο γιατρόσ ςασ ι άλλο εξουςιοδοτθμζνο ιατρικό 

προςωπικό ςτο κζντρο ςασ μπορεί να το κάνει.  

Στο μζλλον, τα ψευδωνυμοποιθμζνα δεδομζνα ςασ ενδζχεται να ςυμπεριλθφκοφν ςε ζνα 

παγκόςμιο μθτρϊο και να χρθςιμοποιθκοφν για πρόςκετα ερευνθτικά ζργα. Για 

επιςτθμονικοφσ ςκοποφσ, τα ψευδωνυμοποιθμζνα δεδομζνα μποροφν να υποβάλλονται ςε 

επεξεργαςία εκτόσ Ευρϊπθσ. Οι απαραίτθτεσ προφυλάξεισ κα λαμβάνονται για τθν αςφαλι 
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επεξεργαςία των προςωπικϊν ςασ δεδομζνων. Εάν πιςτεφετε ότι  ζχουν παραβιαςτεί τα 

δικαιϊματά ςασ, εςείσ ζχετε το δικαίωμα να υποβάλει καταγγελία ςτθν εποπτικι αρχι. Για 

το Ευρωπαϊκό Μθτρϊο ςασ ςυμβουλεφουμε επικοινωνιςτε με τον Συντονιςτι, 

www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/contact. 

Τα ψευδωνυμοποιθμζνα δεδομζνα του Ευρωπαϊκοφ μθτρϊου αςκενϊν με Κυςτικι Κνωςθ 

κα υποβλθκοφν ςε ανάλυςθ για όςο διάςτθμα χρειάηεται να γίνεται ζρευνα για τθν ΚΙ. 

Πλθροφορίεσ ςχετικά με τθν επεξεργαςία των ψευδωνυμοποιθμζνων δεδομζνων ςασ και 

από το Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Κνωςθ  διατίκενται ςτον ιςτότοπο 

www.ecfs.eu/ecfspr. Εάν ζχετε απορίεσ ςχετικά με τθ χριςθ των δεδομζνων ςασ, 

επικοινωνιςτε με το Κζντρο Κυςτικισ Κνωςθσ ςτο τθλζφωνο του κζντρου) ι / και το 

Ευρωπαϊκό μθτρϊο αςκενϊν με Κυςτικι Κνωςθ  ςτθ διεφκυνςθ www.ecfs.eu/projects/ecfs-

patient-registry/contact. 

Διαβάςτε προςεκτικά αυτό το ζγγραφο και το φφλλο πλθροφοριϊν προτοφ αποφαςίςετε να 

ςυμμετάςχετε. Εάν ςυμφωνείτε να ςυμμετάςχετε, ςυμπλθρϊςτε τισ παρακάτω 

πλθροφορίεσ όπωσ υποδεικνφεται. 

Σασ ευχαριςτοφμε για τθν υποςτιριξι ςασ. 

  

http://www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/contact
http://www.ecfs.eu/ecfspr
http://www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/contact
http://www.ecfs.eu/projects/ecfs-patient-registry/contact
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□ Συμφωνϊ ότι τα δεδομζνα μου ψευδανωνυμοποιοφνται (βλ. ςελ. 2) και 

αποςτζλλονται  ςτο Μθτρϊο τθσ Ευρωπαϊκισ Εταιρίασ Κυςτικισ  Κνωςθσ (ECFSPR): 
 
 
 
 
 
 
 
 
      

Όνομα αςκενοφσ :   
 
            
Υπογραφι του αςκενοφσ :     
    
       
Ημερομθνία:              

 

 
Όνομα γονζα / νόμιμου κθδεμόνα:        
 
       
Υπογραφι του γονζα / νόμιμου κθδεμόνα:   
 
 
Ημερομθνία:              
  
 
 
 
Όνομα του Ιατροφ:  
 
 
 
Υπογραφι του Ιατροφ:    
          

 
Ημερομθνία:         
 


