Como possibilitar o progresso médico com os seus dados de satde

Doentes que ajudam doentes

Os dados de saude e as amostras bioldgicas sGo de grande importancia para a investigagdo médica.
Os doentes podem decidir se pretendem disponibilizar os seus dados e amostras para investigacgdo.
Est&o assim a apoiar projetos de investiga¢do que ajudam a diagnosticar as doengas mais cedo e

a tratd-las melhor.
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Durante o seu internamento no USZ,
recolhemos dados sobre si e a sua saude (por
exemplo, idade, valores do sangue). Também
poderdo ser examinadas amostras bioldgicas
suas (por exemplo, sangue, uring, tecidos).
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Os resultados desses projetos de
investigagdo contribuem para
melhorar os cuidados médicos dos
futuros doentes.

EYX34U

EYX34U

Se se enquadrarem num projeto

de investigagdo, os seus dados e
amostras serdio encriptados antes da
andlise. Para este efeito, os dados de
identificagdo (por exemplo, nome,
data de nascimento) séo substituidos
por um codigo (por exemplo, EYX34U).
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Os seus dados e as amostras que

j& ndo sdo necessdrios para fins de
diagndstico ou tratamento sdo muito
valiosos para a investigagdo médica.

Com a declaragdo de consentimento poderd

informar-nos se pretende ou ndo disponibilizar os

seus dados e amostras para investigagdo. A sua
decis@o ndo tem influéncia sobre o tratamento
médico, é vdlida indefinidamente e pode ser
alterada a qualquer momento.
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Se assinalar «Sim»
com uma cruz, os seus
dados e amostras
podem ser usados
para investigagdo.

Se assinalar «N&o»
com uma cruz, os seus
dados e amostras ndo
podem ser usados
para investigagdo.
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DGC'CII’CI(}&O de COnsentimentO Etiqueta de identificagdo do doente

de reutilizagdo de dados pessoais relacionados
com a saude e material biolégico para
investigacdo

Apelido e nome préprio do doente

Data de nascimento

Confirmo que:
— recebi a ficha de esclarecimento associada a esta declaragdo de consentimento e me sinto
suficientemente informado.

Autorizo que:
- os meus dados relacionados com a saude (incl. dados genéticos) e material biolégico possam ser
utilizados da forma descrita para efeitos de investigagdo.

Sim

Com a autorizagdo de utilizagdo dos seus dados e amostras estd a dar um valioso contributo para
a investigag¢do biomédica.

O nosso muito obrigado.

Generalkonsent, pt, Version 4.0 vom 01.12.2023

- JU.UU.UUUU

Assinatura do doente S6 no caso de menores de idade ou incapacitados:
Assinatura do representante legal
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Ficha de esclarecimento

Caro/a doente

Durante o internamento no Universitétsspital Ziirich (USZ), seréo recolhidos dados seus relacionados com
a saude e, eventualmente, também serd recolhido material bioldgico do seu corpo (@amostras de sangue e
outros fluidos corporais, amostras de tecidos). Esse material bioldgico, juntamente com os dados, é muito
util para a investigagdo médica. Vimos, assim, por este meio solicitar o seu consentimento para usar esse

material e os seus dados para investigagdo.

Consentimento para investigagdo

Com o seu consentimento, os investigadores conse-
guem andlisar cientificamente os seus dados e reali-
zar exames as amostras. O consentimento diz res-
peito a dados no nosso hospital referentes & sua
saude ou & sud pessod, como, por exemplo, inscri-
¢des na histdria clinica sobre a evolugdo da doenga e
terapias realizadas, resultados de exames de ima-
gem ou de laboratério, informagdes sobre predisposi-
¢c8o hereditdria para determinadas doencas (dados
genéticos), mas também dados pessoais (idade,
sexo). As amostras s&o material bioldgico ja recolhido
(sangue, urina ou tecido) que ja ndo é necessdrio
para efeitos de diagndstico ou tratamento.

E possivel que, durante o internamento no nosso
hospital, voltem a pedir o seu consentimento para
efeitos de investigacdo. Pode ser esse o caso se, por
exemplo, a clinica responsdvel pretender recolher
amostras adicionais ou se o objetivo for investigar
cientificamente uma questdo especifica. A equipa
responsdvel pelo tratamento dar-lhe-d& as informa-
¢des necessdrias.

Protegdo de dados e amostras

A utilizag@o de dados e amostras e a transmisséo
para investigadores na Suiga e no estrangeiro estdo
sujeitas a normas rigorosas. S&o poucas As pPessoas
autorizadas a consultar os dados da histéria clinica
dos doentes. Essas pessoas sdo responsdveis pelo
seu tratamento ou tém permissdo, no dmbito de um
projeto de investigagdo, para consultar os seus
dados.

Os dados que sejam usados para efeitos de investi-
gagdo devem ser codificados o mais depressa possi-
vel, ou seja, todos os dados relativos a sua identi-
dade — por exemplo, nome, data de nascimento,

n.° de segurado etc. — sdo substituidos por um cé-
digo. S6 quem tiver acesso a chave (documento que
liga cédigo e nome) pode tirar conclusdes sobre a
sua identidade.

As amostras (material biolégico) s&o guardadas, em
seguranga, num biobanco. Um biobanco consiste na
recolha sistemdtica de amostras e dados passiveis
de ligagdio sob condi¢des claramente definidas. As
amostras e os dados genéticos sé podem ser trans-
mitidos aos investigadores de forma codificada ou
anonimizada. Anénimo significa que todas as infor-
magdes identificadoras sdo eliminadas ou tornadas
irreconheciveis, para que deixe de ser possivel tirar
conclusdes sobre a sua identidade.

Ver verso
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Transmissdo de dados e amostras

Em caso de transmiss@o de dados e amostras codifi-
cadas a investigadores externos ao Universitatsspital
Zirich, a chave fica no USZ, onde é mantida em se-
guranga por uma entidade ndo envolvida no projeto
de investigagdo. Se a investigagdo for realizada no
estrangeiro, deve-se garantir o cumprimento, no
minimo, dos mesmos requisitos de prote¢do de dados
existentes na Suica. Além disso, em geral, os projetos
de investigagdo devem ser aprovados pela comissdo
de ética competente. Esta verifica se o projeto e a
sua execugdo sdo cientifica e eticamente justificaveis
e se sdo cumpridas as condi¢cdes legais, em particu-
lar, relativamente & protegdo de dados.

Resultados da investigacdo

Na maioria dos casos, as conclusdes dos projetos

de investigag@io com dados e amostras contribuem
apenas para melhorar os cuidados médicos de futu-
ros doentes. Contudo, se um resultado for relevante
para a sua saude, serd informado, se possivel (tal ndo
é possivel no caso de investigagdes com amostras
anonimizadas). Essas situagdes sdo, no entanto,
muito raras.

A entrega de dados e amostras para investigagdo
ndo intitula o doente a eventuais lucros que possam
derivar das conclusdes. Os projetos de investigagdo
ndo resultam em despesas para si nem para o seu
seguro de saude.
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Direitos

O seu consentimento é voluntdrio e, em principio,
ilimitado. Contudo, tem sempre o direito de retirar o
seu consentimento sem fundamentagdo (revogagéo).
Para esse efeito, entre em contacto com a clinica res-
ponsdvel. Em caso de revogagdo, os seus dados e
amostras ja ndo serdio entregues para projetos de
investigacdo.

Os cuidados médicos prestados ndo serdo influencia-
dos se optar por dar ou ndio dar o seu consentimento,
ou se decidir revogd-lo.

Em caso de duvidas sobre a reutilizagdo de
dados e amostras para investigagéo, entre
em contacto com o seu médico assistente ou
visite o nosso sitio Web.

www.usz.ch/en/research




