Kako svojim zdravstvenim podacima doprinosite medicinskom napretku

Pacijenti pomazu pacijentima

Zdravstveni podaci i bioloski uzorci od velikog su zna¢aja za medicinska istrazivanja.

Kao pacijent, mozete da odlucite da li Zelite da svoje podatke i uzorke stavite na raspolaganje
za istrazivanja. Time pomazete nauénim projektima koji doprinose ranom prepoznavanju
bolesti i njihovom boljem le¢enju.
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Tokom vaseg boravka u USZ prikupljamo
podatke o vama i vagem zdravlju (npr. starost,

vrednosti iz krvi). MoZda ¢e biti ispitivani i vasi -

biologki uzorci (npr. krv, urin, tkivo). ’
‘ Vasi podaci i uzorci, koji vise nisu
4 ﬂ % potrebni za dijagnozu ili le¢enje,

veoma su dragoceni za medicinsko

i istraZivanje.
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L L = Pomocu Izjave o saglasnosti mozete da nam

saopstite da li Zelite da svoje podatke i uzorke

Rezultati ovih istraZivackih projekata stavite na raspolaganje za istrazivanja. Vaia

doprinose poboljSanju medicinskog odluka nema uticaja na medicinski tretman,

zbrinjavanja buducih pacijenata. vremenski je neograni¢ena i uvek moze da se
promeni.
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Kada vasi podaci i uzorci odgovaraju Ukoliko obelesite »D
za neki istrazivaéki projekat, pre analize ol Oz ekez!te » ;“' Ukoliko obeleZite »Ne«,
se kodiraju. U tu svrhu se podaci koji vase pod Gtk € I uzorke vase podatke i uzorke
mogu da vas identifikuju (npr. ime, smemo da koristimo ne smemo da koristimo
za istrazivanja. za istrazivanja.

datum rodenja) zamenjuju kodom (npr.
EYX34U).
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nglqsnost Etiketa pacijenta

za ustupanje zdravstvenih liénih podataka i
biolo§kog materijala za istrazivanja

Prezime i ime pacijentkinje/pacijenta

Datum rodenja

Potvrdujem da

- sam dobio/la informativni list uz ovu izjavu o saglasnosti i da smatram da sam dovoljno informisan/a.

Saglasan/na sam da se

— moji zdravstveni podaci (ukljuéujuci i genetske podatke) i bioloski materijal u opisanoj formi mogu da
se koriste u istraZivacke svrhe.

Da

Ne

Prepustanjem svojih zdravstvenih podataka i uzoraka dajete dragoceni doprinos biomedicinskim
istrazivanjima.

Od srca vam zahvaljujemo na tome.
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Potpis pacijenta/pacijentkinje Samo za maloletna lica ili lica nesposobna za odlucivanje:
Potpis ovlas¢enog zastupnika
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Informativni list

Postovane pacijentkinje
Postovani pacijenti

Tokom vaseg boravka u Univerzitetskoj bolnici Cirih (USZ) prikupljaju se vasi zdravstveni podaci a moguée
je da e biti uzet i bioloski materijal iz vaseg organizma (uzorci krvi i drugih telesnih te&nosti, uzorci tkiva).
Ovaj bioloski materijal, zajedno sa podacima veoma je dragocen za medicinska istrazivanja. Zbog toga
vas molimo za saglasnost da ovaj materijal i vase podatke koristimo za istrazivanja.

Vasa saglasnost za istrazivanja

Uz vadu saglasnost, vasi podaci mogu naué¢no da

se andliziraju i vr§e ispitivanja na uzetim uzorcima.
Saglasnost se odnosi na podatke koji se nalaze

u nasoj bolnici a koji se odnose na vase zdravlje i
informacije o li¢nosti. To su, na primer, unosi u istoriju
bolesti o toku bolesti i sprovedenim terapijama,
rezultati ispitivanja snimanjem ili laboratorijsko-
hemijskim putem, informacije o naslednoj predispoziciji
za odredene bolesti (genetski podaci), ali i informacije
o vasoj li€nosti (starost, pol). U slué¢aju uzoraka, radi se
o ve¢ uzetom bioloskom materijalu (krv, urin ili tkivo)
koji vise nije potreban za dijagnostikovanje ili
sprovodenje le¢enja.

Moguce je da ¢ete tokom boravka u nadoj bolnici biti
jo$ jednom zamoljeni za saglasnost u svrhe nau¢nog
istrazivanja. To moze da bude slu¢aj kada klinika
nadlezna za vas Zeli da uzme dodatne uzorke ili kada
neko pitanje treba nau¢no da se ispita. Tim nadlezan
za vase lecenje ¢e da vas obavesti o tome.

Zastita vasih podataka i uzoraka

Korid¢enje vasih podataka i njihovo ustupanje
istrazivac¢ima u zemlji i inostranstvu podlezu strogim
propisima. Samo mali broj osoba ima pravo na uvid
u podatke iz vase istorije bolesti. Ove osobe su
nadlezne za vase le¢enje ili imaju dozvolu za uvid u
vase podatke u okviru nekog istrazivac¢kog projekta.

Podaci koji se koriste u istrazivacke svrhe moraju $to
pre da se kodiraju, $to znaci da se sve informacije
koje ukazuju na vas identitet — kao Sto su ime, datum
rodenja, broj osiguranja itd. — zamenjuju kodom.
Samo osobe koje imaju pristup kodirnom klju¢u
(dokument koji povezuje kod i ime) mogu da izvedu
zaklju¢ak o vasoj li¢nosti.

Uzorci (bioloski materijal) se bezbedno ¢uvaju u banci
bioloskog materijala. Banka bioloskog materijala je
sistematski skup uzoraka i podataka sa kojima moze
da se poveze pod jasno odredenim uslovima. Uzorci i
genetski podaci smeju da se ustupaju istrazivac¢ima
isklju¢ivo kodirani ili anonimizovani. Anonimno znadi
da svi podaci koji mogu da identifikuju pacijenta
moraju da se ucine neprepoznatljivim ili da se izbrisu,
tako da je nemoguce izvudi zaklju¢ak o vasoj licnosti.

Molimo obratite paznju na poledinu
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Ustupanje vasih podataka i uzoraka

Ukoliko se podaci i uzorci u kodiranom obliku ustupaju
istrazivac¢ima izvan Univerzitetske bolnice Cirih, kodirni
klju¢ ostaje u USZ, gde se bezbedno ¢uvaju na mestu
koje nije uklju¢eno u istrazivacki projekat. U slu¢aju
istrazivanja u inostranstvu mora da se obezbedi
pridrZavanje najmanje istih zahteva u pogledu zastite
podataka kao u Svajcarskoj. Osim toga, istrazivadki
projekti po pravilu moraju da se odobre od strane
nadleZzne etic¢ke komisije. Ona proverava da li su pro-
jekat i njegovo sprovodenje nauéno i etic¢ki opravdani
i da li su ispostovani pravni uslovi, narocito zastita
podataka.

Rezultati istrazivanja

Saznanja dobijena kao rezultat istrazivackih
projekata sa podacima i uzorcima uglavnom ¢e tek
da doprinesu boljem medicinskom le¢enju bududih
pacijenata. Ali ukoliko neki rezultat bude relevantan
za vase liéno zdravlje, bicete o tome informisani (ovo
nije moguce u slu¢aju istrazivanja sa anonimizovanim
uzorcima). Medutim, veoma retko dolazi do ovakvih
situacija.

Prepustanjem vasih podataka i uzoraka za
istrazivanja ne nastaje pravo na ué¢edée u mogucim
dobicima koji bi mogli da proizadu iz dobijenih
saznanja. Za vas ili vase zdravstveno osiguranje
istazivacki projekti su bez troskova.
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Vasa prava

Vasa saglasnost je dobrovoljna i u nacelu vazi
neograni¢eno vreme. Medutim, u svakom trenutku
imate pravo da bez obrazloZzenja povucete svoju
saglasnost (opoziv). U tu svrhu se obratite klinici
na kojoj se lecite. U slu¢aju opoziva vasi podaci i
uzorci vise nece da se ustupadju za istrazivacke
projekte.

Bilo da se odlucite za ili protiv saglasnosti ili povucete
vec¢ datu saglasnost, to nece imati uticaj na vase
medicinsko le¢enje.

Ukoliko imate joS pitanja o ustupanju
podataka i uzoraka za istrazivanja, obratite
se nadleznom lekaru ili posetite nasu
internet stranicu.

www.usz.ch/en/research

4/t



