Coémo usted hace posibles los avances médicos con sus datos de salud

Pacientes ayudando a pacientes

Los datos de salud y las muestras bioldgicas son de gran importancia para la investigacidon médica.
Como paciente, puede decidir si desea que sus datos y muestras estén disponibles para la investigacion.
Con esto, apoyard a proyectos de investigacion que ayuden a identificar enfermedades antes y a

tratarlas mejor.
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Durante su estancia en el USZ, recopilamos
datos sobre su persona y su salud (p. ej., edad,
valores sanguineos). También se pueden
examinar muestras biolégicas (p. ej., sangre,

oring, tejido).
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Los resultados de estos proyectos de
investigacion contribuyen a mejorar
la atencién médica de los futuros
pacientes.
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Si sus datos y muestras coinciden

con un proyecto de investigacion, se
cifrardn antes de la evaluacién. Con
este propdsito, los datos identificativos
(p. ej., nombre, fecha de nacimiento)
se reemplazan por un cédigo (p. ej.,
EYX34U).
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Si marca «Si», sus
datos y muestras
podrdn ser utilizados
para la investigacion.
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Sus datos y aquellas muestras que ya
no se necesiten con fines diagndsticos
o para el tratamiento son muy valiosos
para la investigacion médica.

Con la declaracion de consentimiento, puede
hacernos saber si desea que sus datos y
muestras estén disponibles para la investigacion
o no. Su decisién no influye en el tratamiento
médico, es vdlida indefinidamente y puede
modificarse en cualquier momento.

Si marca «No», sus
datos y muestras no
podrdn ser utilizados
para la investigacion.
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Etiqueta del/de la paciente

Declaracion de consentimiento

para la reutilizacién de datos personales
sanitarios y de material biolégico con fines
de investigacion

Nombre y apellidos del/de la paciente

Fecha de nacimiento

Por la presente confirmo que

— he recibido la hoja informativa que acomparia a la presente declaracién de consentimiento y me
siento debidamente informado/a.

Estoy de acuerdo en que

— mis datos sanitarios (incluidos los datos genéticos) y el material biolégico se utilicen con fines de
investigacion en la forma descrita.

Si
No

Con la transferencia de sus datos sanitarios y de sus muestras, usted realiza una valiosa contribucidon
a la investigacion biomédica.

Por ello, queremos expresarle nuestro mds sincero agradecimiento.

Generalkonsent, es, Version 4.0 vom 01.12.2023
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Firma del/de la paciente Solo si es menor de edad o no tiene capacidad de actuar:
firma del representante autorizado
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Hoja informativa

Estimada paciente
Estimado paciente

Durante su estancia en el Hospital Universitario de Zurich (USZ), se recogen datos relacionados con su salud,
y también es muy probable que se tome material bioldgico de su cuerpo (muestras de sangre, otros fluidos
corporales o muestras de tejido). Este material biolégico en conjuncion con los datos es también de gran
valor para la investigacién médica. Por ello le pedimos su consentimiento para utilizar este material y sus

datos con fines de investigacion.

Su consentimiento para la investigacion

Con su consentimiento, los investigadores pueden
analizar sus datos desde una perspectiva cientifica
y realizar pruebas con sus muestras. Los datos que
requieren consentimiento son datos de nuestro
hospital que conciernen a su salud o a su persona.
Se trata, por ejemplo, de entradas en la historia
clinica sobre la evolucién de la enfermedad y de los
tratamientos realizados, de los resultados, de las
pruebas de imagen o de laboratorio, de la informa-
cién sobre la predisposicion hereditaria a determina-
das enfermedades (datos genéticos), pero también
datos personales (como edad o sexo). Las muestras
son material biolégico ya extraido (como sangre,
orina o tejido) y que ya no se necesita para el diag-
ndstico o el tratamiento.

Es posible que durante su estancia en nuestro hospi-
tal se le pida de nuevo su consentimiento con fines de
investigacion. Este puede ser el caso, por ejemplo, si
la clinica encargada de su tratamiento desea tomarle
otras muestras, o si se va a realizar un andlisis cienti-
fico de un aspecto en concreto. Si ello fuera necesa-
rio, su equipo médico le informard oportunamente.

Proteja sus datos y sus muestras

El uso de datos y muestras y su transmisién a investi-
gadores nacionales e internacionales estdn sujetos a
normas estrictas. Solo algunas personas tienen dere-
cho a ver los datos de su historia clinica. Estas perso-
nas son responsables de su tratamiento o tienen per-
miso para ver sus datos como parte de un proyecto
de investigacion.

Los datos que se utilizan con fines de investigacion
deben cifrarse lo antes posible, es decir, que toda la
informacion sobre su identidad, como nombre, fecha
de nacimiento o nUmero de seguro, se sustituye por
un codigo. Solo quien tenga acceso a la clave (docu-
mento que vincula el cédigo y el nombre) puede
sacar conclusiones sobre su persona.

Las muestras (material biolégico) se guardan de
forma segura en un biobanco. Un biobanco es una
coleccioén sistemdatica de muestras y datos vinculan-
tes en condiciones claramente definidas. Las mues-
tras y los datos genéticos solo pueden transmitirse a
los investigadores de forma cifrada o anonimizada.
Anonimimizado significa que todos los datos de iden-
tificacién se alteran o se eliminan, de modo que no
sea posible relacionarlos con la persona.

Véase el dorso
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Transmisién de datos y de muestras

Si los datos y las muestras se transmiten de forma ci-
frada a investigadores ajenos al Hospital Universitario
de Zurich, la clave se mantendrd en el USZ, donde un
organismo que no participe en el proyecto de investi-
gacion la almacenard de forma segura. En caso de
investigacién en el extranjero, debe garantizarse que
se cumplen al menos los mismos requisitos en materia
de proteccidén de datos que en Suiza. Ademds, por
regla general, los proyectos de investigaciéon son
aprobados por el comité ético responsable, el cual
comprueba si el proyecto y su realizacién son justifi-
cables desde el punto de vista cientifico y ético y si se
cumplen las condiciones legales, en particular, la pro-
teccién de datos.

Resultados de la investigacion

Los hallazgos de los proyectos de investigacion con
datos y muestras suelen contribuir a mejorar la aten-
ciéon médica de futuros pacientes. No obstante, si es
posible, se le comunicard si un resultado es relevante
para su salud personal (lo que no puede hacerse
cuando la investigacién se realiza con muestras ano-
nimizadas). Sin embargo, esto no suele suceder.

La entrega de sus datos y muestras con fines de
investigacién no da derecho a participar en los
beneficios potenciales que puedan derivarse de los
hallazgos. Los proyectos de investigacién no implican
ningun coste para usted ni para su seguro médico.
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Sus derechos

Su consentimiento es voluntario y bdsicamente ilimi-
tado. Sin embargo, usted tiene derecho a retirar en
todo momento su consentimiento sin justificacion al-
guna (revocacioén). En ese caso, pongase en contacto
con la clinica en la que recibe el tratamiento. En caso
de revocacién, sus datos y muestras no se entregardn
para proyectos de investigacion.

El hecho de decidir a favor o en contra del consenti-
miento o de revocar su consentimiento no afectard en
modo alguno a la atencion médica recibida.

Si tiene alguna pregunta sobre el uso
posterior de datos y muestras con fines de
investigacion, pongase en contacto con el
médico que lo atiende o visite nuestro
sitio web.

www.usz.ch/en/research



