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I Saglikla ilgili Verilerin ve Biyolojik Orneklerin ileride Arastirma ve Egitim
Amaciyla Kullanilmasi: Bilgilendirme ve Onay Beyani

Degerli hastamiz, degerli anne-babalar;

istegimizin ozeti

Zirih Universitesi Cocuk Hastanesi'nde her bir hastanin dosyasi tutulur. O dosyaya ¢cocugunuzla ilgili tiim bilgiler
kaydedilir.

Bircok durumda drnegin kan veya doku olmak tzere laboratuvar drnekleri de alinir.

Hasta dosyasindaki veriler ve laboratuvar érnekleri, arastirma ve egitim i¢in ¢ok buyik deger tasiyor.

» Sizden ricamiz, gocugunuza ait bu veri ve 6rnekleri arastirma ve egitim amaciyla kullanmamiza izin vermeniz.
TUm verileri kesinlikli gizli tutacagiz ve kisisel verilerin korunmasiyla ilgili yasal hikimlere her zaman uyacagiz.

Size neden basvuruyoruz?
Hastaliklarin teshisi ve tedavisi konusunda son birkag on yilda ¢ok buyik ilerlemeler kaydedildi. Bu ilerlemeleri,

hekimlerin, bilim insanlarinin ve her yas grubundan hastalarin katki sagladigi tip alanindaki bilimsel arastirmalara
borgluyuz.

Bilimsel arastirmalar, biyulk 6l¢tide hastalarin dosyalarindan gelen verilere gereksinim duyar. Bunlar érnegin
laboratuvar tetkiklerinin sonuglari olabilecegi gibi bir tedavi ya da belirli hastaliklar olan genetik yatkinliklar ile ilgili
bilgiler de olabilir. Hastanede kalinan sure iginde alinmis olup artik tani igin ihtiya¢ duyulmayan biyolojik materyal —
ornegdin kan, idrar veya doku 6rnekleri— aragtirmalar igin de ¢ok degerlidir. Bundan sonra da tibbin ilerlemesini
saglayabilmek igin sizin kisisel bir katki saglamanizi rica ediyoruz.

Onayiniz ne anlama gelir?
Onay verdiginiz takdirde, gocugunuzun saglikla ilgili verileri (6rn. hastanin yasi ve muayene sonuglari) ve artakalan

ornekler (6rn. idrar, kan veya doku) arastirma ve egitim i¢in kullanima sunulur. Vereceginiz onay, gerek daha dnce
hastanede toplanan gerekse ileride toplanacak olan tim veriler ve tim Ornekler igin gegerlidir.

Cok énemli bir husus: Verecediniz onay istege baghdir. Veri ve 6rneklerin ileride kullaniimasina izin verip
vermediginiz, tibbi tedaviyi etkilemez. Onay geri alinmadigi (iptal edilmedigi) surece siresiz olarak gecerlidir.
Verdiginiz onayi istediginiz zaman herhangi bir gerekce géstermeden asagida belirtilen irtibat adresi Gzerinden geri
alabilirsiniz. Onay iptal olduktan sonra veri ve drnekler artik yeni arastirma projelerinde kullanilamaz. Siz veya saglk
sigortaniz i¢in herhangi bir ek masraf olugsmaz.

Veri ve érnekler nasil korunur?
Cocugdunuza ait veri ve 6rnekler hastanede kanun hakimleri uyarinca («hekimlerin sir saklama yakimlultgi») islenir

ve korunur. Sadece hastanenin yetkili personeli, 6rnegin tedaviyi yiriten doktorlar, gocugunuzun hasta dosyasindaki
sifrelenmemis verileri inceleyebilir ve sifrelenmemis drneklere erigebilir.

Arastirma projeleri her zaman ilgili etik kurulu tarafindan denetlenir. Verilerin arastirmacilar tarafindan arastirma
projelerinde kullanilacagi zaman veriler dogrudan hasta dosyasindan kopyalanir, ardindan da sifrelenir veya
anonimlestirilir. Sifreleme, tim kisisel verilerin (isim, dogum tarihi, vs.) yerine bir kodun kullanilmasi demektir.
Dolayisiyla sifreye erisimi olmayan kisiler cocugunuzun kimligini tespit edemez. Hangi kodun hangi kisiye ait oldugunu
gOsteren sifre, Zurih Cocuk Hastanesi’'nde guvenli bir sekilde saklanir. Anonimlestirme ise sifrenin silinmesi demektir.
Bu islemden sonra artik hi¢ kimse (Cocuk Hastanesi de dahil) anonimlestiriimis veri ve érneklerin gocugunuza ait
oldugunu 6grenemez.
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Cocugunuza ait érneklerin ve genetik verilerin biyolojik bankalarda muhafaza edilmesi de mumkuandur. Biyolojik banka,

cesitli érnek ve verilerin yapilandiriimis bir derlemesi olup kati giivenlik kurallarina tabidir. Ornekler ve genetik veriler
yalnizca sifrelenmis veya anonimlestiriimis sekilde arastirmacilarin kullanimina sunulur.

Cocugunuzun saghgi ile ilgili veri ve érnekleri kimler kullanabilir?

Onayinizi verdiginiz zaman gocugunuza ait veri ve ornekler sifrelenmis bir sekilde hastanemizdeki arastirmacilar
tarafindan kullanilabilir. Veri ve érnekler ayrica diger kamusal veya 6zel kurumlarla, érnedin diger hastaneler,
Universiteler veya ilag sirketleri ile isbirligi icinde ylUratilen arastirma projelerinde de kullanilabilecektir. Arastirma
projeleri gerek Isvigre’de gerekse yurt disinda yiiritiilebilir ve gerektiginde genetik analizler de igerebilir. Yurt digindaki
arastirma projelerinde kisisel verilerin korunmasi bakimindan en az isvigre’dekiler kadar kati kurallar gecerlidir.

Arastirma sonuglarn hakkinda bilgilendirilecek misiniz?

Veri ve érneklerle gergeklestirilen arastirma projelerinde genellikle dogrudan ¢cocugunuzun saghgini ilgilendiren
bilgilere ulasiimaz. Yine de gocugunuz igin dnem tasiyan bir sonuca ulasildigi ve tibbi bir midahale olanagi elde
edildigi takdirde Cocuk Hastanesi sizinle irtibata gecebilir. Veri ve 6rnekler anonimlestirildikten sonra artik irtibata
gegmek muimkidn olmuyor.

Herhangi bir sorunuzun olmasi veya daha fazla bilgi istemeniz durumunda litfen asagidaki irtibat adresine basvurun:
Universitats-Kinderspital Zirich, Forschungszentrum fiir das Kind, Steinwiesstrasse 75, 8032 Zirich
Studiensupport.FZK@kispi.uzh.ch /+41 44 266 71 11.

Saglikla ilgili verilerin ve orneklerin

ileride kullanilmasi i¢in onay beyani

isbu bilgilendirme yazisinda (Stirim 2.2, 29 Aralik 2020)
verilerin ve érneklerin ileride kullaniimasina dair kurallarin
belirtiimis oldugunu biliyorum. Bu bilgilendirmeyi okudum ve
anladim. Soru sormaya firsatim oldu ve sordugum sorulara
tatmin edici cevaplar aldim.

___________________________________________

Evet Hayir
=

Ar

Cocuguma ait olup Zirih Universitesi Cocuk Hastanesi’nde kaldigi siire
icinde toplanan veya alinan sagdlikla ilgili verilerin ve 6rneklerin belirtilen
sekilde arastirma ve egitim amaciyla kullanilmasini kabul ediyorum.

Yer/Tarih Hastanin Adi/Soyadi (kitap harfleriyle) 14 yasindan buyuk ise hastanin imzasi

Adi/Soyadi (kitap harfleriyle) Ebeveynin/Yasal temsilcinin imzasi

Ausgefiilltes Formular weiterleiten an: Spitalarchiv (Fach 97)
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