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E Pérdorimi i métejmeé i té dhénave referuese shéndetésore dhe i provave
biologjike pér hulumtime dhe arsimim: Informata dhe deklarata e pélqgimit

Paciente e dashur, pacient i dashur, prindér té& dashur

Shkurtimisht mbi ¢éshtjen toné

Spitali universitaré pér fémijé Zurich (Universitats-Kinderspital Zirich) pér secilin pacient mbané njé histori té
sémundjes. Aty dokumentohen té gjithat mbi fémijén Tuaj.

Shpesh merren edhe prova laboratorike, p.sh. gjak apo inde.

Kéto té dhéna té historisé sé sémundjes dhe provat laboratorike jané shumé té vlefshme pér hulumtime dhe arsimim.
» Ne ju lusim Juve, gé té dhénat dhe provat e fémijés Tuaj té€ guxojmé ti pérdorim pér hulumtime dhe arsimim.
Kéto ne i trajtojmé me besueshméri té€ ashpér dhe i pérmbahemi gjithnjé rregulloreve ligjore mbi ruajtjen e té dhénave.

Pse ne ju parashtrojmé kéto pyetje?
Njohja dhe trajtimi i sémundjeve né dekadat e fundit ka shénuar pérparim enorm. Késaj ne i falénderohemi hulumtimeve
mjekésore, né té cilén marrin pjesé Mjeket dhe mjekét, shkencétaret dhe shkencétarét si dhe pacientet dhe pacientét e

té gjitha grup moshave.

Hulumtimi varet né masé té konsiderueshme nga historité e s€mundjeve té pacienteve dhe pacientéve. Né kéto raste
béhet fjalé pér, si pér shembull, rezultate laboratorike, porse edhe té€ dhéna mbi terapité apo informacione mbi
predispozitat trashégimore ndaj disa sémundjeve té caktuara. Gjithashtu edhe materiali biologjik i marré gjaté
géndrimit né spital dhe i cili nuk nevojitet mé pér géllime diagnostikimi, &shté shumé i vlefshém pér hulumtime. Kéto
jané si prova gjaku, urine dhe indesh. Pér t& mundésuar pérparim né mjekési, ne ju lusim pér kontributin Tuaj
personal.

Cfaré domethénie ka pélqim dhénia Juaj?
Nése Ju jepni pélgimin Tuaj, té& dhénat shéndetésore (p.sh. mosha dhe rezultatet e ekzaminimeve) dhe provat e

tepérta (p.sh. urina, gjaku apo indet) té fémijés Tuaj i vihen hulumtimeve dhe arsimimit né dispozicion. Ky pélgim vlien
pér té gjitha té dhénat, té cilat tani mé jané mbledhur né spital apo do mblidhen né té ardhmen si dhe pér té gjitha
provat.

Shumé me réndési éshté: pélgim dhénia Juaj éshté vullnetare. Vendimi Juaj pér apo kundér pérdorimit t&€ métejmé té
te dhénave dhe provave nuk ka asnjé ndikim ndaj trajtimit mjekésoré. Pélgim dhénia éshté e pérhershme, pérveg nése
ajo térhiget (revokohet) né ndérkohé. Pélgim dhénien Tuaj Ju mundeni ta térhigni né ¢do kohé nén adresén
kontaktuese t&€ dhéné ma poshté, pa dhéné arsyetime mbi kété. Pas revokimit té dhénat dhe provat nuk mund té
pérdoren mé pér projekte té reja hulumtimi. Késhtu nuk do shkaktohen shpenzime shtesé as pér Ju e as pér sigurimin
shéndetésoré.

Si mbrohen té dhénat dhe provat?
Té dhénat dhe provat e fémijés Tuaj né spital do té& pérpunohen dhe ruhen sipas rregulloreve ligjore («Fshehtésia e

mjekuty). Vetém bashképunétorét e autorizuar té spitalit, si pér shembull mjeket dhe mjekét trajtues, kané qasje né té
dhénat e pa bllokuara nga historia e sémundjes sé fémijés Tuaj dhe gasje ndaj provave té pa mbyllura.

Projektet hulumtuese do kontrollohen gjithmoné nga ana e komisionit kompetent té etikés. Kur hulumtuesit pér
projektet e tyre hulumtuese pérdorin té dhénat, kéto té dhéna do kopjohen direkt nga historia e sémundjes dhe pastaj
do béhen anonime apo kodifikohen. Kodimi do té thoté, gé té gjitha té dhénat né lidhje me personin (Emri, Data e
Lindjes etj.) do zévendésohen me njé kod. Personat té cilét nuk kané qasje né kodim, nuk mund ta identifikojné
fémijén Tuaj. Kodimi tregon se cili kod i takon cilit person. Ky ruhet i sigurt néKinderspitalZirich. Anonimizimi do té
thoté qé kodi do fshihet. Askush (e as KinderspitalZirich) nuk mund té merr vesh, gé té dhénat e anonime dhe provat
kané origjiné nga fémija Jua,.
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Gijithashtu mund té ndodhé, gé provat dhe té dhénat gjenetike té fémijés Tuaj do ruhen né banka biologjike. Njé banké
biologjike éshté njé koleksion i provave dhe té dhénave, e cila i nénshtrohet rregulloreve té ashpra té sigurisé. Provat
apo té dhénat gjenetike hulumtuesve ju jepen né dispozicion vetém né formé té koduar apo anonime.

Kush guxon té pérdoré té dhénat shéndetésore dhe provat e fémijés Tuaj?

Nése Ju jepni pélgimin, atéheré té& dhénat dhe provat e fémijés Tuaj hulumtuesve do ju jepen né formé té koduar né
spitalin toné. Té dhénat dhe provat mund té shfrytézohen edhe né projekte hulumtimi, té cilat mbahen né
bashké&punim me institucione tjera publike apo private, sikurse me spitale tjera, universitete apo ndérmarrje
farmaceutike. Projektet hetuese mund té béhen né Zvicér apo jashté vendit dhe né rasteté dhéna té pérmbajné edhe
analiza gjenetike. Né rastet e projekteve hulumtuese jashté vendit viejné sé paku kérkesat e njéjta mbi ruajtjen e té

dhénave sikurse né Zviceér.

A do informoheni mbi rezultatet e hulumtimeve?

Projektet hulumtuese me té dhénat dhe provat normalisht nuk qojné deri tek informatat, té cilat kané lidhshméri me
céshtjet e shéndetit té fémijés Tuaj. Mirépo, nése do gjendej ndonjé rezultat me domethénie pér fémijén Tuaj dhe do
té géndronte né dispozicion njé masé mjekésore pér até, atéheré spitali pér fémijé do kontakton me Ju. Mirépo nése

té dhénat dhe provat jané té anonimizuara, atéheré kontaktimi nuk éshté mé i mundur.

Nése keni pyetje tjera apo déshironi informata tjera shtesé, drejtohuni ju lutemi adresés kontaktuese té shkruar mé

poshté:

Universitats-Kinderspital Zurich, Forschungszentrum fir das Kind, Lenggstrasse 30, 8008 Zurich

Studiensupport. FZK@kispi.uzh.ch /+41 44 249 49 49.

Deklaraté pélqimi pér pérdorimin e métejmé
té dhénave referuese shéndetésore dhe

provave

Uné e di, gé né fagen e parashtruar informative (V. 3.0,
07.10.2024) jané té pérshkruara rregulloret mbi pérdorimin e
métejmé té dhénave dhe provave. Kéto informata unéi kam

lexuar dhe kuptuar. Uné kisha mundési té parashtroj pyetie dhe Yoo

kéto mé jané pérgjigjur né ményré té kénaqshme.

Po Jo
e
Me kété uné jep pélgimin, gé té dhénat referuese shéndetésore dhe provat e
fémijés tim, té cilat jané tubuar dhe marré gjaté géndrimit té tij né spitalin
universitaré pér fémijé né Zurich (Universitats-Kinderspital Zirich), t& jepen
né dispozicion né formén e pérshkruar pér hulumtime dhe arsimim.
Vendi/Data Emri/Mbiemrime pacientja/pacienti Nénshkrimi pacientja/pacienti
germa té médha nése mbi 14-vjecar
Emri/Mbiemrime germa t&€ médha Nénshkrimi i prindit/Pérfaqgésuesit ligjoré

Ausgefiilltes Formular weiterleiten an: Spitalarchiv
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