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E Utilizacao futura de dados relacionados com a saude e amostras biolégicas
para a investigacao e o ensino: informacoes e declaragao de consentimento

Caro paciente, caros pais

Resumo do nosso objetivo

O Hospital Pediatrico da Universidade de Zurique mantém um historial clinico para cada paciente. Nesse historial, é
documentado tudo sobre o seu filho.

Frequentemente, sdo também recolhidas amostras laboratoriais, por exemplo, de sangue ou de tecido.

Os dados que constam da sua ficha de utente e as amostras laboratoriais sdo valiosas para a investigacédo e o ensino.
» Pedimos a sua permissao para usar estes dados e amostras do seu filho para a investigagao e o ensino.

Os dados sao tratados com a maxima confidencialidade e todas as disposi¢des legais sobre protecdo de dados séo
observadas.

Qual o motivo deste pedido?
Nas ultimas décadas, fizeram-se grandes progressos na detegdo e no tratamento de doengas. Isso s6 foi possivel

gracas a investigagdo médica, na qual estdo envolvidos médicos, cientistas e pacientes de todas as idades.

A investigagao depende significativamente dos dados do historial clinico dos pacientes. Trata-se, por exemplo, de
resultados de analises laboratoriais, mas também de informacdes sobre uma terapia ou sobre predisposi¢des
hereditarias para determinadas doencgas. O material bioldégico que tenha sido recolhido durante um internamento
hospitalar podera ja ndo ser necessario para fins de diagnostico, mas é, no entanto, muito valioso para a
investigagdo. Falamos, por exemplo, de amostras de sangue, de urina e de tecido. Com vista a prosseguir com os
avangos na medicina, pedimos a sua contribuicao pessoal.

O que significa o seu consentimento?
Se consentir, os dados (por exemplo, a idade e os resultados dos exames) e as restantes amostras (por exemplo,

urina, sangue ou tecido) do seu filho serao disponibilizados para a investigagado e o ensino. O consentimento é valido
para todos os dados e amostras que tenham sido recolhidos ou que venham a ser recolhidos no hospital.

Extremamente importante: O seu consentimento é voluntario. A sua decisao, a favor ou contra, relativamente a
utilizagao futura dos dados e amostras nao tera influéncia no tratamento médico. O consentimento € valido por tempo
indeterminado, salvo se for retirado (revogado). O consentimento pode ser revogado em qualquer momento, através
do endereco de contacto indicado abaixo, sem apresentar razoes. Apos a revogacgao, os dados e as amostras nao
poderao voltar a ser usados para projetos de investigacao. Isso nao implica qualquer custo para si nem para a sua
companhia de seguros de saude.

Como é garantida a protecao dos dados e das amostras?
Os dados e as amostras do seu filho s&o processados e protegidos no hospital, em conformidade com as disposigdes

legais ("sigilo médico"). Apenas as pessoas autorizadas no nosso hospital, por exemplo, os médicos envolvidos no
tratamento, tém acesso aos dados e amostras nao cifrados do historial clinico do seu filho.

Os projetos de investigacdo sdo sempre supervisionados pela Comissao de Etica competente. Caso os
investigadores usem os dados para projetos de investigagao, os dados séo diretamente copiados do historial clinico
e, de seguida, cifrados e anonimizados. Cifrado significa que os dados pessoais (como o0 nome, a data de
nascimento, etc.) sdo substituidos por um codigo. As pessoas que ndo tenham acesso a chave nao podem identificar
o seu filho. A chave mostra o respetivo codigo e a respetiva pessoa. A chave permanece guardada em seguranga no
Hospital Pediatrico de Zurique. Anonimizado significa que a chave é eliminada. Ninguém (incluindo o Hospital
Pediatrico) consegue saber que os dados e as amostras pertencem ao seu filho.
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As amostras e os dados genéticos do seu filho podem também ser conservados em biobancos. Um biobanco é uma
estrutura que acolhe diversos dados e amostras, sujeitos a rigorosos regulamentos de seguranga. As amostras e os
dados genéticos so6 podem ser disponibilizados de forma anonimizada ou cifrada.

Quem pode usar as amostras e os dados relacionados com a saude do seu filho?

Com o seu consentimento, os dados e as amostras do seu filho ficardo disponiveis, em formato cifrado, para os
investigadores no nosso hospital. Os dados e as amostras podem ser usados em projetos de investigagdo que
impliguem a cooperagao com outras instituigées publicas ou privadas, com outros hospitais, universidades e
empresas farmacéuticas. Os projetos de investigagdo podem ser realizados na Suiga ou no estrangeiro e podem
incluir andlises genéticas. No caso de uma investigagdo no estrangeiro, devem ser garantidas, no minimo, as
mesmas exigéncias na prote¢cao de dados como na Suiga.

Sera informado dos resultados da investigagcao?

Os projetos de investigacdo com dados e amostras, geralmente, ndo levam a informagdes diretamente relevantes
para a saude do seu filho. No entanto, se for identificado um resultado significativo para o seu filho e caso exista um
tratamento médico, o Hospital Pediatrico podera contacta-lo. A partir do momento em que os dados e as amostras
sdo tornados anénimos, deixa de ser possivel entrar em contacto.

Caso ainda tenha alguma duvida ou precise de informagdes adicionais, entre em contacto através do endereco
abaixo:

Universitats-Kinderspital Zurich, Forschungszentrum fir das Kind, Lenggstrasse 30, 8008 Zurich
Studiensupport.FZK@kispi.uzh.ch /+41 44 249 49 49,

Declaracao de consentimento para
utilizacao futura de amostras e dados

relacionados com a saude

Tenho conhecimento de que neste folheto informativo (Versao
3.0, 07.10.2024) estao descritas as disposi¢des para a
utilizagao futura dos dados e amostras. Declaro que li e
compreendi estas informagoes. Foi-me dada a oportunidade de
colocar questdes, as quais foram respondidas de forma
satisfatoria.

Sim Nao
hE
Concordo que os dados e as amostras relacionados com a saude do
meu filho, recolhidos durante o internamento no Hospital Pediatrico da
Universidade de Zurique, sejam disponibilizados, da forma prevista,
para efeitos de investigagao e ensino.
Local/data Nome/apelido do paciente Assinatura do paciente,
em maiusculas se maior de 14 anos
Nome/apelido em maiusculas Assinatura dos pais/representante legal

Ausgefiilltes Formular weiterleiten an: Spitalarchiv
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