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Sqarimi pér pérdorimin e métejshém té té dhénave té pacientéve dhe —mostrat pér
kérkimore

Pér identifikimin dhe trajtimin e sémundjeve jané béré pérparime té jashtézakonshme gjaté
dekadave té fundit. Ky pérparim éshté rezultat i kérkimit mjekésor shumévjecar, né té cilin jané
pérfshiré né ményré aktive mjeké, shkencétaré dhe pacienté* nga té gjitha moshat dhe té shumé
brezave. Me kété kontekst kuptohet Spitali Universitar pér fémijé Bazel (UKBB), jo vetém si
gendér e trajtimit, por gjithashtu edhe si institucion kérkimor, i cili pérkrah hulumtimin e shkélgyer
pér mirégenien e fémijéve dhe té té rinjve.

Baza pér kété jané para sé gjithash informacionet pér sémundjen e pacientéve ose mostrat qé
jané marré né kuadrin e trajtimit dhe qé nuk nevojiten mé.

Sipas ligjit zviceran pér kérkimin human (HFG) UKBB-sé i nevojitet pér pérdorimin e métejshém
té kétyre té dhénave dhe mostrave miratimi me shkrim i pacientéve, ose i
prindérve/pérfagésuesve ligjoré. Prandaj atyre né rastin e regjistrimit né UKBB u kérkohet njé
dhénie e mundshme pélqgimi.

. Pér té mundésuar pérparime té métejshme né mjekési, kérkojmé njé kontribut personal.

Cfaré do té thoté dhéniae pélqimi?

Me pélgimin pér pérdorimin e métejshém té t& mostrave (urina, gjaku ose indet), gé mblidhen
gjaté géndrimit ambulator ose géndrimit né spital t& pacientéve pér géllime diagnostikuese dhe
trajtimi, dhe gé zakonisht asgjésohen, ato mund té pérdoren pér projekte kérkimore né té koduar
E njéjta gjé vlen edhe pér té& dhénat mjekésore (p.sh. mosha, rezultatet e analizave, sqarimet e
mbingarkesave familjare). Pélgimi vlen pér té gjitha t& dhénat, géjané mbledhur tashmé ose do
té mblidhen né té ardhmen né spital. Kjo vlen né té njéjtin kuptim pér mostrat. Dhénia e pélgimit
éshté vullnetar dhe mund té térhiget né ¢do kohé. Eshté e vlefshme pér njé kohé té pacaktuar.
Vendimi nuk ka asnjé ndikim né trajtimin mjekésor né UKBB

Si mbrohen té dhénat dhe mostrat?

Pajtueshméria me rregulloret ligjore dhe mbrojtjes & té dhénave éshté njé pérparési kryesore né
UKBB. Té gjitha informacionet qé jepen pér personin, familjen ose sémundjen , trajtohen né
ményré konfidenciale nga punonjésit.tané. Né kuadér trajtimit mjekésor, personat e autorizuar, si
Pershembull. shB mjekét e trajnuarsi me pare akses i pakriptuar né historiné mjekésore . Nése
pélgimine pér pérdorim té métejshém pér kérkimeté dhénat dhe mostrat do té pérdoren vetém né
formé té koduar né projektet e kérkimit né bashképunim me institucione té tjera publike ose
private (spitale té tjera, universitete dhe ndérmarrje farmaceutike).

Kriptimi do té thoté qé té gjitha informacionet, té cilat lejojné té nxjerrin pérfundime pér personin
si emri ose data e lindjes, zévendésohen me njé kod (celés). Celési mund té vetém nga
personat e autorizuar. Njerézit qé nuk e diné ¢elésin nuk mund té identifikojné fémijén/j. N& kété
ményré, mbrojtja e té dhénave personale garantohet né ¢do kohé. Mund té ndodhé gjithashtu gé
mostra té caktuara (gjak, uriné, inde) nga fémija/ju té jené té koduara pasi té jené kryer
ekzaminimet e nevojshme mjekésore dhe té ruhen né biobanka né pérputhje té rrepté me
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rregullat e sigurisé (sipas Urdhéresés sé Biobankés). Mostrat mund té pérdoren gjithashtu pér
testimin gjenetik si pjesé e projekteve kérkimore .

Kush e kontrollon kuptimin dhe géllimin e projekteve té kérkimit?

Té gjitha projektet e kérkimit me té dhéna ose mostra té koduara i nénshtrohen dispozitave té
vlefshme ligjore né Zvicér. Né rastin e projekteve té kérkimit jashté shtetit viejné té paktén
kérkesa té njéjta pér mbrojtjen e t& dhénave si né Zvicér. Pérveg késaj, té gjitha projektet e
kérkimit duhet t& miratohen nga njé komision i pavarur i etikés.

Cfaré éshté tjetér e réndésishme?
e Pacienti ose prindérit/pérfagésuesit ligjoré né ¢do kohé kané té drejté té kontrollojné
dosjen e pacientit t& sémuré.

Né rast té pélgimit nuk ka kosto shtesé.

. UKBB nuk lejohet té gjenerojé para me té dhénat dhe mostrat. Prandaj nuk ka asnjé
avantazh financiar pér ju ose pér spitalin.

e Sirregull projektet e kérkimit me t& dhénat dhe mostrat nuk gojné tek informacionet, té
cilat jané me interes té drejtpérdrejté pér shéndetin e personit individual. Megjithaté,
nése gjendet njé rezultat qé éshté i réndésishém pér fémijén/ju dhe ka njé masé/terapi
mjekésore, spitali mund t'ju kontaktojé.

e Pélgimi mund té revokohet né ¢do kohé népérmjet adresés sé kontaktit mé poshté pa dhéné
arsyeVendimi pér pranimin ose refuzimin e pélgimit pér hulumtim nuk ka ndikim né kujdesin
mjekésor.

e Pas revokimit, t& dhénat dhe mostrat nuk do té vihen mé né dispozicion pér projekte té reja
kérkimore.

Adresa e kontaktit pér pyetje ose anulim
Universitats-Kinderspital beider Basel Padiatrisches Forschungszentrum

Fjala kyce: Klinische Forschung
Spitalstrasse 33, 4056 Basel
Ose né adresén pfz@ukbb.ch

Ju lutemi na njoftoni pér deklaratén e pélgimit! Shumé faleminderit pér angazhimin tuaj!

*Pér arsye té lexueshmérisé mé té miré higet pérdorimi né té njéjtén kohé i formés gjuhésore mashkullore dhe femérore. Té
gjitha emértimet e personave vlejné njésoj pér té dyja gjinité.
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