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Arastirma izni

Arastirma igin hasta bilgileri ve hasta ornekleri yeniden kullanmaylan ilgili
aydinlatma

Hastaliklari anlamak ve tedavi etmek son onyillarda muazzam gelisme gosteriyor. Bu gelisme uzun
yillarin tibbi arastirmanin beraberinde getirdigi bir sonugdur. Bu arastirmada payi olanlar her yastan ve
¢ok nesillerdeki doktorlar, bilim insanlari ve hastalardir. Bu anlamda her iki Basel’in ¢ocuk Universite
hastanesi (UKBB) sadece tedavi merkezi degil, ayni zamanda ¢ocuklarin ve genglerin saghgi igin
olaganustu bir arastirma enstitlisi olmayi tesvik ediyor. Bunun temeli bilhassa hastalarin tedavi
esnasinda alinan ve sonra daha kullaniimayan bilgileri ve érnekleridir. isvicre human arastirma
kanununa (Schweizeriches Humanforschungsgesetz, HFG) gére UKBB bu bilgileri devam kullanmasi
icin hastalarin, veya ebeveyn/yasal vekili'nin yazili olarak onayi gerek. Bu ylizden UKBB’ye
muracaatinizda bir olaki tasvip i¢in hitap edileceksiniz.

Tip’da ayrica gelistirmeye ulagsmak icin sizin sahsi katkinizi rica ediyoruz

Sizin onayiniz ne demek oluyor?

Devam kullanma onayinizlan sizin ayakta veya hastanedeki tedavi esnasinda tetik veya tedavi
amaclylan alinan ve normalde sonra atilan 6rnekler (idrar, kan veya doku) sifrelenip ve herhangi tibbi
arastirma projelerine tahsis ediliyor. Aynisida tibbi bilgiler (mesela yas, tetik sonugclari, ailevi hasta
belirtileri arastirmasi) icin gegerlidir. Onayiniz zaten hastanede alinan ve alinacak butin veriler igin
gecerlidir. Aynisida érnekler iginde gecerlidir. Onayiniz génallidur ve istediginiz zaman iptal
edilebilinir. Onay sinirsiz bir siire igin gegerlidir. Sizin karariniz gocugunuzun tibbi tedavisini
etkilemeyecektir.

Bilgiler ve 6rnekler nasil korunuyor

UKBB'de kanunsal talimata ve veri korumaya ¢ok bulylk 6nem veriliyor. Sizin kendinizlen, ailenizlen
ve hastaliginizlan ilgili verdiginiz tim bilgiler bizim isgilerimiz tarafindan gizli tutuluyor.Tibbi tedavi
esnasinda yetKkili kisiler, misalin sizi tedavi eden doktorlar, simdiye kadar oldugdu gibi sifresiz olarak
cocugunuzun hasta dosyasina erisme haklari var. Eger siz bu arastirma konsensise raziliginizi
verirseniz gocugunuzun bilgileri ve drnekleri sadece sifreli olarak hastanemizdeki arastirma
projelerinde veya baska kamusal yada 6zel enstitiilerde (baska hastaneler, Universiteler ve eczasal
kuruluglarda) kullanilacakdir. Sifreli demek ki bilgilerin tim kisiye sonucunu ¢ikartacak bdlimleri, misal
isim veya dogum tarihi bir kod’lan (sifre) sifrelenecekdir. Bu sifre sadece arastirmanin yonetimi
tarafindan goérevlendirilmis kisi tarafindan goérulebilinir. Sifreyi bilmeyen kisiler sizi kisi olarak teshis
edemez. Bdylece kisinin bilgilerinin korumasi her an garantilenmisdir.

Cocugunuzun bazi 6rnek atiklari (kan, idrar, doku) tibbi gereken inceleme sonugunda sifrelenip ve
emniyet

kurralarina kesin uyma sartiylan (biyolojik banka kurralarina gére) biyolojik bankada

saklanacakdir. Ornekler ayni zamanda arastirma projeler kapsaminda genetik aragtirmalar iginde
kullanilabilinir.
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Kimler aragtirma projelerin faydalarini ve hedeflerini kontrol ediyor?

Buitiin sifreli bilgiler veya érnekler igeren arastirma projeler isvigrede gegerli olan kanunsal sartlara
uymak zorundalardir. Yurt disinda yapilan arastirma projeleri en az veri koruma alaninda isvigredeki
ayni sartlara uymak zorundalardir. Ayriyeten tim arastirma projeleri bir bagimsiz etik heyet tarafindan
onaylanmis olmalilar.

Baska ne 6nemli?

Hasta veya velilerin / yasal vekilinin her an hasta dosyasina bakma haklari vardir.
Onay icin ek bir licret 6denmesi gerekmemektedir.
UKBB, verilerden ve 6rneklerden higbir mali fayda saglamamaktadir. Bunun ne size ne de
hastaneye herhangi bir maddi getirisi yoktur
Veri ve numune igeren arastirma projeleri genellikle tek bir kisinin saghgiyla dogrudan ilgili bilgilere
yol agmaz. Ancak, cocugunuz/sizin igin dnemli olan bir sonug bulunursa ve tibbi bir dnlem/tedavi
mevcutsa, hastane araciligiyla iletisime gegilebilir..

Onay herhangi bir zamanda ve neden gdsterilmeksizin iptal edilebilirArastirma onayi veya
reddine iliskin kararin tibbi bakim tizerinde higbir etkisi yoktur iptalin ardindan, veriler ve
numuneler artik yeni arastirma projeleri igin kullanilamayacaktir

Bunun icin buraya ulaginiz:
Universitats-Kinderspital beider Basel
Padiatrisches Forschungszentrum
Sozlik birimi: Klinische Forschung
Spitalstrasse 33

4056 Basel

pfz@ukbb.ch

Lutfen kararinizi onay formunda bize bildirin!
Baghliginiz i¢in ¢ok tesekkur ederiz!
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