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Sayin Hastamiz

Hastaliklarin teshis ve tedavi edilmesi son yillarda biiytik ilerlemeler
kaydetti. Bu 6zellikle tibbi arastirma sayesinde miimkiindii. Yine de bircok
alanda iyilestirilebilecek konular vardir.

Hastanemiz gelecekte de yeni bilgilerin edinilmesi i¢in gayret sarf etmek
istiyor. Bunlar hastaliklar: daha iyi anlamamiza yardimci oluyor. Bu sekilde
yeni tedaviler gelistirilebiliyor ve mevcut tedaviler iyilestirilebiliyor.

Yazili onay vermeniz halinde, isvi¢re kanunlarina gore hasta bilgilerinizi
arastirma amach olarak kullanabiliyoruz. Aynisi kan, idrar veya doku 6r-

nekleri gibi biyolojik numuneler i¢in gecerlidir.

Bu brostir, onay vererek tibbin ilerlemesine nasil katkida bulunabileceginiz
hakkinda ayrintil bilgi sagliyor.

ilginiz ve yardiminiz icin tesekkiir ederiz.



PD Dr. med. Jeroen Goede
KSW Arastirma Komisyonu Baskani



Yatis ve Onay

Hastanemize gelisinizin farkl nedenleri
olabilir. Agrilardan dolay1 mi1 bize geli-
yorsunuz? Veya 6zel bir muayene veya
tedaviye ihtiyaciniz m1 var? Doktorunuz
kanunlara gore tedavinin seyrini detayl
bir sekilde hasta dosyasinda tutmakla
yuktmliidiir. Bazen bir hastaligin nedenini
bulabilmek icin, bedeninizden alinan kan,
idrar veya baska numuneler gerekli olur.
Hasta dosyasi ve muayenelerin sonuclari
tedavinin tamamlanmasindan sonra en az
on y1l saklanacaktir. Arta kalan numuneler
ise, tedavinin tamamlanmasindan sonra
genellikle bertaraf edilir.

Hasta dosyanizdaki verileri ve arta kalan
numuneleri, arastirmacilarin erisimine
sunabilirsiniz. Sizin yardiminizla boylece
cesitli projelerden yeni bilgiler edinilebilir.
Onay verip vermemeniz goniillilik esa-
sina dayalidir ve devam eden tedavinizi
etkilemez.

Onay verirseniz, arastirmacilar hasta
verilerinizi ve numunelerinizi kullanabile-
cektir. Onayinizi geri cekmediginiz siirece,
onayiniz hastanemizdeki tiim tedaviler
icin (gelecekte olanlar icin de) gecerlidir.
Kararimizi her zaman degistirebilirsiniz
ve onayinizl geri ¢ekebilirsiniz. Bunun
icin nedenler bildirmeniz gerekmez.

O andan itibaren hasta verilerinizi ve
numunelerinizi artik aragtirma amach
kullanamayacagiz.



Giinliik hastane calismalarindan bir ornek

Bay Keller'in aile doktoru onu Winterthur Kanton Hasta-
nesine sevk eder. Bay Keller'de Diyabet mellitus 2 hasta-
g1 (seker hastaligl) stiphesi bulunur. IIk hastane ziyare-
tinde kendisi ile ilgili bir takim bilgi kaydedilir. Ayrica ona
hasta verilerinin daha sonra da kullaniimast ile ilgili
dokamanlar verilir. Bay Keller verilerinin kullaniimasina
razidir. Bay Keller formu doldurur ve imzalar. Onayi has-
tanenin hastane sistemine kaydediliyor.

Bir doktor Bay Keller'e sikayetleri hakkinda soru sorar ve
ilk muayeneyi yapar. Bu muayene esnasinda Bay Keller'in
kan ve idrar 6rnegi vermesi gerekir. Doktor tim bilgileri
hastane sistemindeki hasta dosyasina yazar. Sonunda
Bay Keller'in diyabet hastasi olmadigi ortaya ¢ikar.
Hastaneden c¢ikabilir.



Verileriniz ile Numunelerinizin Giivenligi

Cesitli veri tiirleri vardir. Saglikla ilgili
kisisel bilgiler 6rnegin adiniz, adresiniz
veya hastaneye giris yapmanizin nedeni
gibi verilerdir. Bu bilgileri kolaylastirma
amaciyla sadece hasta verileri olarak
adlandiriyoruz.

Bir kisinin genleri hakkindaki tiim bilgiler
ise genetik veriler olarak gecer. Bunlar
genetik muayenelerle elde edilir. Kanunlar
genetik verilerin ve biyolojik numunelerin
ozellikle iyi korunmasini amaclamaktadir.
Arastirmacilar bu nedenle bunlar: daima
sadece anonimlestirilmis veya kodlanmis
sekilde elde eder.

Kodlamanin kaldirilmasia sadece 6zel du-
rumlarda izin verilir. Ornegin saghgimzin
korunmasi i¢in veya kanun geregi bunun
zorunlu olmasi s6z konusu olabilir.

Verileriniz isvicre kanunlarina gére ¢ok
gizli olarak islenir. Hastanemizde sadece
yetkili kisiler bu hasta dosyanizdaki verileri
gorebilir. Bu kisiler ya tedavinizle gérev-
lidir ya da yetkili etik komisyonu onlara
onayli bir proje i¢in verilerinizi inceleme
yetkisi vermistir. Arastirma projeleri icin
kullanilan veriler s6z konusu oldugunda,
bunlarin olabildigince erken bir zamanda
sifrelenmesi gerekir.

Numuneleriniz bir biyolojik numune
bankasinda giivenle saklanir. Bir biyolojik
numune bankasi, tibbi bilgilerle iliskilen-
dirilmis insandan alinmis numunelerin
saklandig bir yerdir.



"Kodlanmis" demek ne anlama geliyor?

Kodlanma, kimliginizin tespitine yarayabilen tim bilgilerin
(ad, dogum tarihi, adres vs.) yerine bir kodun (anahtarin)

kullanilmasi anlamina geliyor.
Kodu bilmeyen kisiler boylece bilgileri sizinle iliskilendiremez.
Anahtar daima Winterthur Kanton Hastanesinde kalir.

"Anonimlestirilmis" demek ne anlama geliyor?

Anonimlestirme, sizinle illiskilendirilebilen bilgilerin
tamamen silinmesi anlamina gelir. Anonimlestirmeden
sonra hangi verilerin hangi hastaya ait oldugu tespit
edilemez.



Degerlendirme ve Kullanim

Hastanemizde tedavi gordiigiiniiz stirece
verileriniz ve numuneleriniz kodlanmamis
sekilde hazir bulunur. Boylece glivenli

bir tedavi ve acil durumlarda hizli hareket
edilmesi saglanir. Kodlanmamus veriler,
cok iyi korunan hastane sisteminizin bir
parcasidir. Sadece doktorunuz gibi yet-
kili kisiler bunlara erisebilir. Bu kisiler
gizlilik ilkesine tabidir.

Onay vermeniz halinde bu veriler ve
numuneler tibbi arastirmalara sunulabilir.
Sadece bir Kanton Etik Komisyonunun
onayl ile arastirmalar yapilabilir. Aras-
tirmacilar hastanemizde veya bagka bir
isletmede calisiyor olabilir. Bu baska bir
hastane, bir tiniversite ya da bir sirket de
olabilir.

isvicre diginda yapilan arastirmalarda veri
glivenligi ile ilgili en az isvicre'deki gliven-
lik gereksinimleri gecerli olmalidir.



Giinliik hastane ¢calismalarindan bir ornek

Bay Keller'in tedavisinden Ug¢ yil sonra bir arastirma ekibi
Diyabet mellitus 2 ile ilgili bir proje yurutur. O sirada yeni
laboratuvar degerleri aranir.

Bunlar Diyabet mellitus 2'nin daha erken teshis edilmesinde
yardimci olacaktir. Bu sekilde hastalara gelecekte daha
hizli teshis konulmasi ve boylece daha erken bir tedavi
mumkin olmasi saglanir. Arastirma ekibi yetkili etik ko-
misyonunun onayini almistir. Arastirma ekibi simdi gesitli
hasta verilerini degerlendirmeye baslar. Bunlarin arasin-
da Bay Keller'in verileri de bulunur. Bay Keller'in verileri
kodlandirildi. Bay Keller'in verileri kod 015_46 altinda
arastirma veri tabaninda gérantulenir.

Tam kisisel bilgileriise silindi.



Gelecekteki Yarar

Bir arastirma projesinin tamamlanmasin-
dan sonra sonuclar miimkiin oldugu tak-
dirde ihtisas dergilerinde yayinlanacaktir.
Veya doktorlar sonuclari kongreler ve ek
egitimlerde tanitacaktir. Sonuclar boylece
tibbin ilerlemesi i¢in biiytik 6nem tasir.

Bu yeni sonuglar hastaliklarin teshis ve
tedavisinin stirekli olarak iyilestirilmesini
mimkiin kilar.

Bir arastirma projesindeki sonuclar
bazen kendi saghigimiz i¢cin 6nemli olabilir.
Miumkiinse bu tiir sonuclar hakkinda sizi
haberdar ederiz. Ancak anonimlestirilmis
verilerle arastirma yapildiginda, bu so-
nuclarin belirli bir kisiyle iliskilendirilmesi
mimkin olmayacaktir.

Ornegin yeni bir ilacin gelistirilmesi sonu-
cunda edinilen olas1 maddi bir kazanctan
pay verilmesi ne yazik ki ne sizin icin ne

de hastanemiz i¢in miimkiindiir. Kanunlar
hastanenin verileriniz veya numuneleriniz-
le para kazanmasini yasaklamaktadir.



Giinliik hastane calismalarindan bir ornek

Arastirma ekibi basarilydi. Diyabet mellitus 2'nin daha
hizli ve gavenli teshis edilmesini saglayabilecek yeni bir
laboratuvar degeri bulundu. Bu Bay Keller ve baska has-
talar verilerini arastirmaya sunduklariicin mumkandu.
Arastirmanin sonuclari bir uzman dergisinde yayinlana-
caktir ve baska arastirmalarda onaylanacaktir.

Boylece Diyabet tes mellitus 2 stiphesi bulunan yeni has-
talar daha hizli bir teshisten ve — icabinda — daha erken
bir tedavi baslangicindan yararlanabilir.
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Daha fazla sorulariniz varsa veya vermis oldugunuz
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