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Information zur Weiterverwendung gesundheitsbezogener Daten und
Proben zu Forschungszwecken

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

die Erkennung und Behandlung von Krankheiten haben in den letzten Jahrzehnten enorme
Fortschritte gemacht. Diese Entwicklung ist das Ergebnis langjahriger Forschung, an der Arzte, andere
Wissenschaftler und Patienten verschiedener Generationen aktiv beteiligt sind.

Die Forschung ist dabei wesentlich auf Daten aus Krankengeschichten von Patientinnen und
Patienten angewiesen. In der Radiologie werden zum Beispiel Untersuchungsbilder von Patienten
analysiert und mit klinischen Symptomen, Ergebnissen aus Laboranalysen, Informationen zu einer
Therapie oder uber erbliche Veranlagungen zu bestimmten Krankheiten korreliert. Diese Information
erklart, wie Sie als Patientin oder Patient zum medizinischen Fortschritt beitragen kénnen und zeigt
auf, wie lhre Patientendaten und -rechte geschitzt werden.

Wir danken lhnen herzlich fiir lhr Interesse und lhre Unterstitzung.

Wie kénnen Sie Ihren Beitrag zur Forschung leisten?

Wenn Sie das nachfolgende Einwilligungsformular mit «Ja» unterschreiben, stellen Sie Ihre
gesundheitsbezogenen Daten und Ubriggebliebenen Proben der Forschung zur Verfigung. Die
Einwilligung gilt fur alle Daten, inklusive Bilddaten, die bereits im Spital / Praxis erhoben wurden oder
zukunftig erhoben werden. Dies gilt im gleichen Sinne fur die Proben.

Ihre Einwilligung ist freiwillig. Sie gilt zeitlich unbegrenzt, falls sie nicht widerrufen (zurtickgezogen)
wird. Sie kénnen lhre Einwilligung jederzeit bei einem der Spitdler oder Praxen, bei der Sie in
Behandlung sind, widerrufen, ohne eine Begrindung daftr abzugeben. Nach dem Widerruf werden
Ihre Daten und Proben fur neue Forschungsprojekte nicht mehr zur Verfugung gestellt. lhre
Entscheidung hat keinen Einfluss auf Ihre medizinische Behandlung.

Wie werden lhre gesundheitsbezogenen Daten Und Proben geschiitzt?

Ihre Daten werden im Spital / Praxis gemdass den gesetzlichen Vorschriften bearbeitet und geschutzt.
Nur befugte Mitarbeiter des Spitals / Praxis, wie beispielsweise Arzte, haben Einsicht in die
unverschlisselten Daten aus lhrer Krankengeschichte und Zugang zu lhren unverschlisselten
Proben. Ihre Proben sind in Biobanken verwahrt. Eine Biobank stellt eine strukturierte Sammlung
verschiedener Proben unter bestimmten Sicherheitsbestimmungen (Biobankreglement) dar. Ebenso
sind lhre radiologischen Bilddaten in zugriffsgeschutzten Datenbanken verwahrt.

Wenn |Ihre Daten und Proben fur Forschungsprojekte verwendet werden, so werden diese
verschlusselt oder anonymisiert. Verschlisselt bedeutet, dass alle personenbezogenen Daten wie lhr
Name oder Geburtsdatum durch einen Code ersetzt werden. Der Schllsselt der zeigt, welcher Code
zu welcher Person gehort, wird durch eine nicht am Forschungsprojekt beteiligte Person sicher
verwahrt. Personen, die keinen Zugang zum Schlissel haben, kénnen Sie nicht identifizieren. Je nach
Art des Forschungsprojektes werden Daten und Proben manchmal auch direkt anonymisiert, dann
gibt es keinen Schlussel, der auf lhre Person zurtckfihrt.
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Wer darf lhre gesundheitsbezogenen Daten Und Proben verwenden?

Ihre Daten und Proben werden berechtigten Forschenden an unseren Spitdlern / Praxen fur
Forschungsprojekte zur Verfugung gestellt oder kdnnen in Forschungsprojekten in Zusammenarbeit
mit anderen 6ffentlichen oder privaten Institutionen verwendet werden (andere Spitaler,
Universitaten oder pharmazeutische Unternehmen). Die Projekte kénnen in der Schweiz oder im
Ausland durchgefuhrt werden und gegebenenfalls genetische Analysen beinhalten. Bei
Forschungsprojekten im Ausland gelten mindestens die gleichen Anforderungen an den Datenschutz
wie in der Schweiz. Forschungsprojekte unterliegen generell einer Uberprifung der zustéandigen
Ethikkommission.

Werden Sie Uber Forschungsresultate informiert?

Forschungsprojekte mit Daten und Proben fuhren in der Regel nicht zu Informationen, die
unmittelbar fur die Gesundheit einer einzelnen Person von Belang sind. Sollte dennoch ein fur Sie
bedeutendes Ergebnis gefunden werden und eine medizinische Massnahme verfiigbar sein, ist eine
Kontaktaufnahme durch das Spital / die Praxis moglich.

Werden Sie finanzielle Vor- oder Nachteile haben?

Es entstehen fur Sie keine zusatzlichen Kosten. Es ist von Gesetzes wegen ausgeschlossen, mit lhren
Daten und Proben Geld zu erwirtschaften. Es entsteht daher weder fur Sie noch fur das Spital / die
Praxis ein finanzieller Vorteil.

Falls Sie noch Fragen haben oder zusatzliche Informationen wiinschen, wenden Sie sich bitte an die
behandelnden Arzte.
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