WINSELGRUPPE

Drejtoria pér mésimdhénie dhe
kérkim shkencor

Deklarata e pranimit pér pérdorimin e té dhénave shéndetésore dhe kampionéve pér
géllime kérkimi

Mbiemri dhe Emri i Pacientit Ditélindja

Uné, i nénshkruari pranoj gé té dhénat e mia shéndetésore dhe kampionét e mbledhur gjaté kujdesit
shéndetésoré (ambulant ose si pacient né spital) t& vendosen né dispozicion t& kérkimit shkencor.
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Uné kuptoj:

- Shpjegimin né lidhje me pérdorimin e métejshém té t& dhénave té mia shéndetésore dhe kampionéve pér
géllime kérkimi, té cilat jané paraqitur né faget (Version 2019/2 National).

- Qé té dhénat e mia personale jané té& mbrojtura.

- Qé té dhénat e mia dhe kampionét mund té pérdoren né projekte kombétare dhe ndérkombétare, né
sektorin publik dhe até privat.

- Qé projektet mund té pérfshijné analiza gjenetike t€ kampionéve t&€ mi pér géllime kérkimi.

- Qé& uné mund té rikontaktohem vetém né rast té€ gjetjeve individuale té réndésishme, nése do té keté.

- Qé vendimi im éshté vullnetar dhe gé nuk ndikon mbi trajtimin tim.

- Qé vendimi im nuk éshté i kufizuar né kohé.

- Qé mund té térheq pranimin tim né ¢gdo moment, pa pasur nevojé té justifikoj vendimin tim.

Vendi, data Firma e pacientit, nése i afté

Vendi, data Firma e pérfaqgésuesit ligjor, nése e nevojshme
(Emri dhe marrédhénia me pacientin)

Ju lutem, konsideroni kontaktin e méposhtém ose mjekun tuaj té pérgjithshém, né rast se do té keni
pyetje té tjera, ose nése do té déshironit t&€ merrnit njé kopje té€ késaj deklarate té firmosur.
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Drejtoria pér mésimdhénie dhe
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Informacion né lidhje me pérdorimin e té dhénave shéndetésore dhe kampionéve pér
géllim té kérkimit shkencor

| nderuar pacient,

Aftésia joné pér té diagnostikuar dhe trajtuar sémundjet €shté rritur ndjeshém né dekatat e fundit. Kjo rritje
éshté rezultat i njé pune té gjaté e té€ gendrueshme kérkimore né mjeksi, né té cilén kané marré pjesé doktoré,
shkencétaré dhe pacienté té brezave té ndryshém. Njé pjesé e réndésishme e késaj pune kérkimore
mbéshtetet né té dhénat e historikut mjeksor té pacientéve, si¢ jané rezultatet e analizave té laboratoréve,
informacioni nga terapité ose predispozitat gjenetike. Cdo material biologjik i mbledhur gjaté gendrimit né
spital, i cili nuk éshté mé i nevojshém pér trajtimin e pacientit, éshté ekstremisht me vleré pér kérkimin
shkencor. K&to mund té jené, pér shembull, mbetje t& kampioneve té gjakut, té urinés ose té indeve té trupit.

Kjo fletépalosje shpjegon se si pacientét mund t& ndihmojné né zhvillimin e mjeksisé dhe né té njéjtén kohé
siguron informacion né lidhje me mbrojtjen e t& dhénave dhe té drejtat gé lidhen me to. Ju falenderojmé pér
interesin dhe vemendjen tua;.

Si mund té kontribuoni né kérkimin shkencor?

Duke firmosur deklaratén e pranimit me “Po”, ju vini né dispozicion t& kérkimit shkencor té& dhénat dhe
kampionet e mbetur. Té dhénat dhe kampionet e pérdorur do té jené ato gé jané mbledhur dhe do té mblidhen
gjaté gendrimit tuaj né spital. Pranimi juaj éshté vullnetar. Ai gendron i viefshém pér njé kohé té pacaktuar, ose
deri né momentin qé ju e térhigni. Ju keni té drejté ta térhigni pranimin tuaj né ¢do moment, pa patur nevojé té
justifikoni vendimin tuaj. Pas térheqes, t& dhénat dhe kampionét tuaj nuk do té jené mé né dispozicion té
projekteve té reja. Vendimi juaj mbi kété ¢céshtje nuk do té ndikojé né trajtimin tuaj mjeksor.

Si ruhen té dhénat dhe kampionet qé lidhen me shéndetin tuaj?

Té dhénat gendrojné brenda né spital dhe mbrohen sipas rregullave té parashikuara nga ligji. Vetém
punonjésit e autorizuar nga spitali, si pér shembull mjekét, kané té drejté té hyjné tek té€ dhénat dhe kampionét
tuaj. Kampionét tuaj ruhen né biobanka, té cilat pérmbajné koleksione té strukturuara té€ kampioneve, né
pérputhje té ploté me rregullat e sigurisé (rregullat e biobankés).

Nése té dhénat ose kampionét tuaj do té pérdoren pér njé projekt kérkimi, ato do té jené té koduara ose
anonime. Kodimi nénkupton qé té gjitha informacionet personale si emri apo ditélindja juaj do té€ zévendésohen
nga njé kod. Celési gé tregon se kujt personi i pérkon kodi, ruhet i sigurté nga njé profesionist, i cili nuk éshté i
pérfshiré né projektin e kérkimit. Personat gé nuk kané kodet e kané t€ pamundur t'ju identifikojné. Kur ruhet
anonimati, lidhja midis materialit biologjik dhe/ose té dhénave té pjesémarrésit né kérkim higet pérgjithmoné,
né ményré gé asnjé pjesémarrés specifik t& mos riidentifikohet.
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Kush mund té pérdoré té dhénat tuaja shéndetésore ose kampionét?

Té dhénat dhe kampionét mund té pérdoren nga kérkues té autorizuar pér projekte kérkimi brenda né spital,
ose né bashké&punim me institucione publike (sic mund té jené spitale té tjeré), ose subjekte private (si¢ mund
té jené kompanité farmaceutike), né Zvicér ose jashté saj. Pér kérkimet jashté Zvicrés, duhet té sigurohet qé
ndigen té njéjtat kushte pér mbrojtjen e té dhénave, si né Zvicér. Projektet mund té pérfshijné analiza gjenetike
pér géllime kérkimi. Projektet e kérkimit, té cilét do té mbéshteten tek té dhénat ose kampionét tuaj, duhe té
jené té autorizuar pér realizimin e kérkimit nga komiteti etik pérkatés.

A do té informoheni ju mbi rezultatet e kérkimit?

Kérkimi i realizuar me kampionét tuaj ose té dhénat tuaja né pérgjithési nuk do té gjenerojné asnjé rezultat
individual mbi shéndetin tuaj. N& raste té rralla, rezultatet e kérkimit mund té jené té réndésishme pér
shéndetin tuaj. Né kété rast mund t& ndérmerren veprime klinike dhe ju mund té informoheni.

A do té keté ndonjé shpenzim ose pérfitim financiar?

Ky proces nuk do té krijojé shpenzime shtesé. Ligji e pérjashton tregtimin e t&€ dhénave dhe kampionéve.
Késhtu gé nuk do té keté pérfitime financiare pér ju apo pér spitalin.

Nése keni pyetje apo do té déshironit té merrnit informacione shtesé, ju lutem na kontaktoni né
adresén mé poshté, ose vizitoni fagen toné né internet.
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