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This hospital is taking part in a project on heart
health. This project is called the Cardiac Analytics
and Innovation Data Repository.

Cardiac Al is a group of doctors and researchers from
hospitals in this area and the University of New South
Wales (UNSW).

This project collects information about patients with
heart disease. This information is sent from the
hospital to a secure database at the University. This
information will be used for research to improve the
health of people with heart disease.

The database collects information to help
the hospital improve care for patients

The database collects information from your medical
record about your hospital stay. All personal
information that can identify you, such as your
name, date of birth and address is not collected.

The information collected includes:

+ Demographics (such as age and sex)

+ Aboriginal or Torres Strait Islander status

* Clinical notes (which include your medical history,
the reason for your hospital stay, treatments
given and any other events that happened while
you were in hospital)

+ Vital signs (such as heart rate)

+ Medications and infusions

+ Test results (such as blood tests and scans)

+ Details of any operations

The data collected from your hospital stay will be
linked with other health databases that track

+ Date and reason for visits to hospitals or
emergency departments

+ Medications from pharmacies

* GP visits

+ Date and cause of death

How is my privacy protected?

We make sure your data is safe and that you are not
identified from this data.

We remove personal identifiers (names, birth date
etc.) from the data and replace them with a unique
code. This means that your information can be used
for research and to improve care, but no one will
know the information is about you. Using a unique
code for each person also allows your information to
be linked with other databases.

Your information is collected by a computer and is not
collected by a human being. This protects your privacy
during the collection process.

®

Your information is then securely transferred and
stored in a database. The database is controlled by
UNSW. It is based in Australia. The NSW Department
of Health have approved the database to hold
sensitive health information.

Patient Information Sheet

Researchers can only access the information if they
have been approved by the Human Research Ethics
Committee. All the researchers are trained to properly
handle sensitive health data.

We also have a Data Governance Committee. This
committee makes sure your data is stored and

used securely and only for approved purposes. The
committee is made up of the Cardiac Al researchers,
hospital employees and cardiologists.

There is always small risk that you may be identified
from this information. However, all reasonable steps
have been taken to ensure this doesn’t occur.

How do we use this information?

We use the information to develop tools to help
doctors make decisions about patient care. These
tools help with decision making only. The decision to
change care or give additional care is always made by
the doctor.

Your information may also be used for other research
projects that have been approved by a Human
Research Ethics Committee and the Cardiac Al Data
Governance Committee.

Your Choice
You may not want to take part in this project.
If you do not want your data to be used in this project,

you can opt out at any time during or after your
hospital stay.

If you opt out this means all your information is
permanently removed from the database. This
includes any future hospital visits. Opting out will
prevent your information being used in any research
using this data.

If you opt out this does not affect the medical care
you receive at this hospital.

If you want to opt out, please contact us by email or
phone.

For more information or to opt out please
contact:

Email: support@CardiacAl.org

Phone: (02) 9382 0686

Info sheet: www.CardiacAl.org/infosheet

The conduct of this study at this site has been authorised by the site Local Health District. Any person with concerns or
complaints about the conduct of the study may contact the Research Governance Officer.

For Prince of Wales, St George or Sutherland Hospital governance, contact: (02) 9382 3587 or SESLHD-RSO@health.nsw.gov.au

and quote 2020/STE05639

For The Wollongong Hospital governance, contact: (02) 4253 4876 or ISLHD-ResearchGovernance@health.nsw.gov.au and

quote 2020/STE05640
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Informativni listi¢ za pacijente

Ova bolnica sudjeluje u projektu o zdravlju srca.
Naziv projekta je Cardiac Analytics and Innovation
Data Repository (Cardiac AI) (SpremiSte analitickih
i inovacijskih podataka) (Cardiac AI).

Cardiac Al je grupa lijecnika i istrazivaca iz bolnica
u ovom podrudju i s University of New South Wales
(NSW Sveuciliste) (UNSW).

Ovim projektom se sakupljaju podaci o pacijentima
koji boluju od srcanih bolesti. Te informacije se iz
bolnice Salju u sigurnu bazu podataka na sveucilistu.
Te informacije Ce se koristiti u istrazivanju ciji je cilj
poboljSanje zdravlja sr¢anih pacijenata.

Baza podataka sakuplja informacije kako
bi bolnici pomogla u poboljSavanju njege
pacijenata

Baza podataka sakuplja informacije iz Vasih

zdravstvenih podataka tijekom VaSeg bolnickog
lijeCenja. Sve VaSe osobne informacije, kao Sto su

VasSe ime, datum rodenja i adresa se ne sakupljaju.

Informacije koje se sakupljaju ukljucuju:

+ Demografiju (dob starosti i spol)

+ AboridZanski i Torres Strait islander status

+ Klinicke podatke (koji uklju€uju VaSu povijest
bolesti, razlog hospitalizacije, vrste lijeCenja i sve
druge dogadaje koji su se dogodili tijekom Vase
hospitalizacije)

+ Vitalne znake (kao Sto su otkucaji srca)

+ Medikacije i infuzije

« Rezultate testova (krvne slike i skenove)

* Podatke o operativnim zahvatima

Podaci sakupljeni tijekom Vase hospitalizacije biti ¢e
povezani s ostalim bazama zdravstvenih podataka koji
prate

+ Datum irazlog posjetama bolnicama ili hitnoj
pomodi

+ Medikacije u ljekarnama

+ Posjete lijeCniku opce prakse

+ Datum i uzrok smrti

Kako je zaStiéena moja privatnost?

Osiguravamo da su Vasi podaci sigurno pohranjeni i
da se Vas ne moZze identificirati.

Uklanjamo sve osobne identifikatore (imena,

datum rodenja itd.) iz sakupljenih podataka i njih
zamijenjujemo jedinstvenom Sifrom. To znaci

da se Vasi podaci mogu koristiti u istrazivanju i
poboljSavanju njege bez da itko sazna da se to
odnosi na Vas. KoriStenje jedinstvene Sifre za svakog
pacijenta isto tako omogucuje povezivanje Vasih
informacija s ostalima bazama podataka.

Project on heart health - Patient Information Sheet - Croatian

VaSe podatke sakuplja kompjuter, a ne ljudsko
bice. Tako se Stiti Vasa privatnost tijekom procesa
sakupljanja podataka.

Onda se Vase informacije sigurnim putem prebacuju
i pohranjuju u bazu podataka. Tu bazu podataka
kontrolira UNSW. SjediSte mu je u Australiji.
Ministarstvo zdravlja NSW je odobrilo ovu bazu
podataka za pohranu senzitivnih informacija.

Istrazivaci imaju pristup tim informacijama samo ako
im je to odobrio Human Research Ethics Committee
(Eticki odbor za ljudsko istraZivanje). Svi istrazivaci su
potpuno uvjezbani u obradi senzitivnih zdravstvenih
podataka.

Osim toga imamo i Data Governance Committee
(Upravni odbor za informacije). Taj odbor osigurava da
su Vasi podaci sigurno pohranjeni i da se koriste samo
za odobrene slucajeve. Taj odbor sacinjavaju Cardiac
Al istrazivaci, bolnicko osoblje i kardiolozi.

Naravno da uvijek postoji mala moguénost da Vas se
moze identificirati prema sakupljenim podacima. No,
poduzeti su svi koraci da se to ne dogodi.

Kako koristimo ove informacije?

Informacije se koriste u razvijanju pomagala koja
lije€nicima pomazu u donoSenju odluka o pacijentovoj
njezi. Odluka da se ili promijeni ili nadopuni njega ce
uvijek biti odluka lije¢nika.

Vase informacije se mogu koristiti i za druge projekte
koje je odobrio Human Research Ethics Committee i
Cardiac Al Data Governance Committee.

Vas izbor
Vi moZda ne Zelite sudjelovati u ovom projektu.

Ako ne Zelite da se VaSi podaci koriste za ovaj
projekt, u bilo koje vrijeme ili tijekom ili nakon VaSe
hospitalizacije, moZete odstupiti.

Ako odstupite, to znaci da ce se sve informacije trajno
otkloniti iz baze podataka. To uklju€uje i sve naknadne
posjete bolnici. Odstupanje ce sprijeciti da se Vase
informacije koriste u bilo kojem drugom istrazivanju
koje koristi te podatke.

VaSe odstupanje nece imati nikakav utjecaj na
njegu koju primate u toj bolnici.

Ako Zelite odstupiti, molimo Vas kontaktirajte nas ili
emailom ili telefonski.

Za daljnje informacije ili odstupanje u
sudjelovanju, molimo kontaktirajte:

Email: support@CardiacAl.org
Phone: (02) 9382 0686
Info sheet: www.CardiacAl.org/infosheet
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Pahina ng Impormasyon para sa Pasyente

Ang ospital na ito ay kasali sa isang proyekto para sa
kalusugan sa puso. Ang proyektong ito ay tinatawag
na Cardiac Analytics and Innovation Data Repository
(Cardiac AI) (Cardiac Analytics and Innovation Data
Repository).

Ang Cardiac Al ay isang grupo ng mga doktor at mananaliksik
mula sa mga ospital sa lugar na ito at ng University of New
South Wales (UNSW).

Ang proyektong ito ay nangangalap ng impormasyon
tungkol sa mga pasyente na may sakit sa puso. Ang
impormasyong ito ay ipinadala mula sa ospital tungo sa
isang ligtas na database ng Universidad. Ang impormasyong
ito ay gagamitin para sa pananaliksik upang mapabuti ang
kalusugan ng mga taong may sakit sa puso.

Ang database ay nangangalap ng impormasyon
upang matulungan ang ospital na mapabuti ang
pangangalaga sa mga pasyente

Ang database ay nangangalap ng impormasyon mula sa
iyong ulat na pangmedikal tungkol sa iyong pananatili

sa ospital. Lahat ng personal na impormasyon na
maaaring makilala ka, tulad ng iyong pangalan, petsa ng
kapanganakan at tirahan ay hindi isinali.

Kasama sa kinolektang impormasyon ang:

* Mga Demograpiko (tulad ng edad at kasarian)

+ Katayuan ng mga Aboriginal or Torres Strait Islander

* Maga tala na klinikal (na kinabibilangan ng iyong
kasaysayan sa medikal, ang dahilan ng iyong
pagkakaospital, mga paggamot na ibinigay at anumang
ibang mga kaganapan na nangyari habang nasa ospital
ka)

* Mga mahahalagang palatandaan (na tulad ng pintig ng
puso (heart rate)

+ Mga gamot at mga pinadaan ang gamot sa ugat
(infusion)

* Maga resulta ng pagsusuri (tulad ng mga pagsusuri ng
dugo at pag-scan)

* Mga detalye ng anumang operasyon

Ang data na nakolekta mula sa iyong pananatili sa ospital
ay idurugtong sa iba pang mga database sa kalusugan na
sumusubaybay

+ Petsa at dahilan para sa mga pagbisita sa mga ospital o
mga kagawaran ng emerhensya

+ Mga gamot mula sa mga botika

* Mga pagbisita sa GP

* Petsa at sanhi ng pagkamatay

Paano mapoprotektahan ang aking
pagkapribado?

Titiyakin namin na ang iyong datos ay ligtas at hindi ka
nakikilala mula sa datos na ito.

Inaalis namin ang mga personal na pagkakakilanlan (mga
pangalan, petsa ng kapanganakan, atbp.) mula sa data

at pinapalitan ito ng isang natatanging koda (“code”). Ibig
sabihin nito na ang iyong impormasyon ay magagamit para
sa pananaliksik at upang mapabuti ang pangangalaga,
ngunit walang makakaalam na ang impormasyon ay tungkol
sa iyo. Ang paggamit ng isang natatanging “code” para sa
bawat tao ay pinapayagan na ang iyong impormasyon na
maiugnay sa ibang mga “database”.
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Ang iyong impormasyon ay kinokolekta ng isang

kompyuter (computer) at hindi kinokolekta ng isang tao.
Pinoprotektahan nito ang iyong pagkapribado sa panahon ng
proseso ng pagkolekta.

Pagkatapos ay ligtas na inililipat at itinatabi ang iyong
impormasyon sa isang database. Ang database ay kontrolado
ng UNSW. Nakabase ito sa Australya. Ang Kagawaran ng
Kalusugan ng NSW ay nag-aproba sa database upang mag-
imbak ng mga sensitibong impormasyon sa kalusugan.

Nakikita lamang ng mga mananaliksik ang impormasyon
kung pinayagan sila ng Human Research Ethics Committee.
Lahat ng mga mananaliksik ay tinuruan sa wastong
paghawak ng sensitibong datos sa kalusugan.

Mayroon din kaming isang Data Governance Committee.
Ang Komite ay nagtitiyak na ang iyong datos ay iniimbak
at ginagamit nang ligtas at sa aprobadong layunin lamang.
Ang komite ay binubuo ng mga mananaliksik ng Cardiac Al
empleyado ng ospital at mga doktor sa puso (cardiologists).

Laging may maliit na posibilidad na ikaw ay maaaring
makilala mula sa impormasyon na ito. Gayunman, lahat ng
makatwirang hakbang ay ginawa upang matiyak na hindi ito
mangyayari.

Paano namin gagamitin ang impormasyon na ito?

Ginagamit namin ang impormasyon upang makabuo ng mga
kasangkapan (tools) upang makatulong sa mga doktor na
gumawa ng desisyon tungkol sa pangangalaga ng pasyente.
Ang mga kagamitan na ito ay tumutulong lamang sa
pagpapasya. Ang desisyon na baguhin ang pangangalaga o
magbigay ng karagdagang pangangalaga ay palaging doktor
lang ang may gawa.

Ang iyong impormasyon ay maaari ring magagamit sa iba
pang mga proyektong pananaliksik na naaprubahan ng isang
Human Research Ethics Committee at ng Cardiac Al Data
Governance Committee.

Iyong Pagpipilian
Maaari kang hindi makilahok sa proyektong ito.

Kung hindi mo nais na magamit ang iyong datos sa
proyektong ito, maaari kang umalis dito sa proyekto
anumang oras, sa panahon o pagkatapos ng iyong
pananatili sa ospital.

Kapag umalis ka, ibig sabihin nito na lahat ng iyong
impormasyon ay permanenteng aalisin mula sa database.
Kasama rito ang anumang pagbisita sa ospital sa hinaharap.
Ang pagka-alis mo sa proyekto ay pipigil sa paggamit ng
iyong impormasyon sa anumang pananaliksik na kabilang
ang mga datos na ito.

Kung umalis ka, hindi ito makakaapekto sa
pangangalagang medikal na tinatanggap mo sa ospital
na ito.

Kung nais mong umalis, mangyaring makipag-ugnay ka sa
amin sa pamamagitan ng email o telepono.

Para sa karagdagang impormasyon o upang
makaalis sa proyekto, mangyaring makipag-
ugnayan sa:

Email: support@CardiacAl.org

Telepono: (02) 9382 0686

Info sheet: www.CardiacAlL.org/infosheet
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EvNHEPWTLKO DUAAASLO ACBEVWYV

AUTO TO VOOOKOHELO CUHMMETEXEL O £va TIPOYpAHA yLa
TNV vyela Ttng KapdLag tou ovopadetat Cardiac Analytics
and Innovation Data Repository (Carrdiac AI)
(ATtoBetnpLo Aedopévwv KapdLakng AvaAuong Kat
Kawotopiag).

To Cardiac Al amtoteAeital amo pLa opada yLatpwy Kat
EPELVNTWV ATIO VOOOKOWELO O€ QUTHV TNV TIEPLOXT| KAL TO
Maveriotrpto tng Néag Notiag Ouahiag (UNSW).

AUTO TO TIPOYPAPA CUAAEYEL TIANPOYOPLEC TIOU APOPOUV
aoBeveig pe kapSlakeg tadroelg. OL TAnpoopleg
QTOOTENAOVTAL ATIO TO VOCOKOUELD O pla acaln Bdaon
SeSopévwy oTo MavemLotripLo. AUTEG oL TTAnpowopieg Ba
XPNoLpoTotnBoUV yLa €PEVVEG pIE OKOTIO TN BeATiwon TG
uyelag atopwy PE KapSLOKEG TTABNOELG.

H Bdon 6edopévwv GUAAEYEL TTANPOWPOPLEG
yla va BonBroeL To VOGOKOUELO va BEATLWOEL
v tepifaAPn acBevwyv

H Bdon eSopévwv oUMEYEL TTANPOYOPLEG TTO TO LATPLKO
0ag apxELo OXETIKA HE TN VOONAELQ 0ag 0TO VOGOKOE(O.
‘O\EG OL TIPOCWTILKEG TTANPOYOPLEG TTOU PTIOPOUV Va
G0G TAUTOTIOLO0UV, OTIWG TO dvopa, N NUEPOopNnVia
yévvnong Kat n StevBuvon oag, §ev cuAAéyovtat.

OL Anpowopleg TToU CUAAEyovTaL TiEpLAaPBAvouy:

* Anpoypa@ikd otolyela (0Twg NALkia kat YUAO)

+ To av elote AutdxBwv r Nnowwtng Torres Strait

+ KAWLKEG ONPELWOELG (TTou TTIEpAAPBAVOULV TO LATPLKO
00G LOTOPLKO, Tov Adyo yLa Tn voonAela oag oto
VOOOKOELO, TIG BepaTieieg TTou §6BNKav kal AAAa
TIEPLOTATIKA TTIOU cuvERnoav dTav oactav oto
VOOOKOELD)

o ZWTIKEG eVEELEELG (OTIWG KapSLaKOG puBUOC)

+ dAappaka Kal eyxUoeLg

+ Amoteléopata EeTACEWV (OTIWG EEETATELG alpatog Kat
omwenpoypagnpata)

+  N\ETITOPEPELEG yLA TUXOV eTTEPPATELG

Ta SeSopéva Tou cUAEYovTalL aTmo Tn VoohAela oag oto
voookopelo Ba ouvseBoUV pe AAEG UPLOTAPEVEG BATELG
Sedopévwy vyelag

* Hpepopnvia kat Adyog yLa eTiLokEPELG OE VOOOKOPELa N

TUNPOTA EKTAKTWY TIEPLOTATLKWY

+ OAppaKa amo YapHaKELd

+ ETLOKEPELG OE OLKOYEVELAKOUG yLatpoug (GP)

* Hpepopnvia kat attia Bavatou

Mwg TtpocTATEVETAL TO ATIOPPNTO HOU;

Ataopalifoupe OtTL Ta SeSopéva oag elval ac@ar] Kat otL
Sev avayvwpiletal N TautoTNTd 0ag amod autd ta SeSopéva.

A@alpoUpE TA TIPOCWTILKA AVAYVWPLOTLKA OTOLXELa
(ovoparta, nuepopnvia yévvnong K.ATL.) amo ta SeSopéva Kat
TA AVTIKABLOTOUME PE €vav PovadSLko KwSLKO. AuTO onuatvel
OTL oL TANpOoWopLeG oag Pmopouv va xpnaotporotnbouv

yla €épeuva Kal BeAtiwon tng ppovtisag, aAa Kaveig Sgv

Ba yvwplleL 6TL oL TTAnpowopieg apopolv 0dc. H xprion
€VOG HOVASIKOU KWELKOU yLa KABE ATOHO ETILTPETIEL ETILONG
TN oUVSEDN TWV TIANPOYOPLWY 0aG UE AANEG BATELG
SeSopgvwv.

OL Anpowopieg cag cUANEYOVTAL aTto Evav UTIOAOYLOTH. Aev
OUMEyovTal atto avBpwTto. AUTO TIPOCTATEVEL TO ATTOPPNTO
0ag Katd tn Stadikactia cuAoynG.

Project on heart health - Patient Information Sheet - Greek

3T OUVEXELQ, TA OTOLXElO 0ag PJETAPEPOVTAL KAl
amoBnkevovtal e acPalela o pla Baon dedopévwv. H
Bdon SeSopgvv TEAEL UTIO TOV EAEYXO TOU TIAVETILOTNHIOU
UNSW kat tnpeitat otnv AuotpaAia. To Yroupyelo Yyetag
NG NNO evékplve tn Bdon SeSopévwy yLa TV amobrikeuon
evaloBnTwv TANpowYopLWV yLa TNV Lysia.

Ol epguvnTEG PTIOPOUV VA £X0UV TIPOCRACH OTLG
TIANpPoWopleg POVO €AV €xouv eyKpLBel amd tnv emLtporh
Seovtoloylag Human Research Ethics Committee. OAoL ot
€PELVNTEG elval ekmaldeupévol Wote va xelpifovtal cwotd
Ta evaloBnta Sedopgva vyelac.

‘Exoupe eniong pLa emitportr Data Governance Committee.
Autr n Emitportr) Stac@alidet 6tL ta SeSopéva oag
amoBnkevovTal Kal XpnoLUOTIOLOUVTAL HE AoPAAELa

KAl PJOVO YyLa EYKEKPLUEVOUG OKOTIOUG. H eTLTpoTr
amnaptidetat and epeuvnteg Tou Cardiac Al utaAAAoug Tou
VOOOKOWELOU KaLl KapSLoAGyouG.

YTIapxEL TTAvTa €vag PLkpog Kivuvog va tautototnBeite
amo autd Ta otolxela. Qotooo, €xouv AnwBel dAa Ta eLAoya
HETPa yLa va Stacpalilotel 6tL autod ev Ba oupBel.

Mwg XPNOLHOTIOLOVHE AUTEG TLG TIANPOWPOPLEG;

XpnoLoTioloUPE TG TANPoWYopleg yla va avamntu§oupe
gpyaleia ta omoia Ba BonBouv Toug yLatpoug va
AapBAvouv amoWAaoELG OXETIKA PE TNV TeplBaAPn Twv
aoBevwv. Autd ta epyaleia BonBolv povo otn Afgn
amo@dacswv. H andépaon yla aAkayn tng meplBaidng i tn
xopriynon emumAéov @povtidag AapBavetat tdvta amno Tov
ylatpo.

OL TAnpowopleg oag pmopet emiong va xpnotpgototnfolv
yla GAAQ EPELVNTLKA TIPOYPANHATA TIOU £X0UV EYKPLOEL aTto
pLa emitpottr) Human Research Ethics Committee kat amd
tnv Cardiac Al Data Governance Committee.

Eceig ETLAEyeTE

MTtopel va pnv BéAete va AARBete PEPOG O€ QUTO TO
TpOypappa.

Edv Sev Bélete ta SeSopgva oag va xpnotpototnbouv o
auto to pdypappa, yropeite va eEatpedeite ava mdoa
GTLYMN KATA TN SLApKeLa ) PETA TN voonAela oag oTto
VOooKopE(o.

Eav e€alpebelte, autd onpatvel dtL OAeg oL TANpoYopleg
004G AYaLpoUVTAL OPLOTLKA ATO TN BAon S£50UEVWV.
AuTS TiEpLAapBAVEL KAl TUXOV HEANOVTLKEG ETILOKEELG
OTO VOOOKopELo. H eEalpeon Ba amotpeet tn xpron
TWV TIANPOYPOPLWV OAG OE OTIOLASITIOTE €PELVA TIOU
xpnotpototel autd ta SeSopéva.

Eav e§aipebeite, autd v emnpeddeL TNV LATPLKA
mepiBaAPn ou AapBAVETE GE AUTO TO VOGOKOHELO.

Eav Bélete va eEalpebeite, emkowvwvriote padl pag peow
email | tnAepwvou.

Ma TtEPLOCOTEPEG TIANPOWPOPLEG 1] yLA

va e§alpebeite amo to mpoypappa
ETILKOLVWVIOTE:

Email: support@CardiacAl.org

TnAépwvo: (02) 9382 0686

Evnpepwtikd @UANGSLO: www.CardiacAL.org/infosheet
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Betegtajékoztatd

Ez a kérhaz részt vesz egy, a sziv egészségét célz6
projektben, melynek cime: Cardiac Analytics and
Innovation Data Repository “Cardiac Al” (kardiolégiai
analitika és innovacios adattar).

A Cardiac Al csoport tagjai orvosok és kutatok, a
kérnyékbeli kérhazak és az UNSW Uj-Dél-Wales-i
Egyetem munkatarsai.

A projekt keretében szivbetegekrél gyljtenek be
adatokat, s ezeket tovabbitjak a korhazbol az egyetem
biztonsagosan kezelt adatbazisaba. Az adatokat
szivbetegségben szenved8k egészségének javitasat célzéd
kutatadsokban fogjak felhasznalni.

Az adatbazis a begytijtott informacioé
segitségével tamogatja a kérhazat a
betegellatas fejlesztésében

Az adatbazisba az 6n kérhazi tartézkodasa alatt a
beteglapjara felvett informacio kertl be. Nem gydijtiink
olyan adatot - pl. név, szuletési idé vagy lakcim -,
amellyel az 6n személye beazonosithaté lehetne.

Az alabbi informacidkat jegyezzik fel:

+ Demogréafiai adatok (pl. életkor, nem)

* Ausztral vagy Torres-szoros szigeteki 6slakos-e a
beteg

+ Klinikai feljegyzések (pl. kortorténet, a kérhazi
tartézkodas oka, a kapott kezelések és egyéb, a
kérhazi tartézkodasa alatt tortént esemény)

+ Alapvet6 életfunkcidk (pl. pulzusszam)

+ Gyodgyszerek, infuzidk

+ Vizsgalati eredmények (pl. vérkép, szkennelés)

+ Esetleges mutét adatai

A kérhazi tartézkodasa soran begydjtott adatokat
ravezetik egyéb adatbazisokra is, amelyek nyomon
kovetik:

+ a koérhaz vagy slirg6sségi osztaly felkeresésének
datumat és okat,

* agyoégyszertari gydgyszereket,

+ a haziorvosi (GP) latogatasokat

+ ahalal idejét és okat

Mi biztositja maganadataim védelmét?

Gondoskodunk az adatok biztonsagardl és arrél, hogy ne
lehessen 6nt beazonositani.

A személyi adatokat (nevet, szlletési id6t stb.)
eltavolitjuk, helyettuk egyedi kodokat alkalmazunk. Ez azt
jelenti, hogy adatait fel tudjuk hasznalni a kutatasokban
és a beteggondozas javitasahoz, de senki sem tudja,
hogy ezek az 6n adatai. A személyre szabott egyedi
koédok hasznalataval be tudjuk az informaciét taplaini
mas adatbazisokba is.

Az 6n adatait szamitogép gydjti, nem pedig él6 személy.
Ez biztositja maganadatait az adatgydjtés soran.
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Ezutan az informaciot biztonsagosan tovabbitjuk és
taroljuk egy adatbazisban. Az adatbazist az UNSW
egyetem fellgyeli, Ausztralidban van a telephelye. A
NSW-i egészségligyi minisztérium engedélyezte az
adatbazist egészségi allapotra vonatkozo érzékeny
informacio tarolasara.

A kutatdk csak a Human Research Ethics Committee
etikai bizottsag jévahagyasaval férhetnek hozza az
adatokhoz. Minden kutatot felkészitettek az egészségi
allapotra vonatkozé érzékeny informaciék helyes
kezelésére.

MUkodik egy Data Governance adatfelligyeleti bizottsag
is, amely biztositja azt, hogy az adatokat biztonsagosan
taroljak és hasznaljak fel, és csak jévahagyott célra.

A bizottsag tagjai a Cardiac Al kutatéi, kérhazi
alkalmazottak és kardiolégusok.

Mindig marad egy kis esély arra, hogy a gy(jtott
adatokbdl 6nt be lehet azonositani. Azonban minden
észszer(i [épést megtettiink ennek kikliszobolésére.

Hogyan hasznaljuk fel az adatokat?

Az adatokat olyan eszkdzok fejlesztésére hasznaljuk

fel, amelyek segitik az orvost amikor arrdl hataroz,
hogyan lassa el a beteget. Az eszkdz6k csak segitenek a
dontéshozatalban. Az ellatas megvaltoztatasarol vagy a
kiegészitd ellatasrdl mindig az orvos dont.

Az n adatait felhasznalhatjak mas olyan kutatasi
projektben is, amelyet a Human Research Ethics
Committee kutatasi etikai bizottsag és a Cardiac Al Data
Governance adatkezelési bizottsag jovahagyott.

A valasztas az 6né!
Lehet, hogy nem kivan a projektben részt venni.

Ha nem szeretné, hogy adatait ebben a projektben
felhasznaljak, kérhazi tartézkodasa alatt vagy utan
barmikor leiratkozhat.

Leiratkozasa azt jelenti, hogy az 6énre vonatkozé ésszes
informaciot véglegesen eltavolitjak az adatbazisbol.

Ez vonatkozik a jovébeli kérhazi latogatasokra is.

A leiratkozas megakadalyozza, hogy az 6nrél szél6
informaciot felhasznaljdk barmilyen, adatainkat
hasznosito kutatasban.

Leiratkozasaval nem befolyasolja az ebben a
kérhazban kapott orvosi ellatast.

Ha le kivan iratkozni, kérjuk, 1épjen veltiink kapcsolatba
e-mailben vagy telefonon.

Tovabbi informaciéért vagy a
leiratkozasért kérjlik, Iépjen kapcsolatba:

Email: support@CardiacAl.org
Telefon: (02) 9382 0686
Tajékoztatd: www.CardiacAlorg/infosheet
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Lembar Informasi untuk Pasien

Rumabh sakit ini sedang berpartisipasi dalam proyek
mengenai kesehatan jantung. Proyek ini disebut
Cardiac Analytics and Innovation Data Repository
(Cardiac AI) (Repositori Data Analisis dan Inovasi
Jantung).

Cardiac Al adalah sekelompok dokter dan peneliti dari
rumah sakit-rumah sakit di wilayah ini serta University of
New South Wales (UNSW).

Proyek ini mengumpulkan informasi mengenai pasien
yang menderita penyakit jantung. Informasi ini
dikirimkan dari rumah sakit ke basis data yang aman di
UNSW. Informasi ini akan digunakan untuk penelitian
guna meningkatkan kesehatan para penderita penyakit
jantung.

Basis data ini mengumpulkan informasi
untuk membantu rumah sakit
meningkatkan perawatan bagi para
pasien

Basis data ini mengumpulkan informasi dari rekam
medis Anda saat Anda dirawat di rumah sakit. Semua
data pribadi yang dapat menandai Anda, misalnya
nama, tanggal lahir, dan alamat tidak diambil.

Informasi yang dikumpulkan termasuk:

+ Data demografis (misalnya usia dan jenis kelamin)

+ Status suku Aborigin atau Torres Strait Islander

+ Catatan klinis (yang mencakup riwayat medis Anda,
alasan Anda masuk rumah sakit, pengobatan yang
diberikan dan hal-hal lain yang terjadi selama Anda
dirawat di rumah sakit)

+ Tanda vital (misalnya detak jantung)

+ Obat-obatan dan infus

+ Hasil tes (misalnya tes darah dan pemindaian)

+ Rincian mengenai operasi

Data yang dikumpulkan dari saat Anda di rumah sakit
akan ditautkan dengan basis data lain yang melacak
+ Tanggal dan alasan Anda ke rumah sakit atau
instalasi gawat darurat
* Obat-obatan dari apotik
* Kunjungan ke dokter GP
* Tanggal dan penyebab kematian

Bagaimana cara privasi saya dilindungi?

Kami memastikan bahwa data Anda aman dan Anda
tidak dapat teridentifikasi dari data ini.

Kami menghapus identifikasi pribadi (nama, tanggal

lahir, dll.) dari data dan menggantinya dengan kode unik.

Ini berarti bahwa informasi Anda dapat digunakan untuk
penelitian dan meningkatkan perawatan, tetapi tidak
ada yang akan mengetahui bahwa informasi tersebut
tentang diri Anda. Menggunakan kode unik untuk setiap
orang juga memungkinkan informasi Anda ditautkan
dengan basis data lain.

Informasi Anda dikumpulkan oleh komputer dan bukan
oleh manusia. Ini melindungi privasi Anda selama proses
pengumpulan data.
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Informasi Anda kemudian ditransfer dan disimpan
dengan aman dalam basis data. Basis data dikendalikan
oleh UNSW, yang berbasis di Australia. Departemen
Kesehatan NSW telah menyetujui basis data ini untuk
menyimpan informasi kesehatan yang sensitif.

Peneliti hanya dapat mengakses informasi jika

telah mendapat persetujuan dari Human Research
Ethics Committee. Semua peneliti telah dilatih untuk
menangani data kesehatan sensitif dengan baik.

Kami juga memiliki Data Governance Committee. Komite
ini memastikan data Anda disimpan dan digunakan
dengan aman dan hanya untuk tujuan yang disetujui.
Komite tersebut beranggotakan para peneliti Cardiac Al
karyawan rumah sakit, dan ahli jantung.

Selalu ada risiko kecil bahwa Anda dapat diidentifikasi
melalui informasi ini. Namun, semua langkah yang wajar
telah diambil untuk memastikan hal ini tidak terjadi.

Bagaimana kami menggunakan informasi
ini?

Kami menggunakan informasi ini untuk
mengembangkan alat guna membantu dokter membuat
keputusan tentang perawatan pasien. Alat-alat ini hanya
membantu dalam pengambilan keputusan. Keputusan

untuk mengubah perawatan atau memberikan
perawatan tambahan selalu dibuat oleh dokter.

Informasi Anda juga dapat digunakan untuk proyek
penelitian lain yang telah disetujui oleh Human Research
Ethics Committee dan Cardiac Al Data Governance
Committee.

Pilihan Anda

Mungkin Anda tidak ingin mengambil bagian dalam
proyek ini.

Jika Anda tidak ingin data Anda digunakan dalam proyek
ini, Anda dapat menolak kapan saja selama Anda
berada di rumah sakit atau setelah keluar.

Jika Anda menolak, ini berarti semua informasi Anda
akan dihapus secara permanen dari basis data. Ini
termasuk kunjungan ke rumah sakit di masa depan.
Menolak berpartisipasi akan mencegah informasi
Anda digunakan dalam penelitian apa pun yang
menggunakan data ini.

Jika Anda menolak berpartisipasi, ini tidak
mempengaruhi perawatan medis yang Anda terima
di rumabh sakit ini.

Jika Anda ingin menolak berpartisipasi, silakan hubungi
kami melalui email atau telepon

Untuk informasi lebih lanjut atau untuk
menolak berpartisipasi, silakan hubungi:
Email: support@CardiacAl.org

Telepon: (02) 9382 0686

Lembar info: www.CardiacAl.org/infosheet
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Scheda informativa per il paziente

Questo ospedale partecipa ad un progetto sulla
salute cardiaca. Il progetto si chiama Cardiac
Analytics and Innovation Data Repository (Carrdiac
AlI) (Raccolta di dati relativi all’analisi e innovazione
nel campo della salute cardiaca).

Il Cardiac AL &€ composto da un gruppo di medici
e ricercatori tratti da ospedali in questa zona e
dall'Universita degli studi del New South Wales (UNSW).

Liniziativa raccoglie informazioni su pazienti affetti da
patologie cardiache. Tali informazioni vengono inviate
dall'ospedale ad un database sicuro presso I'Universita.
Le informazioni stesse saranno utilizzate a fini di ricerca
per migliorare la salute delle persone cardiopatiche.

Il database raccoglie informazioni per
aiutare l'ospedale a migliorare lI'assistenza
ai pazienti

Il database raccoglie informazioni dalla tua cartella
clinica relativa al tuo ricovero in ospedale. Tutti i dati
di carattere personale in grado di identificarti,

ad esempio nome, data di nascita e indirizzo non
vengono raccolti.

Le informazioni raccolte includono:

+ Dati di natura demografica (ad esempio, sesso e
eta)

+ Estrazione aborigena o di origine delle isole dello
Stretto di Torres

+ Osservazioni cliniche (che comprendono
anamnesi, motivo del ricovero in ospedale, terapie
somministrate e altri eventuali fatti di rilievo
verificatisi durante il ricovero)

+ Segni vitali (ad esempio, battito cardiaco)

* Medicinali e infusioni

* Risultati di test (ad esempio, analisi del sangue e
ecografie)

* Particolari di eventuali operazioni

I dati raccolti relativi al tuo ricovero saranno incrociati
con altri database che tracciano

+ Data e motivo delle visite in ospedale o ai reparti di
pronto soccorso

* Medicinali da farmacie

* Visite ad opera del medico di famiglia

+ Data e causa del decesso

Come viene protetta la mia privacy?

Facciamo in modo che i tuoi dati siano sicuri e che tu non
sia identificato da tali dati.

Eliminiamo gli identificatori personali (nomi, data di
nascita, ecc.) dai dati e li sostituiamo con un codice
univoco. Ne consegue che i tuoi dati si possono usare a
scopo diricerca e per migliorare l'assistenza, ma nessuno
sapra che tali informazioni ti riguardano. Luso di un
codice univoco per ciascuna persona consente inoltre il
controllo incrociato dei tuoi dati con altri database.

Le informazioni che ti riguardano sono raccolte da un
computer e non da un essere umano. In tal modo la tua
privacy viene protetta durante il processo di raccolta.
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Poi, i tuoi dati sono trasferiti e conservati in modo sicuro
in un database. Il database € gestito dalla UNSW. Ed e

di base in Australia. Il Ministero della salute del NSW ha
autorizzato la conservazione nel database di dati sanitari
sensibili.

I ricercatori possono avere accesso ai dati solo se sono
in possesso dell'autorizzazione dello Human Research
Ethics Committee. Tutti i ricercatori sono dotati della
necessaria preparazione per trattare dati sanitari
sensibili.

Ci avvaliamo anche di un Data Governance Committee.
Questo comitato verifica che i tuoi dati siano conservati
e utilizzati in modo sicuro e soltanto per finalita
autorizzate. Il comitato € composto dai ricercatori del
Cardiac Al, da personale ospedaliero e da cardiologhi.

Esiste sempre un piccolo rischio che tu venga identificato
tramite tali dati. Tuttavia, sono stati intrapresi tutti i passi
per far si che questo non avvenga.

Come usiamo i dati?

Usiamo i dati per formulare strumenti in grado di aiutare
i medici a prendere decisioni in merito all'assistenza

ai pazienti. Tali strumenti si limitano ad agevolare il
processo decisionale. La decisione di cambiare o di
aumentare l'assistenza viene sempre presa dal medico.

Le informazioni che ti riguardano potrebbero anche
essere utilizzate per altre iniziative di ricerca che sono
state autorizzate da uno Human Research Ethics
Committee e dal Cardiac Al Data Governance Committee,
rispettivamente comitati responsabili della vigilanza sugli
aspetti etici e di governance.

La scelta spetta a te
Potresti non voler prendere parte a questo progetto.

Se non vuoi che i tuoi dati siano utilizzati in questo
progetto, puoi ritirare il tuo consenso in qualsiasi
momento durante o dopo il ricovero ospedaliero.

Se ritiri il tuo consenso, tutti i tuoi dati verranno rimossi
permanentemente dal database. Questo vale anche per
future visite in ospedale. Il ritiro del tuo consenso evitera
che i dati che ti riguardano siano usati in qualsiasi altra
ricerca che utilizza tali dati.

Il ritiro del tuo consenso non avra effetti negativi
sull’assistenza medica che ricevi presso questo
ospedale.

Se desideri ritirare il tuo consenso, contattaci a mezzo
posta elettronica o telefonicamente.

Per maggiori informazioni o per ritirare il
tuo consenso, contatta:

E-mail: support@CardiacAl.org

Telefono: (02) 9382 0686

Scheda informativa: www.CardiacAl.org/infosheet
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NHdopmMaTMBEH NNCT 3a NaLUEHTH

OBaa 60/1HMLIA y4YecTBYBa BO MPOEKT 3a 34paBo cpLie.
MpoekToT ce BMKa e Cardiac Analytics and Innovation
Data Repository (Cardiac AI) (ApxvBa Ha nogaTouu 3a
aHa/IMTUKa M MHOBAaL MM BO BPCKa CO CPLIETO).

Cardiac Al ja counHyBaaT rpyna JOKTOPU 1 UCTPaXKyBauu OZ
60MHNLNTE BO 0Baa 061acT 1 YHMBeP3UTEeTOT Ha HoB Jy>xeH
Benc (UNSW).

Bo oBOj NpoekT ce cobrpaat nogaToLy 3a NaueHTn

co cpueBa bonect. OBMe NogaToLu ce ncrnpakaaT o4
60nHMLATa BO 6e3beaHa AaToTeka Ha YHUBE3UTETOT.
MogaToumTe Ke ce KOpUCTaT 3a NCTPaxKyBake Koe 1Ma 3a
Len ja ro noAobpu 34paBjeTo Ha MuaTa co cpLeBa bonecrt.

Bo gaToTekaTa ce cobmpaaT nogaToum co
Len Aa v ce noMorHe Ha 6onHMuaTa aa ja
noao6pu Herata Ha NaUMeHTUTe

Bo gatoTekaTa ce cobMpaaT MoAaToLM O/ BallaTa
3/lpaBCTBeHa eBMAEHLM)a 3a BALLMOT 6O/IHUYKN NPECTo).
CnTe INYHM NoAaToLM, Ha NpUMep, BalLETo NMe U
npesvMe, aTyM Ha pafakwe 1 agpeca He ce cobupaar.

NHdbopmaumnTe Kon ce cobrpaat BKIydyBaar:

+ [Jemorpadckm nogatoum (Ha npumep, BO3pacT 1 rnon)

« CraTtyc Ha 1Mua oA abopULINHCKO MOTEKIO UAW OF,
OCTpOBUTE BO TecHeLOT Torres Strait

* KnnHnukm 3abenewikm (kou ja BKAyyyBaaT BaLlaTta
MeANLUMHCKA NCTOPK)a, MPUYMHAaTa 3@ BalLMOT NPecTo)
BO 60/IHMLA, KaKO CTe 6une nekyBaHn 1 610 Kou
APYTY HacTaHW Kow ce ciay4dune gojeka cte 6une Bo
60/1HMLA)

* BuTtanHm 3Haum (Ha npumep, Nyac Ha cpue)

+ JlekapcTtBa 1 UHOY3UN

* Pesyntatuv og TectoBM (Ha NpuMep, 04 KPBHU CAVKA 1
CHUMKWN)

* [loegnHoCTn 3a cKUTe ornepaunm

[lo6breHnTe NogaToLy 3a BalWMOT 60/IHNUKWN MPECToj Ke
614aT NOBP3aHU CO MOAATOLM Of, APYrU 34PaBCTBEHN
JaTOTeKM CO Kou ce cnegat

+ [laTymuTe 1 NPUYNHUTE 3a NoceTu BO BOAHNLM K
0oAA4eNn 3a NTHa rnomoLu

* JlekapcTsaTa of, anTeku

* [loceTn Ha fokTop oA onwTa npakca (GP)

* [latym v npuYdvHa 3a cMpT

Kako ce 3aluTUTYBa MojaTa NpUBaTHOCT?

OcurypyBame BalLMTe nogatouu ga bungat 6esbesHn 1 geka
Hema aa bugeTe naeHTUGUKYBaHU Of HUB.

Og nogaToumTe M OTCTPaHyBaMe INUHUTE
NAEHTUGUKATOPU (MMUHA, AATYMU Ha parake, NTH.)

M ' 3aMeHyBaMe CO eAnHCTBeHa Windpa. OBa 3Haun

JeKa BalluTe nojaToLmTe Ke MoXaT Aa ce KopucTaT 3a
NCTpaXkyBakba 1 3a NoJ06PYBakse Ha HeraTta, Ho HIKO)J

HeMa Ja 3Hae Aeka nojgatouuTe ce ogHecyBaaT Ha Bac.
KopurcTeneTo Ha eANHCTBEHA LWdpa 3a CeKoe NnLEe UCTO
Taka 0BO3MOXYyBa BallUTe NoAaTouu ga 61aaT noBp3aHu Co
nozaTouu BO Apyru 4aTOTEKN.

BalumTe nogartoum ce cobupaart npeky KoMMjyTep, He 0Z
nnue. Co Toa ce 3alTUTYBa BallaTa NPYBaTHOCT BO TEKOT
Ha rnocrarkaTa Ha cobMparLeTO Ha MOAATOLM.
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Mocne Toa, BawwnTe nojatoum 6e36eiHo ce npeHecysaat

1 yyBaaT BO faToTeka. [latoTekaTta Ja KoHTposampa UNSW.
YH1Bep3nTeTOT Ce Haora Bo ABcTpanmja. NSW Department
of Health (Opaen 3a 3apaBcTBO Ha HoB Jy>keH Besc) ogo6pu
BO JaToTekara Ja ce 4YyBaaT YyBCTBUTE/IHN 34PaBCTBEHU
nogarouu.

VicTpaxyBaunTe Ke mmaaT npuctan 4o nojatoumTte camo
ako gobune ofobpeHme oa Human Research Ethics
Committee. CuTe ncTpaxyBauu ce 0by4yeHn NPaBUIHO ja
pakyBaaT CO YyBCTBUTENHU 34PaBCTBEHN MOAATOLM.

WcTo Taka, nmame Data Governance Committee. OBaa
Komucuja obesbesyBa BallMTe No4aToUM Aa ce YyBaaT n
KopucTaTt 6e36esHO 1 camo 3a ogobpeHn Lenn. Komucmjarta
Ja counHyBaat nctpaxysaum og Cardiac Al, 601HNYKN
nepcoHan 1 KapAMono3u.

Cekorall NocTou Man pM3nK Aeka Moxebu Ke bugete
NAeHTUPUKYBaHN 04 oBMe nogaTtoun. MeryToa, ce
npesemaaT cuMTe pa3yMHU MepPKX CO Len a ce cnpeyu Toa.

Kako rm Kopuctnme oeue nogaroumn?

M1 KOpUCTVIME NMOAATOLMTE 3a Aa NOATOTBUME anaTKuy Ko
Ke MM MOMOrHaT Ha JOKTOpUTE a AOHeCyBaaT OA/yKuN BO
BpCKa CO HeraTa Ha naumeHTute. OBMe anatku nomaraat
CaMo Npu ZloHecyBakeTo Ha ogyku. OanykaTa ga ce
NMPOMeHU HeraTa Uan ja ce jaje AONONHUTENHA Hera
cekorall Ja fJoHecyBa JOKTOPOT.

BalumTe nojatoLm UCTO Taka MOXe Ja ce KOpUCTaT BO
APYTY NCTPaXyBauKky NPOeKTU Kou ce ogo6peHn o Human
Research Ethics Committee n Cardiac Al Data Governance
Committee.

BawwiunoT ns6op
Moxxebwn Hema Aa CakaTe fa ydecTByBaTe BO OBOJ MPOEKT.

AKO He cakaTe BaLIMTe NoAaTOLM Aa Ce KOPUCTAT BO OBO)
NpoeKT, MOXKeTe Aa OAJlyuMTe fa He yuYecTByBaTe BO
Hero Bo 6110 Koe BpeMe BO TeKOT Ha BaLLMOT MPecToj BO
601HNLA UK NOC/e Toa.

AKO oZlyunTe Zla He yyecTByBaTe, Torall cuTe Ballu
nozartouu Ke 61AaT TPaJHO OTCTPaHETU oZ AaToTekaTa.
OBa Ke v BK1yyyBa nogaToLuTe 3a cuTe UAHW NOCeTn BO
6onHMLa. Co oanykaTa a He yuecTByBaTe BO NMPOEKTOT Ke
Ce crpevn KOpUCTEHE Ha BalLMTe NoAaToLM BO 6110 KO
MPOEeKTN BO KOW Ce KOPUCTAT OBMEe MNOAATOLM.

OpanykaTa fia He yuecTByBaTe BO MPOEKTOT Hema Aa
B/IYjae Ha MeAMLUMHCKaTa Hera LWTo jJa Ao6uBaTe BO
oBaa 6osHMLA.

AKO oZ/lyunTe Aa He y4ecTByBaTe BO MPOEKTOT, BE MOIIME
[la He KOHTaKTMpaTe npeky uMejn uam tenedoH.

3a noBeKke MH$popMaLM UK aKo He
cakaTe fia y4YecTByaBTe BO NPOEKTOT, Be
MoOJIUMe Aa He KOHTaKTupaTe npeky:

Umejn: support@CardiacAl.org
TenedoH: (02) 9382 0686
MHdopmatumeeH nnct: www.CardiacAl.org/infosheet
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Karta ta’ Taghrif tal-Pazjent

Dan l-isptar qed jiehu sehem fi progett dwar is-sahha
tal-qalb. Dan il-progett jismu Cardiac Analytics and
Innovation Data Repository (Carrdiac Al) (Analitici
Kardijac¢i u Repozitorju tad-Dejta tal-Innovazzjoni).

Cardiac Al hu grupp ta’ tobba u ricerkaturi mill-isptarjiet
f'din iz-zona u I-Universita ta’ New South Wales (UNSW).

Dan il-progett jigbor taghrif dwar il-pazjenti b'mard tal-
galb. Dan it-taghrif jintbaghat mill-isptar go dejtabazi
sigur fl-Universita. Dan it-taghrif ser jintuza ghar-ricerka
biex intejbu s-sahha tal-persuni b'mard tal-qalb.

Id-dejtabazi jigbor taghrif biex jghin lill-
isptar itejjeb il-kura tal-pazjenti

Id-dejtabazi jigbor taghrif mir-rekord mediku tieghek
dwar il-perjodu tieghek fl-isptar. Kull taghrif personali
li jista’' jidentifikak, bhal ismek, id-data tat-twelid
tieghek u l-indirizz tieghek ma jinzammx.
It-taghrif li jingabar jinkludi:
+ Demografici (bhall-eta u s-sess)
* L-istatus Aborigenu jew mill-Gzejjer ta’ Torres Strait
* Noti klinici (li jinkludu I-passat tieghek mediku, ir-
raguni ghala gattajt zmien l-isptar, il-kura li nghatajt
u kwalunkwe avveniment li sefhh waqt li kont
fl-isptar)
+ Sinjali vitali (bhar-rata tal-qalb)
* Medikazzjonijiet u infuzjonijiet
* Rizultati tat-test (bhat-testijiet tad-demm u skans)
+ Dettalji ta’ kwalunkwe operazzjoni

Id-dejta migbura mill-perjodu tieghek fl-isptar ser tkun
illinkjata ma’ dejtabazijiet ohra tas-sahha li jittraccaw
+ Id-data u r-raguni ghall-viziti fl-isptarijiet jew id-
dipartimenti tal-emergenza
« Medicini mill-ispizeriji
+ Zjarat tal-GP
+ Data u raguni tal-mewt

Kif tkun protetta I-privatezza tieghi?

Ahna nizguraw li d-dejta tieghek hi sigura u li int ma
tkunx identifikat minn din id-dejta.

Ahna nnehhu identifikaturi personali (ismijiet, data
tat-twelid e¢¢.) mid-dejta u minflokhom nuzaw kodici
unika. Dan ifisser li t-taghrif dwarek jista' jintuza ghar-
ricerka u biex itejjeb il-kura, imma fhadd mhu ser ikun jaf
li t-taghrif hu dwarek. Meta tintuza kodici unika ghal kull
persuna dan ser jippermetti wkoll li t-taghrif dwarek ikun
illinkjat ma’ dejtabazijiet ohra.

It-taghrif dwarek jingabar minn kompjuter u ma jkunx
migbur minn xi persuna. Dan jipprotegi |-privatezza
tieghek matul il-process tal-gabra.

It-taghrif dwarek hu imbaghad trasferit b’'mod sigur u
mahzun f'dejtabazi. Id-dejtabazi hu kkontrollat minn
UNSW. Hu bbazat fl-Awstralja. Id-Dipartiment tas-Sahha
ta’ NSW approva d-dejtabazi biex izomm taghrif sensittiv
dwar is-sahha.
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Ir-ricerkaturi jistghu jaccessjaw biss it-taghrif jekk jkunu
nghataw l-approvazzjoni mill-Human Research Ethics
Committee. Ir-ricerkaturi kollha huma mharrga biex
jimmaniggjaw b'mod xieraq id-dejta sensittiva dwar
is-sahha.

Ghandna wkoll Data Governance Committee. Dan
il-Kumitat jara li d-dejta dwarek tinhazen u tintuza
b'mod sigur u ghall-finijiet approvati biss. Il-kumitat hu
maghmul mir-ricerkaturi Cardiac Al, haddiema tal-isptar
u kardjologisti.

Dejjem hemm riskju zghir li int ghandek mnejn tkun
identifikat minn dan it-taghrif. Madankollu, il-passi kollha
ragjonevoli ttiehdu biex nizguraw li dan ma jigrix.

Kif nuzaw dan it-taghrif?

Ahna nuzaw dan it-taghrif biex nizviluppaw ghodda

biex jghinu t-tobba jiehdu decizjonijiet dwar il-kura
tal-pazjent. Dawn I-ghodda jghinu biss fit-tehid tad-
decizjonijiet. Id-dec¢izjoni biex tinbidel il-kura jew tinghata
kura addizzjonali hi dejjem f'idejn it-tabib.

It-taghrif dwarek jista’ jintuza wkoll ghall-fini ta’ progetti
ohra ta’ ricerka li gew approvati mill-Kumitat tal-Etika tar-
Ricerka Umana u mill-Kumitat tal-Governanza tad-Dejta
Kardijaka AL

L-Ghazla Tieghek
Int ghandek mnejn ma tridx tiehu parti f'dan il-progett.

Jekk ma tridx li d-dejta dwarek tkun uzata f'dan il-progett,
int tista’ taghzel li ma tkomplix tiehu sehem fil-
progett f’lkwalunkwe hin, matul jew wara |-perjodu
tieghek fl-isptar.

Jekk tiddeciedi li ma tkomplix tiehu sehem fil-progett

dan ifisser li t-taghrif kollu dwarek ser jitnehha
permanentement mid-dejtabazi. Dan jinkludi kwalunkwe
zjarat fil-gejjieni fl-isptar. Jekk tiddeciedi li ma tkomplix
tiehu sehem fil-progett dan ser izzomm milli t-taghrif
dwarek jintuza f'kwalunkwe ricerka li tuza din id-dejta.

Jekk ma tkomplix tiehu sehem fil-progett dan mhux
ser jaffettwa I-kura medika li qed tircievi f'dan
l-isptar.

Jekk tiddeciedi li ma tridx tkompli tiehu sehem fil-progett,
jekk joghgbok ikkuntattjana permezz tal-imejl jew
bit-telefown.

Ghal aktar taghrif jew biex ma tkomplix
tiehu sehem fil-progett jekk joghgbok
ikkuntattja:

Imejl: support@CardiacAl.org

Telefown: (02) 9382 0686

Karta ta’ taghrif: www.CardiacAl.org/infosheet
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Informacje dla pacjentéw

Nasz szpital uczestniczy w projekcie badawczym
dotyczgcym zdrowia serca. Projekt ten ma nazwe
Cardiac Analytics and Innovation Data Repository
(Carrdiac AI) (Repozytorium danych dot. analityki i
nowatorstwa kardiologicznego).

Cardiac Al to grupa lekarzy i pracownikéw naukowych
ze szpitali naszego regionu oraz z Uniwersytetu Nowej
Potudniowej Walii (UNSW).

Projekt gromadzi informacje dotyczace pacjentéw z
chorobami serca. Informacje te przesytane sg ze szpitala
do zabezpieczonej bazy danych na uniwersytecie. Beda
one wykorzystywane do badan naukowych skierowanych
na poprawe stanu zdrowia oséb chorych na serce.

W bazie danych gromadzone sa informacje
pomagajace szpitalom w opiece nad
pacjentami

Baza danych zbiera informacje z twojej kartoteki na
temat twojego pobytu w szpitalu. Nie sa zbierane zadne
informacje, ktére moga cie zidentyfikowag, takie jak
imie i nazwisko, data urodzenia czy adres.
Wsrdd zbieranych informacji sa:
+ Dane demograficzne (takie jak wiek i ptec)
* Czy jestes Aborygenem lub mieszkaricem Wysp
Ciesniny Torresa
+ Dane kliniczne (w tym historia choroby, przyczyna
hospitalizacji, zastosowane leczenie i jakiekolwiek
inne zdarzenia w trakcie pobytu w szpitalu)
+ Parametry zyciowe (takie jak czestos¢ tetna)
+ Lekiiwlewy
* Wyniki badan (w tym badan krwi i skanéw)
+ Szczegoty przeprowadzonych operacji

Dane zebrane z twojego szpitala bedg potgczone z
innymi chorobowymi bazami danych, ktére $ledza:
+ Daty i przyczyny zgtaszania sie do szpitali lub
oddziatéw ratunkowych
+ Leki kupowane w aptece
* Wizyty u lekarza ogdlnego
+ Date i przyczyne zgonu

W jaki spos6b chroniona jest moja
prywatnosc¢?

Doktadamy staran, aby zabezpieczy¢ twoje dane i
uniemozliwi¢ identyfikacje.

Z danych usuwamy informacje osobiste (nazwiska, daty
urodzenia itp.), zastepujac je niepowtarzalnym numerem
kodu. Oznacza to, ze twoje informacje mogg zostac
wykorzystane w pracach badawczych skierowanych

na polepszenie opieki, ale nikt nie bedzie wiedziat, ze
dotyczg one ciebie. Nadany kazdej osobie niepotarzany
numer kodu pozwala na powigzanie informacji o
pacjencie z innymi bazami danych.

Informacje o tobie zbierane sg przez komputer, a nie
przez ludzi. Zabezpiecza to twojg prywatnos¢ na etapie
pobierania danych.
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Twoje dane sg nastepnie przesytane w zabezpieczony
sposéb i przechowywane w bazie danych. Bazg danych
zarzgdza UNSW. Jest ona zlokalizowana w Australii.
Wydziat Zdrowia Stanu NSW wyrazit zgode, aby ta baza
danych przechowywata poufne informacje zdrowotne.

Pracownicy naukowi moga uzyskac do niej dostep
jedynie po uzyskaniu zezwolenia z Human Research
Ethics Committee (Komisji ds. etyki w badaniach z
udziatem ludzi). Kazdy z tych pracownikéw naukowych
zostat przeszkolony w zakresie wtasciwego traktowania
poufnych danych zdrowotnych.

Mamy tez Data Governance Committee (Komisje ds.
zarzgdzania danymi). Komisja ta czuwa na tym, aby
dotyczace ciebie dane przechowywane byty w bezpieczny
sposéb i wykorzystywane tylko do zatwierdzonych celéw.
W sktad komisji wchodzg pracownicy naukowi projektu
Cardiac Al, pracownicy szpitala i kardiolodzy.

Mimo to ryzyko zidentyfikowania ciebie na podstawie
tych informacji, chociaz nieznaczne, wciaz istnieje.
Podejmujemy wszelkie kroki, aby temu zapobiec.

W jaki spos6b wykorzystujemy te
informacje?

Informacje wykorzystujemy do opracowywania narzedzi
pomagajgcych lekarzom podejmowanie decyzji
dotyczacych opieki nad pacjentem. Narzedzia te jedynie
pomagajg w podejmowaniu decyzji. Decyzja o tym, czy
zmieni¢ sposoéb leczenia lub czy zwiekszy¢ jego zakres,
jest zawsze podejmowana przez lekarza.

Dotyczgce ciebie informacje moga tez zostac
wykorzystane w innych projektach badawczych, ktére
zostaty zatwierdzone przez Human Research Ethics
Committee oraz Cardiac Al Data Governance Committee.

Wybor nalezy do ciebie
Mozesz nie zyczy¢ sobie uczestnictwa w tym projekcie.

Jesli nie chcesz, aby twoje dane byty wykorzystywane
w tym projekcie, w kazdej chwili mozesz sie z niego
wycofaé, czy to w czasie hospitalizacji, czy pozniej.

Wycofanie sie oznacza, ze wszystkie dotyczgce ciebie
dane zostang na trwale usuniete z bazy danych. Dotyczy
to tez wszelkich wizyt w szpitalu w przysztosci. Wycofanie
sie oznacza, ze informacje na twoj temat nie beda
wykorzystywane w zadnych pracach naukowych.

Wycofanie sie w zaden sposdb nie wptynie na opieke
medyczng, ktdrg otaczany jeste$s w naszym szpitalu.

Jesli chcesz sie wycofa¢, skontaktuj sie z nami
telefonicznie lub mailowo.

Dane kontaktowe po dalsze informacje
lub w celu wycofania sie:
Email: support@CardiacAl.org

Tel.: (02) 9382 0686
Arkusz informacyjny: www.CardiacAl.org/infosheet
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Folha Informativa para o Paciente

Este hospital esta participando de um projeto sobre
saude cardiaca. Este projeto é chamado de Cardiac
Analytics and Innovation Data Repository (Carrdiac AI)
(Repositério de Dados de Analise e Inovagdo Cardiaca).

O Cardiac AI é um grupo de médicos e pesquisadores de
hospitais nesta area e da University of New South Wales
(UNSW).

Este projeto recolhe informacdes sobre pacientes com
doencas cardiacas. Estas informac&es sdao enviadas do
hospital para uma base de dados segura na Universidade.
Estas informacgdes serdo usadas para pesquisa, para
melhorar a satde de pessoas com doencas cardiacas.

A base de dados recolhe informacgdes para
ajudar o hospital a melhorar os cuidados
dos pacientes.

A base de dados recolhe informacdes de seu prontuario
médico sobre sua internacao hospitalar. Dados
pessoais que podem identifica-lo (como nome, data
de nascimento e endereco, por exemplo) ndo sado
recolhidos.

As informacgdes recolhidas incluem:

+ Dados demograficos (como idade e sexo, por
exemplo)

+ Status de pessoa aborigene ou das Ilhas do Estreito
de Torres

+ Observacges clinicas (que incluem seu histérico
médico, o motivo de sua internacdo, os tratamentos
fornecidos e quaisquer outros eventos que possam
ter ocorrido enquanto estava no hospital)

+ Sinais vitais (como frequéncia cardiaca, por exemplo)

* Medicamentos e infusdes

+ Resultados de exames (como exames de sangue e de
imagem, por exemplo)

+ Informacdes sobre cirurgias

Os dados recolhidos sobre sua internagao serao
conectados a outros bancos de dados de saude que
rastreiam

+ Data e motivo para idas ao hospital ou a
departamentos de emergéncia

+ Medicamentos de farmacias

* Visitas ao Clinico Geral (GP)

+ Data e causa da morte

Como é protegida a minha privacidade?

Garantimos que seus dados estejam seguros e que vocé
ndo seja identificado em tais dados.

Retiramos identificadores pessoais (nomes, data de
nascimento etc.) dos dados e os substituimos por um
codigo unico. Isto significa que suas informac¢des podem
ser usadas para pesquisa e para melhorar os cuidados,
mas ninguém sabera que elas sdo sobre vocé. Usar um
c6digo Unico para cada pessoa também permite que suas
informacdes sejam conectadas a outros bancos de dados.

Suas informacdes sdo recolhidas por um computador -
elas ndo sao recolhidas por uma pessoa. Isto protege sua
privacidade durante o processo de coleta/recolha.

Project on heart health - Patient Information Sheet - Portuguese

Suas informacgdes sdo depois transferidas com seguranca
e armazenadas em um banco de dados. O banco de dados
é controlado pela UNSW. Ele fica localizado na Australia.

O Departamento de Saude de NSW aprovou o banco de
dados como armazenador de informacdes sigilosas de
saude.

Os pesquisadores sé podem acessar as informagdes se
forem autorizados pelo Human Research Ethics Committee.
Todos os pesquisadores sdo treinados para lidar
adequadamente com informagdes sigilosas de saude.

Também temos um Data Governance Committee. Este
Conselho garante que seus dados sejam armazenados

e usados de forma segura e apenas para os fins
autorizados. O Conselho é formado por pesquisadores do
Cardiac Al, cardiologistas e funcionarios dos hospitais.

Ha sempre um pequeno risco de vocé poder ser
identificado a partir destas informac8es. No entanto,
foram tomadas todas as medidas razoaveis para que isto
nao ocorra.

Como usamos estas informacoes?

Usamos estas informac6es para desenvolver ferramentas
que ajudem os médicos a tomar decisbes sobre 0s
cuidados do paciente. Estas ferramentas apenas ajudam na
tomada de decisbes. A decisdo de mudar os cuidados ou
incluir cuidados adicionais é sempre tomada pelo médico.

Suas informac¢6es também podem ser usadas para outros
projetos de pesquisa que sejam aprovados por um Human
Research Ethics Committee (Conselho de Etica em Pesquisas
Humanas) e pelo Cardiac Al Data Governance Committee
(Conselho de Regulacdo de Dados do Cardiac Al).

Sua Decisao
Vocé pode ndo querer participar deste projeto.

Se ndo quiser que seus dados sejam usados neste projeto,
pode escolher ndo participar em qualquer momento
durante ou ap6s sua internacgao.

Se escolher ndo participar, isto significa que todas as suas
informacdes serdo retiradas permanentemente do banco
de dados. Isto inclui quaisquer idas ao hospital no futuro.
Escolher ndo participar irad evitar que suas informacdes
sejam usadas em quaisquer pesquisas que usem estes
dados.

Se escolher nao participar, isto ndo afetara os cuidados
médicos que recebe neste hospital.

Se escolher ndo participar, por favor, entre em contato
conosco por e-mail ou por telefone.

Para mais informacdes ou para escolher
nao participar, por favor entre em contato
com:

E-mail: support@CardiacAl.org
Telefone: (02) 9382 0686
Folha informativa: www.CardiacAl.org/infosheet
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NHPOPMaLMOHHBbIV NINCT A1l NaLNeHTOB

3Ta 6onbHMLa yHacTBYeT B NpoeKTe Mo 340poBblo cepaLia.
3T0T NpoeKT HasbiBaeTcA Cardiac Analytics and Innovation
Data Repository (Carrdiac AlI) (XpaHunuiie AaHHbIX
KapAuosiornyeckoin aHaIMTUKN U UHHOBaLiA).

Cardiac Al - 370 rpynna Bpayer n nccnegosateneii U3 601bHNL,
B 3TOW 0651acTn 1 YHuBepcuteta HoBoro KOxHoro Yanbca (UNSW).

3TOT NpoeKT cobmpaeT MHPOPMaLIMIO O NaLMeHTax C
cepAeYHbIMM 3abon1eBaHNSAMN. ITa MHPOPMALIMA OTNpPaBAseTCs
13 60NbHNLBI B 3aLUMLLEHHYIO 633y JaHHbIX B YH/BEpPCUTETE.
3T1a nHdopmaums byseT ncrnonb3oBaHa ANs UCCNe40BaHNM,
HanpaBNeHHbIX Ha yNyyLleHWe 340POBbsi N0AeN C
cepAeYHbIMY 3a60/1eBaHNAMN.

Basa AaHHbIX co6upaeT nHopmauuio,
YTO6bI MOMOUb 60/IbHMLLE YNYULLUUTb YXOA
3a nayueHTamm

ba3a gaHHbIX cobrpaeT MHPOPMALIMIO U3 BaLLUX MEeANLMHCKNX
KapT o BalleM npebbiBaHWM B 60bHULE. Bcs nuyHas
nH$opMaLma, KoTopas MoXeT ngeHTudunLmMpoBaTh Bac,
Takas Kak Balun nms n pamunus, gata poXXaeHns n agpec,
He cobupaeTcs.

CobpaHHas nHopMauus BKIOYaeT B cebs:

+ [emorpadunyeckme faHHble (Hanpumep, BO3pacT 1 non)

+ CraTyc abopureHoB 1au XuTtenein ocTposos Toppecosa
nponvBea

*  KnnHunueckure 3anmcuy (KoTopble BK/IOYAKOT B Ce6s1 BaLlly
ncToputo 60ne3Hn, NPUYNHY Ballero npebbiBaHNA B
60/bHVILIE, HA3HAUEHHOe NeveHne 1 Nbble gpyrue
CObbITWSA, KOTOPbIE MPOU3OLLIN BO BPEMS BaLlero
npe6biBaHNS B 60NbHULE)

* XM3HEeHHO BaxKHble Mpu3HaKku (HanprmMep, YactoTa
cepZeYHbIX COKpaLLeHuiA)

+ JlekapcTBa 1 HacTom

+ Pe3ynbratbl 06Cnef0BaHVIA (Hanpumep, aHann3bl KPOBU
1 CKaHMpPOBaHMe)

* [laHHble O TexX NN HUbIX orepaLmax

[JlaHHble, cobpaHHble BO BpeMsi BaLlero npebbiBaHUs B
60nbHMLe, ByayT CBA3aHbI C APYrMy 6a3aMm AaHHbIX
3/paBOOXPaHeHNs], KOTOPble OTC/IEXMBAOT CleytoLLee:

« [laTa 1 Np4MHa noceLleHnsa 601bHUL, UNW OTAeNeHN
HEOT/IOXKHOV MOMOLLN

+ JlekapcTBa 13 anTek

* Bu3nTbl K TepaneBTy

+ [lata n npuynHa cmepTun

Kak 3awmueHa mos
KOHGUAEHUMNANBbHOCTb?

Mbl 3a60TUMCS 0 6€30MacHOCTM BaLlLNX AAHHBLIX 1 O TOM, YTO6bI
Bac He MAEHqu)MuMpOBaﬂM Mo 3TUM AaHHbIM.

Mbl yaansieM 13 JaHHbIX IMUYHbIe NAEHTUGKKATOPbI

(UMA, bamunnto, JaTy POXKAEHVS U T. 4.) N 3aMeHsIeM X
YHMKaNbHbIM KOAOM. TO 03Ha4aeT, 4To Balla UHopmMauums
MOXET 6bITb UCMO/b30BaHa /19 UCCNEA0BAHNUIA 1 yNyuLLeHUs
MeZMNLMHCKOro 06C/YXMNBAHUSA, HO HUKTO HE Y3HAeT, uTo 3Ta
nHdopMaLusa KacaeTcs Bac. VIcnonb3oBaHve YHUKANBHOTO
KOZa A/ KaXKAO0ro YesioBeka Takxe No3BONSeT CBA3aTh BalLly
NHbOPMaLKIO C ApYrMm 6a3amu JaHHbIX.

Bawwa nHdopmaLmsa cobnpaeTcs KOMMNbOTEPOM, a He
YesI0BEKOM. ITO 3aLluLLaeT BaLly KOHPUAEHLNANBHOCTD B
npoviecce céopa.
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3aTtem Bala nHpopmaums 6e3onacHo nepeaaeTcs N XpaHUTCS
B 6ase faHHbIX. baza gaHHbIX kKoHTponnpyeTcss UNSW. OHa
6asupyetcs B ABCTpanuu. [lenapTaMeHT 34paBOOXpaHeHnst
wrtaTa HoBbIM FOXHbIV Yanbc 0406punn 6a3y AaHHbIX ANS
XpaHeHust KOHPUAEHLMaNbHOM MeAVLIMHCKOM nHbopMaumnn.

WccnegoBaTenn MOryT NoayunTb AOCTYN K MUHOPMALIMN TOSIbKO
c ofob6bpeHua Human Research Ethics Committee (KomuteTa no
3TUKe nccneoBaHnli Ha Nogax). Bce nccnegoBateny obyyeHsl
npaBubHO 06paLLaThCs C KOHPUAEHLMANBHBIMU AAHHBIMY O
34,0pOBbeE.

Y Hac Takxe ecTb Data Governance Committee (Komutet

Mo yrnpas/eHuo AaHHbIMM). 3TOT KOMUTET obecrneyrBaeT
6e3onacHoe XxpaHeHe 1 1CNoJib30BaHMe BalLnX JaHHBbIX,
npuyemM ToNbKO AR YTBEPXAEHHbIX Lieniei. KomuTteT coctonT
n3 nccnegosateneli Cardiac Al, COTPYAHMKOB 60/IbHULL 1
KapAnonoros.

Bcerga cyLiectByeT He60/bLLUOM PUCK TOTO, YTO BaC MOTyT
NAeHTUOMLMPOBATEL HAa OCHOBAHWM 3TOM MHbOPMaLUK.
OfHaKo NPUHSTbI BCE PasyMHble Mepbl, YTO6bI 3TOr0 He
npounsoLuo.

Kak Mbl ucnosb3yem 3Ty MHpopmaLuio?

Mbl rcnonb3yem 3Ty MHGOPMaLMIO AN pa3paboTKy MeTOA0B,
KOTOpble MOMOryT BpayaM NpUHMMaTh peLleHns OTHOCUTENBHO
yxoAa 3a naumeHTamu. 3T MeTOoZbl MOMOratoT TO/IbKO B
NPUHATUN peLLeHnii. PelleHne 06 M3MeHeHN YXo4a Uan o
ZLOMONHNTENBbHOM yXOJe Bcerga NpuHMMaeT Bpau.

Bawa nHpopmaumsa Takke MoXeT bbITb MCMO/b30BaHa

ANS APYrUX NCCneAoBaTebCKMX MPOEKTOB, 0406PEHHbIX
KomuTeToM no 3Tuke nccnefosaHnii Ha noaax n Kommretom
no ynpasaeHunto gaHHbiMK Cardiac AL

Bbi6op 3a Bamu
B03MOXHO, Bbl He 3axoTuUTe y4acTBOBATb B 3TOM MNMpoOeKTe.

Ecnm Bbl He XOTUTe, UTO6LI BaLIKW AaHHbIE UCMOb30BaINCL B
3TOM NPOEKTE, Bbl MOXKeTe OTKa3aThbCA B N060ii MOMEHT BO
BpemMsa nan nocne sallero I'Ipe6bIBaHI/IF| B 60}1bHI/ILJ,e.

Ecnu Bbl OTKaXeTeCh, 3TO 03HAYaEeT, YTo BCA Balla MHbopmMaLums
6yneT HaBceraa yaaneHa ns 6asbl JaHHbIX. 9TO BKIOYAET B
cebst nobble nocelleHns 6onbHULbI B Byayuiem. OTkas oT
y4acTus NpesoTBpaTUT UCNOAb30BaHMe Balleli nHGopMaLmn B
KaKUX-M60o 1CCNefoBaHNSAX C UCNOIb30BAHNEM 3TUX AaHHbIX.

Ecnu Bbl OTKaXKeTeChb OT yUYacTUs, 3TO He MOB/USET Ha
MeAULMHCKoe 06Cy)K1BaHUe, KOTopoe Bbl NoJlyyaeTe B
3Tol 6onbHULLE.

Ecnv Bbl XOTWTe 0TKa3aTbCs, CBAXKMUTECH C HAMM MO
3NEKTPOHHOL MoYTe UK NO TenepoHy.

Ans nonyyeHns AONO/IHUTENIbHON
nHpopMaLUn Nnu gnsa oTkasa,
No>Xanymncra, cBsisbiBaiTeChb:

3. noyta: support@CardiacAl.org
TenedoH: (02) 9382 0686
MHdopmauynoHHbIn avct: www.CardiacALorg/infosheet
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NHpopmaTMBHU NINCT 3a NauunjeHTe

OBa 60/1HULLA yYecTBYje Yy NPOJeKTy 0 34paB/by cpLia.
OBaj npojekarT ce 30Be Cardiac Analytics and Innovation
Data Repository (Carrdiac AI) (Peno3mnTopujym nogataka
0 CpYaHOj aHANUTUL N UHOBAaLMjaMa).

Cardiac Al UnHK rpyna nekapa v UCTpaxmnsaya y 0BOM
noAapy4jy n3 6onHuua n YHnsep3suteTa HoBor Jy>xxHor Benca
(UNSW).

OBaj npojekat npukyn/ba nHbopmaLmje o naumjeHTUMa ca
cpyaHuM obosbenma. OBe nHbopmaumje ce U3 bonHuue
Lwasy y curypHy 6asy nogartaka Ha yHuBep3uTeTy. OBe
nHdopmaumje he ce KOPUCTUTU 3a UCTPAXKMBaHE Y Linby
nobosbLUake 34paB/ba bYAN Ca CPUAHUM 060/beHMa.

Bba3a nogataka npukyn/ba nHpopmaumje
Koje he nomohu 6osnHULM Aa no6osbLua
Hery 3a nauunjeHrTe.

basa nogaTtaka npukyn/ba MHopmaLuje 13 BaLler
MeANLMHCKOr KapTOHa O BalleM 60paBky y 60AHNLM.
CBU IMYHU NojaLm Koju Bac Mory uaeHTuduKoBaTu,
Kao LITO Cy Balle nme, gaTym pohiemwa n agpeca, ce He
npuKynbajy.
Mpukyn/beHe nHGOPMaLMje YKIbyYy)y:
+ [Jemorpadcke nogatke (Kao LITO Cy CTapoCT 1 Non)
+ AbopuInHcko nopekso nam ca Octpsa Topeckor
Mopey3a
*  KnuHunuke 6eneluke (Koje yK/by4dyJy Bally MeANLNHCKY
ncropuyy, pasnor 6opaska y 601HNLN, Nedere Koje
cTe NPUMUAK 1 CBE APYro LUTO Ce AOroAuo oK cTe
61NNy 60NHNLN)
* BwuTanHe 3Hake (Kao LITO Je nysc)
+ Jlekose 1 nHoy3nje
* PesynTaTte ncnutrBama (Kao LUTO Cy TeCTOBU KPBU 1
CKeHnpake)
+ [leta/be cBUX ornepauuja

MoAaum Npukyn/beHN TOKOM Baller 6opaBka y 60HMLM
6uhe NoBesaHW ca APYruMm 34paBcTBEHMM 6a3aMa nogataka
Koje npate

« [laTym 1 pasnor noceTe 60/HMLAMA UAN YPFEHTHUM

oZe/bernma

+ JlekoBe 13 anoTeka

+ [oceTe nekapuma onwite npakce

« [laTym 1 y3poK cMpTH

Kako je 3awuTuheHa Moja NnpMBaTHOCT?

Mwn Bogmmo padvyHa Aa Ccy Balln nojgaun CUrypHm 1 ja mn3
HBNX HEe MOXe Aa Cce yTBpAW Ball NAEHTUTET.

YknawaMo InUHe naeHTudunkatope (MMeHa, aTym
pohera UTA.) U3 NojaTaka 1 3amMekbyjeMo VX JeAUHCTBEHUM
KoZoM. To 3HauM fa ce BaLIX Nojgauy Mory KOPUCTUTK 3a
NCTpaxunBame 1 NobosbLUake Here, aiv HAKO Hehe 3HaTu
Ja ce nogauu ogHoce Ha Bac. Kopuwhere jegnHCTBEHOT
KOAa 3a CBaKy 0coby Takohe omoryhaBa nosesvBate
BalUMX nojaTaka ca ApyrimM 6a3ama nogataka.

Balue nogaTke NpuKynsba padyHap, a He jbyau. Tume ce
LUTUTW BaLla NPUBaTHOCT TOKOM rpoLeca Npurkyr/baksa.
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Bawwu nogaum ce 3atum 6e3beaHO npeHoce 1 yvyBajy y 6a3u
nogaraka. basy nogataka koHTponuwe UNSW. Ceguiure je
y Ayctpanuju. MMHUCTapCTBO 34pass/ba H)B-a je ogobpuno
6a3y nogaTaka 3a YyBaHe 0CeT/bMBMX 34PaBCTBEHNX
nHpopmaumja.

VicTpaxunsaum mory ga nmajy npuctyn nHopmaumjama
caMo ako cy gobunn ogobperse og Human Research Ethics
Committee (Oa60p 3a eTnYKa JbyACKa NCTPAXKMBaHA).

CBW MCTpaxmBa4m cy oby4veH 3a NPaBUIHO PyKOBakbe
0CeT/bVBUM 34PaBCTBEHMM Nojauuma.

Takohe nmamo Data Governance Committee (Komucumja 3a
ynpas/batbe nogaumma). OBa KOMUCKja OCUrypaBa fa ce
BaLUM Nojaum 4yBajy 1 KOPUCTE Ha CUTypaH HaulH 1 Camo 'y
opob6peHe cBpxe. Komucujy YnHe nctpaxmaaum Cardiac Al
601HNYKO 0COB/be U KapAMOI03K.

YBek NocToju Manu pusnk ga hete 6UTK NpenosHaTn Ha
OCHOBY 0BUX NHbOpMaLmja. MehyTum, npeayseTu cy CBU
pasyMHU KopaLu fa ce TO He A0roAN.

Kako kopucTumo oBe UH$opmMaLmje?

NHdopmMaLmje KOPUCTUMO 3a pa3Boj CpescTaBa Koja
nomaxy fiekaprma Aia oHOCe OAyKe O He3M MaLjeHTa.
OBa cpeAcTBa MOMaxy camMo y AIoHOLLekyY oanyka. OayKy
0 MPOMEHU Here UK Npy>Xakby AoAaTHe Here yBeK 40HOCU
nekap.

Baluu nogaum Mory ce KOPUCTUTU 1 3a Apyre NCTPaxXmBayke
npojekTe Koje cy ofo6punn Og60p 3a eTnuka /byAcka
ncTpaxmeara n Komucumja 3a ynpasmarse Cardiac Al
nogaunma.

Bawi ns6op
Bn Moxga He XennTe fa yyecTByjeTe y OBOM MPOJeKTY.

AKO He XennTe ja ce BalLV NoAaLM KOPUCTE y OBOM
npojekTy, MoXKeTe oAycTaTn y 61710 KOM TPEHYTKY TOKOM
WA HaKOH bopaska y 6onHuLuN.

AKO He XenuTe Aa y4ecTByjeTe, CBY Bally nogauu he

ce TpaJHO YKIOHUTK 13 ba3e nogartaka. To yK/by4yje cBe
6yayhe nocete 60nHMUN. Vick/byunBarse 13 npojekta he
cnpeynTn aa ce Bawle nHbopmMaLmje Kopucte y 6110 KOM
NCTPaXxurBakby Koje KOPUCTW OBe NMojaaTke.

AKO ofiNlyunTe a He yUecTBYJeTe, TO He yTUYe Ha
MeAVLMHCKY Hery Kojy npymare y oBoj 60/IHALM.

AKO He XenuTe Aa yuecTByjeTe, MOIMMO Za Hac
KOHTaKTMpaTe nyTem mejna uav tenepoHoM.

3a AeTa/bHUje |/|H¢opmau,vue mwnan ga ce
NCK/byUUNTE N3 OBOI NPOjeKTa, MoJInMoO Aa
KOHTaKTUupaTe:

Mejn: support@CardiacAl.org

TenedoH: (02) 9382 0686

MHdopmaTtmeHu nuct: www.CardiacAl.org/infosheet
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Hoja informativa del paciente

Este hospital esta participando en un proyecto de
salud del corazén. Este proyecto se llama Cardiac
Analytics and Innovation Data Repository (Cardiac
AI) (Repositorio de datos de analisis e innovacién
cardiaca)

Cardiac Al es un grupo de médicos e investigadores de
hospitales de esta area, y la Universidad de New South
Wales (UNSW)

Este proyecto recopila informacién de pacientes con
cardiopatia. Esta informacion se envia del hospital a
una base de datos segura en la Universidad. Se usa esta
informacién para mejorar la salud de las personas con
cardiopatia.

La base de datos recopila informacién
para ayudar al hospital a mejorar la
atencion de los pacientes.

La base de datos recopila informacion de su archivo
médico sobre su hospitalizacion. La informacién
personal que puede identificarle, como su nombre,
fecha de nacimiento y direccidn, no se recopila.

La informacién recopilada incluye:

+ Datos demograficos (como edad y sexo)

+ Estatus como aborigen o islefio del Estrecho de
Torres.

* Notas clinicas (incluyendo su historial médico, el
motivo de su hospitalizacion, tratamientos recibidos
y otros eventos que sucedieron mientras estaba
hospitalizado)

+ Signos vitales (como el pulso)

+ Medicamentos e infusiones

* Resultados de pruebas (como analisis de sangre y
escaneos)

+ Datos de operaciones

Los datos recopilados durante su hospitalizacion seran
vinculados a otras bases de datos de salud que rastrean

+ Fechay motivo de visitas a hospitales o salas de
emergencias

* Medicamentos de farmacias

+ Visitas a médicos de cabecera

* Fechay causa de muerte

¢Cémo se protege mi privacidad?

Nos aseguramos de que sus datos estén seguros, y de
que no se le identifique a partir de los mismos.

Eliminamos identificadores personales (nombres, fecha
de nacimiento, etc.) de los datos y los reemplazamos

con un cddigo Unico. Esto significa que su informacién
puede ser usada para la investigacién y para mejorar la
atencién médica, pero nadie sabra que la informacién es
acerca de usted. Ademas, el usar un cédigo uUnico para
cada persona, nos permite que su informacion se vincule
a otras bases de datos.

Su informacién es recopilada por un computador y no
por un ser humano. Esto protege su privacidad durante
el proceso de recopilacion.
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A continuacién, su informacién es transferida y
almacenada en una base de datos de manera segura.
La base de datos es controlada por UNSW. Esta ubicada
en Australia. El Departamento de Salud de NSW ha
aprobado que la base de datos contenga informacion
médica confidencial.

Los investigadores solo pueden tener acceso a la
informacion si han sido aprobados por el Human
Research Ethics Committee (Comité de Etica de
Investigacion Humana). Todos los investigadores son
capacitados para manejar adecuadamente informacion
de salud confidencial.

También tenemos un Data Governance Committee
(Comité de Gestion de Datos). Este comité asegura que
sus datos sean almacenados seguramente y usados
unicamente para propdsitos aprobados. El comité esta
formado por los investigadores de Cardiac AL, empleados
y cardidlogos del hospital.

Siempre hay un riesgo pequefio de que pueda ser
identificado a partir de esta informacién. Sin embargo,
se ha tomado toda medida razonable para asegurar que
esto no ocurra.

¢Como usamos esta informacion?

Usamos esta informacidon para desarrollar herramientas
para ayudar a los médicos a tomar decisiones sobre la
atencidn al paciente. Estas herramientas Unicamente
ayudan con la toma de decisiones. La decision de
cambiar la atencién o proporcionar atencion adicional
siempre es tomada por el médico.

Su informacién también puede usarse en otros proyectos
de investigacién que han sido aprobados por un Comité
de Etica de Investigacién Humana y el Comité de Gestién
de Datos de Cardiac AL

Su decision
Es posible que no desee participar en este proyecto.
Si no desea que sus datos sean usados en este proyecto,

puede optar retirarse en cualquier momento durante
o después de su hospitalizacién.

Si decide retirarse, esto significa que toda su informacion
se eliminara permanentemente de la base de datos. Esto
incluye toda visita futura al hospital. No participar evitara
que se use su informacion en toda investigacion que use
estos datos.

Si decide no participar, esto no afectara la atencién
médica que recibe en este hospital.

Si no desea participar, sirvase contactarnos por correo
electrénico o por teléfono.

Para mas informacidn o para retirarse, por
favor contacte:

Correo electrénico: support@CardiacAl.org

Teléfono: (02) 9382 0686

Hoja informativa: www.CardiacAl.org/infosheet
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Hasta Bilgilendirme Formu

Bu hastane, kalp saghgi projesinde yer almaktadir.
Bu projeye Cardiac Analytics and Innovation Data
Repository (Cardiac AI) (Kalp Analizi ve Yenilik
Verisi Deposu) denir.

Cardiac Al, bu bélgedeki hastaneler ve New
South Wales Universitesi'ndeki bir grup doktor ve
arastirmacidir.

Bu proje, kalp hastahgi olan hastalar hakkinda
bilgi toplar. Bu bilgiler, hastaneden Universite'deki
guvenlikli bir veri tabanina génderilir. Bu bilgiler,
kalp hastaligi olan insanlarin saghgini iyilestirecek
arastirma kullanilacaktir.

Veri tabani, hastalarin bakimini
iyilestirmesi icin hastaneye yardimci
olmak uzere bilgi toplar

Veri tabani, hastanede kalisiniz hakkinda tibbi
kayitlarinizdan bilgi toplar. Sizi tanimlayan, adiniz,
dogum tarihiniz ve adresiniz gibi tum Kkisisel
bilgiler toplanmaz.

Toplanan bilgiler sunlariigerir:

+ Demografi (yas ve cinsiyet gibi)

+ Aborijin veya Torres Strait Adali konumu

+ Kliniksel notlar (bunlar saglik ge¢cmisinizi,
hastanede yatmanizin nedenini, uygulanan
tedavileri ve siz hastanedeyken meydana gelen
diger olaylari icerir)

+ Yasamsal bulgular (6rnegin kalp atis hizi)

« llaglar ve inflizyonlar

+ Test sonuclari (kan testleri ve taramalar gibi)

* Herhangi bir ameliyatin ayrintilar

Hastanede kalisinizdan toplanan veriler, izleyen diger
saghk veri tabanlariyla baglantilandirilacaktir

+ Hastaneye veya acil servislere gidislerin tarihi ve
nedenleri

+ Eczanelerden ilaglar

*+ Pratisyen hekim ziyaretleri

« Olum tarihi ve nedeni

Gizliligim nasil korunmaktadir?

Verilerinizin gutvenlikli olmasini ve bu verilerden
kimliginizin saptanmamasini saglariz.

Verilerden kisisel kimlik bilgilerini (isim, dogum
tarihi vs.) cikarir ve bunlarin yerine 6zgun kod kodlar
koyariz. Bu, bilgilerinizin arastirmalar ve bakimin
iyilestiriimesi icin kullanilabilecedi ama hig¢ kimsenin
bilgilerin sizin hakkinizda oldugunu 6grenemeyecegi
anlamina gelir. Her kisi icin 6zgtn bir kod

kullanmak ayrica bilgilerinizin diger veri tabanlariyla
baglantilandiriimasini da mumkdan kilar.

Bilgileriniz bir insan tarafindan degil, bilgisayar
tarafindan toplanir. Bu, toplama islemi sirasindaki
gizliliginizi korur.
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Bundan sonra bilgileriniz guvenlikli sekilde bir veri
tabanina aktarilir ve orada depolanir. Veri tabani
UNSW tarafindan kontrol edilir. Avustralya'da
konumlandiriimistir. NSW Saglik Bakanhg, veri
tabaninin hassas saglk bilgileri bulundurmasina onay
vermistir.

Arastirmacilar sadece, Human Research Ethics
Committee tarafindan onaylanmislarsa bilgilere
erisebilirler. TUm arastirmacilar, duyarli saglik
verilerini gerektigi sekilde kullanmak Gzere egitilmistir.

Ayrica bir Data Governance Committee’miz de
vardir. Bu komite verilerinizin guvenlikli bir sekilde
depolanip kullaniimasini saglar. Komite Cardiac Al
arastirmacilarindan, hastane gorevlilerinden ve kalp
doktorlarindan olusur

Bu bilgilerden kimliginizin belirlenmesi icin her zaman
kuguk bir risk vardir. Ancak, bunun olmamasi icin tim
mantikh adimlar atilmistir.

Bu bilgileri nasil kullanirnz?

Bilgileri, hasta bakimi hakkinda karar vermelerinde
doktorlara yardimci olmak icin araglar gelistiriimesi
amaciyla kullaniriz. Bu araglar sadece karar vermeye
yardimci olur. Bakimi degistirmeye veya ek bakim
sa@glamaya iliskin karar sadece doktor tarafindan
verilir.

Bilgileriniz ayrica, Insan Arastirmalari Ahlaki Komitesi
ve Cardiac Al Veri Yonetim Komitesi tarafindan
onaylanan diger arastirma projeleri icin de
kullanilabilir.

Se¢iminiz
Bu projede yer almak istemeyebilirsiniz.
Verilerinizin bu projede kullaniimasini istemiyorsaniz,

hastanede kalirken veya daha sonra istediginiz
zaman vazgecebilirsiniz.

Vazgecerseniz, bu, tum bilgilerinizin veri tabanindan
temelli bir sekilde cikarilmasi anlamina gelir. Bu,
gelecekteki tum hastane ziyaretlerini de icerir.
Vazgec¢mek, bilgilerinizin bu verileri kullanan herhangi
bir arastirmada kullanilmasini engelleyecektir.

Vazge¢meniz, hastanede aldiginiz tibbi bakimi
etkilemeyecektir.

Vazgecmek istiyorsaniz, email veya telefon araciligiyla
bizimle iliskiye gecin.

Daha fazla bilgi veya vazge¢mek igin
litfen su sekilde iliskiye gegin:

Email: support@CardiacAl.org

Telefon: (02) 9382 0686

Bilgi formu: www.CardiacAl.org/infosheet
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To' Thong tin cho Bénh nhan

Bénh vién nay tham gia vao mot dé an vé sirc khée
ctia tim. Dé an nay goi la Cardiac Analytics and
Innovation Data Repository (Carrdiac AI) (Kho luu trir
Di¥ liéu Phan tich va Cai cach vé Tim).

Cardiac Al la m6t nhém bac siva nha nghién clru tir cac
bénh vién trong linh vuc nay va Pai hoc New South Wales
(UNSW).

Dé an nay thu thap thong tin vé cac bénh nhan cé bénh
tim. Thong tin nay dugc glri t&r bénh vién dén mot co
s& dir liéu (database) an toan tai Pai hoc. Thong tin nay
sé dugc dung cho nghién cru dé cai tién sirc khoe cla
nhirng ngudi cé bénh tim.

Co s& dir liéu thu thap thdong tin d€ giap
bénh vién cai tién viéc cham séc cho bénh
nhan

Co s& di liéu thu thap thong tin tir ho so'y té clia quy vi
vé viéc quy vi nam vién. Tat ca théng tin ca nhan ma c¢é
thé& nhan dang quy vi, chdang han nhu tén, ngay sinh,
dia chi déu khdng dugc thu thap.

Théng tin dugc thu thap gém co:
* Théng tin nhan khdu (chang han nhu tudi va phai
tinh)
+ Ngubn géc Thé dan hoac Dan dao Torres Strait
* Ghi cht clia bénh x& (gdm bénh st clia quy vi, ly do
nam vién, cac chita tri da thuc hién va cac su kién
nao khac da xay ra trong IGc quy vi nam vién)
+ Cac dau hiéu sinh tédn (chang han nhu nhip tim)
« Thudc men va tiém truyén
« K&t qua xét nghiém (chang han nhu xét nghiém
mau va chup chiéu)
« Chi tiét cla bat cr cudc gidi phau nao
D@ liéu thu thap tur viéc nam vién cda quy vi sé dugc ndi
két v&i cac co s& dit liéu y té khac nham biét dugc
* Ngay thang va ly do cac lan dén bénh vién hodc ban
cap cru
« Thuoc men tlr cac nha thudc tay
+ Cac cudc gap bac sigia dinh
« Ngay thang va nguyén nhan tir vong

Su riéng tu cua téi duwgc bao vé bang cach
nao?

Chuing téi ddm chac rang di liéu cda quy vi dugc an toan
va danh tinh clia quy vi khéng bi nhan ra tur dir liéu nay.

Chung toi loai bé tat cd nhitng gi c6 thé nhan ra danh
tinh (tén, ngay sinh v.v.) tr dr liéu va thay thé cac chi tiét
dé bang mét ma so riéng biét. Viéc nay c6 nghia la théng
tin cGia quy vi c6 thé dugc dung cho nghién clru va gidp
cdi tién dich vu cham séc, nhung khéng ai sé biét thong
tin dé la ndi vé quy vi. Viéc s&r dung mot ma so riéng biét
cho méi ngudi cling gitp cho théng tin cha quy vi dugc
noi két vdi cac co sd dir liéu khac.

Thong tin cta quy vi dugc may tinh thu thap, khong phai
do nhan vién thu thap. Viéc nay gilp bao vé sur riéng tu
clia quy vi trong tién trinh thu thap théng tin.
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Sau dé théng tin cGia quy vi dugc chuyén dén va luu trir
m&t cach an toan trong mét co s& di liéu (database). Co
s@ dit liéu nay dugc UNSW kiém soat. Co s& dir liéu nay
dat tai Uc. BO Y t& NSW d& chuan nhan viéc co sé dit liéu
cé luu trir cac théng tin y té nhay cam.

Cac chuyén vién nghién cru chi c6 thé truy cap thong tin
néu ho dugc Human Research Ethics Committee (Dy ban
Pao durc trong Nghién ciru Nhan sinh) chudn nhan. Tat
ca cac chuyén vién nghién ciru déu dugc huan luyén dé
xU ly dang cach cac théng tin y té€ nhay cam.

Chuing t6i cling c6 mot Data Governance Committee (Uy
ban Quan tri Dt liéu). Uy ban nay dam chéc théng tin
cla quy vi dugc luu trir va s&r dung mot cach an toan va
chi dung cho cac muc dich da dugc chudn nhan. Uy ban
nay géom cé cac nha nghién ctru clia Cardiac AL, nhan
vién bénh vién va cac bac si chuyén khoa tim.

Luén ludn cé mét nguy co nhd la danh tinh cla quy vi
6 thé bi nhan ra tlr théng tin nay. Tuy nhién, tat ca cac
budc hgp ly da dugc thuc hién dé€ ddm chac viéc nay
khoéng xay ra.

Cach thirc chung t6i str dung théng tin
nay?

Chung t6i dung théng tin dé phat trién cac céng cu
nham gidp bac s quyét dinh vé viéc cham séc bénh
nhan. Cac cdng cu nay chi gilp vao viéc quyét dinh. Bac
siludn la ngudi quyét dinh thay déi viéc cham séc hoac
dua ra viéc cham séc thém.

Thong tin ctia quy vi cling c6 thé dugc dung cho cac dé
an nghién ctru khac ma da dugc chudn y bai Uy ban bao
durc trong Nghién ctru Nhan sinh va Uy ban Quan trj Dt
liéu Phan tich va Cai cach vé Tim (Cardiac Al).

Lwa chon cua quy vi

Quy vi c6 thé khong muén tham gia vao dé an nay.

Néu quy vi knong muén dir liéu cdia quy vi dugc sir dung
trong dé an nay, quy vi ¢6 thé rat lui viéc tham gia bat
c ltc nao trong ldc hodc sau khi nam vién.

Né&u quy vi rat lui viéc tham gia d@ an, c6 nghfa la tat ca
thong tin cda quy vi sé dugc loai bd vinh vién khéi co sé&
dir liéu. Viéc nay ké ca thdng tin clia nhitng lan dén bénh
vién trong tuong lai. Viéc rut lui cling lam cho théng tin
clia quy vi khéng thé dugc dung trong bat cir nghién clru
nao ma can dung di liéu nay.

Né&u quy vi rat lui, viéc nay khong anh hudng dén
dich vu cham séc y té ma quy vi nhan dugc tai bénh
vién nay.

Néu quy vi mudn rat lui, vui long lién lac chiing tbi qua
email hodc dién thoai.

Muodn biét thém thong tin hoac mudn rut
lui khéi dé an néi trén, vui long lién lac:
Email: support@CardiacAl.org

bién thoai: (02) 9382 0686

T& thdng tin: www.CardiacAl.org/infosheet
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