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此数据路径描述了一位刚被诊断出

患有乳腺癌的女性与其肿瘤科医生

之间的对话

数据路径 : 寻求治疗方法

定义

活检是指从身体（通常是肿瘤）中提取

一些组织,然后在实验室进行检查，以帮

助确认您是否患有疾病，以及病情的严

重程度。

数据即信息。健康数据也称为个人健康

信息 (PHI)。PHI 是关于个人健康或医疗

保健记录的“识别信息”。这可能包括很

多信息，如关于您的健康状况、治疗、

医疗保健号码、您可能正在服用的药物

等信息。

突变突变是指细胞的 DNA 序列发生变

化。突变可以是有益的、有害的或中性

的（没有影响)。

基因是 DNA 的基本组成部分。基因携

带的信息决定了您的长相、眼睛的颜色

等等。

谢谢。嗯，正如您所能想象的那样，我感
到担心、害怕、伤心。每件事都是这样。

活检如何确定我患的是哪种乳腺癌？我很
好奇。

您好，简。欢迎回到我们的办公室。您今
天感觉怎么样？

所有这些情绪都是正常的。我们今天讨论
完后续措施之后，将会把您介绍给我们社
会工作团队的人员，他们可以帮助您处理
所有这些情绪。我们的治疗中心为患者提
供强大的支持网络。说到治疗，您的活检
结果已经出来了。活检的数据 证实您患
有乳腺癌，同时也确定了您所患的乳腺癌
的类型，现在我们可以利用这些信息来找
出最适合您的治疗方法。选择可能包括手
术、放疗和/或化疗。

活检能够帮助识别基因突变, 这些基因变化
可能会导致某些疾病。好的方面是，结果
中的数据将告诉我们哪些药物最有可能延
长您的寿命，哪种药物根本不管用。这意
味着我们不会尝试对您没有帮助的事情，
反而耽误您的治疗。您的突变是 HER2+，
这意味着您需要能够专门针对 HER2+ 突
变的药物。
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Glossary

同意 ：就数据而言，同意是指允许某个人

将从您那里收集的数据用于特定目的。未

经您同意，任何人都不得使用您的个人数

据。同意就是许可。

登记处是保存有关某种疾病的信息数据

库。

数据保管人 ： 负责安全收集和/或存储数

据，并对数据的使用、披露、保留和处置

做出初步决定的技术实体。主要关注信息

安全和隐私。（资料来源：GA4GH）

匿名化数据是已解除与身份标识信息关联

的数据（例如，数据可以描述某个癌症患

者的详细信息，但不会透露其姓名)。

检测结果（您的数据）将分享给您在这家
医院的护理团队，以及您确定的家庭护理
团队成员。医院工作人员将会查看这些数
据并且需要知道您是谁，这样他们才能确
保您获得正确的药物。除非您愿意，否则
这家医院以外的任何人都不会看到您的数
据。例如，您允许您的伴侣访问您的患者
门户，查看您的检测结果和其他信息。如
果没有您的同意，他们无法访问该数据。

嗯，您这个问题问得非常好。如果您决定
同意，我们还会与疾病登记处分享您的数
据。

好的，所以基本上您需要分享关于疾病类
型的数据，从而确保我获得正确的药物，
对吗？但是，还有其他人也需要这些数据
吗？还是就这样？

为什么我要让护理团队之外的其他人查看
这些数据？什么是登记处?

与其他人分享我的活检结果（即我的数
据）会有什么风险吗？会不会将我的数据
提供给我不认识的人？
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如果将我的数据提供给登记处，这对我有
帮助吗？

使用登记处数据的研究人员知道我是谁
吗？

登记处是保存有关某种疾病的信息数据库。以您的
疾病为例，我们的司法管辖区有一个癌症登记处，
其中包括所有癌症信息。大多数登记处会收集患者
在一段时间内的数据，这样他们就能尝试了解更多
疾病相关信息。收集的数据种类包括任何血液和组
织样本（例如，包括您的活检）、您的血细胞计
数、有关您的症状的信息、您可能接受的药物种类
以及接受这些药物的方式、您自己的病史以及您家
庭的病史。研究人员利用登记处的数据来了解关于
这种疾病的更多信息，并了解治疗这些疾病的最佳
方法。

如果您决定将数据提供给这个登记处，会让我们
获得更多关于这种疾病和治疗的信息，这样您就
可以帮助其他与您患同一种疾病的人。同时，您
的护理团队将查看登记处的数据，以了解像您这
样的其他患者在治疗期间的情况。想象一下，如
果我们看到登记处的一些数据显示，像您这样的
患者（年轻女性，其他方面健康，但患有 HER2+ 
乳腺癌）接受某种特定治疗的效果较好，但在一
段特定的时间内会出现特定的副作用。如果您出
现同样的副作用，我们可以告诉您，一般情况
下，像您这样的其他患者也会在一段时间内出现
这些副作用，然后您就知道会发生什么情况。
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那么，他们有没有办法使用不属于我个人
健康信息的数据？

我刚刚想到另一个问题，您说我患的是 
HER2+，对吗？我把它写下来，这样我就
能记住了。我听说有些癌症可以遗传。我
是否需要告诉我的家人我患了 HER2+，
好让他们也检查一下？我是否需要向他们
分享我的数据？

实际上，在研究人员使用登记处的数据时，他们真
正感兴趣的是代表许多人的大量数据样本，他们会
认为您的身份无关紧要。只有您的护理团队才需要
关注您个人和您的护理。此外，您的数据将由所谓
的数据保管人来保管。根据本司法管辖区的法律，
数据保管人只能与其他数据保管人分享您的个人健
康信息，并且只有在不使用个人健康信息无法进行
研究的情况下才能分享。

是的，有。您的个人健康信息可以匿名化。

这是个非常好的问题。事实上，HER2+ 
乳腺癌并不会遗传。这种突变实际上发生
在受孕之后，而遗传性疾病则在受孕时就
存在了。
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谢谢您为我解释这一点。那么，我要如何
接受治疗？有没有什么计划？

这我就放心了。我们什么时候开始？

嗯, 我们可以从您的活检中得出结论, 您患
的是 I 期乳腺癌, 也就是说我们发现得很
早。这是非常积极的消息。您无需通过手
术来做进一步检查, 我们可以使用药物和
放疗来治疗您的癌症。您的预后很好。


