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Informace pro déti ve véku 7-11 let
o poskytnuti, uskladnéni a vyuzivani biologického materialu a o shromazdovani, zpracovani a
pouzivani udaju pro védecké ucely

Mila pacientko, mily paciente,

chceme, aby se vam v8em dostalo co nejlepSiho vySetfeni a IéEby. Toho dosahneme jen v pfipadég, Ze se 0 nemocich
dozvime vice informaci a budeme provadét vyzkum v laboratofi. K tomu je potfeba biobanka.
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Jisté se ptas, co pfesné biobanka je?

Na nasledujicich strankach ti vysvétlime vSechno, co musi$ o Biobance Hilda védét. Poté se mGze§ spolecné se

svymi rodi¢i rozmyslet a svobodné se rozhodnout, zda se chce$ zucastnit naSeho projektu.
1. Co presné je biobanka?

V biobance shromaZzdujeme veSkery material odebrany pfi fyzickém vySetfeni. Co se shromazduje, zavisi vzdy na
tom, co se kvuli tvé nemoci vySetfovalo. Mize jit napfiklad o krev nebo také o tkan odebranou pfi operaci.
Zkoumanému materialu fikame vzorky. U shromazdovanych vzork(l se zpravidla jedna o material, ktery zbyl po
‘_ diagnostickych vySetfenich a uZz neni potfeba. Namisto toho, aby se zbytky vyhodily, Ize je
uchovavat v biobance a pouzit pro vyzkum. Znamena to, Ze k u€asti na biobance nepotiebujes

Zadna dalsi vysetreni.

Abychom mohli Uspésné provadét vyzkum, potfebujeme ke vzorkim jesté informace o tobé a tvé
nemoci. Témto informacim se fika tdaje. Udaiji, které shromazdujeme, jsou napfiklad vék, pohlavi, druh onemocnéni
a vysledky vySetfeni. Od Biobanky Hilda si slibujeme, Ze v budoucnu Iépe porozumime vzniku onemocnéni u déti a
dospivajicich a zlepSime tak rozpoznani a Ié€bu nemoci. Chceme napomoci rozvoji lepSich vyzkumnych metod,

abychom mohli nemoci rozpoznat a nalézat nové |éky.

2. Jak budou moje vzorky a udaje pouzivany?

Tvoje shromazdéné vzorky a udaje budou v biobance uchovavany po urcitou dobu a pouzity jen pro dulezité otazky
_ v ramci lékafského vyzkumu. Za timto u¢elem budou vzorky zkoumany a vyhodnocovany na zakladé
| & ]{h udaju. Jelikoz dnes jesté nelze presné fici, jaké projekty budou mit do budoucna smysl, Ize vzorky

pouzit také pro vyzkumy, které budou provadény az v budoucnu.
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Abychom mohli pfi vyzkumu zodpovédét dllezité otazky, spolupracujeme s dalSimi Iékafi a vyzkumniky v Némecku
i v zahrani¢i. Znamena to, Ze tvé vzorky a Udaje mohou byt pfedavany také dalSim vyzkumnikim.

Vzorky a udaje smi byt pfedavany pouze v pfipadé, Ze vyzkumné projekty pfedem ovéfi
odbornici. Teprve az budou planované vyzkumy uznany za smyslupiné, mohou byt vzorky a

Udaje pfedany lékafim, biologim a bioinformatik(im provadéjicim vyzkum.

Vysledky k otdzkam vyzkumu si Ize pozdéji pfecist v riznych odbornych ¢asopisech.

3. Pomuze mi, kdyz se budu na biobance podilet?

KdyZz své vzorky a Udaje poskytne$ biobance, nebude to mit Zadny pfimy vliv na tvé zdravi. Zpravidla nejsou
zkoumany jednotlivé vzorky, ale mnozstvi riznych vzorkd riznych pacient. Vyhodnoceni jsou poté uréena pouze

pro vyzkum a o vysledcich té nebudeme informovat.

Svou Uc¢asti vS8ak mozna pom(ize$ dalSim pacientim, pro které je pfinosem vyvoj novych vyzkumnych metod a

terapii.

V ojedinélém pfipadé je mozné, Ze vyzkumnik nahodou ziska vysledek, ktery bude pro tebe a tvé

zdravi velmi dllezity. MUzZe se jednat napf. o poznatky o dalSich onemocnénich nebo o dispozici k

A jiné nemoci. V tomto pfipadé se spojime s tvym oSetfujicim |ékafem.

4. Musim se na biobance podilet a mohu zménit svlij nazor?

Muzes se rozhodnout dobrovolné, zda se chce$ na biobance podilet, nebo ne. Nejlepsi bude, kdyz .
se rozhodne$ spolu se svymi rodici. | pozdéji mizes svUj nazor kdykoli zménit a svou Uc€ast na
biobance zrusit. Nevznikne ti tim Zadna gjma.

5. Co znamena ochrana udaji?

Nikdo nechce, aby si kdokoli mohl pfecist osobni informace, jako jsou jméno, adresa, vék nebo také udaje o zdravi.
Lékafiy a vSichni dalSi pracovnici v nemocnici maji tedy povinnost mienlivosti a nesméji poskytovat informace o
svych pacientech cizim osobam. Aby byly tvoje vzorky a udaje v naSi biobance chranény, jsou
opatfeny kddem obsahujicim pismena a Cislice. Znamena to, ze pfi pouzivani tvych vzorkd a udajl

nepouzivame tvé jméno ani jiné osobni informace, ale pouze tento kéd. Vyzkumnici, ktefi pouzivaji

tebou poskytnuté vzorky pro své vyzkumy, tedy nevédi, Ze se jedna prave o tvé vzorky. Jen nékolik
pracovnik(l biobanky, ktefi jsou povinni zachovavat zvlastni mi¢enlivost, dokaze tvé vzorky dekddovat. Je to dilezité,
napf. v pfipadé, Ze svlj souhlas odvolas a my k tobé budeme muset tvé vzorky opét pfifadit.

Verze 2.0, finalni, 25.07.2019 strana 2 ze 3



UNIVERSITATS

Biobanka Hilda Freiburg =] INIKUMFREBURG mm
Informace pro détl ve Véku 7_11 Iet KIK KINDER- UND JUGENDKLINIK
Hilda Biobank Freiburg

KJK Kinder- und Jugendklinik
Breisacher Str. 62

6. Koho se mlize$ na néco zeptat? 79106 Freiburg o
zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

Pokud ti bude néco nejasné, mlzes se kdykoli obratit na své oSetfujici Iékafe nebo také na nize uvedenou kontaktni
osobu Biobanky Hilda Freiburg:

Hilda Biobank Coordination R i
KJK Kinder- und Jugendklinik h
Universitatsklinikum Freiburg .’ "
Breisacher Str. 62

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

7. Chces se zucastnit?

Pokud se chce$ na biobance podilet, podepi$ prosim tento list nebo sdél svému oSetfujicimu Iékafi, Ze se na ni chce$
podilet. Tim nam Feknes§, Ze chce$ poskytnout své vzorky a udaje pro vyzkum a Ze vi§, Ze je to dobrovolné. Muzes
kdykoli Fici, Ze se jiz u€astnit nechce$. Nevznikne ti tim Zadna ujma. Tvoje udaje pak budou vymazany a zbyvajici

vzorky znieny.

Chci se podilet na biobance QOano Ore
[9a] [Nein]
datum jméno ditéte halkovym pismem [Name des Kindes] podpis ditéte [Unterschrift des Kindes]
Vedl(a) jsem informativni pohovor a ziskal(a) souhlas.
datum razitko lIékare [Name/ Arztstempel] podpis Iékafe [Unterschrift]
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