Potilaan tiedot - —
Patient*innendaten _ Sairaala/osasto/vastaanotto _E”&Ylfgﬂlﬁa;ré— ‘I

Klinik / Station / Praxis -

KJK KINDER- UND JUGENDKLINIK

KJK Kinder- und Jugendklinik
Breisacher Str. 62
79106 Freiburg

Contact
Biobank Coordination
zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

Hilda Biobank Freiburg

Tietoja 7-11-vuotiaille lapsille
koskien biomateriaalien luovutusta, varastointia ja kayttdd samoin kuin tietojen kerdamista,
kasittelya ja kayttoa tieteellisiin tarkoituksiin

Hyva potilas,

haluamme kaikkien potilaiden saavan parasta mahdollista tutkimusta ja hoitoa. PAdsemme tahan tavoitteeseen vain
oppiessamme tuntemaan sairauksia paremmin ja tekemalla tutkimustydté laboratoriossa. Tahan tarkoitukseen
tarvitaan biopankkia.
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Sinua saattaa mietityttd&, miké& biopankki tarkalleen ottaen on.

Seuraavilla sivuilla kerromme sinulle kaiken siitd, mita sinun tarvitsee tietaé Hilda Biobankista. Voit sen jalkeen pohtia

asiaa yhdessa vanhempiesi kanssa ja paattaa vapaasti, haluatko osallistua hankkeeseemme.
1. Mika biopankki on?

Varastoimme biopankkiin kaikenlaisia ladketieteellisten tutkimusten yhteydesséa kerattyja materiaaleja. Kerattavat
materiaalit riippuvat aina siita, mitd ladkari on tutkinut sairautesi vuoksi. Materiaali voi olla esimerkiksi verta tai
leikkauksen yhteydessé otettua kudosta. Kutsumme téllaista tutkimusmateriaalia naytteiksi. Keratyt naytteet ovat
‘_ yleensd materiaalia, joka on jaanyt jaljelle sairauksia koskevien tutkimusten jalkeen ja jota ei siten
enaa tarvita. Taméan jaljelle jAdvan materiaalin voi havittdmisen sijaan sailyttdd biopankissa ja

kayttaa tieteellisiin tutkimuksiin. Tam& merkitsee sité, etté sinun ei tarvitse osallistua lisatutkimuksiin

luovuttaaksesi sinusta otettuja naytteita biopankkiin.

Jotta pystymme harjoittamaan tieteellista tutkimusta menestyksekkaasti, tarvitsemme naytteiden
lisdksi myds tietoja sinusta ja sairaudestasi. Kerddmiamme tietoja ovat esimerkiksi ik&, sukupuoli, sairauden tyyppi

ja tutkimustulokset.

Toivomme pystyvdmme Hilda Biobankin avulla ymmartdmaan tulevaisuudessa paremmin lapsilla ja nuorilla
esiintyvien sairauksien syntya ja parantamaan siten sairauksien tunnistamista ja hoitoa. Haluamme auttaa

kehittdma&an parempia tutkimusmenetelmia sairauksien tunnistamiseksi ja uusien laakkeiden l6ytdmiseksi.
2. Miten naytteitéani ja tietojani kaytetdan?

Sinulta keréatyt naytteet ja tiedot sailytetddn biopankissa ilman méariteltya aikarajaa. Naytteitd ja tietoja kaytetdan
vain etsittdessa vastauksia tarkeisiin lddketieteellisissa tutkimuksissa ilmeneviin kysymyksiin.
| & ]{h Naytteet ovat talléin tutkimuksen kohteena, ja tutkimustuloksia arvioidaan antamiesi tietojen avulla.

Koska emme voi tietda talla hetkella viela sita, millaiset tutkimukset ovat tulevaisuudessa mielekkaita,

naytteitd saatetaan kayttdd myos tutkimuksiin, jotka kehitetdén vasta tulevaisuudessa.
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Tyoskentelemme yhdessd muiden ladkareiden ja tutkijoiden kanssa niin Saksassa kuin muissakin maissa
pystyaksemme vastaamaan tarkeisiin tutkimustyohon liittyviin kysymyksiin. Tama merkitsee sitd, ettd voimme

luovuttaa naytteitasi ja tietojasi myos muille tutkijoille.

Naytteet ja tiedot saa Iluovuttaa eteenpdin vain, jos asiantuntijat ovat arvioineet
tutkimushankkeet etukdteen. Naytteet ja tiedot saa luovuttaa tutkimuslaékareille,
luonnontieteilijoille ja bioinformaatikoille vasta sen jalkeen, kun asiantuntijat ovat katsoneet

suunnitellut tutkimukset mielekkaiksi.

Tutkimustulokset ovat myéhemmin luettavissa erilaisissa tieteellisissé julkaisuissa.

3. Onko minulle hydtya biopankkiin osallistumisesta?

Naytteidesi ja tietojesi luovuttaminen biopankkiin ei vaikuta valitttmasti terveyteesi. Tutkimusten kohteena on
yksittéisten naytteiden sijaan yleensa suuri maara erilaisia naytteita, jotka ovat peraisin eri potilailta. Naytteita

koskeva arviointi on tarkoitettu vain tutkimuskayttéén, emmeka siksi ilmoita sinulle tuloksista.

Osallistumalla voit mahdollisesti kuitenkin auttaa muita potilaita, jotka hyotyvat uusien tutkimusmenetelmien ja

hoitomuotojen kehittdmisesta.

Yksittdistapauksessa on mahdollista, ettd tutkijan sattumalta saamalla tuloksella on hyvin suuri

merkitys sinulle ja terveydellesi. Nama tulokset voivat sisdltdd esimerkiksi tietoja muista sairauksista

\ tai alttiudesta muihin sairauksiin. Tassa tapauksessa otamme yhteytta hoitavaan laakariisi.
e~

4. Onko osallistuminen biopankkiin pakollista ja voinko muuttaa mieltani?

Voit paattaa itse vapaasti siitd, haluatko osallistua biopankkiin. Sinun on paras paattaa asiasta .
yhdessa vanhempiesi kanssa. Voit myds muuttaa myohemmin mieltdsi milloin tahansa ja perua

osallistumisesi biopankkiin. Téasta ei aiheudu sinulle mink&anlaista haittaa.

5. Mitatietosuoja tarkoittaa?

Kukaan ei halua henkilokohtaisten tietojensa, kuten nimen, osoitteen, ién tai terveyttd koskevien tietojen, olevan
kenen tahansa luettavissa. Laakareilla ja kaikilla muilla sairaalan tyontekijoilla on siksi vaitiolovelvollisuus, minka
vuoksi he eivat saa antaa sivullisille minkaanlaisia tietoja potilaistaan. Suojaamme biopankkiimme
luovuttamasi naytteet ja tiedot kirjain- ja numerokoodilla. Tama merkitsee sitd, ettd naytteitasi ja

tietojasi kayttaessamme emme kayta nimeasi tai muita henkilétietojasi vaan pelkastaan tata koodia.

Luovuttamiasi naytteitd kayttavat tutkijat eivat siten tiedd, ettd naytteet ovat perdisin sinulta.
Naytteisiisi liittyvdn koodin pystyvat purkamaan vain muutamat biopankin tydntekijat, joita sitoo erityinen
salassapitovelvollisuus. Tama on tarke&déa esimerkiksi siind tapauksessa, etta peruutat suostumuksesi, silla meidan

on silloin pystyttava jalleen tunnistamaan sinulta perdisin olevat naytteet.
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6. Kenelle voin esittdd kysymyksia? 79106 Freiburg
zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

Jos jokin asia on jaanyt sinulle epaselvéaksi, voit tarvittaessa ottaa yhteytté hoitavaan |aakaériisi tai seuraavaan Hilda

Biobank Freiburgin yhteyshenkiléén:

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

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

7. Haluatko osallistua?

Jos haluat osallistua biopankkiin, allekirjoita tdma sivu tai kerro hoitavalle 1&8kéarillesi halukkuudestasi osallistua.
limoitat meille siten, ettd haluat luovuttaa naytteesi ja tietosi tutkimuskayttéon ja ettéd tiedat tdméan olevan
vapaaehtoista. Voit ilimoittaa meille milloin tahansa, ettd et halua enda osallistua biopankkiin. Téasta ei aiheudu sinulle

mink&énlaista haittaa. Tietosi poistetaan talldin biopankista ja jaljella olevat naytteet havitetaan.

Haluan osallistua biopankkiin Owytia Qei .
[9a] [Nein]
Péivays [Datum] Lapsen nimi painokirjaimin [Name des Kindes] Lapsen allekirjoitus [Unterschrift des Kindes]

Olen kaynyt neuvontakeskustelun ja saanut suostumuksen.

Péivays [Datum] Laakarin leima [Name/ Arztstempel] Laékarin allekirjoitus [Unterschrift]
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