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Informaciok 7-11 éves gyermekek szaméara
a bioanyagok adasardl, tarolasarol és felhasznalasarol, tovabba az adatok tudomanyos célokbdl
torténd gydijtésérdl, feldolgozasarol és felhasznalasarol

Kedves Betegink!

Szeretnénk, hogy minden beteg a lehetd legjobb vizsgalatban és kezelésben részesiiljon. Ezt csak ugy tudjuk elérni,
ha tobbet tudunk meg a betegségekrél és laboratériumi kutatasokat végzink. Ehhez egy biobankra van sziikség.
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Biztosan kivancsi lehetsz, hogy pontosan mi is az a biobank.

A kovetkez§ oldalakon mindent elmagyarazunk, amit a Hilda Biobankrdl tudnod kell. Ezutan szileiddel egyutt

atgondolhatjatok, és szabadon elddntheted, hogy részt szeretnél-e venni a projektiinkben.
1. Pontosan miis az a biobank?

A biobankban olyan anyagokat gydjtiink, amelyeket az orvosi vizsgalat soran vettink. Az, hogy mit gydjtink, mindig
attol fiigg, hogy mit vizsgaltak a betegségeddel kapcsolatban. Ez lehet példaul vér vagy egy m{itét soran eltavolitott
szOvet. A vizsgalati anyagot mintanak nevezzik. A gy(jtott mintaknal rendszerint a diagnosztikai vizsgalatok utan
‘_ visszamaradt olyan anyagokrél van sz6, amelyekre mar nincs sziikség. Kidobasuk helyett az ilyen
maradvanyokat a biobankban lehet tarolni és kutatasi célokra felhasznalni. Ez azt jelenti, hogy a

biobankban val6 részvételhez nem kell részt venned tovabbi vizsgalatokon.

A sikeres kutatds érdekében a mintakon kivil informaciokra is szikségink van Roélad és a
betegségedrdl. Ezeket az informéacidkat adatoknak nevezzik. Az altalunk gy(jtétt adatok kozé tartozik példaul az

életkor, a nem, a betegség tipusa és a vizsgalati eredmények.

A Hilda Biobanknal azt reméljik, hogy a jovében jobban megérthetjiik a gyermekek és fiatalok betegségeinek
kialakulasat, és ezzel javithatjuk a betegségek felismerését és kezelését. Szeretnénk segiteni a betegségek

felismerésére és Uj gyogyszerek kifejlesztésére iranyul6 jobb kutatasi médszerek kidolgozasat.

2. Hogyan hasznaljak fel a mintaimat és adataimat?

A gyUjtott mintakat és adatokat hatarozatlan ideig taroljak a biobankban, és csak az orvosi kutatds soran felmerulé
_ fontos kérdésekkel kapcsolatban hasznaljak fel azokat. Ehhez vizsgéalatokat végeznek a mintakon,
L & ]{” és az adatokkal egyutt értékelik azokat. Mivel jelenleg még nem lehet pontosan megmondani, hogy

milyen projektek bizonyulhatnak hasznosak a joévében, a mintakat olyan vizsgalatokhoz is

felhasznalhatjak, amelyek csak a jovében kerilnek kifejlesztésre.
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A fontos kutatasi kérdések megvalaszolasa érdekében mas németorszagi és kulféldi orvosokkal és kutatdkkal is

egyuttmikédink. Ez azt jelenti, hogy a mintaid és adataid mas kutatéknak is atadhaték.

A mintak és adatok tovabbitasa csak akkor lehetséges, ha a kutatasi projekteket el6zetesen
szakértdk ellendrizték. Csak akkor lehetséges a mintak és adatok tovabbitasa a kutatborvosok,
természettuddsok és bioinformatikusok szamara, ha a tervezett vizsgalatokat hasznosnak itélik

meg.

A kutatasi kérdések eredményeit késdbb kiilonb6zd szakfolyodiratokban teszik kozzé.

3. Segiteni fog nekem a biobankban valé részvétel?

A mintaid és adataid biobanknak t6rténé felajanlasa nincs kdzvetlen hatassal az egészségedre. Rendszerint nem
egyedi, hanem nagyszamu, kilonb6z6 betegektdl szarmazoé mintat vetnek vizsgalat ala. Az értékelések aztan csak

kutatasi célokat szolgalnak, az eredményekrél pedig nem tajékoztatunk Teged.

Részvételeddel azonban talan mas betegeknek segithetsz, akik élvezhetik az Uj vizsgalati modszerek és terapiak

kifejlesztésének elényeit.

Egyes esetekben lehetséges, hogy egy kutatd véletlenil olyan eredményre bukkan, amely rendkivil

fontos lehet szamodra és az egészségedre nézve. Ezek lehetnek példaul tovabbi betegségekkel

A kapcsolatban szerzett ismeretek vagy masik betegségekre valo hajlam. llyen esetben fel fogjuk

venni a kapcsolatot a kezel6orvosoddal.

4. Kotelezd részt vennem a biobankban, illetve meggondolhatom-e magam?

A biobankban valé részvételedrél dnkéntes alapon donthetsz. A legjobb, ha a dontést szlleiddel .
kézbsen hozzatok meg. Késbébb is barmikor meggondolhatod magad, és visszavonhatod a

biobankban valo részvételedet. Ennek kdvetkeztében semmilyen hatrany nem fog érni.

5. Mit jelent az adatvédelem?

Senki sem szeretné, hogy a személyes adatokhoz — mint példaul név, lakcim, életkor vagy akar egészségiigyi adatok
— barki hozzaférhetne. Az orvosok és a kérhaz minden mas munkatarsa ezért titoktartasi kételezettséggel tartozik,
és nem tovabbithatnak idegeneknek semmilyen informaciét a betegeikrél. A biobankunkban tarolt
mintaid és adataid védelme érdekében azokat betli- és szamkdddal latjuk el. Ez azt jelenti, hogy a

mintaid és adataid felhasznalasa soran nem hasznaljuk a nevedet vagy mas személyes adataidat,

hanem csupéan ezt a kédot. A kutatasaikhoz az altalad adott mintakat felhasznalé kutatok ezért nem
tudjak, hogy azok a Te mintaid. A biobank csupan néhany, kilonleges titoktartasra kotelezett munkatarsa képes
visszafejteni a mintaid szarmazasat. Ez példaul akkor fontos, ha visszavonod a hozzajarulasodat, nekiink pedig Gjra

hozzad kell rendelniink a mintaidat.
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6' thez fordUIhatSZ kerdeselddel? zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

Ha netan barmi nem lenne vildgos szamodra, akkor fordulj barmikor kezel6orvosodhoz vagy a Hilda Biobank Freiburg

alabbi kapcsolattartd személyéhez:

Hilda Biobank Coordination Mo

KJK Kinder- und Jugendklinik

Universitatsklinikum Freiburg .' "
Breisacher Str. 62

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

A

7. Szeretnél részt venni?

Ha szeretnél részt venni a biobankban, akkor kérjuk, ird ald ezt a lapot vagy egyszerlen csak kozold
kezel6orvosoddal a részvételi szandékodat. Ezzel azt k6zI6d veliink, hogy a mintéidat és adataidat kutatasi célokra
szeretnéd felajanlani, és tisztdban vagy azzal, hogy ez dnkéntes alapon torténik. Barmikor kdzélheted, hogy nem
kivansz tovabb részt venni. Ezzel nem fogsz héatranyos helyzetbe kerilni. Az adataidat ezt kovetéen toroljik, a

megmaradt mintakat pedig megsemmisitjik.

Szeretnék részt venni a biobankban O[i?a]en Q&ee.T]

X

Datum A gyermek neve nyomtatott betlikkel A gyermek alairasa [Unterschrift des Kindes]
[Name des Kindes]

Elvégeztem a tdjékoztaté beszélgetést és megkaptam a hozzajarulast.

Datum Orvosi bélyegzd Name/ Arztstempel] az orvos alairasa [Unterschrift]
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