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Hilda lifsynabankinn i Freiburg
Upplysingar fyrir 7-11 ara born
um gjof, geymslu og notkun lifefnis sem og um séfnun, vinnslu og notkun gagna i visindalegum
tilgangi

Ageeti sjuklingur,

vid viljum ad allir sjuklingar njéti bestu mégulegu rannsékna og medferdar. bPad tekst okkur adeins ef vid leerum meira
um sjukdéminn og rannsékum hann & rannsoknarstofu. Til pess parf lifsynabanka.
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Eflaust spyrou pig hvad lifsynabanki sé?

A sidunum ad nedan Gtskyrum vid allt sem pu parft ad vita um Hilda lifsynabankann. bu getur pa velt fyrir pér med

foreldrum pinum og akvedid af frjalsum vilja hvort pa vilt taka patt i verkefninu okkar.

1. Hvad nakveemlega er lifsynabanki?

I lifsynabankanum séfnum vid 6llu efni sem er fjarleegt i likamsrannsokn. Pad hverju er safnad fer alltaf eftir pvi hvad
var rannsakad i ljési sjukdémsins sem pu ert med. Pad getur t.d. verid bl6o eda lika vefir sem eru fjarleegadir i
skurdadgerd. Vio kéllum petta rannsoknaefni syni. Synin sem er safnad eru yfirleitt efni sem urdu eftir ad loknum
‘_ rannsoknum i greiningarskyni og ekki er lengur porf fyrir. | stad pess ad fleygja afgéngunum er haegt

ad geyma pa i lifsynabankanum og nyta pa fyrir visindarannséknir. bad pydir ad pu parft ekki ad

gangast undir neinar frekari rannsoknir til pess ad taka patt i lifsynabankanum.

Til pess ad rannsoknin takist vel purfum vid auk synanna upplysingar um pig og sjukdéminn sem
pa ert med. bessar upplysingar kallast gogn. Gégn sem vid so6fnum eru t.d. aldur, kyn, edli sjukdéms og

rannsoknanidurstéour.

Med Hilda lifsynabankanum vonumst vid til ad skilja betur tilurd sjakdéma hja bérnum og unglingum i framtidinni og
par med ad baeta greiningu og medferd sjukdéma. Vid viljum hjalpa til vid ad prdéa betri préfunaradferdir til ad greina

sjukdémana og finna ny Iyf.

2. Hvernig verda synin min og gégn notud?

Synin pin og gogn sem safnad var verda geymd i lifsynabankanum um 6tiltekinn tima og adeins notud vié leit ad
svérum vid mikilvaegum spurningum i laeknisfraedirannsoknum. | pvi skyni verda gerdar rannsoknir &
| & ]{h synunum og pau metin med gdégnunum. Par sem ekki er haegt ad vita nakveemlega i dag hvada

verkefni verda gagnleg i framtidinni verdur lika heegt ad nota synin i ranns6knum sem verda ekki

préadar fyrr en i framtidinni.
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Til ad svara mikilvaegum spurningum i visindum vinnum vid med 6drum leeknum og rannsakendum i byskalandi og

erlendis. Pad pydir ad synin pin og gégn verda moégulega einnig afhent 6drum rannsakendum.

Adeins ma afhenda synin og gdgnin ef fagfolk hefur yfirfarid rannséknarverkefnin adur. Ekki er
haegt ad afhenda synin og gognin peim laeknum, visindamoénnum og lifupplysingafreedingum

sem vinna viokomandi rannsokn fyrr en radgerdar rannséknir eru taldar gagnlegar.

Svorin vid rannséknaspurningunum ma svo lesa sidar i hinum ymsu fagtimaritum.

3. Er pad gagnlegt fyrir mig ad taka patt i lifsynabankanum?

Ef pa gefur lifsynabankanum synin pin og gégn hefur pad engin bein ahrif & heilsu pina. Almennt verda einstok syni
ekki ranns6kud heldur fjéldi mismunandi syna hja élikum sjiklingum. Su greining sem Ut ar pvi kemur er sidan adeins

aetlud fyrir rannsoknina og vid munum ekki upplysa pig um nidurstédurnar.

En med patttéku pinni geturdu kannski hjalpad 6drum sjiklingum sem munu njéta g6ds af préun nyrra

rannséknaadferda og medferda.

| einstaka tilvikum getur gerst ad rannsakandi komist fyrir tilviljun ad nidurstédu sem hefur mikla
pydingu fyrir pig og heilsu pina. bad geta t.d. verid uppgoétvanir um frekari veikindatilfelli eda

tilhneigingu til ad préa annan sjukdém. Ef svo fer hofum vid samband vid laekninn sem styrir medferd

pinni.

4. Verd ég aod taka patt i lifsynabankanum og get ég skipt um skodun?

P ert frjals ad pvi ad dkveda hvort pa vilt taka patt i lifsynabankanum eda ekki. Best veeri ad pu .
akveedir pad med foreldrum pinum. bu getur lika skipt um skodun hvenaser sem er og afturkallad

sampykki pitt fyrir patttoku i lifsynabankanum. pvi fylgja engir 6kostir fyrir pig.

5. Hvad pydir persénuvernd?

Enginn keerir sig um ad hver sem er geti lesid persénuupplysingar vidkomanda svo sem nafn, heimilisfang, aldur eda
heilsuupplysingar. bvi lita leeknar og allt annad samstarfsfélk & sjikrahisinu pagnarskyldu og pad ma ekki veita
f > utanadkomandi neinar upplysingar um sjuklinga sina. Til ad vernda synin pin og gogn i
| lifsynabankanum okkar eru pau merkt med bokstafa- og talnakéda. Pad pydir ad vid notkun

synunum pinum og gégnum notum vid ekki nafnid pitt eda adrar persénuupplysingar heldur adeins

pennan kéda. Rannsakendur sem nota synin, sem pu gafst, i rannséknum sinum vita pvi ekki ad
um synin pin er ad raeda. Adeins fair samstarfsmenn lifsynabankans sem luta sérstakri pagnarskyldu geta afdulk6dad

synin pin. Pad er mikilvaegt, t.d. ef p( afturkallar sampykki pitt pannig ad vid purfum aftur ad tengja synin pin vid pig.
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6. Hvern geturdu spurt spurninga? 79106 Freiburg
zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

Ef eitthvad er 6ljost geturdu hvenaer sem er snuid pér til leeknanna sem styra medferd pinni eda eftirfarandi tengilids

Hilda lifsynabankans i Freiburg:

Hilda Biobank Coordination Mo

KJK Kinder- und Jugendklinik

Universitatsklinikum Freiburg .' "
Breisacher Str. 62

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

A

7. Viltu vera meo?

Ef pa vilt vera med i lifsynabankanum, skrifadu pa vinsamlegast undir petta blad eda segdu einfaldlega leekninum
eda leeknunum sem styra medferd pinni ad pu viljir taka patt. Med pvi segirdu okkur ad pu viljir gefa synin pin og
gogn i pagu visindarannsékna og ad pu vitir ad pu ert frjials ad peirri akvéroun. bu getur hvenaer sem er sagt ad pu
viljir ekki lengur taka patt. Pvi munu ekki fylgja neinir ékostir fyrir pig. Gignunum pinum verdur pa eytt og synunum

sem enn eru til verdur fargad.

L e e, ja nei
Eg vil taka patt i lifsynabankanum O[Ja] O[Nem]
Dagsetning [Datum] Nafn barns med prentstéfum [Name des Kindes] Undirskrift barnsins [Unterschrift des Kindes]

Eg hef att upplysingasamtalid og fengid sampykkid.

Dagsetning [Datum] Stimpill lseknis [Name/ Arztstempel] Undirskrift laeknis [Unterschrift]
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