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Biobank Hilda we Freiburgu

Informacje dla dzieci w wieku 7-11 lat
w sprawie oddawania, przechowywania i wykorzystywania materiatow biologicznych oraz w
sprawie gromadzenia, przetwarzania i wykorzystywania danych do celéw naukowych

Droga Pacjentko, Drogi Pacjencie,

chcielibysmy, aby wszyscy pacjenci mieli dostep do jak najlepszych badan i leczenia. Aby im to zapewni¢, musimy
zwigekszy¢ naszg wiedze na temat chordb i prowadzi¢ rézne badania laboratoryjne. W tym wiasnie celu stworzyliSmy
Biobank.

o

Na pewno zadajesz sobie pytanie, czym jest Biobank?

Na kolejnych stronach wyjasnimy Ci doktadnie, czym zajmuje sie Biobank Hilda. Nastepnie bedziesz moégt/mogta
zastanowi¢ sie wspodlnie ze swoimi rodzicami i samodzielnie zdecydowaé, czy chcesz wzig¢ udziat w naszym

projekcie.

1. Czym wiasciwie jest Biobank?

W Biobanku gromadzimy wszystkie materiaty, ktdre zostaty pobrane od pacjentéw podczas badania lekarskiego.
Gromadzimy te materiaty, ktére byly od Ciebie pobrane w zwigzku z Twojg chorobg. Moze to by¢ na przykiad krew
lub tkanka, ktéra zostata wycieta podczas operacji. Materiaty te nazywamy prébkami. Zgromadzone prébki to
‘_ zazwyczaj materiaty, ktére pozostaty po badaniach diagnostycznych i ktére nie sg diuzej nikomu
potrzebne. Zamiast wyrzuci¢ do kosza, mozna je przechowaé¢ w Biobanku i wykorzystaé¢ do badan

naukowych. Zatem by dotgczy¢ do Biobanku, nie musisz poddawac¢ sie zadnym dodatkowym

badaniom.

Abysmy mogli prowadzi¢ skuteczne badania naukowe, oprécz prébek materiatdw potrzebujemy
jeszcze informacji o Tobie oraz o Twojej chorobie. Informacje te nazywane sg danymi. Dane, ktére gromadzimy, to

na przyktad informacje dotyczace wieku, pici, rodzaju choroby oraz wynikéw badan.

Stworzylismy Biobank Hilda, poniewaz chcemy jeszcze lepiej rozumiec, jak rozwijajg sie choroby u dzieci i mtodziezy,
by polepszy¢ ich wykrywalnos¢ i leczenie. Chcemy pomdc w opracowywaniu lepszych metod badan, ktére pozwolg

wykrywac choroby oraz wynalez¢ nowe leki.
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2. Do czego wykorzystuje sie moje prébki i dane?

Twoje probki i dane sg przechowywane w Biobanku bezterminowo — sg one wykorzystywane tylko do rozwigzywania
: waznych zagadnien naukowych z dziedziny medycyny. W tym celu probki sg poddawane badaniom
.' [ i testom oraz analizowane na podstawie danych. Na ten moment nie mozna doktadnie okresli¢, ktére
f{ projekty okazg sie przydatne w przysztosci — probki mogg by¢ zatem wykorzystywane takze do tych

badah naukowych, ktére beda rozwijane dopiero za jakis czas.

Staramy sie znalez¢ odpowiedzi na wazne pytania naukowe, dlatego wspoétpracujemy z innymi lekarzami i

naukowcami z Niemiec i zagranicy. Oznacza to, ze Twoje probki i dane mogg by¢ przekazywane innym naukowcom.

Prébki i dane mogg by¢ udostepniane tylko pod warunkiem, ze projekty naukowe zostaty
wczesniej sprawdzone przez odpowiednich fachowcéw. Dopiero gdy planowane badania
naukowe zostang uznane za przydatne, probki i dane zostang przekazane lekarzom-badaczom,

naukowcom i bioinformatykom.

Wyniki badan naukowych mozna bedzie pdzniej znalezé w rdéznych czasopismach

specjalistycznych.

3. Czy uczestnictwo w Biobanku mi w czyms$ pomoze?

Jesli oddasz swoje probki i dane do Biobanku, nie bedzie to miato bezposrednio wptywu na Twoje zdrowie. Zazwyczaj
badana jest nie pojedyncza probka, ale duza grupa prébek, ktére pochodzg od réznych pacjentéw. Ich analiza

odbywa sie wytgcznie do celdéw naukowych i nie poinformujemy Cie o jej wynikach.

Jednak dzieki uczestnictwu w Biobanku moze uda Ci sie pomdc innym pacjentom, ktérzy bedg mogli skorzystac z
nowszych metod badan i leczenia (ktdére opracowano miedzy innymi dzieki Twojej prébce).

Oczywiscie moze zdarzy¢ sie taka sytuacja, ze naukowcy uzyskajg wyniki, ktére bedg miaty bardzo

duze znaczenie dla Ciebie i Twojego zdrowia. Mogg na przyktad dowiedzie¢ sie czego$s nowego o

L’ \ innych Twoich chorobach lub predyspozycjach do innych choréb. W takim wypadku skontaktujemy

sie z Twoim lekarzem prowadzgcym.
4. Czy musze dotaczy¢ do Biobanku i czy moge zmieni¢ pézniej zdanie?

Mozesz samodzielnie zdecydowad, czy chcesz dotagczy¢ do Biobanku. Najlepiej zdecyduj o tym .
wspolnie ze swoimi rodzicami. Mozesz zawsze zmieni¢ pdzniej zdanie i zrezygnowac z uczestnictwa

w Biobanku. Nie bedzie to miato dla Ciebie zadnych negatywnych skutkéw.
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Nikt nie chce, aby jego dane osobiste, takie jak imie i nazwisko, adres, wiek czy informacje o stanie zdrowia, wpadty
w obce rece. Lekarze oraz wszyscy inni pracownicy szpitala majg obowigzek zachowaé te informacje w poufnosci i
nie moga przekazywa¢ obcym osobom zadnych informacji o pacjentach. Aby chroni¢ Twoje probki
i dane, ktére sg przechowywane w Biobanku, zostang one zakodowane przy pomocy kodu

skfadajgcego sie z liter i cyfr. Oznacza to, ze jesli bedziemy korzysta¢ z Twoich prébek i danych, to

nigdy nie uzyjemy Twojego imienia i nazwiska ani innych informaciji osobistych, a jedynie tego kodu.
Naukowcy, ktorzy beda wykorzystywac Twoje probki w swoich badaniach naukowych, nie bedg zatem wiedzie¢, ze
majg do czynienia akurat z Twoimi prébkami. Tylko kilku pracownikéw Biobanku, ktérzy sg zobowigzani do
szczegolnej poufnosci, bedzie znato hasto do odkodowania Twoich probek. Jest to konieczne, bo gdybys$ np.

zdecydowalt(a) sie wycofaé zgode na korzystanie z Twoich prébek, musimy ustali¢, ktére prébki nalezg do Ciebie.

6. Do kogo mozesz zwrdéci¢ sie w przypadku pytan?

Jesli cos jest dla Ciebie niejasne, mozesz zawsze zwrdcic sie z pytaniami do swojego lekarza prowadzgcego lub do

tej osoby wyznaczonej do kontaktu w Biobanku Hilda:

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

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

7. Chcesz sie przytaczyc?

Jesli chcesz dotaczy¢ do Biobanku, podpisz ten dokument albo poinformuj swojego lekarza prowadzgcego, ze
chcesz dotagczy¢ do Biobanku. Zgadzasz sie tym samym, by przekaza¢ swoje prébki i dane do celow naukowych, i
wiesz, ze jest to dobrowolne. W kazdej chwili mozesz poinformowac nas, ze nie chcesz diuzej uczestniczyé w
Biobanku. Nie bedzie to miato dla Ciebie zadnych negatywnych skutkéw. W takim wypadku Twoje dane zostang

usuniete, a pozostate probki zostang zniszczone.

Chce dotaczyé do Biobanku O[t;']‘ O&'gn]

X

Data Imie i nazwisko dziecka drukowanymi literami Podpis dziecka [Unterschrift des Kindes]
[Name des Kindes]

Przeprowadzitem(-am) rozmowe informacyjng i uzyskatem(-am) wymagana zgode.

Data Piecze¢ lekarza [Name/ Arztstempel] Podpis lekarza [Unterschrift]

Wersja finalna 2.0, 25.07.2019 Strona 3z 3



	w sprawie oddawania, przechowywania i wykorzystywania materiałów biologicznych oraz w sprawie gromadzenia, przetwarzania i wykorzystywania danych do celów naukowych
	1. Czym właściwie jest Biobank?
	2. Do czego wykorzystuje się moje próbki i dane?
	3. Czy uczestnictwo w Biobanku mi w czymś pomoże?
	4. Czy muszę dołączyć do Biobanku i czy mogę zmienić później zdanie?
	5. Na czym polega ochrona danych osobowych?
	6. Do kogo możesz zwrócić się w przypadku pytań?
	7. Chcesz się przyłączyć?


	Name: 
	clinic: 
	Participation: Off
	Datum: 
	Child: 
	Physician: 


