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Informatii pentru copii cu varsta cuprinsa intre 7-11 ani
pentru donarea, stocarea si utilizarea biomaterialelor si pentru colectarea, prelucrarea si
utilizarea datelor in scopuri stiintifice

Draga pacient,

ne dorim ca toti pacientii sa aib& parte de cea mai buna examinare si tratament posibil. Putem realiza acest lucru
doar invatand mai multe despre boli si facand cercetari in laborator. De aceea ai nevoie de o biobanca.

=5

Probabil te intrebi ce este o biobanca mai exact?

In paginile urmétoare iti explicdm tot ce trebuie sa stii despre Hilda Biobank. Apoi te poti gandi la aceste lucruri

impreund cu parintii tai si poti decide singur daca vrei sa participi la proiectul nostru.

1. Ce este mai exact o biobanca?

Tn biobanca colectdm toate materialele care sunt prelevate in timpul unei examinéri fizice. Ceea ce se colecteaza
depinde Tntotdeauna de ceea ce a fost investigat cu privire la boala de care tu suferi. Aici putem vorbi de exemplu
despre sange sau tesut indepartat in timpul unei operatii. Noi numim acest material pregatit pentru testare, probe.
[ & Probele colectate sunt de obicei materiale care au ramas dupa testele de diagnosticare si nu mai
sunt necesare. In loc sa se arunce resturile, acestea pot fi stocate in biobanca si apoi pot fi folosire

pentru cercetare. Aceasta inseamna ca nu ai nevoie de teste suplimentare pentru a participa la

biobanca.

Pentru a putea desfasura cercetari cu succes, pe langa probe, avem nevoie de informatii despre
tine si despre boala de care suferi. Aceste informatii se numesc date. Datele pe care le colectam sunt, de exemplu,

varsta, sexul, tipul de boald si rezultatele testelor.

Cu Hilda Biobank, speram sa obtinem o mai buné intelegere a dezvoltarii bolilor la copii si adolescenti in viitor si,
astfel, s imbunatatim detectarea si tratamentul bolilor. Dorim s& ajutdm la dezvoltarea unor metode de examinare

mai bune pentru a putea recunoaste bolile si pentru a gasi noi medicamente.

2. Cum vor fi folosite probele si datele mele?
Probele si datele colectate de la tine vor fi pastrate Tn biobanca pentru o perioada nedeterminata si vor fi folosite

@

numai pentru intrebari importante din cercetarea medicald. In acest scop, se efectueazi teste pe
{' probe si se evalueaza cu ajutorul datelor. Deoarece inca nu se poate spune exact ce proiecte vor

avea sens in viitor, probele pot fi folosite si pentru investigatii care vor fi dezvoltate doar in viitor.
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Pentru a raspunde intrebarilor importante de cercetare, lucram impreuna cu alti medici si cercetatori din Germania
si din strainatate. Aceasta inseamné ca probele si datele tale pot fi transmise si altor cercetatori.

Probele si datele pot fi transmise numai daca proiectele de cercetare au fost verificate in
prealabil de experti. Probele si datele pot fi transmise medicilor cercetatori, oamenilor de stiinta

naturala si bioinformaticienilor numai dacé examinarile planificate sunt considerate utile.

Rezultatele intrebarilor de cercetare pot fi apoi citite ulterior in diferite reviste de specialitate.

3. Ma va ajuta daca particip la Biobank?

Daca donezi probele si datele tale catre biobanca, aceasta nu va avea un impact direct asupra sanatatii tale. De
regula, nu sunt examinate probe individuale, ci se ia un numar mare de probe diferite de la diferiti pacienti. Evaluarile

sunt apoi destinate doar cercetarii si nu te vom informa despre rezultate.

Ins& prin participarea ta, este posibil s& poti ajuta alti pacienti care beneficiaza de dezvoltarea unor metode si terapii

mai noi de examinare.

In cazuri individuale, este posibil ca un cercetator s& primeasca accidental un rezultat care este de

mare importantd pentru tine si s@natatea ta. Aici pot fi de ex. constatari despre alte boli sau

A predispozitii la o alta boala. n acest caz, vom contacta medicul care te trateaza.
e~

4. Trebuie sa particip la biobanca si ma pot razgéandi?

Poti decide in mod voluntar daca doresti sa participi sau nu la biobanca. Cel mai bine este sa decizi .
acest lucru impreuna cu périntii tai. Te poti rdzgandi in orice moment si iti poti retrage participarea la

biobanca in orice moment. Nu vei suferi niciun dezavantaj in aceasta situatie.

5. Ce inseamna protectia datelor?

Nimeni nu doreste ca informatiile personale, cum ar fi numele, adresa, varsta sau informatiile despre sanatate sa fie
citite de toata lumea. Medicii si toti ceilalti angajati din spital au, prin urmare, o datorie de confidentialitate si nu au
f voie sa transmita nicio informatie despre pacientii lor unor straini. Pentru a-ti proteja probele si
datele din biobanca noastra, acestea sunt furnizate cu un cod format din litere si cifre. Aceasta

inseamna ca atunci cand folosim probele si datele tale, nu folosim numele tau sau alte informatii

personale, ci doar acest cod. Prin urmare, cercetatorii care folosesc probele tale donate pentru
investigatiile lor nestiind c& acestea sunt probele de la tine. Doar cétiva angajati ai biobancii, care au jurat pastrarea
secretului, cunosc decodarea probelor tale. Acest lucru este important, de exemplu, daca iti retrageti consimtamantul

si trebuie s& iti atribuim din nou probele.
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Daca ceva nu iti este clar, poti lua intotdeauna legatura cu medicul tdu sau cu urmatoarea persoana de contact de

la Hilda Biobank Freiburg:

Hilda Biobank Coordination Mo
KJK Kinder- und Jugendklinik

Universitatsklinikum Freiburg .' "
Breisacher Str. 62

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

7. Vrei sa participi?

Daca doresti sa participi la biobanca, te rugam sa semnezi aceasta fisa sau pur si simplu sa i spui medicului care te
trateaza ca doresti sa participi. Ne spui ca doresti sa donezi probele si datele pentru cercetare si ca stii ca acest lucru
este voluntar. Puteti spune oricand ca nu mai doresti sa participi. Nu vei avea niciun dezavantaj in urma acestei
decizii. Datele tale vor fi apoi sterse, iar probele ramase vor fi distruse.

As dori sa particip la biobanca da O nu

[9a] [Nein]
Data Numele copilului cu majuscule Semnatura copilului [Unterschrift des Kindes]
[Name des Kindes]
Am realizat discutia informativa si am obtinut consimtamantul.
Data Parafa medicului [Name/ Arztstempel] Semnatura medicului [Unterschrift]
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