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

Biobanka Hilda Freiburg

Informacie pre deti vo veku 7-11 rokov
o darovani, skladovani a pouzivani biologického materialu a o zbere, spracovani a pouzivani
udajov na vedecké ucely

Mila pacientka, mily pacient,

chceme, aby vSetci pacienti podstupili ¢o najlepSie vySetrenie a lieCbu. To sa nam podari len vtedy, ked sa o
chorobach dozvieme viac a preskumame ich v laboratériu. Na tento ucel je potrebna biobanka.

=5

Urcite si kladie$ otazku, ¢o to vlastne biobanka je?

Na nasledujucich stranach ti vysvetlime vSetko, o potrebujes vediet o biobanke Hilda. Potom si to méze$ spolu s

rodiémi premysliet a slobodne sa rozhodnut, &i sa chce$ zugastnit na naSom projekte.

1. Co presne je biobanka?

V biobanke zhromazdujeme vSetky materialy, ktoré sa odoberu pocas lekarskeho vySetrenia. To, €o sa zhromazduje,
vzdy zavisi od toho, o sa kvoéli tvojej choroby vySetrovalo. Méze to byt napriklad krv alebo tkanivo odstranené pocas
operéacie. Testovaci material nazyvame vzorky. Odobraté vzorky su zvyCajne materidly, ktoré zostali po
[ & diagnostickych testoch a uz nie su potrebné. Namiesto toho, aby sa zvysky vyhodili, m6Zu sa ulozZit
do biobanky a pouZit na vyskum. To znamena, Ze na ucast v biobanke nemusi$ podstupit’ Ziadne

dalSie vySetrenia.

Na uspesny vyskum potrebujeme okrem vzoriek aj informéacie o tebe a tvojom ochoreni. Tieto
informéacie sa nazyvaju udaje. Udaje, ktoré zbierame, st napriklad vek, pohlavie, typ ochorenia a vysledky vy3etreni.
Vdaka biobanke Hilda dufame, Ze v bududcnosti lepSie pochopime vznik choréb u deti a dospievajacich, a tym
zlepSime ich diagnostiku a lieCbu. Chceme pomdct vyvinut lepSie vyskumné metddy na diagnostiku choréb a

hladanie novych liekov.

2. Ako sapouziju moje vzorky a udaje?

Tvoje vzorky a udaje budu v biobanke ulozené na neur€ity ¢as a pouziju sa len na déleZité otazky v lekarskom
vyskume. Na tento Ucel sa na vzorkach vykonaju testy a vyhodnotia sa Udaje. KedZe sa zatial neda
L & ]{” presne povedat, ktoré projekty budu v buducnosti uzZitoéné, vzorky sa mdézu pouZzit aj na vyskumy,

ktoré vzniknu az v buduicnosti.
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Informécie pre deti vo veku 7-11 rokov
Aby sme zodpovedali dblezité vyskumné otazky, spolupracujeme s dalSimi lekarmi a vyskumnymi pracovnikmi v
Nemecku a v zahranici. To znamena, ze tvoje vzorky a Udaje mozu byt poskytnuté aj inym vyskumnym pracovnikom.

Vzorky a udaje mozno poskytnut len za predpokladu, Ze odbornici vopred overia dané
vyskumné projekty. AZ ked sa ukaze, Ze planované vySetrenia su uzitoéné, mozno vzorky a
udaje poskytnut’ dalSim lekarom, prirodovedcom a bioinformatikom.

Vysledky vyskumnych otadzok budu potom k dispozicii v roznych odbornych €asopisoch.

3. Pomoze mi Ucéast’ v biobanke?

Darovanie tvojich vzoriek a udajov do biobanky nema priamy vplyv na tvoje zdravie. Spravidla sa nevysetrujd
jednotlivé vzorky, ale velky pocCet réznych vzoriek od r6znych pacientov. Vyhodnotenia su nasledne uréené len na

vyskum a o ich vysledkoch ta nebudeme informovat.

Svojou Ucastou vS§ak mbézes pomdct inym pacientom, ktori budd mat prospech z vyvoja novych vyskumnych metéd
a terapii.

V jednotlivych pripadoch sa méze stat, Ze vyskumny pracovnik nahodne dospeje k vysledku, ktory

je pre teba a tvoje zdravie velmi délezity. MézZe ist napriklad o informacie o inych chorobach alebo

A o predispozicii k inej chorobe. V takom pripade budeme kontaktovat tvojho oSetrujuceho lekara.

4. Musim sa zucastnit’ na biobanke a mézem zmenit’ nazor?

Mbze$ sa dobrovolne rozhodnut, &i sa chces zucastnit na biobanke alebo nie. NajlepSie je rozhodnuat .

o tom spolu s rodi€mi. Svoju u¢ast na biobanke si mézes$ kedykolvek rozmysliet a zrusit. Nevyplynu

ti z toho ziadne dbsledky.

5. Co znamena ochrana osobnych tGdajov?

Nikto nechce, aby osobné udaje, ako je meno, adresa, vek alebo dokonca zdravotné udaje, mohol &itat kazdy. Lekari
a vSetci ostatni zamestnanci nemocnice maju preto povinnost zachovavat mi¢anlivost a nesmu poskytovat' Ziadne
informacie o svojich pacientoch cudzim osobam. Aby sme ochranili tvoje vzorky a Gdaje v nasej

biobanke, su oznacené pismenovym a Ciselnym kédom.

To znamena, ze ked pouzivame tvoje vzorky a Udaje, nepouZivame tvoje meno ani iné osobné

Udaje, ale iba tento kdd. Preto vyskumni pracovnici, ktori pouzivaju tvoje darované vzorky na
vyskum, nevedia, Ze ide o tvoje vzorky. Len niekolko pracovnikov biobanky, ktori su viazani prisahou mi¢anlivosti,
vie, kto sa za tvojimi vzorkami naozaj skryva. Je to délezité, ak napriklad odvolas svoj suhlas a my budeme musiet

vzorky znova priradit k tebe.
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Hilda Biobank Freiburg
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Breisacher Str. 62

6. Komu mézes polozit’ otazky? 79106 Freiourg o
zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

Ak ti nie€o nie je jasné, vzdy sa mbze$ obratit na svojho oSetrujuceho lekara alebo na nasledujicu kontaktni osobu

v biobanke Hilda vo Freiburgu:

Hilda Biobank Coordination Mo

KJK Kinder- und Jugendklinik

Universitatsklinikum Freiburg .' "
Breisacher Str. 62

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

A

7. Chces sa k nam pridat’?

Ak sa chces zu&astnit na biobanke, podpis tento harok alebo jednoducho povedz svojmu oSetrujucemu lekarovi, Zze
sa chces$ zuc€astnit. Tym nam oznami$, Zze chce$ darovat svoje vzorky a udaje na vyskum a Ze vie§, Ze je to
dobrovolné. Kedykolvek mdzes povedat, Ze uZ nechced mat svoje vzorky a udaje v biobanke. Nebude$ mat’ z toho

Ziadne nevyhody. Tvoje Udaje sa nasledne vymazu a zvy3né vzorky sa znicia.

Chcel/-a by som sa ztGéastnit’ na biobanke O ["3‘2]0 [rr]\:;n]

Datum Meno dietata tla¢enymi pismenami Podpis dietata [Unterschrift des Kindes]
[Name des Kindes]

Dékladne som pacienta informoval/-a a ziskal/-a som sthlas.

Datum Peciatka lekara [Name/ Arztstempel] Podpis lekara [Unterschrift]
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