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Information till barn mellan 7 och 11 ar
om donation, lagring och anvandning av biomaterial, samt om insamling, behandling och
anvandning av personuppgifter i vetenskapligt syfte

Basta patient,

vi vill kunna ge alla patienter basta majliga undersokning och behandling. Det klarar vi bara genom att ta reda pa

mer om olika sjukdomar och genom att forska i vart laboratorium. Darfér behovs en biobank.

=5

Nu undrar du sakert vad en biobank ar?

Pa foljande sidor berattar vi allt du behover veta om Hilda Biobank. Pa sa satt kan du prata igenom det har med dina

foraldrar och bestamma om du vill vara med i vart projekt.

1. Vad exakt ar en biobank?

| biobanken samlar vi allt material som tas vid en medicinsk undersékning av kroppen. Vad som samlas in beror alltid
pa vad det ar vi undersoker i samband med din sjukdom. Det kan till exempel handla om blod eller vavnad som tas
fran dig vid en operation. Vi kallar det har understkningsmaterialet for prover. De insamlade proverna &r oftast
‘_ material som blir dver efter de medicinska undersékningarna och som inte langre behdvs. | stéllet

for att slanga de har resterna kan de foérvaras i biobanken och anvéandas for forskning. For att vara

med i biobanken behéver du alltsa inte géra nagra extra undersokningar.

For att vi ska kunna forska pa ett bra séatt behover vi aven information om dig och din sjukdom
tillsammans med proverna. Den har informationen kallas for personuppgifter. De personuppgifter som vi samlar in

ar till exempel alder, kon, typ av sjukdom och undersokningsresultat.

Genom Hilda Biobank hoppas vi i framtiden kunna fa storre kunskap om hur sjukdomar uppstar hos barn och unga,
for att pd sa satt bli battre pa att upptacka och behandla dessa sjukdomar. Vi vill hjalpa till att utveckla battre

understkningsmetoder for att kunna upptéacka sjukdomarna och hitta nya mediciner.

2. Hur anvands mina prover och personuppgifter?

Dina insamlade prover och personuppgifter lagras i biobanken pa obestamd tid och anvands bara for viktiga omraden
inom medicinsk forskning. Da genomférs undersokningar av proverna som analyseras tillsammans
| & ]{h med personuppgifterna. Eftersom det inte gar att sdga i dag exakt vilka projekt som kommer att

beddémas som meningsfulla i framtiden kan proverna &ven anvandas i undersékningar som utvecklas

forst i framtiden.
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For att kunna svara pa viktiga fragor inom forskningen samarbetar vi med andra lakare och forskare i Tyskland och

andra lander. Det betyder att dina prover och personuppgifter aven kan lamnas vidare till andra forskare.

Proverna och personuppgifterna far bara lamnas vidare om forskningsprojektet har godkants i
forvag av experter. Férst nar de planerade undersdkningarna har bedémts som meningsfulla
kan proverna och personuppgifterna lamnas 6ver till forskande lékare, naturvetare och

bioinformatiker.

Resultaten av forskningen kan man sedan lasa om i olika medicinska tidskrifter.

3. Kommer jag att ha nytta av att vara med i biobanken?

Det har ingen direkt paverkan p& din halsa om du valjer att lamna dina prover och personuppgifter till biobanken.
Oftast undersoks inte bara ett enda prov, utan flera olika prover fran manga olika patienter. Analyserna ar bara till for

forskning och vi kommer inte att informera dig om resultatet.

Men genom att vara med kan du kanske hjalpa andra patienter som kan fa nytta av att nya undersokningsmetoder

och behandlingar utvecklas.

| enstaka fall kan det aven handa att forskaren kommer fram till ett resultat som far stor betydelse

for dig och ditt halsotillstand. Det kan t.ex. handla om kunskap om andra sjukdomar eller anlag for

\ en annan sjukdom. | sddana fall kommer vi att kontakta din behandlande lakare.
—

4. Maste jag vara med i biobanken, och kan jag angra mig?

Du bestammer helt sjalv om du vill vara med i biobanken eller inte. Det basta ar om du tar beslutet .
tillsammans med dina foraldrar. Du kan dven &ngra dig nar som helst langre fram och aterkalla ditt

deltagande i biobanken. Det innebér inga som helst nackdelar for dig.

5. Vad betyder dataskydd?

Ingen vill att vem som helst ska kunna fa tillgang till deras personliga uppgifter som namn, adress och alder, eller fa
information om deras halsa. Darfor har lakarna och alla andra som arbetar pa sjukhuset tystnadsplikt, och det betyder
att de inte far ge nagon information om sina patienter till utomstaende personer. For att skydda dina
prover och personuppgifter i var biobank ersatts de av en kod som bestar av siffror och bokstaver.

Det betyder att vi inte anvander ditt namn eller annan personlig information nar vi behandlar dina

prover och personuppgifter, utan bara den har koden. De forskare som anvander dina prover i sina
undersokningar vet alltsa inte att det ar just dina prover de hanterar. Det &r bara nagra f& medarbetare inom
biobanken med sarskilt hdg tystnadsplikt som kan dekryptera koden for dina prover. Det ar viktigt om du t.ex. skulle

dra tillbaka ditt samtycke och vi behdver kunna koppla dina prover till dig igen.
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6. Vem kan du vanda dig till med fragor? 2K hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

Om du undrar 6ver nagot kan du nar som helst vanda dig till dina behandlande lakare eller till foljande kontaktperson

pa Hilda Biobank Freiburg:

Hilda Biobank Coordination Mo

KJK Kinder- und Jugendklinik

Universitatsklinikum Freiburg .' "
Breisacher Str. 62

79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

A

7. Vill du vara med?

Om du vill vara med i biobanken kan du skriva under det har formularet, eller sa kan du bara informera din
behandlande lakare om att du vill vara med. Det betyder att du vill gora dina prover och personuppgifter tillgangliga
for forskning och att du vet om att det ar frivilligt. Du kan nér som helst meddela att du inte langre vill vara med. Det

innebar inga nackdelar for dig. Da raderas dina personuppgifter och resterande prover forstors.

Jag vill vara med i biobanken Oija O nej
[9a] [Nein]
Datum Barnets namn i versaler [Name des Kindes] Barnets underskrift [Unterschrift des Kindes]

Jag har genomfort informationsmotet och inhamtat samtycket.

Datum Lakarstdmpel [Name/ Arztstempel] Lakarens underskrift [Unterschrift]
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