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Hilda Biobank Freiburg

Informacione pér fémijét e moshés 7-11 vjec
pér dhurimin, ruajtjen dhe pérdorimin e materialeve bio si dhe pér mbledhjen, pérpunimin dhe
pérdorimin e té dhénave pér géllime shkencore

I(e) dashur pacient(e),

ne duam gé té gjithé pacientét t&€ marrin ekzaminimin dhe trajtimin mé té miré té mundshém. Kété e arrijmé duke
mésuar mé shumeé rreth sémundjeve dhe duke hulumtuar né laborator. Pér kété na nevoijitet njé biobanké.
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Ndoshta po e pyet vetén se c¢faré éshté saktésisht njé biobanké?

Né faget né vijim do té té shpjegojmé gjithcka gé duhet té dish rreth Hilda Biobank. Pastaj mund ta diskutosh me

prindérit dhe té vendosesh nése déshiron t& merr pjesé né projektin toné.
1. Cfaré éshté saktésisht njé biobanké?

Té gjitha materialet té cilat merren gjaté njé ekzaminimi fizik i grumbullojmé né njé biobanké. Ajo qé mblidhet
gjithmoné varet nga ajo gé hetohet pér shkak té sémundjes ténde. Si shembull marrim gjakun ose indin, i cili merret
gjaté njé operacioni. Kéto materiale testuese i quajmé mostra. Zakonisht mostrat e mbledhura jané materiale té
._ mbetura pas ekzaminimeve diagnostikuese dhe nuk nevojiten tutje. Né vend gé té hidhen materialet

e mbetura, ato mund té ruhen né biobanké dhe té pérdoren pér studime. Pra, pér té& marré pjesé né

biobanké nuk ke nevojé pér testime shtesé.

Qé té mund té kryejmé hulumtime té suksesshme, pérve¢ mostrave na nevojiten informacione
shtesé pér ty dhe sémundjen ténde. Kéto informacione quhen té dhéna. Shembuj i té dhénave jané mosha, gjinia,

lloji i sémundjes dhe rezultatet e testeve.

Pérmes Hilda Biobank shpresojmé qé né té ardhmen kuptojmé& mé miré zhvillimin e sémundjeve tek fémijét dhe
adoleshentét dhe késhtu té pérmirésojmé zbulimin dhe trajtimin e sémundjeve. Déshirojmé té ndihmojmé né

pérmirésimin e zhvillimit t&¢ metodave hulumtuese pér té njohur sémundjet dhe pér té gjetur medikamente té reja.
2. Sipérdoren mostrat dhe té dhénat e mia?

Mostrat dhe té dhénat e tua do té ruhen pér njé periudhé té pacaktuar né biobanké dhe do té pérdoren vetém pér
¢céshtje té réndésishme pér studime mjekésore. Pér kété do té kryhen teste mbi mostra dhe do té
L & ]{” vlerésohen me té dhénat. Megenése sot ende nuk mund té thuhet saktésisht se cilat projekte do té

jené domethénése né té ardhmen, mostrat mund té pérdoren pér testime gé do té zhvillohen né té

ardhmen.

Pér t'iu pérgjigjur pyetjeve té réndésishme studimore, ne punojmé me mjeké dhe studiues té tjeré né Gjermani dhe

jashté saj. Kjo do té thoté se mostrat dhe té dhénat e tua mund t'u kalohen edhe studiuesve té tjeré.

Versioni 2.0, final, 25.07.2019 Fage 1 nga 3



UNIVERSITATS
. . . | FREIBURG
Hilda Biobank Freiburg SSLINIEOME "~ 2
Informacione pér fémijét e moshés 7-11 vjecg

Mostrat dhe té dhénat mund té transmetohen vetém nése projektet hulumtuese kontrollohen mé
paré nga eksperté. Vetém atéheré kur ekzaminimet e planifikuara konsiderohen té dobishme,
mostrat dhe té dhénat mund t'u pércillen mjekéve hulumtues, shkencétaréve té natyrés dhe
bioinformatikéve.

Rezultatet e pyetjeve studimore mund té lexohen pastaj né revista té ndryshme té |émive té

specializuara.
3. Ado té mé ndihmojé pjesémarrja ime né biobanké?

Nése biobankés i dhuron mostrat dhe té dhénat e tua, kjo nuk do té keté ndikim té drejtpérdrejté né shéndetin ténd.
Si rregull ekzaminohen jo individualisht, por njé numér i madh i mostrave té ndryshme nga pacienté té ndryshém.

Vlerésimet jané té destinuara vetém pér studime dhe ne nuk do té té informojmé pér rezultatet.

Me pjesémarrjen ténde ndoshta mund t'i ndihmosh pacientét tjeré qé pérfitojné nga zhvillimi i metodave dhe terapive

meé té reja té ekzaminimit.

Né raste individuale &shté e mundur gé njé studiues té pranojé aksidentalisht njé rezultat qé paraget

réndési té madhe pér ty dhe shéndetin ténd. K&to pér shembull mund té jené njohuri pér sémundje

L-’ ) tiera ose predispozicion pér njé sémundje tjetér. Né kété rast do té kontaktojmé& mjekun ténd
‘ pérgjegjés.
4. A duhet té marr pjesé né biobanké dhe a mund té ndryshoj mendje?

Timund té vendosesh vullnetarisht nése déshiron t& merr pjesé né biobanké apo jo. Kété mé sé miri .
e vendos me prindérit e tu. Mund té ndryshosh mendje né ¢do kohé dhe té térhigesh nga pjesémarrja

né biobanké. Si rezultat i késaj nuk do té pésosh disavantazhe.

5. Cfaré do té thoté mbrojtja e té dhénave?

Askush nuk déshiron gé informacionet personale si emri, adresa, mosha apo edhe informacione shéndetésore té
lexohen nga té gjithé. Prandaj mjekét dhe té gjithé punonjésit e tjeré né spital i nénshtrohen konfidencialitetit dhe nuk
f - lejohen t'u kalojné té huajve asnjé informacion pér pacientét e tyre. P&r té mbrojtur mostrat dhe té
3 dhénat e tua né biobankén toné, ato pajisen me njé kod shkronjash dhe numrash. Kjo do té thoté

gé gjaté pérdorimit té mostrave dhe té dhénave tua, ne nuk pérdorim emrin ténd ose informacione

tjera personale, por vetém kété kod. Késhtu studiuesit té cilat i pérdorin mostrat e tua té dhuruara
pér hetimet e tyre nuk jané nédijeni se ato jané mostrat e tua. Vetém disa punonjés té biobankés, té cilét jané betuar
pér konfidencialitet njohin dekodimin pér mostrat e tua. Kjo ka réndési p.sh. nése e térheq pélgimin ténd. Né até rast

ne duhet ti caktojmé pérséri mostrat e tua.
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6. Kujt mund t'i drejtohesh me pyetje?

Nése ke dicka té pagarté, mund té kontaktosh né ¢do kohé mjekun ténd pérgjegjés ose ndonjé person kontaktues

méposhté né Hilda Biobank Freiburg:

Hilda Biobank Coordination .

KJK Kinder- und Jugendklinik -]
Universitatsklinikum Freiburg

Breisacher Str. 62 ' -'
79106 Freiburg

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

7. Deéshiron té na bashkohesh?

Nése déshiron t& marrésh pjesé né biobanké, té lutem nénshkruaj né kété fleté ose thjesht informoje mjekun ténd
pérgjegjés se déshiron té merr pjesé. Né kété ményré na tregon se déshiron gé t'na dhurosh mostrat dhe té dhénat
e tua pér hulumtime dhe je né dijeni se e béné kété vullnetarisht. Mund ta ndérpresésh pjesémarrjen ténde né c¢do
kohé. Sirezultati késaj nuk do té pésosh disavantazhe. Mé pas do té fshihen té dhénat tua ndérsa mostrat e mbetura
do té asgjésohen.

Déshiroj té marr pjesé né biobanké OPO OJO :
[Ja] [Nein]
Data [Datum] Emri i fémijés me shkronja t& médha shtypi Nénshkrimi i fémijés
[Name des Kindes] [Unterschrift des Kindes]
Kam zhvilluar bisedén sqaruese dhe kam marré pélqimin.
Data [Datum] Vula e mjekut [Name/ Arztstempel] Nénshkrimi i mjekut [Unterschrift]
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