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Freiburg Hilda Biyobankasi
7-11 yas arasi ¢ocuklar i¢in bilgi
Biomateryal bagisi, depolanmasi, kullanimi ve verilerin bilimsel amagli toplanmasi, islenmesi ve
kullaniimasiyla ilgili

Sevgili Hastalar,

Batin hastalarimiza en iyi teshis ve tedaviyi sunmak igin caba gdsteriyoruz. Bu amaca yalnizca hastaliklar hakkinda
daha fazla bilgi edinerek ve laboratuvarda arastirma yaparak ulasabiliriz. Bunun igin bir biyobankasi gerekir.
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Eminiz ki biyobankasi nedir diye soruyorsun kendine?

ilerideki sayfalarda Hilda Biyobankasi ile ilgili her seyi sana anlatacagiz. Anne ve babanla birlikte projemize katilip
katilmayacagini disunebilir ve 6zgurce karar verebilirsin.

1. Biyobanka tam olarak nedir?

Biyobankada muayene sirasinda alinan batin materyalleri sakliyoruz. Neyin saklandigi hastaligin sebebiyle neyin
incelendigine baghdir. Bu 6rnegin kan olabilir veya bir ameliyat sirasinda alinan bir doku olabilir. Bu arastirma
materyaline numune diyoruz. Toplanan numuneler normalde muayeneden artan kalan ve artik ihtiya¢ duyulmayan

._ materyallerdir. Arta kalanlari atmak yerine, bunlar biyobankasinda saklanabilir ve arastirmalar igin

kullanilabilir. Yani biyobankasina katilmak igin ek bir muayene gerekmez.

Arastirmalarin basarili olmasi i¢in, numuneler disinda sen ve hastaliginla ilgili bilgiye de ihtiyac
duyariz. Bu bilgilere veri denir. Topladigimiz bilgiler érnegin yas, cinsiyet, hastalik tiirii ve muayene

sonuglaridir.

Hilda Biyobankasi ile gocuk ve genglerdeki hastaliklari gelecekte daha iyi anlamayi ve hastaliklarin tespitini ve
tedavisini iyilestirmeyi umuyoruz. Hastaliklari tespit etmek i¢in daha iyi muayene ydntemleri gelistirmeye ve yeni

ilaglar bulmaya yardim etmek istiyoruz.
2. Numune ve verilerim nasil kullanilacak?

Toplanan numune ve verilerin belirsiz bir sire igin biyobankasinda tutulacak ve sadece tibbi arastirmalardaki 6nemli
: sorular igin kullanilacak. Bunun icin numunelerde inceleme yapilacak ve verilerle dederlendirme
| & ]{” yapilacak. Gelecekte hangi projelerin mantikli oldugu su anda bilinemediginden, numuneler gelecekte

gelistirilecek olan muayeneler i¢in de kullanilabilir.
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Arastirmadaki 6nemli sorulari yanitlamak icin, Almanya ve yurt digindaki baska doktorlar ve arastirmacilarla ortak

¢alisiyoruz. Yani numune ve verilerin baska arastirmacilara da verilebilir.

Numune ve verilerin sadece arastirma projeleri uzmanlarca kontrol edildigi takdirde iletilir.
Yalnizca planlanan arastirmalarin mantikli olduguna karar verildigi takdirde, numune ve veriler

arastirmaci doktorlara, bilim adamlarina ve biyoenformatik uzmanlarina iletilecektir.

Arastirma sorularinin sonuglari daha sonra farkli uzman dergilerinde okunabilir.

3. Biyobankasina katiimimin bana ne faydasi olur?

Numune ve verilerini biyobankasina bagislamanin sagligina dogrudan bir etkisi olmaz. Normalde farkli hastalarin tek
tek numuneleri degil, ¢cok sayida farkli numune incelenir. Degderlendirmeler sadece arastirma amagchdir ve seni

sonuglarla ilgili bilgilendirmeyecegiz.

Ancak katiliminla belki de yeni arastirma yontemleri ve terapilerden faydalanabilecek baska hastalara yardimci

olabilirsin.

istisnai durumlarda, bir arastirmaci tesadiifen sen ve saghigin icin cok énemli olabilecek bir sonuca

ulasabilir. Bu, 6rnegin bagka bir hastalikla ilgili bulgu veya bagka bir hastaliga yatkinlk olabilir. Bu

£ durumda tedavini yapan doktorla irtibata gececegiz.

4. Biyobankasina katilimim zorunlu mu ve fikrimi degistirebilir miyim?

Biyobankasina katilip katilmamaya 6zgurce karar verebilirsin. En iyisi anne ve babanla birlikte karar .
vermendir. Daha sonra istersen fikri degistirebilir ve biyobankasina katilimini geri ¢ekebilirsin.

Bundan higbir dezavantajin olmaz.

5. Veri koruma ne demektir?

Adi, adres, yas veya saghginla ilgili bilgilerin herkes tarafindan okunabilmesini hi¢ kimse istemez. Bu nedenle,
hastanedeki doktorlar ve diger caligsanlarin sir saklama zorunlulugu vardir ve yabanci kigilere hastalari hakkinda bilgi
veremezler. Numune ve verilerini biyobankamizda korumak igin bunlara harf ve rakam kodu
verecegiz. Numune ve verilerini kullanirken adini veya diger kisisel bilgilerini degil, sadece bu kodu

kullaninz. Dolayisiyla, arastirmalari i¢in badislanan bu numuneleri kullanan arastirmacilar bunlarin

sana ait oldugunu bilmeyecekler. Sadece biyobankasinin sir saklama zorunlulugu olan birkag
calisani numunelerinin sifresini ¢ozebilir. Bu, érnedin onayini geri ¢ektiginde ve numunelerini tekrar kategorize

etmemiz gerektiginde 6nem kazanir.
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6. Sorularini kime yoneltebileceksin?

Anlamadigin noktalar olursa, seni tedavi eden doktorla veya Freiburg Hilda Biyobankasi'nda su irtibat kisisiyle irtibata
gecebilirsin:

Hilda Biobank Coordination

KJK Kinder- und Jugendklinik

Universitatsklinikum Freiburg Ava
Breisacher Str. 62

79106 Freiburg [ Y 9

zkj.hilda-biobank@uniklinik-freiburg.de

7. Katilmak istiyor musun?

Biyobankaya katilmak istiyorsan, litfen bu kagidi imzala veya tedavini yapan doktora katiimak istedigini sdyle. Bu
sekilde numune ve verilerini arastirmalar i¢in bagislamak istedigini bize sdéylemis ve bunun istege bagh oldugunu
bildigini sdylemis olursun. Bize istedigin zaman artik katiimak istemedigini sdyleyebilirsin. Bundan hi¢bir dezavantajin

olmaz. Verilerin bu durumda silinir ve kalan numuneler imha edilir.

Biyobankaya katilmak istiyorum Osz]et O[lr\lae}:]']r

X

Tarih [Datum] Blok harflerle gocugun adi/soyadi Cocugun imzasi [Unterschrift des Kindes]
[Name des Kindes]

Bilgilendirme gériigmesini yaptim ve onay aldim.

Tarih [Datum] Doktor mihri [Name/ Arztstempel] Doktor imzasi [Unterschrift]
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