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Va multumim ca ati luat in considerare donarea probele

biologice ale copilului dvs. catre VIVO Biobank.

Despre VIVO Biobank

VIVO Biobank este singura banca biologica nationala din
Marea Britanie dedicata cercetarii cancerului la copii si
tineri (CYP).

Probele biologice din bancile biologice sunt foarte utile
pentru oamenii de stiinta pentru a studia noi modalitati
de a diagnostica, trata si preveni cancerul.

VIVO Biobank este finantat de Cancer Research UK si
Blood Cancer UK.

VIVO Biobank este formata dintr-o fuziune a doua banci
biologice nationale anterioare, CCLG Tissue Bank si
ChildHood Lekaemia CellBank. Daca anterior ati fost de
acord ca probele biologice ale copilului dvs. sa fie trimise
la oricare dintre aceste banci biologice, aceste probe
biologice vor face acum parte din noua banca biologica
VIVO.
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Ce va cerem sa luati in considerare?

Va solicitam sa oferiti o mostra din tumoarea, maduva
osoasd, sangele sau alte tesuturi biologice ale copilului
dvs. pentru a fi stocate la VIVO Biobank. Probele
biologice pot fi apoi utilizate in studii de cercetare
aprobate 1in viitor. Aceste probe biologice vor fi
prelevate in acelasi timp cu probele prelevate in scopuri
normale de diagnostic sau tratament, nu vor fi necesare
teste sau proceduri suplimentare.

Este important sa discutati cu copilul despre bancile
biologice si, daca este suficient de mare pentru a intelege,
si acesta poate da consimtamantul pentru ca probele sale
sa fie stocate si utilizate pentru studii de cercetare, desi
consimtamantul parintilor este, de asemenea, necesar
daca sunt mai mici de 16 ani.

De ce a fost invitat copilul meu?

Toti copiii si tinerii din Marea Britanie care fac teste
pentru cancer sunt intrebati daca ar da cateva mostre la
VIVO Biobank.

Ce se va intampla daca spuneti da?

Primul lucru pe care va vom solicita sa-| faceti este sa va
dati consimtamantul scris prin semnarea formularului de
consimtamant al bancii biologice. Va rugam sa pastrati
aceasta fisa de informatii pentru a va reaminti ce vi s-a
cerut sa faceti.

In timpul tratamentului copilului dvs., acesta va avea
(sau poate a avut deja) probele biologice prelevate
pentru teste standard pentru a ajuta la stabilirea unui
diagnostic si pentru a monitoriza boala in timpul
tratamentului.
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Toate probele biologice ramase din aceste teste vor fi,
cu permisiunea dvs., predate catre VIVO Biobank.

-~

Cu permisiunea dvs., o cantitate mica de proba
biologica suplimentara poate fi prelevata in acelasi timp
pentru a fi depozitata in banca biologica si utilizata in
cercetarea medicala. Acest lucru nu va implica o
procedura aditionala. Cantitatea suplimentara prelevata
ar fi de aproximativ o lingurita de sange sau de maduva
osoasa si / sau alte tesuturi.

Nu se vor efectua teste suplimentare doar pentru cercetare,
cu exceptia, ocazional, a unei probe de saliva daca copilului
nu i se ia sange din alte motive.

Daca sunteti de acord sa dati probele biologice ale
copilului dvs., acestea vor ajuta la cercetare, lucru care ar
putea fi In beneficiul copiilor cu cancer pe viitor. Probele
biologice donate de pacientii anteriori ar fi contribuit la
planul de tratament actual al copilului dvs..

Ce informatii sunt stocate si utilizate?

Va solicitam sa permiteti medicilor si asistentilor medicali
care ingrijesc copilul dvs. sa trimita informatii din dosarele
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medicale ale copilului dvs. in baza noastra de date
securizata. Unele dintre aceste informatii vor fi folosite de
oamenii de stiinta, Tmpreuna cu probele biologice, pentru a
efectua noi cercetari si toate cercetdrile care solicita
utilizarea probelor vor fi supuse aprobarii etice.

Biobank stocheaza toate informatiile in conformitate cu
legislatia actuala privind protectia datelor. Oamenii de
stiinta nu pot afla numele sau detaliile personale ale
copilului dvs..

De ce aveti nevoie de acces la datele personale ale
copilului meu?

Informatiile copilului dvs. pot fi utilizate de catre echipa
Biobank pentru a ajuta la recuperarea datelor NHS
suplimentare legate de diagnosticul, tratamentul si ceea ce
se intampla n continuare cu copilul dvs. in ceea ce priveste
sanatatea acestuia pe termen lung.

Acest lucru poate include:

Copii electronice ale dosarelor de sanatate ale
copilului dvs. de la Serviciul NHS; acestea pot fi de la
medicul de familie sau de la alte organizatii, cum ar
fi NHS England, Public Health Scotland si GIG
Cymru/NHS Wales.

Informatii despre orice boala sau internari in spital

Informatii despre ADN-ul copilului dvs. (,genomul”)
detinut de organizatii precum Genomics England,
NHS England si organizatii similare

Pentru a face acest lucru, este posibil sa Tmpartasim un set
de date foarte limitat, inclusiv data nasterii si numarul NHS al
copilului dvs.. Aceste informatii sunt prelucrate de un numar
restrans de membrii ai personalului, toti fiind instruiti in
procedurile de confidentialitate.
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Daca sunteti de acord sa participati, ii vom da copilului dvs.
un numar de studiu. Acesta va fi utilizat pentru a lega in
mod anonim informatiile copilului dvs. cu dosarele
medicale si probele biologice. Acest lucru Tnseamna ca nu
vor fi impartasite date cu caracter personal cu cercetatorii
care nu vor putea sa urmareasca sau sa identifice copilul
dvs. din informatiile pe care le impartasim.

Toate informatiile furnizate sunt complet confidentiale si
pastrate Tn conformitate cu reglementarile privind
protectia datelor - mai multe informatii sunt furnizate in
declaratia noastra de confidentialitate, disponibila pe
website-ul nostru (consultati pagina pe verso).

Ce se va intampla daca spuneti nu?

Puteti spune nu - alegerea este a dvs.. Acest lucru NU va
afecta ingrijirea pe care copilul dvs. o va primi acum sau in
viitor. Daca spuneti nu, probele biologice ramase dupa
testele standard nu vor fi utilizate pentru cercetare de
catre VIVO Biobank.

Ce se intampla daca va razganditi?

Va puteti razgandi cu privire la donarea probelor
biologice ale copilului dvs. in orice moment, doar
anuntandu-ne. Nu trebuie sa spuneti de ce si asta nu va
afecta tratamentul copilului dvs.. Detaliile noastre de
contact sunt la sfarsitul acestei brosuri. Daca ne spuneti
ca v-ati razgandit, toate probele biologice stocate si
toate datele detinute de catre VIVO Biobank in scopuri de
cercetare vor fi distruse.

Daca va razganditi dupa o lunga perioada de timp, este
posibil ca probele biologice si datele sa fi fost deja
utilizate pentru cercetare.
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VIVO Biobank nu poate retrage probele biologice sau
informatiile medicale de la cercetatori odata ce au fost
utilizate. Vom aranja eliminarea oricaror probe biologice
ramase din cercetare, astfel incat probele biologice si
informatiile copilului dvs. nu vor fi utilizate in nicio
cercetare ulterioara.

Daca copilul dvs. este prea mic, trebuie sa-l anuntati cand
este suficient de mare (cu varsta de peste 16 ani), astfel
incat sa-si poata retrage consimtamantul daca doreste.

Care sunt beneficiile pentru copilul dvs.?

Este putin probabil ca copilul dvs. sa beneficieze in mod
direct de cercetare, deoarece, de obicei, dureaza multi ani
pentru ca cercetarea sa produca noi modalitati de
diagnosticare, tratare sau prevenire a cancerului. Probele
biologice donate de pacientii anteriori ar fi contribuit la
planul de tratament actual al copilului dvs..

Rezultatele cercetarii nu vor fi puse in dosarele de sanatate
ale copilului dvs. sau impartasite direct cu dvs. sau cu
echipa medicala a copilului dvs.. Cu toate acestea, medicul
acestuia va fi notificat de catre VIVO Biobank cu privire la
orice constatari relevante.

Utilizarea animalelor in cercetarea stiintifica

Cercetdtorii au ca scop sda Tmbunadtdateasca intelegerea si
cunostintele noastre despre cancerele infantile. Acestia
utilizeaza diferite metode pentru a studia cancerul infantil,
care ajuta la cresterea cunostintelor noastre, la
imbunatatirea rezultatelor si pot dezvolta noi terapii pentru
a trata aceste boli.
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Studierea celulelor canceroase in eprubetele de testare are
dezavantaje semnificative, deoarece celulele cresc in afara
unui corp viu. O metoda alternativa si mai fiabila este
cresterea celulelor canceroase la un animal viu (de obicei
un soarece). Aceasta abordare imita modul in care celulele
canceroase se separa si cresc la pacienti. Aceasta metoda
permite cercetatorilor sa creasca numarul de celule
canceroase intr-un mod consistent si fiabil. Cercetarea
care implica animale este Tintotdeauna supusa unor
aprobari etice riguroase, iar animalele sunt utilizate numai
daca nu exista nicio alta modalitate de a efectua
cercetarea.

Unele persoane sunt fericite pentru ca tesutul pe care il
doneaza sa fie folosit in cercetarea pe animale, Tn timp ce
altii nu sunt. Acesta este motivul pentru care formularele de
consimtamant au optiunea de a opta pentru sau impotriva
cercetarii care implica animale. Nu exista un raspuns corect
sau gresit - alegerea de a opta pentru sau impotriva este a
dvs.. VIVO Biobank va va respecta dorintele indiferent de
raspuns si, daca este necesar, se va asigura ca probele nu
sunt eliberate pentru anumite proiecte.

Alte lucruri pe care ar trebui sa le stiti

Probele biologice ale copilului dvs. vor fi utilizate numai
pentru cercetdri medicale legate de cancer si nu in alte
scopuri. Toate solicitarile de probe biologice sunt luate in
considerare cu atentie de cdtre un grup de medici si
oameni de stiinta pentru a decide daca cercetarea este
buna si are aprobare etica.

Probele biologice si informatiile pe care le furnizati dvs. si
copilul dvs. vor fi puse la dispozitia cercetatorilor care pot
fi Tn Marea Britanie sau in strainatate; prin urmare, probele
biologice pot fi trimise in strainatate pentru cercetare.
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Acestia pot lucra in universitati, spitale sau in companii
private / comerciale care efectueaza cercetari medicale.

VIVO Biobank poate cere cercetatorilor sa plateasca pentru
unele dintre costurile sale de functionare, dar probele
biologice ale copilului dvs. nu vor fi vandute niciodata
pentru profit.

Probele biologice pot fi utilizate pentru cercetarea
genetica, dar rezultatele acestei cercetari NU vor fi trimise
dvs. sau echipei medicale a copilului dvs., cu exceptia
cazurilor extrem de rare in care ar putea avea un impact
clinic direct.

Rezultatele studiilor care au folosit probe biologice de la
VIVO Biobank sunt susceptibile de a fi publicate (inclusiv pe
internet), dar identitatea copilului dvs. nu va fi niciodata
dezvaluita. Dvs. sau copilul dvs. nu veti primi nicio plata
pentru a face donatia.

Daca aveti intrebdri sau ingrijorari cu privire la probele
biologice si la banca biologica, va rugam sa discutati cu
persoana din echipa medicala care va solicita
consimtamantul.
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Va multumim pentru ca ati citit aceasta brosura

Pentru mai multe informatii, va rugam sa ne contactati:

Email: enquiries@VIVOBiobank.org

Telefon gratuit: 0800 3280655

Website: VIVOBiobank.org

Daca doriti sa primiti actualizari si buletine informative, va
rugam sa va inregistrati pentru acest lucru pe website-ul
nostru.
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