Brosura informativa

Pentru colectarea si depozitarea tesutului post-mortem
pentru cercetare.

Ne pare foarte rau sa auzim ca copilul dvs. este pe moarte sau a
decedat recent si va oferim cele mai profunde condoleante.

Intelegem cd este posibil sa luati in considerare donarea unei mostre
din tumoarea copilului dvs. pentru cercetare. Am fi recunoscatori
daca ati putea sa va faceti timp sa cititi urmatoarele informatii si sa
decideti daca doriti sa consimtiti ca mostre mici de tesut al copilului
dvs. sa fie stocate la VIVO Biobank pentru a ajuta la sprijinirea
cercetdrii. Acest lucru ar putea ajuta la diagnosticarea si tratamentul
copiilor cu cancer 1n viitor.

Intelegem ci este un moment foarte dificil pentru dvs. si vd suntem
foarte recunoscatori pentru ca ati luat in considerare cererea noastra.

Despre VIVO Biobank

VIVO Biobank este singura banca biologica nationala din Marea Britanie
dedicata cercetdrii cancerului la copii si tineri.

Ce va solicitam 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 utilizate in cercetari aprobate in viitor.
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Ce se va intampla daca spuneti da?

In primul rand, vd vom solicita sd va dati consimtdmantul scris prin
semnarea formularului de consimtamant al bancii biologice pentru
prelevarea si depozitarea tesutului post-mortem Tmpreund cu un
formular de consimtamant post-mortem al spitalului.

in cazul Tn care copilul dvs. nu necesiti o examinare completd
post-mortem a spitalului, puteti totusi sa consimtiti la un examen
post-mortem limitat al spitalului, pentru a permite patologului sa
obtind o probda tumorald. Va rugdm sa pdstrati aceasta fisa de
informatii pentru a va reaminti ce vi s-a cerut sa faceti.

Ce informatii sunt stocate si utilizate?

Va solicitam sa permiteti medicilor si asistentilor medicali care au
ingrijit copilul dvs. sa trimita informatii din dosarele sale medicale in
baza noastra de date securizatda. Aceste informatii vor fi utilizate
impreunad cu probele biologice pentru a efectua cercetari in domeniul
cancerului infantil.

Banca biologicd mentine cel mai Tnalt nivel de securitate. 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 echipa Biobank pentru a
ajuta la recuperarea datelor NHS suplimentare legate de diagnosticul
si tratamentul acestuia.

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 boald sau interndri in spital.

Informatii despre ADN-ul copilului dvs. (,genomul”) detinut de
organizatii precum Genomics England si NHS England.
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Pentru a face acest lucru, este posibil sa Tmpdrtdasim un set de date
foarte limitat, inclusiv data nasterii si numarul NHS al copilului dvs..
Aceste informatii sunt procesate de un numar restrans de membrii ai
personalului, toti fiind instruiti in procedurile de confidentialitate.

Daca sunteti de acord sa participati, vom atribui probei biologice si
datelor copilului dvs. un identificator unic. Acesta va fi utilizat pentru a
lega in mod anonim informatiile copilului dvs. cu dosarele medicale si
probele biologice. Acest lucru inseamna cd nu vor fi impartasite date cu
caracter personal cu cercetatori care nu vor putea sd urmareascd sau sa
identifice copilul dvs. din informatiile pe care le impartasim.

Toate informatiile furnizate sunt confidentiale si pastrate fin
conformitate cu reglementarile privind protectia datelor. Mai multe
detalii sunt oferite in declaratia noastra de confidentialitate
disponibila pe website-ul nostru.

Ce se va intampla daca spuneti nu?

Puteti spune nu - alegerea este a dvs.. Orice probe biologice ramase
dupa testele standard vor fi eliminate in conformitate cu dorintele si
aranjamentele dvs. cu spitalul. Acestea nu vor fi utilizate pentru
cercetare.

Ce se intampla daca va razganditi?

Va puteti rdzgandi cu privire la donarea probelor biologice ale
copilului dvs. in orice moment. Nu trebuie sa spuneti de ce. Doar va
rugdm sa ne informati folosind detaliile de la sfarsitul acestei
brosuri.

Daca ne spuneti ca v-ati razgandit, toate probele biologice stocate si
toate datele detinute in scopuri de cercetare vor fi eliminate cu
sensibilitate.

Daca va razganditi dupa o lungd perioada de timp, este posibil ca
probele biologice si datele sa fi fost deja utilizate pentru cercetare.
VIVO Biobank nu poate retrage probele biologice sau informatiile
medicale de la cercetatori odata ce au fost utilizate. Vom aranja
eliminarea sensibila a oricaror probe biologice ramase din cercetare.
Probele si informatiile copilului dvs. nu vor fi utilizate in alte cercetari.
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Utilizarea animalelor in cercetarea stiintifica

Cercetatorii au ca scop sa Tmbunadtdteasca Tntelegerea si cunostintele
noastre despre cancerele infantile. Acestia utilizeaza diferite metode
pentru a studia cancerul infantil, care ajuta la cresterea cunostintelor
noastre, la imbunatadtirea rezultatelor si pot dezvolta noi terapii pentru a
trata aceste boli.

Studierea celulelor canceroase 1in eprubetele de testare are
dezavantaje semnificative, deoarece celulele cresc in afara unui corp
viu.

O metoda mai fiabila este cresterea celulelor canceroase la un animal
viu (de obicei un soarece). Aceasta abordare imita modul Tn care
celulele canceroase se separa si cresc la oameni. Aceasta metoda
permite cercetatorilor sa creasca numarul de celule canceroase intr-
un mod consistent si fiabil.

Cercetarea care implica animale este intotdeauna 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 Tn cercetarea pe animale, in 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 este a dvs.. VIVO Biobank va va
respecta dorintele 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 Tn considerare cu atentie de
catre un grup de medici si oameni de stiinta pentru a decide daca
cercetarea este buna calitativ si are aprobare etica.

Probele biologice si informatiile pe care le furnizati vor fi puse la
dispozitia cercetatorilor care pot fi in Marea Britanie sau in straindtate
si, prin urmare, probele biologice pot fi trimise in strdindtate pentru
cercetare. Acestia pot lucra Tn universitati, spitale sau Tn companii
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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 folosite pentru cercetarea genetica (despre
bolile care au legatura cu cancerul care sunt transmise prin familii), dar
rezultatele acestei cercetari genetice NU vor fi trimise catre dvs. sau
catre echipa medicala a copilului dvs..

Rezultatele studiilor care au utilizat probe VIVO Biobank sunt

Pentru mai multe informatii, va rugam sa ne contactati:

E-mail: enquiries@VIVOBiobank.org
Telefon gratuit: 0800 328 0655
Website: VIVOBiobank.org
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