Rodzic/
Ulotka

Opiekun

informacyjna

Dziekujemy za rozwazenie przekazania probki swojego dziecka do
VIVO Biobank.

O VIVO Biobank

VIVO Biobank to jedyny krajowy biobank w Wielkiej Brytanii
poswiecony badaniom nad nowotworami u dzieci i mtodych
ludzi.

Probki z biobankow sa bardzo przydatne dla naukowcow,
ktorzy opracowuja nowe sposoby diagnozowania, leczenia i
zapobiegania nowotworom.

VIVO Biobank jest finansowany przez Cancer Research UK i Bood
Cancer UK.

VIVO Biobank powstat w wyniku potaczenia dwoch poprzednich
krajowych biobankoéw, Banku Tkanek CCLG i Banku Komorek
Biataczki Dzieciecej. Jesli wczeSniej wyraziteS zgode na
przestanie prébek Twojego dziecka do ktéregokolwiek z tych
biobankéw, probki te zostang teraz przekazane do nowego
VIVO Biobank.

VIVO
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Co nalezy wzia¢ pod uwage?

Prosimy o oddanie prébki nowotworu, szpiku kostnego, krwi
lub innej tkanki Panstwa dziecka celem przechowywania w
Vivo Biobank. Probki moga zosta¢ nastepnie wykorzystane w
zatwierdzonych badaniach w przysztosci. Probki zostana
pobrane w tym samym czasie, co prébki pobrane do celéw
diagnostycznych lub leczenia. Nie beda konieczne Zzadne
dodatkowe badania ani procedury.

Wazne jest, aby porozmawiac ze swoim dzieckiem na temat
przekazania probek do biobanku. Jesli jest ono na tyle doroste,
aby zrozumiec procedure, ono réwniez moze wyrazi¢ zgode na
przechowywanie i wykorzystywanie jego prébek do badan
naukowych. Zgoda rodzicow bedzie nadal jednak wymagana,
jesli dziecko ma mniej niz 16 lat.

Dlaczego moje dziecko zostato zaproszone do
udziatu w programie?

Wszyscy mtodzi ludzie w Wielkiej Brytanii poddawani badaniom
w kierunku raka sa proszeni o przekazanie probek do VIVO
Biobank.

Co sie stanie, jesli sie zgodze?

Pierwsza rzecza, o ktora Panstwa poprosimy, bedzie wyrazenie
pisemnej zgody na przekazanie probek do biobanku. Prosze
zachowac te ulotke informacyjna, aby wiedzie¢ jak dalej
postepowac.

W trakcie leczenia Panstwa dziecka, zostana od niego
pobrane (lub juz zostaty pobrane) probki do standardowych
badan, ktére pomoga w postawieniu diagnozy i
monitorowaniu choroby w trakcie leczenia. Wszystkie probki
niewykorzystane w badaniach zostana, za Panstwa zgoda,
przekazane do VIVO Biobank.
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Za Panstwa zgoda jednoczes$nie pobrana zostanie niewielka
dodatkowa prébka, ktéra bedzie przechowywana w biobanku i
wykorzystana w badaniach medycznych. Nie bedzie to
wymagato dodatkowej procedury. Wielkosc¢ tej dodatkowej
prébki to wielkos$¢ okoto tyzeczki krwi lub szpiku kostnego
i/lub innych tkanek.

Zadne dodatkowe badania nie beda przeprowadzane wytacznie w
celach badawczych, z wyjatkiem pobrania prébki Sliny, jesli
Panstwa dziecku nie moze zostac¢ pobrana krew z innych
powodow.

Jesli zgodza sie Panstwo na przekazanie prébek swojego
dziecka, pomoga one w badaniach, ktére moga przyniesc
korzysci dzieciom chorym na nowotwoér w przysztosci. Probki
przekazane przez poprzednich pacjentéw, zostana
uwzglednione w biezacym planie leczenia Panstwa dziecka.

Jakie informacje przechowujemy i przetwarzamy?

Prosimy, aby zezwolili Panstwo lekarzom i pielegniarkom
opiekujacym sie Panstwa dzieckiem na przesytanie informacji z
jego dokumentacji medycznej do naszej zabezpieczonej bazy
danych. danych. Czes¢ tych informacji zostanie wykorzystana
wraz z probkami do nowych badan.
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Biobank przechowuje wszystkie informacje zgodnie z
obowiazujacymi przepisami dotyczacymi ochrony danych.
Naukowcy nie beda miec dostepu do danych osobowych
Panstwa dziecka.

Dlaczego potrzebny jest dostep do danych
osobowych mojego dziecka?

Dane Panstwa dziecka moga zosta¢ wykorzystane przez zespot
Biobanku w celu uzyskania dodatkowych danych z NHS
zwigzanych z diagnoza, leczeniem i zdrowiem Panstwa dziecka
w dtuzszej perspektywie czasu. Moze to obejmowac:

elektroniczne kopie dokumentacji medycznej Panstwa
dziecka z NHS; np. od lekarza pierwszego kontaktu lub
od innych organizacji, takich jak NHS England, Public
Health Scotland i GIG Cymru/NHS Wales.

informacje o wszelkich chorobach lub pobytach w szpitalu.

informacje o DNA (,genomie”) Panstwa dziecka
przechowywane przez organizacje takie jak Genomics
England, NHS England i podobne organizacje.

W tym celu mozemy udostepni¢ bardzo ograniczony zbior danych,
w tym date urodzenia Panstwa dziecka i numer NHS. Informacje te
sa przetwarzane przez ograniczong liczbe pracownikéw, z ktorych
wszyscy zostali przeszkoleni w zakresie procedur poufnosci.

Jesli wyraza Panstwo zgode na udziat, nadamy Panstwa dziecku
numer badania. Zostanie on wykorzystany do potaczenia
zanonimizowanych danych Panstwa dziecka z jego
dokumentacja medyczna i probkami. Oznacza to, ze zadne dane
osobowe nie beda udostepniane badaczom, ktérzy nie beda w
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stanie ustali¢ miejsca zamieszkania, ani zidentyfikowac¢ go na
podstawie udostepnianych przez nas informacji.

Wszystkie dane przekazywane s3a w sposob poufny i
przechowywane zgodnie z przepisami o ochronie danych
osobowych - wiecej informacji w oswiadczeniu o ochronie
prywatnosci, dostepne jest na naszej stronie internetowej
(patrz ostatnia strona).

Co sie stanie jesli sie nie zgodze?

Moga Panstwo powiedziec nie - decyzja nalezy do Panstwa. NIE
bedzie to miato wptywu na opieke, ktéra Panstwa dziecko
otrzymuje obecnie lub bedzie otrzymywac w przysztosci. Jesli
sie Panstwo nie zgodza, probki pozostate po standardowych
badaniach, nie zostang wykorzystane do badan przez VIVO
Biobank.

Co sie stanie, jesSli zmienig Panstwo zdanie?

Moga Panstwo w dowolnym momencie zmieni¢ decyzje o
przekazaniu prébki swojego dziecka, po prostu nas o tym
informujac. Nie musza Panstwo podawac powodu i decyzja ta
nie bedzie miata wptywu na leczenie Panstwa dziecka. Nasze
dane kontaktowe znajduja sie na koncu tej ulotki.

Jesli poinformuja nas Panstwo, ze zmienili zdanie, wszystkie
prébki i dane przechowywane przez VIVO Biobank w celach
badawczych zostang zutylizowane.

Jesli zmienig Panstwo zdanie po dtuzszym okresie czasu, musza
Panstwo liczy¢ sie z tym, ze probki i dane mogty juz zostac
wykorzystane do badan. VIVO Biobank nie moze wycofac
prébek, ani informacji medycznych z badan po ich
wykorzystaniu. Zorganizujemy utylizacje wszelkich probek
pozostatych po badaniach, tak aby prébki i dane Panstwa
dziecka, nie zostaty wykorzystane w zadnych dalszych
badaniach.
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Jakie Panstwa dziecko odniesie korzysci?

Badania te niekoniecznie przyniosa Panstwa dziecku korzysci,
poniewaz badania majace na celu opracowanie nowych sposobéw
diagnozowania, leczenia i zapobiegania nowotworom, zajmuja
zwykle wiele lat. Wyniki badan przeprowadzonych z uzyciem
prébek przekazanych przez poprzednich pacjentéw zostana
wykorzystane w obecnym planie leczenia.

Wyniki badan nie zostang umieszczone w dokumentacji Panstwa
dziecka ani udostepniane bezposrednio Panstwu i jego
zespotowi medycznemu. Jednak lekarz Panstwa dziecka zostanie
powiadomiony przez VIVO Biobank o wszelkich istotnych
ustaleniach.

Wykorzystanie zwierzat w badaniach naukowych

Celem badaczy jest poszerzenie wiedzy na temat nowotworow
wieku dzieciecego. Stosuja oni rozne metody badania
nowotworéw u dzieci, co pomaga poszerzy¢ nasza wiedze,
poprawi¢ wyniki i opracowa¢ nowe terapie w leczeniu raka.

Badanie komérek nowotworowych w probéwkach ma duze
wady, poniewaz komorki rosng poza zywym organizmem.
Alternatywna i bardziej niezawodna metoda wzrostu komorek
rakowych jest wszczepienie ich do zywego zwierzecia (zwykle
myszy). Komérki nowotworowe dzielg sie i rosng w sposéb
podobny, jak u pacjentéw. Metoda ta umozliwia naukowcom
zwiekszenie liczbe komorek nowotworowych w spojny i
skuteczny sposéb.

Badania na zwierzetach zawsze podlegaja rygorystycznym
normom etycznym, a zwierzeta wykorzystuje sie tylko wtedy,
gdy nie ma innego sposobu na przeprowadzenie badan.
Niektoérzy ludzie ciesza sie, ze oddane przez nich tkanki
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zostana wykorzystane do badan na zwierzetach, podczas gdy inni
nie. Dlatego w formularzu zgody istnieje mozliwos¢ rezygnacji z
opcji przekazania tkanki do badan na zwierzetach.

Nie ma dobrej, ani ztej odpowiedzi - decyzja, czy zrezygnowac,
nalezy do Panstwa.

Biobank VIVO uszanuje Panstwa zyczenie i jesli zajdzie taka
potrzeba, zadba o to, aby probki nie zostaty wydane do
konkretnych projektow.

Co jeszcze warto wiedziec

Probki Panstwa dziecka zostang wykorzystane wytacznie do
badan medycznych zwiazanych z rakiem, a nie do
jakichkolwiek innych celow. Wszystkie prosby o przekazanie
prébek sa szczegotowo rozpatrywane przez grupe lekarzy i
naukowcoéw, ktérzy decyduja, czy nadaja sie one do badania i
czy zostaty spetnione normy etyczne.

Probki i informacje, ktore Panstwo i Panstwa dziecko
przekazecie, zostang udostepnione badaczom w Wielkiej Brytanii
lub za granica; dlatego probki moga by¢ wysytane za granice w
celu badan. Moga oni pracowac na uniwersytetach, w szpitalach,
a takze w firmach prywatnych/komercyjnych zajmujacych sie
badaniami medycznymi.

VIVO Biobank moze poprosi¢ badaczy o pokrycie czesci kosztow
biezacych, ale prébki Panstwa dziecka nigdy nie zostana
sprzedane w celu osiagniecia zysku.

Prébki moga zosta¢ wykorzystane do badan genetycznych, ale
wyniki tych badan NIE zostang przestane do Panstwa, ani do
zespotu medycznego Panstwa dziecka, z wyjatkiem niezwykle
rzadkich przypadkéw, w ktérych mogtoby to miec¢ bezposredni
wptyw na leczenie.
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Wyniki badan, w ktérych wykorzystano probki VIVO Biobank,
moga zosta¢ opublikowane (w tym w Internecie), ale tozsamosc¢
Panstwa dziecka nigdy nie zostanie ujawniona. Panstwa dziecko
nie otrzyma rowniez zadnej zaptaty za przekazanie prébek.

Jesli maja Panstwo jakiekolwiek pytania lub watpliwosci
dotyczace prébek i banku, prosimy o kontakt cztonkiem zespotu
medycznego, ktéra poprosi Panstwa o Panstwa zgode.

Dziekujemy za zapoznanie sie z trescia tej ulotki

Aby uzyskac wiecej informacji, prosimy o
kontakt na adres e-mail:
enquiries@VIVOBiobank.org

Bezptatna linia: 08003280655

Strona www: VIVOBiobank.org

Jesli chca Panstwo otrzymywac aktualne informacje i
biuletyny, zarejestruj sie na naszej stronie internetowe;j.
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