Ulotka informacyjna

Pobranie i przechowywanie tkanek do badan posmiertnie.
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Prosze przyja¢ nasze najszczersze wspotczucie z powodu
nieuleczalnej choroby lub $mierci Panstwa dziecka.

Rozumiemy, ze by¢ moze rozwazacie Panstwo przekazanie probki
nowotworu swojego dziecka do badan. BylibySmy wdzieczni za
poswiecenie czasu na przeczytanie ponizszych informacji i
zdecydowanie, czy chca Panstwo wyrazi¢ zgode na przekazanie
niewielkiej prébki tkanki Panstwa dziecka Vivo Biobank, aby pomoc w
badaniach, ktére moga przyczynié sie do lepszego diagnozowania i
leczenia dzieci chorych na raka w przysztosci.

Rozumiemy, ze jest to dla Panstwa bardzo trudny okres.
Bedziemy bardzo wdzieczni za rozpatrzenie naszej prosby.

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

Co prosimy wzia¢ pod uwage?

Prosimy o przekazanie prébki nowotworu, szpiku kostnego, krwi lub
innej tkanki Panstwa dziecka do przechowywania w VIVO Biobank.
Prébka moze zosta¢ wykorzystana w zatwierdzonych badaniach
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Co sie stanie, jesli sie zgodze?

W pierwszej kolejnosci poprosimy Panstwa o wyrazenie pisemnej zgody
na pobranie prébek i przechowywanie tkanki po$Smiertnie. Poprosimy
rowniez o podpisanie formularza zgody na przeprowadzenie sekcji
zwtok.

Jesli Panstwa dziecko nie wymaga przeprowadzenia petnego badania
posmiertnego w szpitalu, nadal moga wyrazi¢ Panstwo zgode na
zawezone badanie poSmiertne w szpitalu, aby umozliwi¢ patologowi
pobranie prébki nowotworu. Prosze zachowac te ulotke informacyjna,
aby wiedziec¢ jak dalej postepowac.

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 bezpiecznej bazy danych. Informacje te zostana
wykorzystane wraz z prébka w badaniach nad nowotworami u dzieci.

Biobank przechowuje wszystkie informacje zgodnie z
obowigzujacymi 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 zespoét
Biobanku w celu uzyskania dodatkowych danych z NHS zwiazanych 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.
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W tym celu mozemy udostepni¢ bardzo ograniczony zbiér danych, w
tym date urodzenia Panstwa dziecka i numer NHS. Informacje te sa
przetwarzane przez ograniczona liczbe pracownikéw, z ktérych 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 prébkami. Oznacza to, ze zadne dane osobowe nie
beda udostepniane badaczom, ktorzy nie beda w stanie ustalic¢
miejsca zamieszkania, ani zidentyfikowa¢ go na podstawie
udostepnianych przez nas informacji.

Wszystkie przekazane dane sa poufne 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. Wszelkie
prébki pozostate po standardowych badaniach zostang usuniete
zgodnie z Panstwa zyczeniem i ustaleniami poczynionymi ze szpitalem.
Nie beda one wykorzystywane do badan.

Co sie stanie, jeSli zmienig Panstwo zdanie?

W kazdej chwili moga zmieni¢ Panstwo decyzje o przekazaniu prébki
swojego dziecka. Nie musza Panstwo podawac¢ powodu. Wystarczy,
ze poinformuja nas Panstwo o tym, korzystajac z danych
znajdujacych sie na koncu tej ulotki.

Jesli poinformuja nas Panstwo, ze zmieni zdanie, wszystkie
przechowywane prébki i wszystkie dane przechowywane przez VIVO
Biobank w celach badawczych zostana zutylizowane w sposéb
poufny.

Jesli zmienig Panstwo zdanie po dtuzszym czasie, musza Panstwo
liczy¢ sie z tym, ze prébki i dane mogty juz zosta¢ wykorzystane do
badan. VIVO Biobank nie moze wycofaé prébek, ani informacji
medycznych z badan po ich wykorzystaniu. Zorganizujemy utylizacje
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wszelkich préobek pozostatych po badaniach. Prébki i dane Panstwa
dziecka, nie zostana wykorzystane w zadnych dalszych badaniach

Wykorzystanie zwierzat w badaniach naukowych

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

Badanie komdérek nowotworowych w probéwkach ma duze wady,
poniewaz komérki rosna poza zywym organizmem. Alternatywna i
bardziej niezawodna metoda wzrostu komorek rakowych jest
wszczepienie ich do zywego zwierzecia (zwykle myszy). Komérki no-
wotworowe dzielg sie i rosng w sposéb podobny, jak u pacjentow.
Metoda ta umozliwia naukowcom zwiekszac liczbe komorek
nowotworowych w spéjny i skuteczny sposob.

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 zostana
wykorzystane do badan na zwierzetach, podczas gdy inne nie. Dlatego
w formularzu zgody istnieje mozliwos$¢ wyrazenia zgody na badania z
udziatem zwierzat lub rezygnacji z opcji przekazania tkanki do badan
na zwierzetach.

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

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

biobank

Co jeszcze warto wiedziec

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

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

VIVO Biobank moze poprosi¢ badaczy o pokrycie czesci kosztéw
biezacych, ale préobki Panstwa dziecka nigdy nie zostana
sprzedane w celu osiggniecia zysku.

Prébki moga zosta¢ wykorzystane do badan genetycznych, ale
wyniki tych badan NIE zostang przestane do Panstwa, ani do
zespotu medycznego Panstwa dziecka.

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 internetowej.
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