BADZ CZESCIA BADAN NAD GENAMI
Przewodnik po pobieraniu prébek sliny

Dodawanie informacji o genach Pana/Pani i Pana/Pani dziecka

Chcielibysmy dodac informacje genetyczne Pana/Pani i Pana/Pani dziecka, aby zrozumieé, w
jaki sposéb geny wptywaja na zycie ludzi oraz jak geny i srodowisko, w ktérym ludzie zyja,
wspotdziataja ze soba. Zbieranie informacji genetycznych na poczatku badania dostarczy
nowych danych naukowych w zakresie zdrowia i rozwoju dzieci we wczesnych latach zycia.

Poprosimy rodzicéw biologicznych o dostarczenie prébki swojej sliny oraz pobranie wymazu
z jamy ustnej dziecka — probki te zostang wykorzystane do wyodrebnienia DNA. W
podziekowaniu przekazemy Panu/Pani dodatkowy bon podarunkowy o wartosci 5 GBP za
probke otrzymang od Pana/Pani oraz bon o wartosci 5 GBP za prébke pobrana od Pana/Pani
dziecka.

Czym sg geny i DNA? Dlaczego wazne jest ich badanie?

DNA to informacja genetyczna zapisana wewnatrz komérek organizmu, ktéra sprawia, ze
ludzie s3 tacy, jacy sa. Geny sktadaja sie z fragmentéw DNA i sg biologicznym powodem, dla
ktérego dzieci dziedzicza cechy od swoich rodzicow.

Naukowcy korzystali z informacji genetycznych zebranych w podobnych badaniach w
pozniejszym okresie zycia, aby opracowa¢ nowe metody leczenia powszechnych schorzen,
takich jak cukrzyca, zaburzenia psychiczne i choroby zapalne.

Dlaczego wazne jest, aby dodaé informacje zardwno o swoich genach, jak i genach
dziecka?

Dodanie informacji genetycznych zaréwno od biologicznych matek i ojcéw, jak i ich dzieci
pozwoli

badaczom zrozumied, ktére geny sa przekazywane z rodzica na dziecko i w jaki sposéb geny
rodzicéw wpltywaja na zycie ich dzieci oraz ich samych.

Czy Pan/Pani i Pana/Pani dziecko musicie dostarczyé prébke $liny?

Przekazanie tych prébek zalezy wytacznie od Pana/Pani, a jesli nie chce Pan/Pani tego robic,
nadal moze Pan/Pani wzig¢ udziat w badaniu.

Poprosimy rodzica, ktéry bierze udziat w dtuzszej rozmowie o wyrazenie zgody na pobranie
probki od dziecka. Warto oméwic te decyzje z drugim rodzicem dziecka.

W jaki sposéb pobierane sa prébki sliny?
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Zostanie Pan/Pani poproszony(-a) o pobranie prébki Sliny dziecka poprzez potarcie dzigset
specjalnym wacikiem. Jest to proste do wykonania, nie boli i zwykle zajmuje mniej niz
minute.

Pana/Pani wtasna prébka jest pobierana przez wyplucie $liny do matej proboéwki.
Ankieter(ka) wyjasni caty proces i dostarczy zestawy do pobierania $liny wraz z instrukcjami.

Najlepiej bytoby, gdyby prébki zostaty pobrane w obecnosci ankietera(-ki). W przeciwnym
wypadku moze to Pan/Pani zrobié innym razem.

W ciggu 30 minut przed pobraniem probki nie nalezy jes¢, pi¢, pali¢ ani zué gumy. Caly
proces zajmie okoto 5 minut w przypadku kazdej prébki.

Caty proces zajmie okoto 5 minut w przypadku kazdej prébki.

Prosimy zeskanowaé ponizszy kod QR lub wej$¢ na strone gnestudy.info/saliva, aby
dowiedzie¢ sie wiecej o oddawaniu prébek.

Co stanie sie z prébkami $liny?

Prébki sliny zostang wystane do laboratorium badawczego Uniwersytetu w Bristolu, ktére
posiada licencje Human Tissue Authority. Pana/Pani imie i nazwisko oraz adres zamieszkania
nie zostang dofaczone do prébek S$liny. Probka DNA zostanie pobrana i bedzie
przechowywana w bezpieczny i anonimowy sposéb na potrzeby przyszlych badan nad
genami. Prébki Sliny zostang zniszczone po wyodrebnieniu DNA.

Do czego beda wykorzystywane prébki DNA?

Prébki DNA beda wykorzystywane wytacznie do celéw badawczych. Od wykwalifikowanych
badaczy bedzie wymagane uzyskanie zgody specjalnego komitetu posiadajacego
doswiadczenie w dziedzinie genetyki oraz w nadzorowaniu i zabezpieczaniu dostepu do
probek. Zgoda ta zostanie udzielona tylko w sytuacji, gdy badanie bedzie sprzyja¢ interesowi
publicznemu. Naukowcy z organizacji komercyjnych beda zazwyczaj wspétpracowaé z
organizacjami publicznymi (np. NHS lub uniwersytetami), z wyjatkiem okolicznosci
zwigzanych z potencjalnie wyjatkowym pozytkiem publicznym.
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Probki DNA beda traktowane z zachowaniem S$cistej poufnosci zgodnie z ogdlnym
rozporzgdzeniem o ochronie danych osobowych (RODO), a badacze wykorzystujacy prébki
nie beda mieli dostepu do nazwiska, adresu ani innych danych osobowych Pana/Pani rodziny,
ktére mogtyby umozliwi¢ bezposrednia identyfikacje oséb biorgcych udziat w badaniu.

Prébki DNA nigdy nie beda wykorzystywane do testéw na ojcostwo lub klonowania ludzi.
Pana/Pani  DNA nigdy nie zostanie przekazane prawnikom ani  firmom
ubezpieczeniowym. Nie bedziemy sprzedawaé ani czerpac zadnych zyskéw z przekazanych
przez Pana/Pania prébek.

Nie podzielimy siag z Panem/Paniag zadnymi z uzyskanych od Pana/Pani informac;ji
genetycznych, poniewaz testy przeprowadzane na probkach stuzg do badan i nie moga by¢
wykorzystywane do diagnozowania choréb. Jesli ma Pan/Pani jakiekolwiek obawy dotyczace
uwarunkowan genetycznych, radzimy porozmawia¢ z lekarzem.

Moze Pan/Pani zmieni¢ zdanie na temat Pana/Pani zgody na wykorzystanie DNA swojego
lub dziecka w dowolnym momencie i bez podawania powodéw. W sytuacji, gdy Pana/Pani
dziecko jest doroste, moze ono réwniez wycofaé swoja zgode.

Aby zmienié swoje uprawnienia po rozmowie, prosimy o kontakt pod adresem: Freepost
GENERATION NEW ERAlub gnestudy@ucl.ac.uk.
Czy ma Pan/Pani pytanie dotyczgce pobrania prébki sliny?

Wiecej informacji mozna znalezé w gtéwnej broszurze badania oraz w witrynie internetowej
badania: www.gnestudy.info/saliva.

Moze Pan/Pani réwniez wysta¢ e-mail lub zadzwoni¢ do zespotu Pokolenia ,Nowa Era”
(Generation New Era): gnestudy@ipsos.com lub pod bezptatny numer telefonu: 0800 151
0610.
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