BIOBANCO-IMM

PERGUNTAS FREQUENTES (FAQ)

Gostaria de doar sangue para apoiar a investigagdo médica. Como poderei fazer?

Para doar uma amostra pode-nos contactar (217999437 ou 965152588) ou visitar-nos no
edificio Egas Moniz da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, onde a nossa equipa
Ihe dara toda a informacgdo necessaria e procedera a recolha da amostra. Podera ainda, no
ambito de uma consulta médica, informar o médico da sua intengao de doar uma amostra
bioldgica ao Biobanco-IMM.

Para doar uma amostra tenho que estar em jejum?

Ndo. Pode fazer as suas refeicGes normalmente antes de doar uma amostra de sangue,
excepto se o contrario Ihe for indicado pelo seu médico.

Disseram-me que nao posso ser dador de sangue. Posso doar uma amostra para
investigacao?

Sim. Os critérios para doac¢do de sangue sao diferentes dos aplicados a investigagao. Por
exemplo uma pessoa que tenha tido uma doenca grave no passado nao pode doar sangue mas
pode doar uma amostra para investigacdo. Em caso de duvida contacte-nos (217999437 ou
965152588) e/ou fale com o médico na altura da doagdo.

Receio sentir-me mal ao doar uma amostra de sangue. E provavel?

A amostra mais comum colhida no Biobanco-IMM é sangue e o procedimento é idéntico a
quando é colhido sangue para uma analise. E possivel que possa sentir uma dor ligeira e/ou
alteracdo da cor da pele ou equimose no local onde a agulha penetrou na veia. A taxa de
infecgdao nestes procedimentos é muito reduzida.

Em Portugal, que legislagdo regula a colheita de amostras bioldgicas e dados clinicos para
biobancos?

Em Portugal os biobancos estdo regulados pelo decreto-lei n212/2005 que indica que a
colheita de amostras bioldgicas é permitida apenas quando ha acordo por parte de uma
comissao de ética e a colheita de dados clinicos é regulada pela Comissdo Nacional de
Protecdo de Dados. A recolha e o armazenamento de amostras bioldgicas por parte do
Biobanco-IMM est3o autorizados pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar Lisboa Norte -



Hospital de Santa Maria e a colheita de dados clinicos pela Comissdo Nacional de Protecdo de
Dados.

Eu sou sauddvel. Para que precisam das minhas amostras?

As amostras de dadores sauddveis sao tdao importantes como as amostras de dadores doentes.
Muitas vezes em investigacdo é necessario primeiro compreender a situagdo normal e sé
depois é possivel estudar a doenca.

Eu sou doente. A minha participacdao no Biobanco-IMM tem alguma implicagcao na forma
como o meu médico me trata?

N3o. A doagdo para o Biobanco-IMM ndo interfere em nenhum momento com a pratica
clinica.

Ja ha muitas amostras no Biobanco-IMM. Para que precisam de mais?

O Biobanco-IMM pretende recrutar amostras de todos os potenciais dadores, a partir de
qualquer localizacdo geografica, de qualquer faixa etdria, com ou sem doenca. O nimero de
amostras necessarias depende da pergunta do estudo a que os cientistas pretendem
responder ja que os resultados de investigacdao biomédica dependem da analise de um grande
numero de amostras e na maioria dos casos, comparando com um controlo (individuos sem
doenca) do grupo. Estas comparacgdes permitem a identificacdo de caracteristicas comuns, tais
como biomarcadores que sdo tipicos para uma doenga.

O tamanho dos estudos cientificos em medicina varia muito, mas pode atingir muitos milhares
de participantes, dependendo do tipo de estudo e da pergunta a responder. Portanto, com sua
ajuda o Biobanco-IMM pode ser um recurso valioso!

De que forma poderei beneficiar das pesquisas realizadas com as amostras do Biobanco-
IMM?

A investigacdo cientifica na area da saude pode conduzir a descoberta de novos farmacos ou a
criacdo de novos testes que ajudem a diagnosticar mais cedo certas doencas, beneficiando
assim toda a comunidade. Os dadores poderdo beneficiar diretamente do Biobanco-IMM se
vierem a usufruir desses avan¢os na medicina.

O dador pode pedir para ser contactado caso se detete algum marcador de doenga nas suas
amostras. Neste caso, a informacao serd transmitida ao médico assistente que encaminhara o
processo.



Ainda ndo fiz 18 anos. Posso doar?

A doacgdo de individuos menores é permitida desde que acompanhados pelos pais ou
representantes legais. Nesta situa¢do, o consentimento informado é assinado pelo dador (no
caso de ter mais de 12 anos de idade) e pelos pais/representantes legais.

Por quanto tempo ficam guardadas as minhas amostras?

O tempo de armazenamento das amostras é varidvel e depende do tipo de amostra. Em
média, quando as amostras sdo guardadas em condi¢des dptimas, mantém boa qualidade
durante 10 anos.

Gostaria de colaborar, mas nao gostaria de doar nenhuma amostra?
Podera ajudar o Biobanco-IMM:

»= Apoiando e seguindo a atividade do Biobanco-IMM no Facebook, no Twitter, e
subscrevendo a Newsletter do Biobanco-IMM.

= Ajudando na sua divulgacao, falando aos seus familiares e amigos.
»= Contactando-nos para qualquer ag¢do de voluntariado.

= Contribuindo com o seu donativo.

A minha amostra sera utilizada em apenas um estudo?

Na maior parte dos casos a quantidade de amostra necessaria para um estudo é muito
pequena e faz parte dos procedimentos internos do Biobanco-IMM ter especial cuidado com a
cedéncia de amostras existentes em pequena quantidade. Assim, uma amostra podera ser
potencialmente utilizadas em diversos estudos.

Que doengas é que o Biobanco-IMM vai ajudar os cientistas a estudar?

O Biobanco-IMM tem por missdo apoiar a investigacao cientifica e contribuir para a promocao
de saude e bem-estar de todos ndo havendo, portanto, um grupo de doencas preferencial. O
Biobanco-IMM pretende apoiar a investigacdo em todas as doencas, dependendo para tal das
doacgGes dos doentes, da colaborac¢do dos profissionais de salde que promoverao as recolhas e
dos estudos propostos ao Biobanco-IMM.

Como sei que as amostras que doei nao serao utilizadas em estudos com objetivos menos
nobres e ndo serdo vendidas?



A venda ou comercializacdo de amostras bioldgicas esta proibida por lei. Para garantir que
todos os procedimentos éticos sdo cumpridos, o Biobanco-IMM encontra-se aprovado pela
comissdo de ética do Centro Hospitalar Lisboa Norte — Hospital de Santa Maria. Por outro lado,
os estudos que requisitam amostras ao Biobanco-IMM tém também que dar provas de que o
projecto foi submetido e avaliado por uma comissao de ética. O Biobanco-IMM possui ainda
uma comissao cientifica que garante a utilizacdo adequada de cada amostra.

Os investigadores vao saber que eu doei uma amostra?

N3do. No momento em que uma amostra é doada ao Biobanco-IMM é-lhe atribuido um cédigo
numeérico e a identificacdo do dador fica escondida e inacessivel. A partir deste momento, as
amostras e dados clinicos colhidos sdo tratados anonimamente.

Se doei voluntariamente, porque cobra o biobanco?

Com a doagdo, as amostras sdo cuidadosamente preparadas e congeladas para durarem o
maior tempo possivel, nas melhores condi¢Oes. Esta preparagdo acarreta custos de
manipula¢do que sdo traduzidos em tubos, pipetas, e noutros consumiveis. Os valores
cobrados pelo Biobanco pela utilizacdo das amostras tém como Unico objetivo amortizar parte
dos gastos ocorridos com a recolha e manutengao de amostras.

Posso desistir de participar no Biobanco-IMM?

Sim. A participagdo é totalmente voluntaria e em qualquer momento e sem necessidade de
justificacdo pode desistir de participar no Biobanco-IMM. Nesse momento as suas amostras e
dados clinicos serdo destruidos e terminara a sua participa¢do no Biobanco-IMM. Para tal
basta entrar em contacto connosco através do nimero 217999437 ou 965152588 ou do
emailimmbiobanco@fm.ul.pt (dias Uteis das 9h-19h, fora deste horario contactar por email ou

telemoével).

Qual o horario de funcionamento?

A colheita de amostras no Biobanco-IMM funciona nos dias Uteis das 9h as 19h. Em casos
excecionais, o Biobanco-IMM pode ser contactado pelo 965152588 para agendar colheita.

Com que infraestruturas conta o Biobanco-IMM?

O Biobanco-IMM conta com um espaco de escritdrio onde sdo resolvidas todas as questdes
administrativas, uma sala de colheita de amostras com espaco de rececdo e acesso direto ao



exterior. E também parte do Biobanco-IMM um laboratério equipado para processamento das
amostras e uma zona aclimatizada com arcas congeladoras onde sdo guardadas as amostras.

Que equipamento tem o Biobanco e de que forma assegura a manutencao e a qualidade das
amostras que armazena?

iquido a -1962°C. E
essencial que este equipamento funcione sempre nas melhores condicGes e para tal

O Biobanco-IMM tem arcas congeladoras a -802C e contentores de azoto

monitorizamos a temperatura através de sondas e arrefecemos a sala onde estes
equipamentos estdo para que tenham as melhores condi¢des de funcionamento. Em caso de
falha de um destes equipamentos é contactado o responsavel técnico do Biobanco-IMM que
transfere as amostras para uma unidade de reserva garantindo que estas estdo sempre
adequadamente conservadas.

Como é financiado o Biobanco-IMM?

O Biobanco-IMM é uma estrutura do Instituto de Medicina Molecular que assegura o seu
funcionamento. Conta ainda com financiamento privado e o apoio de sociedades cientificas.

O Biobanco-IMM serve para algum tipo de investiga¢ao especificamente?

N3o. O Biobanco-IMM esta disponivel para qualquer drea de estudo desde que o projecto
apresentado cumpra as especificidades éticas e cientificas necessdrias a cedéncia de amostras.

Os investigadores fora de Portugal podem usar o Biobanco-IMM?

Investigadores de outras nacionalidades podem requisitar amostras ao Biobanco-IMM estando
sujeitos ao mesmo processo de avaliagdo. O Biobanco-IMM incentiva a formacgao de
consdrcios ou grupos de estudo de doencas especificas, particularmente no que diz respeito a
utilizacdo de amostras que se esgotam ao longo do tempo.

Como é que o Biobanco-IMM julga a qualidade do projecto de investiga¢ao?

Com a contribuicdo voluntdria dos dadores, o Biobanco-IMM pretende construir um recurso
para a investigacao. Contudo, como as amostras bioldgicas sdo finitas, é necessario algum
cuidado ao cedé-las. O Biobanco-IMM nao pretende julgar o valor cientifico de um estudo nem
assumir qualquer responsabilidade sobre ele mas sim determinar a pertinéncia e originalidade
dos objectivos do estudo.



Quanto é que vai custar usar o Biobanco-IMM?

O Biobanco-IMM considerou cuidadosamente varios modelos de custos e adoptou uma
solucdo que cobre apenas parte do custo de materiais utilizados na preparacao das amostras.
N3o sdo tidos em consideracdo custos de administracdo nem de equipamentos necessarios ao
bom funcionamento do Biobanco-IMM.

Qual é a relagao do Biobanco-IMM com a industria farmacéutica?

Algumas empresas da industria farmacéutica interessaram-se pela potencialidade do
Biobanco-IMM e associaram-se auxiliando no financiamento do equipamento e software.
Contudo, o acesso as amostras é regulado da mesma forma que outros potenciais utilizadores,
nao existindo qualquer condicdo preferencial. Todo o processo de avaliacdo de pedido de
amostras tem que ser sempre rigorosamente cumprido.

N3o encontro resposta para a minha duvida

Para esclarecer qualquer questdo por favor contacte-nos através do nimero 217999437 ou
965152588 ou do email immbiobanco@fm.ul.pt (dias Uteis das 9h-19h, fora deste horario
contactar por email ou telemovel).




