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KLAUZULA DOTYCZACA BIOBANKOWANIA MATERIALU BIOLOGICZNEGO 1 DNA

Biobankowanie to bezpieczne przechowywanie materialu biologicznego
(krwi/sliny/tkanki lub wyizolowanych z nich DNA/RNA) oraz towarzyszacych mu
informacji o zdrowiu (z Kwestionariusza Uczestnika) do celéw przysztych badan.
Gtownym celem biobankowania w projekcie G4PL jest stworzenie bazy danych
genetycznych oso6b mieszkajacych w Polsce. Dzieki pobranej probce mozliwe bedzie
odczytanie Panstwa genomu, czyli kompletnej ,instrukcji budowy” organizmu.
Potaczenie tych danych z informacjami z ankiety pozwoli w przysztosci na
skuteczniejszg diagnostyke chordob rzadkich i wad genetycznych, wykrywanie
predyspozycji do okre$lonych schorzen i rozw6j medycyny personalizowanej,
umozliwiajacej m. in.lepsze dopasowanie lekow do indywidualnych cech i potrzeb
organizmu.

1. Cel przechowywania (Biobankowania)
Wyrazajac zgode na udziat w projekcie, wyrazaja Panstwo jednoczes$nie zgode na
dtugoterminowe przechowywanie (biobankowanie) pobranej prébki materiatu
biologicznego (krwi/$liny/tkanki) oraz wyizolowanego z niej materiatu genetycznego
(DNA/RNA). Materiat ten bedzie przechowywany w celu:
- przeprowadzenia analiz przewidzianych w projekcie G4PL.
- wykorzystania w przysztych, obecnie jeszcze nieplanowanych badaniach z
zakresu genetyki cztowieka, medycyny personalizowanej oraz diagnostyki
chorob.

2. Okres i miejsce przechowywania

Probki beda przechowywane w wyspecjalizowanych jednostkach biobankéw
nalezacych do Konsorcjum przez okres niezbedny do realizacji celow naukowych, co
najmniej do 2050 r., lub do wyczerpania materiatu, przy zachowaniu rygorystycznych
norm technicznych (m.in. przechowywanie w temperaturze -80°C lub w ciektym
azocie),

3. Bezpieczenstwo i poufnos¢

Biobankowany materiat jest pseudonimizowany. Oznacza to, Ze prébki zostaja
oznaczone unikalnym identyfikatorem literowo-cyfrowym, a potaczenie tego kodu z
Panstwa danymi osobowymi jest pilnie strzezone i dostepne wytacznie dla
uprawnionych pracownikéw biobanku. Naukowcy analizujacy probki w przysztosci
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nie beda mieli dostepu do Panistwa imienia i nazwiska.

4. Prawo do wycofania zgody

W dowolnym momencie majg Panstwo prawo do wycofania zgody na biobankowanie
materiatu. W takim przypadku, na Panstwa wniosek, pozostaty materiat biologiczny
oraz wyizolowane z niego DNA/RNA zostang niezwtocznie zniszczone, a proces ten
zostanie udokumentowany. Wycofanie zgody nie wplynie na wyniki analiz, ktore
zostaty juz wykonane i opublikowane przed momentem ztozenia wniosku.

5. Brak korzysci majatkowych

Przekazanie materiatu do biobankowania jest nieodptatne. Uczestnik nie nabywa praw
majatkowych do ewentualnych wynikéw badan, odkry¢ lub produktéw komercyjnych,
ktére moga powstac¢ w przysztosci na bazie analizy zgromadzonego materiatu.

6. Przetwarzanie danych

Podstawa prawna przetwarzania danych osobowych to wg art. 6 ust. 1 lit. a) RODO
oraz art. 9 ust. 2. lita) RODO - dobrowolnie wyrazona zgoda uczestnika. Pelna
informacja na temat przetwarzania danych znajduje sie w klauzuli RODO.

Projekt Genomika dla Polski (G4PL, FENG.02.04-1P.04-0007/25-00) jest dofinansowany
przez Unie Europejskg w ramach programu Fundusze Europejskie dla Nowoczesnej Gospodarki
i dziatania 2.4 Badawcza Infrastruktura Nowoczesnej Gospodarki.

* %

Fundusze Europejskie Rzeczpospolita Dofinansowane przez :*
dla Nowoczesnej Gospodarki - Polska Unie Europejska L

* 4 *



