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wypetnia pracownik przyjmujqcy formularz:
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FORMULARZ SWIADOME] ZGODY

Realizacja projektu Genomika dla Polski stanowi eksperyment medyczny o charakterze badawczym w rozumieniu przepisow ustawy
z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty. Udziat w projekcie, obejmujgcy w szczegédlnosci pobranie i analize
materiatu biologicznego (takiego jak krew, slina oraz wyizolowany z nich DNA), jest dobrowolny i uwarunkowany uzyskaniem od
uczestnika uprzedniej, Swiadomej i swobodnej zgody.

Zgodnie z wymogami ustawowymi, kazda osoba biorqca udziat w badaniach w ramach projektu jest zobowigzana do zapoznania sie
z informacjq o celu, charakterze, ryzyku i korzysciach ptyngcych z badania, a nastepnie do wypetnienia i podpisania niniejszej
deklaracji. Dokument ten stanowi formalne potwierdzenie wyrazenia swiadomej zgody na udziat w eksperymencie oraz na
przetwarzanie zwiqzanych z nim danych.

Imie i nazwisko uczestnika pelnoletniego (drukowanymi literami):

Imie i nazwisko uczestnika matoletniego (drukowanymi literami):

Imie i nazwisko opiekuna prawnego uczestnika (drukowanymi literami)

Zgoda na wykonanie analiz w ramach projektu G4PL:

Wyrazam zgode na pobranie materiatu biologicznego:
O krew,
O Slina,
L] tkanka

oraz wyizolowanie z niego kwaséw nukleinowych (DNA i RNA) w celu
przeprowadzenia analiz z wykorzystaniem sekwencjonowania nowej generacji (NGS).

[0 Zgoda na biobankowanie materiatu i wyizolowanych kwasow nukleinowych

Wyrazam dobrowolng zgode na przechowywanie (biobankowanie) moich prébek
materiatu biologicznego oraz wyizolowanego kwasu nukleinowego (DNA i/lub RNA)
na czas nieokreslony przez Wspotadministratorow Projektu.

Potwierdzam, Ze zostalem/am poinformowany/a o miejscu i sposobie
przechowywania probek w warunkach zapewniajacych ich trwatos¢ i bezpieczenstwo.
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Przyjmuje do wiadomosci, Ze w kazdym momencie mam prawo do wycofania niniejszej
zgody, co bedzie skutkowal niezwtocznym zniszczeniem pozostalego materiatu
biologicznego oraz wyizolowanego DNA/RNA, bez podania przyczyny i bez ponoszenia
jakichkolwiek konsekwencji. Wycofanie zgody nie wplywa na legalno$¢ dziatan
podjetych przez Wspdétadministratoréow przed wycofaniem zgody.

[1 Zgoda na przechowywanie danych

Wyrazam zgode na przechowywanie moich danych w ramach zabezpieczonej
infrastruktury Poznanskiego Centrum Superkomputerowo-Sieciowego (jednostka
organizacyjna Instytutu Chemii Bioorganicznej Polskiej Akademii Nauk) przez okres
wymagany trwatoscig projektu, tj. co najmniej do konca 2034 r., jak rowniez przez
innych Wspétadministratorow (w przypadku biobankowania), z zachowaniem
odpowiednich zabezpieczen technicznych i organizacyjnych.

[0 Oswiadczenie uczestnika pelnoletniego

Niniejszym o$wiadczam, ze:

1. Jestem osoba pelnoletnia i nieubezwtasnowolniong catkowicie.

2. Zostalem/am poinformowany/a o zatozeniach, celach, przebiegu i sposobie
przeprowadzania analiz w ramach projektu G4PL oraz o przewidywanych
korzysciach i ryzyku zwigzanym z udziatem w Projekcie. OSwiadczam, ze
zrozumialem/am informacje dotyczace badawczego eksperymentu
medycznego, w ktorym mam wzig¢ udziat.

3. Zostalem poinformowany/a, ze projekt ma charakter infrastrukturalny i
obejmuje zaréwno cze$¢ naukowa (niegospodarcza), jak i komercyjna
(gospodarcza), polegajaca na udostepnianiu aparatury i procedur podmiotom
trzecim.

4. Zostalem/am poinformowany/a, Ze udziat w badaniu jest dobrowolny.
Zostatem/am poinformowany/a, Ze moge wycofa¢ sie z udzialu w
eksperymencie medycznym w dowolnym momencie, bez podania przyczyn, a
moja decyzja nie pociagnie za sobg zadnych kar ani utraty praw, ktére mi
przystuguja z innych tytutow. W przypadku wycofania swojego udziatu, moje
dane osobowe, dane genetyczne zostang usuniete, a przekazany materiat
zniszczony.

6. Otrzymatem/am wyczerpujace, satysfakcjonujace mnie odpowiedzi na zadane
pytania. Zostatem/am réwniez poinformowany/a, ze jesli w trakcie trwania
eksperymentu medycznego bede miat/a jakie$ pytania lub watpliwos$ci, moge
sie z nimi zwracac¢ do kierownika projektu lub cztonkéw zespotu badawczego.

7. Wyrazam zgode na wykorzystanie moich pseudonimizowanych danych
genetycznych i transkryptomicznych do walidacji platformy badawczej oraz

“
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optymalizacji algorytmoéw bioinformatycznych, rdwniez w ramach dziatan o
charakterze gospodarczym.

Przyjmuje do wiadomosci, ze zrzekam sie wszelkich roszczen finansowych
wynikajacych z ewentualnego komercyjnego wykorzystania wynikéw prac
badawczych lub ustug powstalych na bazie udostepnionego przeze mnie
materiatu.

Dobrowolnie wyrazam zgode na udzial w badawczym eksperymencie
medycznym, o ktérym mowa w pkt. 2.

[0 Oswiadczenie uczestnika matoletniego, ktory ukonczyt 13 r. z.

1.

Oswiadczam, Ze zapoznatem/am sie z informacja o badaniu (lub zostata mi
ona przystepnie przedstawiona), zrozumiatem/am cele projektu G4PL i
wyrazam dobrowolng zgode na udziat w tym badaniu obok zgody mojego
opiekuna/opiekunki.

[0 Oswiadczenie opiekuna prawnego uczestnika matoletniego
Niniejszym o$wiadczam, zZe:

1.

2.

Jestem opiekunem prawnym matoletniego Uczestnika i posiadam nad nim
petnie wtadzy rodzicielskiej/prawng opieke.

Zostatem/am poinformowany/a o zatozeniach, celach, przebiegu i sposobie
przeprowadzania analiz w ramach projektu G4PL oraz o przewidywanych
korzysciach i ryzyku zwigzanym z udziatem w Projekcie. OSwiadczam, ze
zrozumialem/am informacje dotyczace badawczego eksperymentu
medycznego, w ktorym matoletni Uczestnik ma wzig¢ udziat.

Zostatem/am poinformowany/a, Ze udziat w Projekcie jest dobrowolny.
Zostatem/am poinformowany/a, ze moge wycofa¢ sie z udziatlu w tym
eksperymencie medycznym w dowolnym momencie, bez podania przyczyn, a
moja decyzja nie pociagnie za sobg zadnych kar ani utraty praw, ktére mi
przystuguja z innych tytutow. W przypadku wycofania swojego udziatu, moje
dane osobowe, dane genetyczne zostang usuniete, a przekazany materiat
zniszczony.

Otrzymatem/am wyczerpujace, satysfakcjonujgce mnie odpowiedzi na zadane
pytania. Zostatem/am réwniez poinformowany/a, ze jesli w trakcie trwania
eksperymentu medycznego bede miat/a jakie$ pytania lub watpliwos$ci, moge
sie z nimi zwracac¢ do kierownika projektu lub cztonkéw zespotu badawczego.
Dobrowolnie wyrazam zgode na udzial mojego dziecka/podopiecznego w
badawczym eksperymencie medycznym, o ktérym mowa w pkt. 2.
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[l Zgoda na przetwarzanie danych osobowych

Przyjmuje do wiadomosci, Ze moje dane lub dane mojego dziecka beda przetwarzane
przez Wspdétadministratoréw wytacznie w celu realizacji projektu G4PL - Genomika dla
Polski”, w tym w celu niezbednej komunikacji zwigzanej z udziatem w badaniu, jak
réwniez z biobankowaniem materiatu genetycznego.

1. Zgoda na kontakt. Wyrazam dobrowolng zgode na kontakt ze strony
Wspétadministratoréw w sprawach zwigzanych z moim udziatem w badaniu
(np. przekazanie informacji o wynikach, prosba o uzupetnienie danych, inne
kwestie organizacyjne) za posrednictwem:

L1 Numeru telefonu (potaczenia gtosowe oraz wiadomosci SMS/MMS)

[ Adresu e-mail

L1 Poczty tradycyjnej (na wskazany adres korespondencyjny)

2. Informacja o prawach. Zostatem/am poinformowany/a, Ze:

e Moje dane beda przetwarzane zgodnie z rozporzadzeniem RODO.

¢ Dane genomiczne i medyczne sa poddawane procesowi kodowania
(pseudonimizacji), co zapewnia mi wysoka prywatnosc¢.

¢ Mam prawo do wgladu w swoje dane, ich sprostowania, usuniecia lub
ograniczenia przetwarzania, przenoszenia do innego
Wspétadministratora, wniesienia sprzeciwu do Wspétadministratora.

e Moja zgoda jest dobrowolna i moge ja wycofa¢ w dowolnym momencie
bez podawania przyczyny, co nie wptynie na zgodnos$¢ z prawem
przetwarzania dokonanego przed jej wycofaniem.

e Szczegotowa klauzula informacyjna dotyczaca przetwarzania danych
(w tym danych Wspo6tadministratorow) zostata mi udostepniona w
Pakiecie Informacyjnym.
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[0 Oswiadczenie o przyjeciu warunkow ubezpieczenia
Niniejszym o$wiadczam, ze:

Zapoznatem/zapoznatam sie z warunkami ubezpieczenia odpowiedzialnosci
cywilnej jednostki prowadzacej badawczy eksperyment medyczny za szkody
wyrzagdzone w zwigzku z prowadzeniem badawczego eksperymentu
medycznego zgodnie z polisa numer 436000431727 wystawiong w

Towarzystwie Ubezpieczeniowym ERGO Hestia i je akceptuje.

[l Zgoda na wykorzystanie materiatu biologicznego i danych genomowych w

przysztych projektach naukowych

Niniejszym o$wiadczam, zZe:

[0 Wyrazam dobrowolng zgode na wykorzystanie mojego materiatu
biologicznego (w formie pseudonimizowanej uniemozliwiajacej bezposrednia
identyfikacje) w przysztych, obecnie nieplanowanych badaniach z zakresu
genetyki cztowieka, medycyny personalizowanej oraz diagnostyki chordb,
prowadzonych przez Wspotadministratoréw lub ich partneréw naukowych - na

podstawie zawartych z tymi podmiotami umow.

Zostatem poinformowany, ze moj materiat biologiczny przechowywany bedzie
w Scisle kontrolowanych warunkach gwarantujacych jego trwato$¢ i moze by¢
udostepniany innym uprawnionym zespotom badawczym, z zachowaniem

rygorystycznych zasad poufnosci.

1 Wyrazam dobrowolng zgode na wykorzystanie moich danych genomowych
(w formie pseudonimizowanej uniemozliwiajacej bezposrednia identyfikacje)
w innych, przyszlych projektach i badaniach z zakresu biologii, medycyny i
ochrony zdrowia, w tym w szczegélnoSci w ramach miedzynarodowego

projektu Genome of Europe (GoE, Genom Europy).

Zostatem poinformowany, Ze moje dane beda przechowywane w bezpiecznych,
kontrolowanych bazach danych i mogg by¢ udostepniane innym uprawnionym

zespotom badawczym, z zachowaniem rygorystycznych zasad poufnosci.
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[0 Wybor zakresu informacji zwrotnej

Przyjmuje do wiadomosci, Ze badanie ma charakter naukowy, a nie diagnostyczny.
Niemniej jednak chce otrzymac¢ informacje o wynikach analiz mojego materiatu
genetycznego w nastepujacym zakresie (prosze zaznaczy¢ wtasciwe pola):

L1 Markery jednorodzicielskie (linia meska i zeniska)

Chce otrzymac informacje o mojej przynaleznosci do okreslonej haplogrupy
(pochodzenie w linii ojcowskiej - chromosom Y oraz matczynej - mtDNA).

L1 Warianty patogenne i prawdopodobnie patogenne w wybranych genach

Chce zostac poinformowany o wykryciu patogennych lub potencjalnie patogennych
wariantéw genetycznych, znajdujqcych sie na liscie 84 genéw rekomendowanych
przez ACMG.

L1 Nie chce by¢ informowany o zadnych wynikach

Przyjmuje do wiadomosci, Ze moje dane zostanq wykorzystane wytqcznie do celow
naukowych, a ja nie otrzymam Zadnej informacji zwrotnej o stwierdzonych
wariantach.

PODPISY

Oswiadczam, Ze miatem/am mozliwo$s¢ zadawania pytan, otrzymatem/am na nie
wyczerpujace odpowiedzi i biore udzial w projekcie dobrowolnie. Zostatem/am
poinformowany/a o prawie do wycofania zgody w dowolnym momencie.

Data Podpis Uczestnika

Data Podpis Opiekuna Uczestnika

Potwierdzam, ze udzielitem/am uczestnikowi petnej informacji o projekcie,
warunkach udziatu w nim i zakresie przetwarzania danych.

Data Podpis osoby przyjmujacej oSwiadczenia
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