
ІНФОРМАЦІЙНЕ ПОВІДОМЛЕННЯ ПРО БІОБАНКІНГ, v. 1 1

ІНФОРМАЦІЯ ПРО БІОБАНКІНГ ГЕНЕТИЧНОГО МАТЕРІАЛУ ТА ДНК

Біобанкінг - це безпечне зберігання біологічного матеріалу (крові/слини/тканини
або ДНК/РНК, виділеної з них) та супровідної медичної інформації (з Анкети
Учасника) для майбутніх досліджень. Головною метою біобанкінгу у проєкті
G4PL є створення бази генетичних даних осіб, що мешкають у Польщі. Наданий
зразок дозволить розшифрувати Ваш геном, тобто повну “інструкцію побудови”
організму. Поєднання цих даних з інформацією із анкети дозволить ефективніше
діагностувати рідкісні захворювання та генетичні патології в майбутньому,
виявляти схильність до певних хвороб та розвивати галузь персоналізованої
медицини, завдяки чому, зокрема, кращий підбір ліків до індивідуальних
особливостей та потреб організму, стане можливим.

1. Мета зберігання (Біобанкінгу)

Погоджуючись взяти участь у проєкті, Ви також погоджуєтеся на довгострокове
зберігання (біобанкінг) зібраного біологічного зразка (крові/слини/тканини) та
виділеного з них генетичного матеріалу (ДНК /РНК). Цей матеріал буде
зберігатися для наступних цілей:

-   проведення досліджень запланованих у проєкті G4PL;
-   використання в майбутніх, наразі незапланованих дослідженнях в галузі

генетики людини, персоналізованої медицини та діагностики
захворювань.

2. Термін та місце зберігання

Зразки зберігатимуться у спеціалізованих філіях біобанків, що належать до
Консорціуму, протягом періоду, необхідного для досягнення наукових цілей,
щонайменше до 2050 року, або до вичерпання запасів, з суворим дотриманням
технічних стандартів (включаючи зберігання у -80°C або в рідкому азоті).

3. Безпека та конфіденційність

Матеріал на біобанкінгу є псевдонімізований. Це означає, що зразки будуть
позначені унікальним ідентифікатором з літер і цифр, а зв’язок між Вашими
персональними даними та цим ідентифікатором ретельно захищений та
доступний лише уповноваженим співробітникам біобанку. Науковці, що
досліджуватимуть Ваші зразки у майбутньому,
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не матимуть доступу до Вашого імені ані прізвища.

4. Право на відкликання згоди

Ви маєте право відкликати згоду на біобанкінг свого матеріалу у будь-який
момент. У такому випадку, у відповідь на Ваш запит, решта біологічного
матеріалу та виділена з нього ДНК/РНК буде негайно знищена, а цей процес
буде задокументовано. Відкликання згоди не матиме впливу на результати
досліджень, які вже були проведені та опубліковані до Вашого запиту.

5. Відсутність матеріальної вигоди

Надання матеріалу до біобанку є безкоштовним. Учасник не отримує жодних
фінансових прав на будь-які результати досліджень, наукові відкриття чи
комерційні продукти, які можуть бути створені на основі аналізу зібраного
матеріалу.

6. Обробка даних

Правовою основою обробки персональних даних є ст. 6 пкт. 1а RODO (укр.
“Загальний Регламент про Захист Даних”) та ст. 9 пкт. 2а RODO - добровільно
заявлена згода учасника. Повну інформацію про обробку персональних даних
можна знайти у Інформаційному повідомленні RODO.


