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INFORMACIJA ASMENIUI APIE DALYVAVIMA BIOBANKO VEIKLOJE
(12 — 18 mety jaunimui)

Tu esi kvieCiamas (-a) dalyvauti VS| Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky
Biobanko (toliau — Biobankas) veikloje.

1.  Kokia Sio dokumento paskirtis?

Sioje formoje pateikiama Tau skirta informacija apie dalyvavima Biobanko veikloje,
dalyvavimo nauda, rizika, galimi nepatogumai ir kita svarbi informacija. Jei nuspresi dalyvauti,
prasysime Taves ir Tavo tévy/globéjy pasirasyti informuoto asmens sutikimo dalyvauti Biobanko
veikloje, forma. Tu ir Tavo tévai/globéjai pasiraSydami $ig forma, patvirtinsite savo sutikimg dél Tavo
dalyvavimo Biobanko veikloje. Neskubék ir atidziai perskaityk §j dokuments, jei nesupratai kokio
nors zodzio ar teiginio, visus i8kilusius klausimus butinai uzduok gydytojui ar Biobanko atstovui.

2. Kas yra Biobankas ir kas jame atliekama?

2.1 Biobankas — tai V§] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky (toliau — Santaros
kliniky) padalinys, kuriame tvarkomi asmeny biologiniai éminiai ir sveikatos informacija, reikalinga
Biobanko vykdomai veiklai ir moksliniams tyrimams atlikti.

2.2 Zmogaus biologiniai éminiai (toliau — biologiniai éminiai) — tai biologin¢ medziaga,
paimta i§ gyvo ar mirusio Zzmogaus organizmo (pvz. kraujas, jo dalys, jvairis organizmo skys¢iai, t.y.
seilés, Slapimas ir kt., audiniai ar organy dalys, t.y. navikai, apgamai, oda, plaukai, ir (ar) kiti i$
Zmogaus organizmo paimti biologiniai éminiai).

2.3 Biologiniy éminiy tvarkymas — tai bet kuris su Zmogaus biologiniais éminiais
atlickamas veiksmas: paémimas, apdorojimas, konservavimas, kaupimas, saugojimas,
identifikavimas, vertinimas, Klasifikavimas, grupavimas, jungimas, keitimas (papildymas ar
taisymas), teikimas, paieska, naikinimas ar bet kuris kitas veiksmas arba veiksmai.

2.4 Sveikatos informacija — tai duomenys apie Tavo sveikata, ligas ir sveikatos sutrikimus,
Ju priezastis, iSorés veiksnius, diagnoze, eiga, prognoze, gydyma, iSeitis, mirtj, paveldimuma ar bet
kuri kita su sveikata susijusi informacija.

2.5 Sveikatos informacijos tvarkymas — bet kuris su asmens sveikatos informacija
atliekamas veiksmas: rinkimas, uzraSymas, kaupimas, saugojimas, klasifikavimas, grupavimas,
jungimas, keitimas (papildymas ar taisymas), biomedicininis tyrimas, teikimas, paskelbimas,
naudojimas, loginés ir (arba) aritmetinés operacijos, paieska, skleidimas, naikinimas ar Kitoks
veiksmas arba veiksmai.

Tau sutikus dalyvauti Biobanko veikloje, Biobankas, vadovaudamasis Tavo sutikimu, savo
veikloje naudos Tavo: 1) biologinius éminius ir (ar) 2) sveikatos informacija.

3. Kokiems tikslams naudojami Biobanke sukaupti biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos
informacija?
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Vystantis biomedicinos mokslui, kuriant pazangius diagnostikos, gydymo biidus, ligy
prevencijos, prieziliros algoritmus, biitina sukaupti ir pateikti mokslininkams-tyré¢jams kokybiskai
paruostus biologinius éminius, o taip pat kuo daugiau informacijos apie sveikatg, ligas, jy gydyma,
eigg ir baigt] (sveikatos informacija). Santaros kliniky Biobanke saugomi biologiniai éminiai ir (ar)
sveikatos informacija gali bati teikiama Lietuvos ir uzsienio mokslininkams-tyréjams moksliniams
tyrimams atlikti. Taip pat ji gali biiti naudojama ir paciame Biobanke, siekiant atlikti mokslinius
tyrimus ar tobulinti biologiniy €éminiy apdorojimo technologijas.

Siandien dar néra zinoma, kokios technologijos bus i§vystytos rytoj, todél §iandien negalima
konkreciai nurodyti, kokiame moksliniame tyrime bus panaudoti Tavo biologiniai éminiai ir (ar)
sveikatos informacija, taciau tokiy moksliniy tyrimy pavyzdziais galéty biiti: naujy vaisty, gydymo ir
diagnostikos metody kirimas, naudojantis biobankuose sukauptais biologiniais éminiais ir (ar)
sveikatos informacija.

Tavo dalyvavimas Biobanko veikloje jau Siandien yra labai svarbus: tai pasitarnaus ateities
visuomenei, biomedicinos mokslo pazangai, naujy sveikatinimo, ligy prevencijos, diagnostikos,
gydymo metody kiirimui.

4. Kokie biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos informacija bus tvarkomi Biobanke?
Biobanke gali biiti paimami Sie Tavo biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos informacija:

4.1. I8 Taves bus imami biologiniai éminiai gydytojo paskirtiems tyrimams ar gydymui
atlikti. Vadovaujantis galiojanciais teisés aktais, biologiniai éminiai, like po gydytojo Tau skirty
tyrimy ar gydymo, jprastai yra sunaikinami. Tau sutikus dalyvauti Biobanko veikloje, dalj biologiniy
éminiy, likusiy po Tau suteikty asmens sveikatos priezitiros paslaugy ir (ar) sveikatos informacija,
i$saugosime Biobanke ateities moksliniams tyrimams.

4.2. Kai kurie iki Sio sutikimo dienos surinkti biologiniai €éminiai, kurie buvo imami atliekant
gydytojo Tau paskirtus tyrimus ar gydyma, buvo saugomi Santaros kliniky diagnostiniuose
archyvuose, o sveikatos informacija saugoma Tavo ligos (sveikatos) istorijose. Tau sutikus dalyvauti
Biobanko veikloje, dalj $iy biologiniy éminiy ir (ar) sveikatos informacija i§saugosime ir tvarkysime
Biobanke ateities moksliniams tyrimams. Biobankas imsis priemoniy, kad diagnostiniame archyve
likty pakankama dalis Tavo biologinio éminio diagnostiniams tyrimams atlikti, jei Tau to ateityje
prireikty.

4.3 Jei iki Sio Sutikimo davimo dienos Tu dalyvavai Santaros klinikose atliekamuose
biomedicininiuose tyrimuose, Tavo biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos informacija jau gali buti
saugomi Santaros kliniky biomedicininiy tyrimy archyvuose bei Tavo biomedicininiy tyrimy ligos
(sveikatos) istorijose. Jei sutiksi, Sie Tavo biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos informacija gali buti
perduodami tvarkyti Biobanke.

DaZniausiai Biobanke saugomi kraujas, jo dalys, organizmo skysciai (seilés, Slapimas),
operacijy, invaziniy ir (ar) intervenciniy procediiry metu pasalintas navikas ar Salia esantis audinys,
kauly ¢iulpai, smegeny skystis ir kt. biologiniai éminiai.

5. Kokia su dalyvavimu Biobanko veikloje susijusi rizika ir nepatogumai?

Tavo dalyvavimas Biobanko veikloje jprastai nesukels Tau nepatogumy ar riziky, nes Tu
sutinki Biobankui perduoti tvarkyti biologinius éminius, likusius po operacijy, invaziniy ir (ar)
intervenciniy procediiry, bei sveikatos informacija, todé¢l be iSankstinio Tavo sutikimo, Tau nebus
atlickamos jokios papildomos invazinés ir (ar) intervencinés procediiros. Dalyvaujant Biobanko
veikloje, egzistuoja minimali rizika, susijusi su Tavo sveikatos informacijos atskleidimu tvarkant



Siuos duomenis Biobanke. Jeigu Tu ir Tavo tévai/glob¢jai sutiksite dél Tavo dalyvavimo Biobanko
veikloje, yra tikimyb¢, kad susidursi su pasiruo$imo vizitui ] Biobanka nepatogumais (pvz., sveikatos
informacijos surinkimas, klausimyno uzpildymas pries vizitg, atvykimo j Biobanka islaidos), vizito
biobanke metu taip pat galimi nepatogumai (pvz., vizito trukmé, klausimyno pildymas, atsakymai i
klausimus, nemaloniy prisiminimy, streso galimybe¢). Toks papildomos informacijos rinkimas gali
salygoti nemalonius prisiminimus bei sukelti stresa.

Bet kokia invazin¢ ir (ar) intervenciné procediira, kurios vienintelis tikslas yra gauti ir toliau
tvarkyti biologinj éminj (éminius) Biobanke ir su juo (jais) atlikti biomedicininius tyrimus, o ne Tave
gydyti ar nustatyti diagnozg, yra leidziama tik tuo atveju, jeigu Tu ar Tavo teisétas atstovas duosite
atskirg sutikimg paimti Tavo biologinj éminj tokiu tikslu. Tokiu atveju Tau ir Tavo
tévams/globéjams bus pateikta papildoma Informacija apie invazine (-es) ir (ar) intervencines
(-iu) procediros (-y) atlikimo iSimtinai biologiniams éminiams paimti ir tvarkyti Biobanke bei
Informuoto asmens sutikimas dél invazinés (-iy) ir (ar) intervencinés (-iy) procediiry atlikimo
iSimtinai biologiniams éminiams paimti ir tvarkyti Biobanke formos.

Su Biobanko veikla susijusios veiklos draudziamos VS§] Vilniaus universiteto ligoninés
Santaros kliniky profesinés atsakomybeés draudimu. Atliekant klinikinius ar mokslinius tyrimus,
biomedicininio tyrimo uzsakovo, jstaigos ir tyréjo veikla Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo
nustatyta tvarka yra draudziama civilinés atsakomybés (Klinikiniy tyrimy) draudimu galimai turtinei
ir neturtinei Zalai atlyginti.

6. Kokiu budu ir kokia informacija apie mane gaus Biobankas?

Gaves Tavo ir Tavo tévy/globéjy sutikimg dalyvauti Biobanko veikloje, Biobankas turés teise
gauti Tavo sveikatos informacijg i§ Santaros kliniky, Santaros kliniky valdomy bei tvarkomy
informaciniy sistemy, kity asmens sveikatos prieziiiros jstaigy ligos (sveikatos) istorijy, jy tvarkomy
informaciniy sistemy, kity valstybés registry ir (ar) valstybés informaciniy sistemy (pvz. Vézio
registro, Elektroninés sveikatos paslaugy ir bendradarbiavimo infrastruktiiros informacinés sistemos,
Visuomenés sveikatos saugos informacinés sistemos, Mirties atvejy ir jy priezasCiy valstybés registro,
kt.). Biobankas taip pat turés teise gauti Tavo sveikatos informacija i§ kity juridiniy asmeny, Tavo
nurodyty Sutikime dalyvauti Biobanko veikloje, jeigu §ios sveikatos informacijos néra registruose ir
(ar) valstybés informacinése sistemose, sveikatos priezitiros jstaigose arba Sios informacijos
suteikimas pareikalauty nepagristai dideliy materialiniy ir (ar) laiko sgnaudy.

7. Kas ir kada galés gauti informacija apie mano biologinius éminius ir asmenj bei kaip
bus uZtikrinamas mano asmens duomeny saugumas?

Biobanke tvarkomi Tavo biologiniai €éminiai ir (ar) sveikatos informacija gali biiti teikiami
mokslininkams-tyréjams (biomedicininio tyrimo uzsakovui, pagrindiniam tyréjui, jy jgaliotiems
atstovams), atliekantiems biomedicininj tyrimg Lietuvos Respublikoje ir uz jos riby, kitiems
biobankams. Tavo biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos informacija teikiami taip, kad nebiity galima
tiesiogiai ar netiesiogiai nustatyti Tavo tapatybes.

Biobanke tvarkoma Tavo sveikatos informacija yra konfidenciali ir tvarkoma jstatymy
nustatyta tvarka. Tvarkant Tavo sveikatos informacija, siekiama, kad rizika apie Tavo asmens
duomeny atskleidimg biity minimali. Tu turi teis¢ ] privatumg ir Biobankas dés visas jmanomas
pastangas, kad jis nebiity paZeistas. Siekdamas iS§saugoti asmeny, dalyvaujanc¢iy Biobanko veikloje,
konfidencialumg, Biobankas imasi visy biitinyjy saugos priemoniy, todél biologinius éminius ir (ar)
sveikatos informacija apie juos saugo atskirai. Visa su Tavimi susijusi sveikatos informacija bus
laikoma konfidencialia ir nebus atskleidziama su moksliniu tyrimu nesusijusiems asmenims. Tam
tikra sveikatos informacija nelaikoma konfidencialia ir gali biiti paskelbta be Tavo sutikimo, jeigu,
paskelbus tokig sveikatos informacija, nebus galima tiesiogiai ar netiesiogiai nustatyti Tavo tapatybés.
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Biomedicininiy tyrimy, atlikty, naudojant Tavo biologinius éminius ir (ar) sveikatos informacija,
rezultatai bus skelbiami viesai, taiau Tavo asmens tapatybé niekaip nebus atskleista.

Biobanke tvarkomos sveikatos informacijos konfidencialumg uztikrina visi fiziniai (tyréjai)
ir juridiniai (institucijos, atliekancios tyrimus) asmenys, kurie naudojasi Sia sveikatos informacija, taip
pat Biomedicininiy tyrimy etikos jstatyme nurodyti subjektai (jvairiis registrai, kt. institucijos).
Pazymétina, kad tik Sie asmenys, turintys specialias prisijungimo priemones, turi prieiga prie
Biobanke saugomos sveikatos informacijos.

Atskirais atvejais Biobankas Tavo biologinius éminius ir (ar) sveikatos informacija ar juos
naudojant gautus biomedicininiy tyrimy rezultatus ar jy dalj, kurie leidZia nustatyti Tavo tapatybe,
galés suteikti tik teismo sprendimu Lietuvos Respublikos teisés akty numatytais atvejais.

8. Kokie yra sutikimai, susije¢ su Tavo dalyvavimu Biobanko veikloje?
8.1. Sutikimas dalyvauti Biobanko veikloje

Tau ir Tavo tévams/globéjams sutikus dél Tavo dalyvavimo Biobanko veikloje, jus sutinkate,
kad atlikus gydytojo Tau ateityje skiriamus tyrimus bei gydyma Tavo sveikatos prieziiiros ar
diagnostikos tikslais ir (ar) biomedicininio tyrimo tikslu, biologiniai éminiai, lik¢ po operacijy,
invaziniy ir (ar) intervenciniy procediry, ir (ar) Tavo sveikatos informacija galés biiti perduodami
Biobankui tvarkyti bei ateities moksliniams tyrimams vykdyti.

8.2. Atidétas sutikimas dalyvauti Biobanko veikloje

Kai kurie iki §io sutikimo dienos surinkti biologiniai éminiai, kurie buvo imami atliekant
gydytojo Tau paskirtus tyrimus bei gydyma Tavo sveikatos priezitiros ar diagnostikos tikslais buvo
saugomi Santaros kliniky diagnostiniuose archyvuose, o sveikatos informacija saugoma Tavo ligos
(sveikatos) istorijose. Sprendima, ar leisti Biobankui tvarkyti Tavo biologinius éminius, likusius po
chirurginiy operacijy, invaziniy ir (ar) intervenciniy procediiry, ir (ar) Jisy sveikatos informacija,
galima pateikti per vieng ménesj nuo procediiros atlikimo. Praéjus Siam laiko tarpui biologiniai
éminiai, lik¢ po Tau paskirty tyrimy ar procediiry, bus sunaikinti, jeigu Tu ar Tavo tévai/globéjai
neduosite sutikimo dalyvauti Biobanko veikloje. Tau sutikus dalyvauti Biobanko veikloje, dalj Siy
biologiniy éminiy ir (ar) sveikatos informacijg iSsaugosime ir tvarkysime Biobanke ateities
moksliniams tyrimams. Biobankas imsis visy priemoniy, kad diagnostiniame archyve likty
pakankama dalis Tavo biologinio éminio diagnostiniams tyrimams atlikti, jei Tau to ateityje prireikty.

8.3. Sutikimas Biobanko veikloje naudoti Santaros kliniky diagnostiniuose ir (ar)
biomedicininiy tyrimy archyvuose saugomus biologinius éminius ir (ar) sveikatos informacijg

Tau ir Tavo tévams/glob¢jams sutinkant dél Tavo dalyvavimo Biobanko veikloje, sutinkate,
kad Biobanke bty tvarkomi Tavo biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos informacija sukaupta Santaros
kliniky diagnostiniuose ir (ar) biomedicininiy tyrimy archyvuose iki $io Sutikimo davimo dienos. Jei
sutiksite Biobankui perduoti tvarkyti Tavo biologinius éminius, Biobankas imsis visy priemoniy, kad
diagnostiniame archyve likty pakankama dalis Tavo biologinio éminio diagnostiniams tyrimams
atlikti, jei Tau to ateityje prireikty.

9. Kas atsitiks, jei a$ neduosiu sutikimo dalyvauti Biobanko veikloje?

Nesutikus dalyvauti Biobanko veikloje, Tavo sveikatos prieziiirai tai neturés jokios jtakos.
Diagnostikos, gydymo ar kitos sveikatos priezitiros paslaugos Tau bus teikiamos jprasta tvarka.

Neturédamas Tavo sutikimo, niekas negali paimti bei panaudoti Tavo biologinius €minius ir (ar)
sveikatos informacija Biobanko veiklai, net jeigu tai ir turéty visuomeninj, mokslinj tikslg bei nauda.



10. Kokia biologiniy éminiy bei sveikatos informacijos tvarkymo Biobanke trukmé? Ar
davus sutikima dalyvauti Biobanko veikloje, véliau galésiu jj atSaukti?

Tau davus sutikimg dalyvauti Biobanko veikloje, Tavo biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos
informacija Biobanke bus tvarkoma neterminuotai.

Tu bet kada gali atSaukti savo sutikimg dalyvauti Biobanko veikloje. Pazymime, kad
atsisakymas dalyvauti Biobanko veikloje neturés jtakos Tavo tolimesnei sveikatos priezitirai.

11. Jei nuspresciau atSaukti savo sutikima dalyvauti Biobanko veikloje, kokius
veiksmus turéciau atlikti?

Biobanko veikloje dalyvauji savanoriskai, tod¢l turi teis¢ atsisakyti, o pradéjes gali bet kada
iSreiksti norg i jo pasitraukti. Norédamas atSaukti savo sutikimg dalyvauti Biobanko veikloje, Tu
turési uzpildyti nustatytos formos prasyma. Jeigu dél pablogéjusios sveikatos biiklés negalési spresti
dél tolesnio dalyvavimo Biobanko veikloje, i Tavo norg atSaukti sutikima bus atsizvelgiama, taciau
formaliai §j sprendimg galés priimti tik tavo tévai/globg¢jai, t.y. Tavo atstovai pagal jstatyma.

Rasyting atSaukimo formg galite rasti www.hotc.It/biobankas. Kilus klausimams dél
dalyvavimo Biobanko veikloje, detalesne informacija galite gauti susisieke telefonu: +370 68862619,
arba el. pastu: biobankas@santa.lt.

12. Kaip greitai bus sunaikinti mano biologiniai éminiai ir (ar) sveikatos informacija,
atSaukus mano sutikimg dalyvauti Biobanko veikloje?

Biobankas, gaves Tavo ir Tavo tévy/globéjy raSytinj prasyma dél Tavo dalyvavimo
atSaukimo Biobanko veikloje, sunaikins Tavo biologinius éminius ir (ar) sveikatos informacija.
Biobankas nedelsiant, bet ne veliau kaip per 6 ménesius sunaikins Tavo biologinius éminius.
Biobanko turima Tavo sveikatos informacija bus sunaikinama nedelsiant, bet ne véliau kaip per 5
darbo dienas. Apie Tavo sveikatos informacijos sunaikinimg Biobanke Tu ir Tavo tévai/globéjai
busite informuoti ne véliau kaip per 3 darbo dienas nuo sveikatos informacijos sunaikinimo. Taip pat
per tris darbo dienas nuo sveikatos informacijos ir biologiniy éminiy sunaikinimo Biobankas prane$
praSyma pateikusiam asmeniui apie biologiniy €éminiy ir sveikatos informacijos sunaikinimg praSyme
atSaukti sutikimg nurodytu biidu. Jau atlikty biomedicininiy tyrimy rezultatai, gauti atliekant
biomedicininius tyrimus su Tavo biologiniais éminiais ir (ar) sveikatos informacija iki praSymo dél
dalyvavimo Biobanko veikloje at§aukimo, naikinami nebus.

13. Ar a§ Zinosiu, kokie konkretiis biomedicininiai tyrimai buvo atlikti su mano
biologiniais éminiais ir (ar) sveikatos informacija bei kokie rezultatai buvo gauti?
Tu ar Tavo tévai/globéjai turite teis¢ rastu kreiptis | Biobanka ir gauti informacijg apie tai,
ar Tavo biologinis éminys ir (ar) sveikatos informacija buvo panaudoti moksliniams tyrimams. Tu ir
tavo tévai/globéjai galésite gauti informacijg apie konkrety biomedicininj tyrima.

14. Ar man bus praneSta, jei biomedicininio tyrimo metu paaiSkés mano sveikatai
svarbi informacija?

Biomedicininiy tyrimy metu panaudojus Biobanke tvarkomus Tavo biologinius éminius ir
(ar) sveikatos informacija, gali paaiSkéti svarbi informacija apie Tau kylancig rizika susirgti viena ar
kita liga, ar gauti naujy duomeny apie efektyvesnius gydymo metodus Tavo ligos atveju. Svarbi
informacija — tai informacija, kuri padeda nustatyti rizikg susirgti gyvybei gresianéiu ir (ar) sunky
nuolatinj nejgalumga sukelianciu sveikatos sutrikimu. Jei Tu ar Tavo tévai/globéjai neatsisakysite gauti
Sios informacijos, su jumis bus susisiekta, o jei nepavyks susisiekti, §i informacija bus perduota Tavo
Seimos gydytojui.
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