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SOLICITUD DE DATOS DE GENOTIPADO PARA PROYECTOS DE INVESTIGACION

A RELLENAR POR EL CEGEN-BANCO NACIONAL DE ADN

Referencia:

Fecha de entrada:

"

Fecha de la evaluacién del “Comité Cientifico Externo”:

"

Fecha de la evaluacién del “Comité de Etica Externo”:

Fecha de la resolucion:

Titulo del proyecto:

Project title:

Investigador principal: Nombre y apellidos:

Cargo/Puesto:

Departamento:

Institucién:

Direccion Postal:

Teléfono: ‘ e-mail:
Entidad financiadora del Privada: Publica:
proyecto: N© de referencia del proyecto:

Resumen del proyecto:

Summary of project:
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Objetivos especificos:
(Indique los objetivos del
proyecto)

Specific objectives:
(Please detail the goals of
the project)
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ETHICAL ISSUES

YES NO

1.- Do you need to know the birth place of the donor, their parents or grand parents?

COMMENT.- (max. 250 words)

If you have answered yes to question 1.-, please, explain for what purposes are you identifying the ancestral

geographic origins of your samples?

2.- Does the study involve the international transfer of data to a non-EU country or
countries in which the legislation of personal data protection legislation does not assure
the same rights to donors that the European/Spanish one?

COMMENT.- (max. 250 words)

If you have answered yes to question 2.-, please, explain how you deal with this situation.

3.- Do the study objectives foresee the development of a knowledge or a technology
that may cause commercial profits in an immediate (5 years) future?

COMMENT.- (max. 250 words)

If you have answered yes to question 3.-, please, explain which mechanisms are in place to ensure that the profit will

benefit society?
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Tipo de panel de genotipado solicitado: Infinium Global Screening Array

Namero de muestras:

Otros comentarios o requerimientos:

NOTA IMPORTANTE:

Ademas de la informacidn recogida en este formulario, se debe adjuntar a esta solicitud la siguiente documentacién:
1.- Informe del comité ético de la institucion solicitante (OBLIGATORIO)
2.- Documentacién acreditativa de la financiacion del proyecto (opcional)
3.- Copia del proyecto de investigacion (opcional)
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ACUERDO DE CESION DE DATOS DE GENOTIPADO

CONDICIONES GENERALES:

El acceso a los datos genéticos tiene asociadas unas tarifas en concepto de gastos de gestion que varian en funcion
del tipo de organismo al que pertenezca el grupo investigador (publico o privado) y si es o se ha sido usuario de los
servicios del CEGEN-FPGMX y/o del BNADN:

A) CEGEN-FPGMX: el acceso a los datos no tendrd coste para los usuarios que realicen los servicios de
genotipado asociados a su proyecto en el CEGEN; en el caso de no ser usuario, el acceso a los datos genéticos
individuales podria tener costes adicionales que tendria que consultar directamente a CEGEN-FPGMX
(coordinacion.cegen@usc.es).

B) BNADN: el acceso a los datos genéticos tiene asociadas unas tarifas en concepto de gastos de gestién que
varian en funcion del tipo de organismo al que pertenezca el grupo investigador (publico o privado) y si es o se
ha sido usuario de los servicios del CEGEN y/o del BNADN. Las tarifas actualizadas estan disponibles en:
https://www.bancoadn.org/tarifas.html.

El solicitante se compromete a:
1.- No realizar cesiones de los datos a terceros, si no estaba contemplado en el proyecto que apoya la solicitud.

2.- No emplear los datos obtenidos con fines diferentes a los justificados para su obtencion e informar sobre cualquier
posible incidencia que haya interferido con el uso de los datos para los fines y periodos previstos.

3.- Hacer disponibles los resultados de su investigacién a otros investigadores en caso de que no hayan sido
publicados en un periodo no superior a dos afios tras la finalizacion del proyecto y custodiar esos resultados por un
periodo minimo de cinco afios tras la finalizaciéon del proyecto.

4.- Asumir el compromiso de citar en las publicaciones derivadas del uso de estos datos (en "Material y Métodos" y/o
en "Agradecimientos") que éstos se obtuvieron en el CEGEN-FPGMX a partir de muestras cedidas por el BNADN (p.ej.
Control samples were provided by the "Banco Nacional de ADN Carlos III (BNADN);www.bancoadn.org) and
genotyping services were provided by the “Centro Nacional de Genotipado-Fundacién Publica Galega de Medicina
Xenomica").

5.- Enviar al CEGEN-FPGMX y al BNADN, en el término de 2 afios, una memoria de la investigacién realizada asi como
una copia de los articulos cientificos publicados que se deriven de la investigacion de las muestras.

6.- Asegurar el cumplimiento de los requisitos éticos y legales asociados al manejo de datos.

DATOS DE ENVIO: Nombre y
apellidos:

Departamento
/Unidad:

Institucién:

Direccion
Postal:

Teléfono: e-mail:

DATOS DE

, Institucién:
FACTURACION:

Investigador responsable:

Direccién postal:

CIF:

Firma del investigador principal: Remitir a: Dr. Andrés Garcia Montero
Banco Nacional de ADN Carlos III
e-mail: bancoadn@usal.es

Dra. Inés Quintela

Centro Nacional de Genotipado-USC
e-mail: ines.quintela@usc.es;
coordinacion.CEGEN-FPGMX@usc.es

Firmado:
Fecha:
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INFORMACION ADICIONAL:

Acceso a los datos de genotipado

Podrd tener acceso a los datos almacenados en el CEGEN-FPGMX/BNADN cualquier grupo de investigacidn
nacional, europeo o internacional (en proyectos de cooperacion en los que forme parte activa Espafia) siempre que los
fines para los que se soliciten sean exclusivamente de investigacidn y sean consideradas de suficiente interés cientifico.
Para ello debe rellenarse el impreso de "“SOLICITUD DE DATOS DE GENOTIPADO PARA PROYECTOS DE
INVESTIGACION”, donde se harén constar claramente el titulo del proyecto, el investigador principal del mismo, el
estudio detallado para el que se van a utilizar los datos, con indicacion expresa de los datos solicitados (genotipos del
array Illumina GSA y/o del array Axiom Spain BA, la duracion del proyecto y sus fuentes de financiacidon junto con los
datos que se solicitan.

Evaluacion de la solicitud.

Todas las solicitudes que lleguen al CEGEN-FPGMX/BNADN seran estudiadas por el “Comité Cientifico Externo” y el
“Comité de Etica Externo” del CEGEN-FPGMX/BNADN y, cuando proceda, aprobadas.

Una vez la solicitud haya sido entregada y comprobado que contiene la documentacién e informaciéon adecuadas
para su consideracion por el CEGEN-FPGMX/BNADN, el grupo investigador recibira el resultado de la evaluacién en un
periodo no superior a 30 dias.

El CEGEN-FPGMX/BNADN remitird los datos de genotipado solicitados una vez ambos comités den su visto bueno
al estudio para el que se solicitan dichos datos.

Seleccion de las muestras.

Una vez informado favorablemente el proyecto para el que se solicitan los datos por los comités antes
mencionados, el CEGEN-FPGMX/BNADN procedera a seleccionar los datos que se ajusten a los parametros indicados en
la solicitud y disponibles en los repositorios del CEGEN-FPGMX/BNADN.

Por razones de anonimato no se proporcionaran mas datos asociados a las muestras genotipadas que los
estrictamente necesarios para la consecucién de los fines del proyecto. Las muestras genotipadas han sido
recodificadas aleatoriamente previamente a su genotipado, para asegurar el completo anonimato de los donantes. Asi,
ni el investigador ni el CEGEN-FPGMX/BNADN conoceran en ningin momento la identidad de los donantes de las
muestras individuales enviadas.

Tarifas.

A. Tarifas del CEGEN-FPGMX: el acceso a los datos tendrd coste para los usuarios que no utilicen los servicios de
genotipado del CEGEN-FPGMX en su proyecto. Dicho coste corresponde a la amortizacidn parcial de los gastos de
generacion de la informacién genética, asi como a los gastos de gestion de la solicitud. EIl CEGEN-FPGMX estimara el
coste de dichos procedimientos e informara de ello al grupo de investigacion solicitante; para cualquier duda o
aclaracién pueden dirigirse a la direccién de correo electrénico: coordinacion.cegen@usc.es

B. Tarifas del BNADN: las tarifas estdan publicadas en la pagina web del biobanco
(https://www.bancoadn.org/tarifas.html ); para cualqueir duda o aclaracidon pueden dirigirse a la direccién de correo
bancoadn@usal.es.

Debido a la gestion por dos organismos diferentes, si el acceso a los datos tuviera costes adicionales por parte del
CEGEN-FPGMX, el usuario recibiria dos facturas, una por el BNADN y otra por el CEGEN-FPGMX.

Tiempo de entrega.

Una vez resuelta favorablemente una solicitud, el CEGEN-FPGMX/BNADN se compromete a dar aceso a los datos
disponibles en un periodo no superior a 10 dias desde la fecha de la aprobacién de la solicitud.

Politica de privacidad.

De conformidad con lo dispuesto en el Reglamento (UE) 2016/679 relativo a la proteccién de los datos personales
de las personas fisicas y a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de
los derechos digitales, la informacién personal que usted nos pueda facilitar a través de este formulario de solicitud
quedara registrada en el BNADN. El tratamiento de sus datos personales se encuentra legitimado por ser necesario
para gestionar el objeto del presente documento. Estos datos personales no seran comunicados a ningun destinatario
salvo a aquellos que usted nos autorice o asi venga exigido por una ley. Usted podra ejercer los derechos de acceso,
rectificacion, supresién, limitacion de tratamiento, portabilidad y oposicidn en la siguiente direccion de correo
electronico: bancoadn@usal.es. En el caso de que usted precise conocer informacion adicional sobre el tratamiento de
sus datos personales, puede consultar dicha informacién adicional en el siguiente enlace dentro de nuestra pagina web:
http://www.bancoadn.org/politica-privacidad.html.
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