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ROGEN - Dezvoltarea cercetarii genomice in Romania

Fiecare genom conteaza: prin participarea dumneavoastra, contribuiti la o initiativa stiintifica de im-
portanta nationald, care va ajuta generatiile viitoare sa beneficieze de o medicina mai precisa si per-
sonalizata.

1. Ce este proiectul ROGEN

ROGEN este un program national coordonat de Universitatea de Medicina si Farmacie ,Carol
Davila” Bucuresti, in parteneriat cu principalele universitati si spitale din tara. Proiectul este public,
fara scop comercial, aprobat de autoritatile nationale de etica si cercetare biomedicala.

Scopul proiectului

e Crearea hartii genetice a populatiei din Romania;

e Dezvoltarea unei retele nationale de biobanci si baze de date genomice;
® Sprijinirea cercetarii medicale si a medicinei personalizate.

Durata proiectului: 12.2024 —12.2029
Finantare: fonduri europene si nationale nerambursabile.

2. Ce este genomica
Genomica studiaza totalitatea genelor unui individ si modul in care acestea influenteaza sanatatea.

Prin analiza ADN-ului, cercetatorii pot intelege:
e predispozitia la anumite boli,

e raspunsul la tratamente,
e cauzele diversitatii genetice a populatiei.

3. De ce este important sa participi

Fiecare genom conteaza. Participand la ROGEN, contribuiti la:
e crearea primei harti genetice complete a romanilor;

® progresul cercetarii in domeniul cancerului, bolilor cardiovasculare, neurologice, rare sau infecti-
oase;

e dezvoltarea medicinei personalizate in Romania.
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Beneficii pentru participanti:

e Consult medical si analize gratuite pentru evaluarea starii generale de sanatate (colesterol, glice-
mie, functie hepatica si renald, vitamina D, hemograma etc.);

e Masurdtori bazale (greutate, tensiune arteriald, parametri corporali);

e Posibilitatea de a primi informatii utile despre sanatatea proprie;

® Participarea la un proiect public major, cu impact national si stiintific.

Important: ROGEN este un proiect de cercetare — nu ofera testare genetica sau diagnostic medical
individual, dar poate contribui la descoperiri care vor imbunatati medicina viitorului.

4. Cine poate participa

e Cetateni romani cu varsta peste 18 ani;
® Persoane fara boli genetice sau tratamente cronice recente;
e Capabili sa inteleaga si sa semneze consimtamantul informat.

Dac3, in urma analizelor, nu indepliniti criteriile de includere, participarea se opreste fara consecinte,
iar datele si probele sunt sterse.

5. Ce presupune participarea

Daca acceptati sa participati:
1. Programarea vizitei prin completarea formularului online: https://rogen.umfcd.ro/prein-
scriere-participanti-studiu

2. Veti veni la o vizita unica intr-un centru ROGEN. Veti primi explicatiile necesare si veti
semna acordul de participare.

3. Veti avea un scurt consult medical, pentru evaluarea starii generale de sanatate (greutate,
tensiune, masuratori corporale).

4. Vi se vor recolta probe biologice, similare analizelor uzuale:
o sange (cativa mililitri)
o urind

o saliva

5. Veti completa un chestionar despre istoricul medical si familial.
6. Probele vor fi analizate genetic pentru a ,citi” intregul genom.
O parte dintre participanti vor fi selectati aleatoriu pentru analize suplimentare, mai detali-
ate.

7. Rezultatele vor fi folosite strict in scop de cercetare si nu reprezinta un diagnostic medi-
cal.

Daca se descopera o varianta genetica importanta pentru sanatatea dumneavoastra, veti fi

informat si veti putea discuta cu un medic genetician.
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Participantii pot fi invitati ulterior (cu acord explicit) pentru studii suplimentare.
6. Confidentialitatea si protectia datelor

e Toate datele sunt gestionate conform Regulamentului European GDPR si legislatiei romane.
e Informatiile personale (nume, CNP, contact) sunt stocate separat de datele genetice.

e Fiecare participant primeste un cod unic — doar medicul recrutor poate face legatura cu identi-
tatea.

e Datele pot fi utilizate exclusiv Tn scop stiintific, niciodata comercial.
e Participantii pot solicita oricand:

O acces la datele proprii;

O corectarea sau stergerea acestora;

O retragerea consimtamantului.

7. Riscuri posibile

e Disconfort minor la recoltarea sangelui (Intepatura, usoara vanataie);
® Posibil disconfort emotional daca se afld despre predispozitii genetice (optional);

@ Riscuri informatice minime, reduse prin sisteme avansate de securitate si criptare.
8. Dreptul de retragere

Participarea este voluntara. Va puteti retrage oricand, fara motiv si fara consecinte.
n acest caz:
® Probele biologice ramase vor fi distruse;

e Datele neprocesate vor fi sterse din bazele de date;
e Datele deja anonimizate folosite in cercetare nu mai pot fi retrase.

9. Contact
Pentru intrebari, nelamuriri sau retragerea consimtamantului:

contact-rogen@umfcd.ro

® www.rogen.umfcd.ro
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