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 לתורם הסבר דף
,רב, שלום

 ,ולת(יפס(חל ,צ) ע ,תע"תהים- ףת/מוזמן/ת הנך

וסברבדפי בישרפואאתמשמעאושיקדםוגנומ רפואי  ,למחקריודעם ,ביח

לוותמנתפס ,וזהלצטרפותמעותומהה,יפסזםהונפרטביר

מאההמבלתחרהחומרצתיעששהחלטם .חשוטרףך

להצשל החלטה בכל ותךלשלבחזכותך משמעואהמתס

בבהמשךיהטיסעלצורתללהצהסכמת את לבטל

דותןמבוטח םאתההבם ,שתושהר

 

,ולדגימתך, המידע למאגר הקשורה בעיה או שאלה בכל

 

info@psifas.o :"  א:רת/מנהל/ת

www.psifas.org.il :נוסף: למידע

 

  כללי רקע​.1
 ,אישית, מותאמת רפואה לקראת ומתקדם הולך הרפואה עולם​1.1

פעמיהרבמגיעיובישראבעולחולי .מיליונ

לםןיתםאוהמתקדמומחלקשיתסמיניעלטיפו

בהן טפלאוותנועוכל ,כךהעצמעומחרת ,מחה ,סרותת

נתםבמורסטטיסוניתתהמבפיך .לתינזק רמופנימיםבים

וגיםנשיםשלדובוצהנלקח מידעגד

.מקבלים. אנו אותו הרפואי והשירות הטיפול במהלך הנאסף בריאותי מידע קיים מאתנו ואחת אחד כל של הרפואי בתיק​1.2

לבצ ,תאפש

המחלומנגנונאיותטולהבישיעזרוגנטיירפואיימחקרישרחבקש

.בישראל. אישית המותאמת והרפואה הגנומיקה בתחומי מחקר לקידום חדש לאומי כמיזם פסיפס הוקם זו למטרה בדיוק​1.3

 .תובנו

רקםלימחלולמניעשיטופיתויאפשרפסיפבאמצעושייעשהמחקרי

תהת

   

 )"המאגר"( פסיפס של המידע מאגר​.2
כביולוגדגייתהצטרפים ,פיותולות/תורמים/ות קהילת על יסתמך פסיפס​2.1

מידע לקבל סיפספשרונוסףחרותמיותיקותיצועאחרגונוז אוערקמ ,רוק,  

לדעעת כלעתיוהןסכמסמוךהןשל פואי

אחבריאוארגוארפואמוסבכ ,א,חולים, בקופת אודותיך הקיים מידע הינו הרפואי המידע

)לוהבייקותתו .(ובעבר   ) בהוובישרא

יםיב,כדיןאושיםיםיםגרתמושיעשהצמן,(ימותםאו
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להפרטיועוהגנסודיועשמיר ,תו,חולים, קופות

אלתםםםם

,רפואי, למידע זמינה גישה יבטיח פסיפס בעזרתך שיקים המאגר מטרת​2.2

והטיפוהאבחוא ,לשפ

אותי ,שנללרפומייוצפסיא .במאןאםלללבה

שיתביולוגמדגישיתקאחגנטבדיבטוהבריבארגהמשתת

בשלהמש דעסיפס .טובתפואיצוות ויוישימורפואושאלו

,ידייםחקריםעבורטנייהמידע מאגריעתלמומ

הההע

ינרלהםרגנטיימחקרי ,ובכלל,להדגיש, חשוב​2.3

" (, A)DNניםאםור וקיעלשועבלואחררקעיחדשנבטכנולוגשי

איתף ,קיה ,בוהמ והמאגר  פסיפסם .מיזפהמ

 למאגר? מצטרפים איך​.3
,הסכמה, טופס על בחתימה כרוכה למאגר ההצטרפות​3.1

עתמעת שתבצע פואייםםהבמסגממילהנל) דגליגונע

לכע .השימתיעליסוףכןרויקט,(רךב

רפוא מחקרלערובקשייםהתםשלמזמקובאו דגימהעברת גם

קינטי (ול

הסכטוא .בחתימ"הדנ"א. הפקת גם המאפשרים עתידיים רפואיים מחקרים לצורך כאמור ישמשו הדגימות​3.2

לעשמתוכויילקשייתנוספעתידידגימתרוממאהי

,ומהקהילה, החולים מבית שלך רפואי מידע יכלול המאגר​3.3

מוצפנבצורבמאגישמ .הכ

בתיקעיוידיהרפומצשובאויתעדהמאובהמים .מאךלריא

יםומת  אובתקרפובמרכזרפואי

הםם

 ו/או זה טופס על חתמת שבו הרפואי המוסד שביוזמת מחקר לצורך לשמש תוכל ,בעתיד או כעת שתתרום הדגימה​3.4
 רק ולא מחקר לביצוע כדין אישור קיבלו אשר הזנק חברות ו/או הרפואי המוסד משויך אליה החולים קופת ביוזמת

 פסיפס. את

 יןפיעושקריםייתיגנטי-הקליני-גנטי הנתונים מאגר את לחקור הרשאה יקבלו החוקרים​3.5

לחוקזמיות .ישהןחוראלפהכעלמגייקהחוקר

מבב

םהרפבמלחוהד,שתדע, חשוב​3.6

שב,מסחרי פיתוח כחלקשימווכןישר מדינתאחרים וקריםהם

רהאיךלולמגשבמא שהמידע יתכן.יןרששה

פרוללאנוני מידע עלים ,יהמפרטנבא מחקר לכבישתיקועדתאישופר

הרלתדירק יימצא יהוימזה
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  שלך? והמידע הדגימות ייאספו כיצד​.4
.מעקב. או טיפול במסגרת שגרתית בדיקה תבצע כאשר תילקח הדגימה​4.1

. 

של ידעממוצמקודד) ,במקביל,​4.2

שלך איתההשפואיייפוליםואי ,עללליםולים

.מלאה. בסודיות אותו לשמור החובה מוטלת המאגר צוות ועל אישי הוא הרפואי המידע​4.3

מביוהשחרוהקבלבמכתב ,לרבו

  

  איתן? יעשה ומה הדגימות תישמרנה כיצד​.5
היתי"ע"י ויועברו נלקחו שהן שבה הקהילה ממרפאת או החולים מבית יאספו שלך הדגימות​5.1

יםהדגיתושהעיבולאנאותמחבתניתבהגני .העיבדךת

 ליונהועדהיןיהנדההאיודבתיםמימהמהרתשתהם

בה ,הד השימוש ום ל .עם"הנקרקיבודממנח,ימהריאות ,במשרד

ושיותיםשורות ממנה יוכנו ד .לאה

תו  ת ,מ,שם, כמו שלך מזהים פרטים ללא אקראי קוד רק נושאת כשהיא תועבר – שנאספה הדגימה​5.2

.,לעיבוד, לשליחתן עד​5.3

 באופן ישמר המידע לכך. ייעודי מאובטח ענן במסגרת יתבצע הבדיקות, ביצוע לאחר הגנטי, המידע שמירת​5.4
 המזהים. לפרטיך קישור ללא כלומר, מוצפן,

 

 ובדגימות: במידע השימוש​.6
 רפואיים מחקרים במסגרת שתרמת מהדגימות שהופק ובמידע הבריאותי במידע שימוש ייעשה תרומתך לאחר​6.1

.ישראל. במדינת ולנהלים לחוקים בהתאם שיבוצעו

המחקיו ,כט ,התקדמולףחהסרזא  ע.

במסגהנער

 .קבל,בתמורה, ייעשו בו והשימוש פסיפס שבידי למידע החוקרים של הגישה​6.2

ח ,לכסתאיםופסיפלמיזתאפשהבריאווארגונהחוקרימאהתשלו

 פריבאהדעאת דםיךכלכך כלכלמאוולהישוטפהוצא

מתאת

,בפסיפס, המתבצעים המחקרים מאפייני את לעת מעת יבחן פסיפס​6.3

בשקיפיפו .פסיםםלץוףעיה ,ובהתא

אבנושאמדיניוויפר

.האפשר. ככל שוויוני באופן יפעל פסיפס​6.4

במהקבממלים ,ויוארמוקרורשהשושר

ישרחפעשיבאמצ
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 לנו! חשובה שלך הפרטיות​.7

.מאד. לנו חשובים פסיפס שבמאגרי המידע ואבטחת שלך הפרטיות​7.1





שעהות ,תוהעלוקעלפי-על-פי והמחייבים הנדרשים הכללים כל חלים המאגר על​7.2

 המידע חסיושמירעוה ביותרמקצועבאופןהכללי כל

שכגומזה  מיד.,מוצפנת, תהיה למידע הנגישות​7.3

הדגיבדמתוצרי ,גרלולארות ,כתותר

ההסכמטופעחתמבהרפואובמוסבפסיפ ,תישמ,בטוח, במקום​7.4

לחזולנלאפשמנעזאהרשומשמאחרלתורמיהמחקרשומבילקשיהיאפששבטבלמדע

םףךעיועבוררפואימשמעולשיממצבמחקשנמצלמקראלי

, להדגיש, חשוב​7.5

  ההסכמה וביטול המשתתפים זכויות​.8
קנייניזכו ,א,בהתנדבות, נעשית במאגר ההשתתפות​8.1

כלשהעתידיימחקרימתוצאולנבושעשוי

לבטברצונ .א,במאגר, להשתתף שלא לבחור זכותך​8.2

אלהסבלדפהמצורהשתתפולביטוהבקשטופאלפסיפלשלועליזבפרוייקהשתתפות

לטרםגהןו

.בהמשך. או כעת בך הרפואי לטיפול הנוגעות ההחלטות על או היחס על צורה בשום ישפיע לא ההשתתפות ביטול​8.3

ואיידעברתסקתמאהושש)ככל שלך הדגימות להשמדת תגרום בקשתך​8.4

כבראשמיד ף ,כליפס .בשלחיחקררתיניםאותוניתיךדכןשיך

חקריעבורשלבמיגימותשימוש ,מאחרםימ מיזם עודימאגרוצפןאופןנשמרועבר

חלחקרםריהתןלא טין,(מז שלךםמזה פרטים ללאנעעצמ

מותך ,מגםה שליטתםותבר

לובהפרוי מסגרתהתחילו שכברלמחקרלשמימשי

 

  וסיכונים יתרונות​.9

 ?במאגר? למשתתפים יתרונות קיימים האם

איקדמהגדוהמאגעשיתבצע ,המחקרי.במאגר. מהשתתפותך תועלת לך תהייה כי להבטיח ניתן לא

תועהבאולדורך ,תץםלילןרוהרפואהיד

בפסישייעמהמחקרכתוצהרפומקידר

 אות,(שרדהליגדרלפי) ,בנוסף,

לאנטיוץלכלךה (עלהה טופס ואי) מוסדשלפוצוותאותך יידע
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 ?כלשהם? בסיכונים כרוכה במאגר השתתפות האם

אבחון ,הטיפולה ,לשםתדם (כג)  .עקיף. או ישיר רפואי סיכון קיים לא

חין,שגרתירפואאבחואטבמסגר שלאלמלתרונתבקש .במידה

גימתלגימדם/רוקבמתן יםההוא

 

  המידע וסודיות פרטיותך לעניין

קהפי-עלזאע כללחוקפיעפומוגחסו ,הו,במאגר, שייאסף המידע

להנהסידתחוימאגרתמ0020 .מ ,עי,קת

בו יןכל,כדיןאושרםהעבמחהחהמאלרם ,פרשוםכךילטו

אפיחשואתש

,וממנו, אליו המידע ותעבורת פסיפס מאגר של המידע אבטחת

שובאומפוקחשהעבוונהעצת .המארתתתת ,המשפטי

יברשותי

בשותהיינלהמחקרי .תוצאו.תוצאות. סיכום יימסר לא לתורמים

.תורמישגדולוקבוצושתוצאו ,אלאישיותוצאואופ

  

  רפואית ובדיקה גנטי יעוץ .10
,רפואי, טיפול לצורך ולא מחקרי שימוש לצורך נלקחות שלך הדגימות 

במאמזואתוהמןתזא .ע

יזהו משךערפמשי,מתךאתשנהמ

אוולבבית מטפלרופאאפשרמנתעמאשלךשומאתידהמרת טבלת צעותרשיםרמים

 מקובללפיי ,התן י .שעלה גנטיפואימידעעםאל חזורוליםקופת

 התגלו מצאיםבהתאם
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 לפסיפס לתרומה הסכמה לביטול בקשה

 "פסיפס" הנהלת לכב'
 

  כתובת.................................
 

  דוא"ל.................................
 

  פקס...................................
 

 לתרומת הסכמה טופס על חתמתי אשר ____________________ ת.ז. ____________________ מר/גב' אני
 הבאות: הפעולות כל את לבצע מבקש/ת לפסיפס, ומידע דגימות

 
 הסכמתי את לבטל - 
  הושמדו. וטרם הפרויקט לצורך השמורות שלי אחרות דגימות עור שתן/ / רוק / הדם דגימת את להשמיד - 
 
 בצורה עדיין נשמר אשר כה, עד שנאסף מידע כל וכי חדש מידע כל לגבי יאסף לא השתתפותי הפסקת לאחר כי לי ידוע 

 מחקרים לטובת כבר והועבר במידה שלי, מזוהה בלתי מידע כי לי ידוע אולם, פסיפס. מיזם ממאגרי ימחק מוצפנת,
  מזוהה. בלתי ובצורה הפרויקט במסגרת אלה למחקרים לשמש ימשיך מסויימים,

 
 _________________ תאריך:        _________________ ​חתימה: 

 

 

 

 

 

 

 

"פסיפס": לשימוש

 

 

:הושמדו: הבאות הדגימות

 

..............................    ......................................    ..................................   .............................. 

 

_": ______________________      _______________________:בתאריך:
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