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N Instytut
Matki i Dziecka
Institute of Mother and Child/L’Institut de la Mére et de 'Enfant
ul. Kasprzaka 17a, 01-211 Warszawa, tel. 22 32 77 200
adres e-mail: genetyka.molekularna@imid.med.pl

ZLECENIE DIAGNOSTYKI MOLEKULARNEJ W PRZYPADKU BRAKU SKIEROWANIA OD LEKARZA
(wypetni¢ drukowanymi literami)

INFORMACJE O OSOBIE ZLECAJACEJ BADANIE

Imi¢ i nazwisko:

PESEL: ..ottt Telefon KONtaKtOWY: ....oevieiieiiiec e

Prosze o wykonanie badania u mnie L, mojego dziecka/podopiecznego LI

INFORMACJE O BADANIU (wypetnié wg oferty badan diag

Aktualny cennik i lista procedur na stronie http://zgm.imid.med.pl

Nazwa choroby: ... Kod procedury: .....ccccvvvvvvnnnnnnnnn.

INFORMACJE O OSOBIE BADANEJ:

Imie i nazwisko (drukowanymi literami):

Data urodzenia (dz/m/r): ......... | | PESEL:

Pleé: zeniska L1 meska [ nieznana [ Pochodzenie etniczne: polskie L1 inne L .....ccvvevieeenee.

Adres, na ktory zostanie wystany wynik:.

Prosze o wystanie wynikéw droga elektroniczng: tak O nied

Zgoda na przestanie wynikéw badan genetycznych droga telekomunikacyjna/elektroniczna:

Wyrazam zgode na przestanie wynikow badan genetycznych moich/mojego podopiecznego publiczng siecig
telekomunikacyjna/elektroniczng na podany ponizej adres e-mail. Jednoczesnie oswiadczam, ze jestem Swiadomy/-a
zagrozen dla bezpieczenstwa informacji (w tym danych osobowych moich/mojego podopiecznego przestanych
publiczng siecig telekomunikacyjng/ elektroniczng, a w szczegolnosci mozliwosci uzyskania dostepu do tych danych
przez osoby nieuprawnione).

Adres e-mail

ZALACZNIKI DO ZLECENIA BADANIA

1. Formularz kliniczny
2. Formularz $wiadomej zgody na wykonanie badan genetycznych
3. Kopia przelewu na konto IMiD/ dowdd wptaty z kasy IMiD
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FORMULARZ KLINICZNY

WO OV

Cel badania:

Weryfikacja rozpoznania klinicznego ]

Okreslenie statusu nosicielstwa ]
]

Izolacja DNA bez badania diagnostycznego
0 T

Wskazania do przeprowadzenia badania:
e Kliniczne objawy choroby takie jak:

e Czy badanie molekularne prowadzone jest po raz pierwszy? TAKL] NIE ]
Jesli NIE, to w jakim osrodku byty wykonane i w kierunku jakiej choroby:

e Czy w rodzinie wystepowaly choroby genetycznie uwarunkowane? TAKL] NIE [
Jesli TAK, prosze wymieni¢ jednostki chorobowe oraz stopien pokrewienstwa w stosunku do osoby badanej w ramach

niniejszego zlecenia

INFORMACJE O TRANSFUZJI INFORMACJE O PRZESZCZEPIE SZPIKU
Byta wykonana u pacjenta w ciagu Czy u pacjenta wykonano kiedykolwiek przeszczep
ostatnich 3 miesigcy: szpiku:
Ak NEO Akl NEO

* badanie genetyczne mozna wykonac po okresie 3 miesiecy od daty
transfuzji, w przeciwnym razie istnieje ryzyko otrzymania bfednego
wyniku diagnostycznego.

* w przypadku przeszczepu szpiku nalezy do badania
genetycznego pobrac inng tkanke niz krew
(np. fibroblasty, komérki $luzéwki jamy ustnej)

OSWIADCZAM, ZE JESTEM SWIADOM, IZ:

e WYKONANIE BADANIA GENETYCZNEGO, JAK ROWNIEZ OMOWIENIE JEGO WYNIKU (INTERPRETACJA) POWINNO
ODBYC SIE W POROZUMIENIU Z LEKARZEM SPECJALISTA - GENETYKIEM KLINICZNYM LUB LEKARZEM
ZLECAJACYM WYKONANIE BADANIA GENETYCZNEGO.

e WYNIK ORAZ INTERPRETACJA PRZYGOTOWANA PRZEZ ZESPOL ZGM IMiD ODNOSI SIE WYLACZNIE DO
INFORMACJI PRZEKAZANYCH DO ZGM PRZEZ OSOBE ZLECAJACA BADANIE

PODPIS OSOBY BADANEJ/OPIEKUNA PRAWNEGO:
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DEKLARACJA SWIADOMEJ ZGODY NA WYKONANIE MOLEKULARNYCH BADAN GENETYCZNYCH

(wymagane do wykonania badari genetycznych zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 21.01.2009(Dz.U.09.22.128z dnia 11 lutego 2009 r.)
W KIERUNKU:

nazwa choroby lub genu

Probant - osoba badana Rodzic /Opiekun prawny

NEZWISKO: .......ccoiiiiiiiiiiiii e e sissnissnnees NAZWISKO: ..ot i
L L
AGIES.c... oo e telefon kontaktowy (jesli inny niz probanta):

teleforn KONMIAKIOWY ...........c...ccuiiiiiii e * wypeftnic w przypadku gdy osoba badana jest niepetnoletnia

Niniejszym wyrazam zgode na pobranie: [ ode mnie, O od mojego dziecka (podopiecznego)

O krwi, O wycinka skory, ] ptynu owodniowego, [ trofoblastu, [J innej tkanki

w celu izolacji DNA i wykonania molekularnych badan diagnostycznych.

Cel badania:
] Diagnostyka postnatalna O] Diagnostyka prenatalna
[] weryfikacja rozpoznania klinicznego
[] okreslenie statusu nosicielstwa [] Diagnostyka post-mortem
[] okreslenie predyspozycji do zachorowania
na w/w chorobe genetyczng ] Zabezpieczenie materiatu genetycznego

] diagnostyka przedobjawowa

Zostatam / zastalem poinformowany/a o istocie choroby, o celu i znaczeniu wykonywanych badan molekularnych oraz
mozliwosci zrezygnowania zprowadzonych badan w dowolnym momencie bezjakichkolwiek konsekwencji.

Badanie prowadzone jest pod katem wskazan klinicznych.

ZGODA NA INFORMOWANIE O WYNIKACH BADAN GENETYCZNYCH INNYCH NIZ W ZLECENIU

Badania z wykorzystaniem technik analizy wielogenowej mogg obejmowac¢ swoim zakresem geny ujete w rekomendacji ACMG
(https://zgm.imid.med.pl/lista-genow-acmg/), ktérych mutacje odpowiedzialne sg za choroby, w ktérych wdrozenie wczesniejszego
leczenia moze przynies¢ korzysci medyczne. Ponadto mogg umozliwi¢ identyfikacje innych znanych wariantéw patogennych o
znaczeniu klinicznym, co moze przetozy¢ sie na uzyskanie porady specjalistycznej dotyczgcej wystgpienia okreslonej
choroby lub oszacowania ryzyka posiadania potomstwa chorego na dang chorobe genetycznie uwarunkowang. O wszystkich
aspektach tego typu wynikéw zostatam/-em poinformowana/-ny przez lekarza kierujgcego na badanie, wzglednie zdobytam/-
em stosowng wiedze, gdy badanie ma charakter komercyjny.

Wyrazam zgode O na uwzglednienie w sprawozdaniu z analizy DNA wariantéw patogennych / potencjalnie patogennych,
opisanych w bazie ClinVar,(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/clinvar/) zidentyfikowanych niezaleznie od wskazah klinicznych, a
uwzglednionych w rekomendacjach ACMG.

* k *

1* Wyrazam zgode 0 | nie wyrazam zgody 0 na przechowywanie wyizolowanego preparatu DNA po zakonczeniu diagnostyki.
Materiat dostarczony do badan nie podlega zwrotowi.

2* Wyrazam zgode N nie wyrazam zgody 0 na wykorzystywanie mojego DNA do badan naukowych majgcych na celu
rozszerzenie wiedzy na temat podtoza molekularnego choréb genetycznych, z zachowaniem warunkéw anonimowosci.

* niezaznaczenie jednej z opcji w punktach 1,2 jest rownoznaczne z wyrazeniem zgody.
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ZGODA NA PRZESLANIE WYNIKOW DROGA ELEKTRONICZNA

Wyrazam zgode 0 | nie wyrazam zgody 0 naprzestanie wynikow badan genetycznych oraz hasta na wskazane skrzynke
kontaktowg i numer telefonu.W przypadkuzgody prosze podac:

Adres sKrzynKi(-Mall) ... e e
NUM T Ll ONU: L e e

Niezaznaczenie jednej z opcji jest rownoznaczne z barkiem zgody na korespondencje drogg elektroniczng.

Jednoczes$nie oswiadczam, ze jestem Swiadomy/-a zagrozenia dla bezpieczenstwa informacji (w tym danych osobowych
moich/mojego podopiecznego przestanych publiczng siecig telekomunikacyjna/elektroniczng, a w szczegoélnosci mozliwosci
uzyskania dostepu do tych danych przez osoby nieuprawnione).

Jezeli, podany adres skrzynki nalezy do osoby badanej, rodzica lub opiekuna prawnego dziecka, oswiadczam ze w przypadku wyniku
dodatniego jestem swiadomy potrzeby zasiegniecia porady lekarza w celu jego omoéwienia.

Wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych przez Instytut Matki i Dziecka, do celéw zwigzanych z
wykonaniem diagnostyki genetycznej zgodnie z zgodnie z art. 13 ust. 1 i 2 Rozporzgdzenia Parlamentu Europejskiego i Rady
(UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony osoéb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych
i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogolne rozporzadzenie o ochronie
danych).

Wynik i jego interpretacja powinny by¢é omoéwione przez genetyka klinicznego oraz lekarza specjaliste z
dziedziny, w kierunku ktérej byta prowadzona diagnostyka.

Wynik badaniagenetycznego wraz z poradg genetyczng jest wikasnoscig pacjenta.

PODPIS OSOBY BADANEJ/OPIEKUNA PRAWNEGO:

Informacje uzupetniajgce dla Pacjenta / Opiekuna prawnego:

» Ponowne pobranie materialu moze mie¢ miejsce w przypadku, gdy preparat DNA ulegt degradacji i/ lub jego ilo$¢ jest
niewystarczajgca do wykonania analizy.
* Niektore etapy badan (sekwencjonowanie) wymagajg przekazania materialtu Podwykonawcom, co zwigzane jest z

anonimowym przestaniem probki do laboratorium krajowego lub zagranicznego, na terenie Unii Europejskiej

»  Udzielenie prawidiowej porady genetycznej moze wigzac sie z koniecznoscig wykonania badan genetycznych u innych czionkéw
rodziny. W przypadku, gdy pokrewienstwo miedzy cztonkami badanej rodziny jest inne niz deklarowane, otrzymany wynik i jego
interpretacja moga by¢ nieprawidtowe.

W przypadku diagnostyki prenatalnej analiza DNA zostanie wykonana u rodzicow ptodu i/lub ewentualnie innych cztonkow
rodziny.

»  Zastosowany algorytm diagnostyczny moze nie przynies¢ wynikow informacyjnych. Po wdrozeniu nowych metod analizy DNA
diagnostyka pod katem okreslonego wskazania klinicznego zostanie wznowiona na zlecenie lekarzakierujgcego.

* Laboratoryjne wyniki analizy DNA i analizy bioinformatycznej nie stanowig zatgcznika do ,,Sprawozdania z analizy DNA".

* Dodatkowe informacje odnosnie pobierania materiatu do badan, jego transportu i oferty diagnostycznej znajduja sie na stronie
internetowej: zgm.imid.med.pl
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