ANKIETA DLA PACJENTOW KONSULTOWANYCH W PORADNI GENETYCZNEJ
WSTEPNY WYWIAD GENETYCZNY
(prosimy o czytelne wypetnianie, najlepiej WIELKIMI LITERAMI)

(Zalacznik 1)

(* niepotrzebne skreslic)

Miegjscowose, data: ........ovvviiiiiiiniiiiiiea
Dane pacjenta:
IMIE i NAZWISKO Pacjentki/Pacjenta ............co.vvuiriiirienieiiiiieaieaeaieanennannns Data urodzenia....................
Nazwisko rodowe .............cocvvvvnnnnn. NIP zaktadu, przy ktorym ubezpieczony jest pacjent ...............cceevvrvenennnnn.
PESEL ..o, Telefon ......oovvvviiiiiiiien, Wyksztatcenie ...........cooovveviiiinnn.
Dane rodzicow pacjenta™:
IMIE i NAZWISKO MATKI. . ...ttt e e et ettt et e e et ae e eneas
NAZWISKO TOAOWE ... .ottt e e e e e e et et e et et e et et e e e neeaas
PESEL ..o, Telefon .....coooviiiiii Wyksztatcenie ...........ocevviviiiiinns..
IMIE i NAZWISKO OJC A . . it e e e e e
NAZWISKO TOAOWE ... .o e e e e e e e
PESEL ..o, Telefon ......coooviiiiiii Wyksztatcenie ...........ocevviviiiiinns..
IMIE INAZWISKO PARTNERA/PARTNERKIX . ... .o
PESEL ..o, Telefon ......cooovvviiiiiii Wyksztatcenie ............c.oovvviiviininn..
*w przypadku badan partnerow/matzonkow podajemy tez dane Partnerki/Partnera
Wywiad rodzinny:
Liczba cigz: z tego samego zwigzku ........ pteC.....ooooiii, z innego zwigzku: ............ plteC...coovii
Poronienia (ilos¢, wielkos¢ cigzy) ......... cigze obumarte (ilos¢) .......... Przedwczesny zgon dziecka: wiek ..............
Przyczyna...........cooiiiiiiiii e Urodzenie dziecka z wadg / chorobg: tak* / nie, jesli tak, jaka
CROTODA/WAAA: . . ..o e e e
Spokrewnienie matzonkow/rodzicow: tak™® / nie / jesli tak, jaki stopien pOKIEWICASIWA .......vvvivriiieiiiiieereieenieinenn
Choroba/ wada genetyczna u ktoregos z matzonkow/rodzicow (u kogo, jaka):.......ccoooviiiiiiiiiiiii

Rodzenstwo Pacjentki/ta: pte¢ meska: zdrowe (ile) ....../ chore (ile) ....... pte¢ zenska: zdrowe (ile) ..... / chore (ile) .........
Rodzenstwo Matki: pte¢ meska: zdrowe ................ / chore ............... pte¢ zenska: zdrowe ............./ chore ..............
Rodzenstwo Ojca: pte¢ meska: zdrowe ................ /chore ............... pte¢ zenska: zdrowe ............./chore .............
Rodzenstwo Partnerki/ra*: pte¢ meska: zdrowe ............ /chore ........... pte¢ zenska: zdrowe............ / chore ............

Przypadki choréb wrodzonych /wad wrodzonych, niepelnosprawnosci intelektualnej / autyzmu / inna choroba w rodzinie
krewnych: tak* /nie, jesli tak, prosze sprecyzowac u kogo i jaka choroba (jaki stopien pokrewienstwa): .....................
Wyrazam zgode¢/nie wyrazam zgody* na wystanie wynikéw badan/kart informacyjnych drogg e-mailowa.

Wyrazam zgode/nie wyrazam zgody* na wystanie wynikow badan/kart informacyjnych poczta.

Wyrazam zgode/nie wyrazam zgody* na konsultacje genetyczng w formie teleporady

W przypadku braku zgody na teleporade zobowiazuje sie do przyjazdu do IMiD w wyznaczonym terminie.

*w przypadku badan partnerow/matzonkow podajemy rowniez ich dane

Data, miejscowosc¢ i czytelny podpis pacjenta:



ZGODY I UPOWAZNIENIA DLA PACJENTOW KONSULTOWANYCH W PORADNI GENETYCZNEJ
(prosimy o czytelne wypetnianie, najlepiej WIELKIMI LITERAMI)
(Zalacznik 2)

(* niepotrzebne skreslic)
(** wlasciwe zakreslic) Imie i nazwisko pacjenta @ .....ccovvvviiiiniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiietisiinteeetiestonna

Wyrazam zgode / nie wyrazam zgody* aby lekarz Poradni Genetycznej IMiD przekazal mi lub osobie przeze mnie
upowaznionej informacje¢ o wynikach badan moich / mojego dziecka / diagnostyki prenatalnej u ptodu** wykonanych

w Zakladzie Genetyki Medycznej IMiD w ramach diagnostyki prenatalnej i/lub diagnostyki postnatalnej (pourodzeniowe;j).

Nazwisko 1 imi¢, PESEL 050Dy UPOWAZHIONE]: .........oone it e et et e e et e

Numer telefonu 0S0DY UPOWAZIHTIONE]: ......... .ottt e et et et ettt et e et e e te e et e eereeaneens

Oswiadczam, ze zostalam/-em poinformowana/-y, ze forma telefoniczna informacji o wynikach badan nie zapewnia
petnego bezpieczenstwa informacji i zwalniam Instytut Matki i Dziecka w Warszawie oraz jego personel medyczny
z jakiejkolwiek odpowiedzialnosci w tym zakresie.

Rownoczesnie oswiadczam, Ze zostatam poinformowana/-y, zZe przekazanie informacji o wynikach badan bedzie
poprzedzone autoryzacjg rozmowcy polegajgcq na koniecznosci podania przez osobe odbierajgcq informacje
nastepujqcych danych np. : PESEL pacjenta, data urodzenia, (inne, np.: Rasto): ...........cccooeioeioe oo cor it vunve vee cve vevee e e

W przypadku braku mozliwosci kontaktu telefonicznego:

e wyrazam zgode** na przestanie dokumentaciji medycznej listem poleconym
na ponizszy adres korespondencyjny podany ponizej:

e wyrazam zgode** tylko na osobisty odbidr wyniku przeze mnie lub przez osobe przeze mnie upowazniona po okazaniu

dokumentu tozsamosci i zgodnos$cig danych podanych ponizej (nazwisko i imi¢, PESEL osoby upowaznionej):

Zgoda pacjenta / Swiadczeniobiorcy na przetwarzanie danych

Numer telefonu KOMOTKOWEEO: ... ..ottt e e et e ettt e e et e et e et et e et et eee et e eaeeeeneanes
TS TS (S (o L T F: Ty [0 e g (o PP
ATES C-INAIL ..o et

Wyrazam zgodg na przetwarzanie moich danych osobowych z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie
danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926, z p6zn. zm.), w szczegdlnosci przekazanych przeze mnie danych
oraz wynikéw badan dla potrzeb realizacji i monitorowania profilaktycznych programéw zdrowotnych. Wyrazam zgodg na
przystanie poczta prawidtowego wyniku badania oraz na przekazanie poczta/poczta e-mail/ przekazanie drogg SMS*
zawiadomienia o kolejnej wizycie.

Data, miejscowosc¢ i czytelny podpis pacjenta:



ZGODA NA WYKONANIE DOKUMENTACJI FOTOGRAFICZNEJ I KORZYSTANIE Z WIZERUNKU
(prosimy o czytelne wypetnianie, najlepiej WIELKIMI LITERAMI)
(Zalacznik 3)

Zezwalam / Nie zezwalam™ na wykonanie zdj¢¢ fotograficznych moich / mojego dziecka / moich dzieci* (podaé¢ nazwisko
T 000V 1=3)

w Pracowni Fotograficznej IMID (jesli lekarz Poradni Genetycznej IMiD uzna to za wskazane) oraz na korzystanie z
wizerunku mojego / mojego dziecka / moich dzieci* utrwalonego na wyzej wymienionych zdjeciach w celu oceny cech
dysmorficznych (cech urody) pacjenta, ktore mogg mie¢ znaczenie dla rozpoznania klinicznego, a takze do poréwnania

tych cech wraz z wiekiem pacjenta.

Wyrazam / Nie wyrazam* zgody na wykorzystanie zdj¢¢ do analizy za pomoca wspomagajacej diagnostyke platformy
face2gene znajdujgcej si¢ na zabezpieczonych zewnetrznych serwerach.

Zostalem/-am poinformowany/-a i przyjmuj¢ do wiadomosci, ze:
e Zdjecia fotograficzne beda dostgpne tylko dla lekarzy Poradni Genetycznej IMiD
1 beda przechowywane w dokumentacji medycznej pacjenta (rodziny) w bazie IMID-
e  Zdjecia nie beda przekazywane zadnym innym odbiorcom, w tym innym pracownikom IMID
e Nie beda rozpowszechniane ani wykorzystywane na stronach internetowych
e W kazdej chwili przystuguje Pani/Panu prawo do wycofania zgody na umieszczenie
zdje¢ fotograficznych w bazie danych IMID

Data, miejscowos¢ i czytelny podpis pacjenta:

Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zgodnie z art. 13 ust. 1-2 rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z 27.04.2016 r. w sprawie ochrony oso6b fizycznych w
zwiazku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeplywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogélne
rozporzadzenie o ochronie danych) (Dz.Urz. UE L 119, s. 1) — dalej jako ,,RODO” — informujemy, ze:

1) Administratorem Twoich danych osobowych jest: Instytut Matki 1 Dziecka zsiedziba w  Warszawie (01-211),
ul. Kasprzaka 17a zarejestrowany w Sadzie Rejonowym dla m.st. Warszawy w Warszawie, XII Wydzial Gospodarczy pod numerem KRS

0000050095, NIP 525-000-84-71, REGON 000288395.

2) WyznaczyliSmy Inspektora Ochrony Danych— Tomasz Andrasika, ktory nadzoruje prawidlowo$é przetwarzanych danych iz ktorym moga

Panstwo skontaktowa¢ si¢ w sprawach ochrony swoich danych osobowych za posrednictwem poczty elektronicznej iod@imid.med.pl

oraz pod numerem telefonu 22 32 77 394 lub pisemnie na adres naszej siedziby, wskazany w pkt I.

3) Twoje dane osobowe beda przetwarzane w celu oceny cech dysmorficznych (cech urody) pacjenta, ktére moga mie¢ znaczenie dla rozpoznania
klinicznego, a takze mozliwo$¢ poréwnania tych cech wraz 2z wiekiem pacjenta - na podstawie Twojej zgody,

zgodnie z art. 9 ust. 2 lit a RODO;

4) Podanie przez Ciebie danych osobowych jest dobrowolne.

5) Twoje dane osobowe nie beda przekazywane innym  podmiotom, z  wylaczeniem przypadkdw  przewidzianych

w przepisach prawa powszechnie obowiazujacego.

6) Twoje Dane osobowe nie beda przekazywane do panstw trzecich ani do organizacji migdzynarodowej. Nie bedziemy stosowac

zautomatyzowanego podejmowania decyzji w sprawie Twoich danych osobowych.

7) Twoje dane bgdziemy przetwarza¢ do czasu zgloszenia przez Ciebie sprzeciwu wobec przetwarzania danych, wycofania przez Ciebie zgody na

ich przetwarzanie, lub gdy z innych przyczyn przetwarzanie tych danych stanie si¢ zbedne. Jednakze dane zawarte w dokumentacji medycznej

bedziemy przechowywali przez niezbedny okres jej przechowywania wynikajacy z powszechnie obowiazujacych przepisow prawa.

8) Przyshuguje Ci prawo dostgpu do danych osobowych, ich sprostowania, usuni¢cia lub ograniczenia przetwarzania, a takze prawo do wniesienia

sprzeciwu wobec przetwarzania oraz prawo do przenoszenia danych.
9) Przystuguje Ci prawo do wniesienia skargi do Prezesa Urzedu Ochrony Danych Osobowych.

Os$wiadczam, iz zapoznatam/-tem sig¢ z trescia informacji o przetwarzaniu danych osobowych.

Data, miejscowos¢ i czytelny podpis pacjenta:



UPOWAZNIENIE (dla pacjentéw do 18 r.z.)

§1
Dnia .......ocooiiiiii ja  mnizej PodpiSAna/-NY  ......iieiiiiiiiii e ,
urodzona/-ny  dnia ..., B et e PESEL
................................................ , bedacy/-a przedstawicielem ustawowym osoby
........................................................ urodzonej/-ego dnia
L2 PESEL ... , wyrazam zgod¢ na

udostepnienie dokumentacji medycznej prowadzonej w IMiD w Poradni Genetycznej dotyczacej osoby

wskazanej W niniejszym upowaznieniu, Panu/Pani (imig i nazwisko, PESEL)

1 niniejszym wyznaczam wskazang osob¢ do pobierania tej dokumentacji, takze w przypadku $mierci osoby,

ktorej ta dokumentacja dotyczy.

§2
Oswiadczam, Ze niniejsze upowaznienie wazne jest az do jego odwotania.

§3

Oswiadczam, ze pelnomocnik ma prawo do ustanowienia innych pelnomocnikow.

§4

Oswiadczam, ze egzemplarz niniejszego upowaznienia sktadam do dokumentacji medyczne;.

§5

Oswiadczam, ze poinformuje¢ osobe wskazang powyzej o niniejszym pelnomocnictwie, tak aby mogla jej
odwota¢, jezeli bedzie taka jej/jego wola.

(podpis)

(dla pacjentow w wieku od 13 do 18 r.z.)
Dnia ......coovvvviiiii, Ja NIZEJ POAPISANA/ LY, +.vvnterertt et ettt et et et et et eneeeeneeneeneennaneanens
urodzona/-ny dnia L ,
PESEL ... , stwierdzam, Zze powyzsze zgodne jest z mojg wolg.

(podpis)



SWIADOMA ZGODA PACJENTA

Ja, [Imi¢ 1 nazwisko pacjenta],
niniejszym wyrazam zgodeg na rejestrowanie, przetwarzanie 1 przechowywanie moich danych
osobowych dotyczacych zdrowia, takich jak zdigitalizowane fotografie, informacje kliniczne,
dane dotyczgce historii rodzinnej oraz informacje genetyczne, przy uzyciu oprogramowania
komputerowego dost¢gpnego w sposob bezpieczny wytacznie dla lekarza prowadzacego oraz
zespotu klinicznego, takiego jak Face2Gene.

Face2Gene to zestaw aplikacji fenotypowych, ktore utatwiaja kompleksowg 1 precyzyjna
ocene genetyczng. Jego podstawowa technologia wspomaga wykrywanie cech fenotypowych
w celu wsparcia oceny klinicznej oraz usprawnienia interpretacji molekularnych testow
diagnostycznych. Zanonimizowane dane (tj. dane, ktore nie umozliwiaja identyfikacji
pacjenta w zaden sposob) mogg by¢ wykorzystywane w celu dalszego rozwoju technologii
Face2Gene oraz do celéw badawczych 1 naukowych.

Face2Gene w pelni spelnia wymogi:
(ij przepisow amerykanskiej ustawy HIPAA dotyczacej ochrony.danych medycznych;

(ii) ogolnego rozporzadzenia o ochronie danych osobowych (RODO) oraz innych przepisow
dotyczacych ochrony danych osobowych obowiazujacych w Unii Europejskiej;

(iii) oraz innych obowigzujacych na swiecie przepisow dotyczacych prywatnosci 1 ochrony
danych.

Wszelkie informacje zdrowotne wprowadzone do Face2Gene sg dostgpne wytacznie dla
lekarza prowadzgcego i1 jego zespotu klinicznego, chyba ze wyrazam dodatkowg zgode¢ na
jedna z nastepujacych opcji:

o Moje informacje, w tym zdigitalizowane fotografie, moga by¢ udost¢pnione grupie
ekspertow medycznych w celu uzyskania opinii specjalistycznej 1 konsultacji
klinicznej. Przyktadem takiego wykorzystania moze by¢ publikacja przypadku na
forum Face2Gene Online Unknown Forum lub udostgpnienie zdj¢cia innym
specjalistom medycznym zajmujgcym si¢ pacjentami z niezdiagnozowanymi
zespotami o podobnym fenotypie.

o Moje informacje, w tym zdigitalizowane fotografie, moga by¢ réwniez udostgpnione
wszystkim uzytkownikom Face2Gene w celach informacyjnych i edukacyjnych.
Przyktadem takiego wykorzystania moze by¢ wiaczenie zdjecia do Face2Gene
Academy, London Medical Databases lub publikacja w czasopi$mie naukowym badz
na konferencji.

Poza przypadkami okre$lonymi powyzej, informacje zdrowotne pacjentow nie bgda
udostepniane ani publikowane, a pacjent ma prawo zazgdac zaprzestania ich
wykorzystywania, kontaktujac si¢ z ponizszymi osobami:



[Imig¢ 1 nazwisko lekarza prowadzacego]

[Adres e-mail lekarza prowadzacego]

[Adres placowki medycznej]

Podpisujac niniejszy dokument, o§wiadczam, Ze:

1. Udzielenie tej zgody jest dobrowolne 1 nie jest warunkiem uzyskania leczenia ani
uczestnictwa w ocenie kliniczne;j.

2. Rozumiem, ze niniejsza zgoda zostanie przekazana lekarzowi prowadzacemu oraz
zespotowi klinicznemu.

3. Mam prawo do wycofania tej zgody, a takze do przegladania, aktualizowania,
modyfikowania lub usunigcia moich danych osobowych dotyczacych zdrowia poprzez
ztozenie odpowiedniego wniosku do lekarza prowadzacego 1 jego zespotu klinicznego.

4. Po udostepnieniu moich danych osobowych okreslonym powyzej odbiorcom, Face2Gene
moze przetwarzaé je zgodnie z opisanymi warunkami, przy czym niektore udostgpnienia
moga nie podlega¢ juz okre§lonym przepisom dotyczacym ochrony prywatnosci. Face2Gene
ani lekarz prowadzgcy/zespot kliniczny nie bedg udostepniac ani sprzedawac moich danych
osobowych bez mojej pisemnej zgody.

5. Potwierdzam, Zze udzielitem(-am) juz pisemnej zgody na okreslone sposoby wykorzystania
1 udostepniania moich danych osobowych w zwigzku z moim uczestnictwem w leczeniu lub

ocenie medyczne;j.

Podpis pacjenta / opiekuna prawnego Data

¢

' Imlel nazwisko bacjéhta / opi'ek'una prawnego Numer identyfikacyjny pacjenta /
opiekuna prawnego

Rélacja z pacjentem (w przypadku podpisania przez opiekuna prawnego)



