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Dichiarazione di consenso
per I'esecuzione di un'analisi genetica

Con la presente accetto che
I:l me stesso e
I mio/a figlio/a

[ 1a persona che rappresento nato il

per quanto riguarda il SOSPettO/ChIANIMENTO i ... .i. e e e e ettt
es. malattia/ locus genetico/ tipo di chiarimento/ tipo di esame

viene effettuata un'analisi genetica su un campione prelevato.

Comunicazione dei risultati, documentazione

| risultati dell'analisi sono riassunti in un referto e devono essere comunicati nell'ambito della consulenza genetica. Se non
diversamente specificato, i risultati saranno trasmessi al medico di riferimento e, se del caso, al medico curante. Altre persone
riceveranno i risultati solo su esplicita richiesta e autorizzazione del paziente.

Si prega inoltre di inviare i risultati dell'analisi genetica al seguente medico:

Nome del medico, specialita Indirizzo

Secondo la legge austriaca sull'ingegneria genetica (GTG), le analisi genetiche della linea germinale sono soggette a consenso. Si distingue tra diversi tipi di analisi:
tipo 2 = individuazione o chiarimento di una malattia esistente; tipo 3/4 = individuazione di un rischio di malattia (predisposizione) o di uno stato di portatore, di cui tipo
3 = per una malattia prevenibile o curabile, tipo 4 = per una malattia NON prevenibile o curabile.

| risultati di un'analisi di tipo 4 possono non essere documentati nei referti medici e nelle anamnesi. Per i risultati delle analisi di tipo 2 e 3, la documentazione nelle
lettere del medico e nelle cartelle cliniche e solitamente utile per garantire un trattamento ottimale. Tuttavia, & possibile opporsi alla documentazione anche per iscritto.
Se vi opponete alla documentazione dei risultati delle analisi nei referti medici e nelle cartelle cliniche, siete pregati di indicarlo qui di seguito; se siete d'accordo con
la documentazione, non spuntate la casella corrispondente.

OBBLIGO alla documentazione dei risultati diagnostici o terapeutici rilevanti (GTG di tipo 2 0 3)

[ nelle lettere e nelle storie mediche dei medici [ nella cartella clinica elettronica ELGA

Informazioni aggiuntive specifiche per le analisi a livello di genoma (ad es. sequenziamento dell'esoma)

Ulteriori risultati: Nell'ambito di alcune analisi genetiche, viene generato un set di dati genetici completo, che viene valutato in
modo specifico per la domanda specifica. A volte vengono identificate varianti o alterazioni genetiche che non sono direttamente
correlate alla domanda sopra citata, ma che potrebbero essere rilevanti per altre ragioni mediche di prevenzione o terapia. Tali
risultati aggiuntivi saranno comunicati solo se potrebbero essere utili o se il paziente desidera esserne informato. Se non desidera
essere informato, lo indichi qui di seguito; se € d'accordo con la comunicazione di eventuali risultati aggiuntivi, non spunti la
casella.

] NON desidero essere informato su eventuali risultati aggiuntivi rilevanti dal punto di vista medico.
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Ulteriori disposizioni / informazioni / password per richieste telefoniche ecc:

Ripetizione delle analisi: le conoscenze sui cambiamenti genetici sono in costante aumento. In rari casi, una nuova analisi dei
campioni/dati dopo un certo periodo di tempo puo portare a nuove scoperte in alcune questioni mediche. Se cio porta a risultati
che potrebbero essere significativi per il paziente, lo comunicheremo al paziente stesso o ai medici che lo assistono. Tuttavia,
non vi e alcun diritto a ripetere le analisi. Se non desidera che tali analisi vengano ripetute, lo indichi qui di seguito; se acconsente
a ripetere le analisi utili, non spunti la casella.

[JNON desidero un'eventuale ripetizione dell'analisi per ulteriori chiarimenti dopo il completamento delle analisi attuali.

Gestione dei campioni e dei dati, garanzia della qualita

Il materiale del campione non utilizzato viene conservato dopo il completamento delle analisi desiderate ed & disponibile per
ulteriori analisi diagnostiche. Un'analisi separata dei campioni o dei dati puo essere utilizzata per legge per il controllo di qualita,
lo sviluppo di metodi, per scopi scientifici o per l'istruzione e la formazione. Si fa attenzione a pseudonimizzare i campioni, ossia
a rimuovere o rendere irriconoscibili le informazioni che consentono di trarre conclusioni dirette su una persona specifica. Se non
lo desiderate, siete pregati di indicarlo qui sotto; se siete d'accordo, non spuntate le caselle.

[J NON acconsento all'uso pseudonimizzato dei miei campioni o dei miei dati per controlli di qualita, sviluppo di metodi,
scopi scientifici, istruzione e formazione.

Sono stato informato da uno specialista sulla natura, la portata, il significato e le conseguenze dell'analisi genetica e sugli eventuali rischi del prelievo del campione e ho
acconsentito liberamente all'analisi. L’analisi pud essere annullata senza fornire motivazioni fino a quando il paziente non e stato informato dei risultati o ha rinunciato alla notifica
dei risultati. Le decisioni prese in questa sede possono essere modificate o revocate in qualsiasi momento mediante comunicazione scritta all'lstituto. Le decisioni valgono per me
e di conseguenza anche per mio/a figlo/ai o per la persona che rappresento.

L'analisi si svolge di norma presso il suddetto Istituto. Se & necessario o opportuno per considerazioni tecniche o mediche o nel vostro interesse, I'analisi puo essere effettuata
anche presso l'istituto di cui sopra o puo essere effettuata anche presso un altro istituto diagnostico o all'estero. | dati personali (in particolare dati anagrafici, dati di contatto, dati
sanitari, dati familiari) e i risultati delle analisi genetiche vengono processati nell‘istituto che esegue I'analisi in conformita alle norme di legge. A tal fine, come per la tutela dei diritti
degli interessati, si applicano tutti i requisiti di legge in materia di protezione dei dati e della legge austriaca sull'ingegneria genetica. Ulteriori informazioni su questo possono essere
ottenute dai nostri medici specialisti o sul seguente sito web sito web: https://humangenetik. medunigraz.at/.

Informazioni sulla protezione dei dati ai sensi dell'art. 13 GDPR

Informazioni sulla protezione dei dati ai sensi dell'art. 13 GDPR

L'Universita di Medicina di Graz & responsabile del trattamento dei vostri dati personali e adotta misure tecniche e organizzative per proteggerli adeguatamente. | vostri dati
saranno trattati sulla base del vostro consenso e delle disposizioni di legge applicabili (in particolare I'art. 9 par. 2 lett. a e lett. h del RGPD in combinato disposto con i §§ 64 e
segg. del GTG) ai fini dell'analisi genetica e, se necessario, anche per scopi scientifici, per il controllo della qualita, lo sviluppo di metodi o l'istruzione e la formazione. | dati vengono
conservati in conformita alle disposizioni di legge. Se necessario o opportuno per motivi medici o nel vostro interesse, i vostri dati personali saranno trasferiti anche ad altri laboratori
diagnostici autorizzati in Svizzera e all'estero a scopo di analisi. In linea di principio, nessun dato viene trasferito in paesi al di fuori dell'UE (paesi terzi); una possibile eccezione &
rappresentata dall'analisi temporanea di record di dati pseudonimizzati in un paese terzo (ad esempio gli Stati Uniti) utilizzando una procedura certificata per la protezione dei dati.
Il trasferimento a un paese terzo avviene solo sulla base degli articoli 44-50 del GDPR. Avete i diritti di informazione, rettifica, cancellazione, limitazione del trattamento, portabilita
dei dati, opposizione al trattamento dei dati e revoca del consenso. La revoca del consenso non pregiudica la liceita del trattamento fino al momento della revoca. Si prega di
contattare il medico curante o il responsabile della protezione dei dati o il coordinatore della protezione dei dati; I'indirizzo e-mail per le richieste di informazioni sulla protezione
dei dati é: office.datenschutz@medunigraz.at. Ricordiamo inoltre che i reclami o le richieste di risarcimento in materia di protezione dei dati possono essere inoltrati all'Autorita
Garante per la Protezione dei Dati Personali della Repubblica d'Austria.

IAggiunta per il sequenziamento dell'intero esoma e dell'intero genoma (WES/WGS) presso I'Istituto di genetica umana|
di Graz: Le informazioni cliniche su di voi e sulla vostra famiglia e le alterazioni genetiche rilevate vengono inserite in forma
pseudonimizzata in una banca dati non accessibile al pubblico, che viene utilizzata da un lato per gestire la procedura di esame
e i dati dell'esame, ma anche per valutare i dati a fini scientifici. L'utente non viene riconosciuto come persona o nominato. Se in
un secondo momento desiderate cancellare i vostri dati dal database, potete farlo contattando I'lstituto di genetica umana tramite
i vostri medici curanti.

O Acconsento all'inserimento dei miei dati nel suddetto database.
1 Non posso inserire i miei dati nella banca dati di cui sopra.

Data Cognome, nome del paziente o del rappresentante (in stampatello) Firma del paziente o del suo rappresentante
Data Cognome, nome dello specialista che fornisce le informazioni (in stampatello) Firma dello specialista che fornisce le informazioni
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