| NTE R G E N EKZOM SEKANSLAMA TESTI ICIN
BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU

Zihinsel engelli kisiler, bilinci kapali olanlar ve resit olmayan cocuklar i¢in bu belge velisi
veya vasisi tarafindan doldurulacaktir.
Bu form 1 sayfadir.

HASTA ADI:

HASTA TC KIMLIK NO:

FORMU DOLDURANIN ADI:

FORMU DOLDURANIN TC KIMLIK NO:

Tarih:

imza:

[0 Asagida verilen bilgileri anladim ve kabul ediyorum

Ekzom sekanslama testi sirasinda 6nce DNA kiiciik parcalara ayrilmakta, sonra
insan DNA'sinin en ¢ok mutasyon tespit edilen bolgeleri olan ekzon ve ekzon-intron
baglanti1 bolgelerini zeginlestirmek tizere bazi yontemler kullanilmaktadir ve sadece
bu bolgeler analize edilmektedir. Yapilan calismada sadece tek gen hastaliklarinin
tespiti yapilabilmektedir.

Calisma nokta mutasyonlarinin tespitine yoneliktir. Biiyiilk delesyonlar,
duplikasyonlar, metilasyon bozukluklar1 gibi epigenetik degisimler siklikla tespit
edilememektedir. Bu analiz ayrica yalanci geni olan genlerin analizi iginde giivenilir
degildir.

Hastaliga neden olan mutasyon ekzon ve ekzon-intron baglanti bolgelerinin disinda
bir yerde yerlesiyorsa, bu analiz ile hastalik nedenini saptamak miimkiin
olmayabilir.

Bu analiz sirasinda merkezimize basvuru nedeni olan hastaliginiz igin
degerlendirme yapilmaktadir. Verilen rapor hastanin basvuru nedeni disindaki
hastaliklar ile ilgili bilgi verici degildir.

Ekzom analizi sirasinda yaklasik % 5 oraninda DNA boélgesi teknik nedenlerle
degerlendirilememektedir. Bu nedenle hastalifa neden olan bazi ek bulgular
olmasina ragmen tespit edilemeyebilir.

Insanlardaki 23000°den fazla genin giiniimiizde 8000 tanesinin hastaliklar ile iliskisi
bilinmektedir. Geriye kalan genlerin bazilar1 yine bazi hastaliklara neden olabilmekle
birlikte bunlar ile ilgili glinlimiizde yeterli veri bulunmadigindan degerlendirilemeyebilir.
Testlerin igin verilen siire yaklasik siiredir, daha kisa yada daha uzun siirede sonuglarim
c¢ikabilir.
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| NTE R G E N EKZOM SEKANSLAMA TESTI ICIN
BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU

e Ekzom verilerini Intergen ayn1 zamanda normal toplum verilerinin elde edilmesi i¢in
kullanmaktadir.

e Testlerimin bir kismi veya tamami gerekli goriiliirse yurt i¢inde yada disinda diger bir
merkeze gonderilebilir.

e Kesin tanim i¢in ek testler gerekebilir. Bunlardan iicretsiz olanlar intergen tarafindan ek
izin gerekmeden yapilabilir.

o Ucretli ek test gerektiginde tarafima bildirilecektir.

o Onerilen ek testleri yaptirmazsam tanim konulamayabilir.

e Nadiren ikinci bir materyal/ 6rnek gondermem veya vermem gerekebilir.

e Bazen elde edilen sonug hastaligimin nedenini agiklamayabilir.

e Test ve tani siireclerinde intergen hekimleri tibbi nedenler ile yada daha iyi sonug elde
etmek icin gerekli yeni planlamalari yapabilir.

e {letisim bilgilerimi kontrol ettim. Degisiklikleri iletecegim.

e Kendim ve ailem ile ilgili klinik bilgiler istenirse iletecegim.

e Intergen testlerin “tan1 dis1” yasal, pratik ve psikolojik sonuclarindan sorumlu degildir.

e Her test yonteminin yanilma pay1 vardir.

e Bazi testlerde kullanilan baz1 yontemler (dizi analizi gibi) yasal olarak tanisal test
olarak kabul edilmis yontemler degildir. Ancak bu tiir testler sadece iilkemizde degil,
tiim diinyada tanisal olarak kullanilmaktadir ve alternatifleri yoktur. Bu testler
giivenilirlik diizeyleri ile bilim camialarinca kabul gérmiis testlerdir.

e Test sonuglarim ve verilerim Intergen kayitlarinda saklanacaktir.

e Verilerim kimlik verilerim gizli kalmak kaydu ile istatistik ¢alismalarda kullanilabilir.

e Intergen her asamada testleri iptal hakkina sahiptir.

[0 Materyalim intergen’de alinmadi. Asagida bilgileri anladim ve kabul ediyorum.

Materyalin dogru alinip alinmadigindan

Materyalin uygun olup olmamasindan

Diger merkezlerde yapilan her tiir bilgilendirmeden (fiyat/ yontem gibi) INTERGEN
SORUMLU DEGILDIR.

Verilerimin kimlik verilerim sakh kalmak iizere bilimsel calismalarda kullanilmasina
izin;

VERIYORUM O VERMIYORUM O
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