Poufnosc¢ danych osobowych i medycznych

a Co dzieje sie z mojq probkg DNA po analizie?

Zgodnie z obowiqzujgcymi przepisami, bedziemy przechowywac probke DNA na potrzeby wszelkich dodatkowych badan niezbednych
w zwiqzku z badaniem. Probka bedzie przechowywana minimum przez 5 lat od ostatniej czynnosci lekarskiej, po czym zostanie
zagregowana i pseudonimizowana.

a Czy moje dane osobowe bedq udostepniane?

Dane bedqg udostepniane okreslonym stronom trzecim w celu przeprowadzenia testu i udostepnienia klientom wynikéw. Te strony
trzecie obejmujq:

e Sanitas SA de Hospitales (hiszpanska spoétka Bupa, ktéra pomoze w testach genetycznych).

e Veritas Int., S.L. Hiszpanii, firmie specjalizujgcej sie w medycynie genomicznej, ktéra przeprowadzi badania genomiczne w swoim
laboratorium.

e Inne strony trzecie, jesli jest to wymagane.

Zapewniamy, ze istniejq zabezpieczenia w celu odpowiedniej ochrony danych osobowych pacjentéow podczas udostepniania ich stronom
trzecim i wymagamy, aby strony te wyrazity zgode na odpowiednig ochrone danych osobowych zgodnie z wymogami prawa o ochronie danych.

e Czy wyniki badania bedq wykorzystywane do okreslania ryzyka ubezpieczeniowego?

Wykorzystywanie danych genetycznych przy wyliczaniu ryzyka i kosztéw ubezpieczenia klienta jest niezgodne z prawem. W rezultacie
utrzymujemy sciste granice pomiedzy kliniczng stronq naszej dziatalnosci a ubezpieczeniowq strong naszej dziatalnosci, aby miec
pewnosc, ze dane te sq przechowywane catkowicie oddzielnie w celu ochrony prywatnosci.

Q Kto moze wzigc udziat w programie Moje Zdrowie Genetyczne?

Aby przystqpi¢ do badan w ramach programu Moje Zdrowie Genetyczne, musisz:
- wypetni¢ wstepny wywiad medyczny

- wyrazi¢ swiadomq zgode na badanie genomu

- miec¢ ukonczone 18 lat



Proces udziatu w programie Moje Zdrowie Genetyczne

Q Jak wyglada proces?

Po zakupieniu pakietu nalezy skontaktowac sie z dedykowang infolinig pod numerem 22 338 19 08 i umowic¢ na pobranie krwi. Wazne,
aby zapisujqc sie na badanie uwzgledni¢ wykluczenia opisane w punkcie "Czy sq jakies przeciwskazania do wykonania badania gene-
tycznego?". Nastepnie Osoba uprawniona zgtasza sie w ustalonym terminie do wybranej placéwki medycznej, w ktérej wykonywane
jest badanie. Przed przystqpieniem do badania niezbedne jest podpisanie swiadomej zgody na badanie genetyczne. Pobranie przebiega
podobnie jak rutynowe pobranie krwi na morfologie, ale nie trzeba sie do niego przygotowywac i by¢ na czczo. Twoja prébka krwi zo-
stanie przestana do naszego partnerskiego laboratorum w Madrycie, gdzie Twdéj materiat genetyczny (DNA) bedzie wyizolowany i na-
stepnie zsekwencjonowany. Sekwencjonowanie catego genomu okresla kolejnos¢ zasad (liter), ktére sktadajq sie na DNA. Kolejny
etapem jest analiza, czyli wykrycie interesujgcych wariantdw i na podstawie najnowszych, dostepnych danych naukowych, okreslenie
ich wptywu na Twoje zdrowie. Od momentu pobrania krwi do zakonczenia analizy i przygotowania spersonalizowanego, kompleksowe-
go raportu z badania mija zwykle 6-8 tygodni. Skontaktujemy sie z Tobq w celu umdéwienia konsultacji, w czasie ktorej lekarz omowi
wyniki Twojego badania, zaproponuje dalsze kroki i odpowie na Twoje pytania.

0 Gdzie moge wykonac badanie, w jakich placéwkach?

W chwili obecnej pobrac krew do badania mozna w w 1 placéwce Warszawie: ul. Szturmowa 2.

Q lle czasu trwa pobranie krwi?

Pobranie krwi bedzie trwato okoto 10 minut. Jednakze w Placdwce nalezy podpisac¢ zgody na udziat w projekcie, takze trzeba
zarezerwowac ok. 15 minut.

a Czy musze by¢ na czczo?

Stawiajqc sie w punkcie pobran na pobranie krwi do badania genetycznego nie wymaga specjalnego przygotowania przed pobraniem
krwi zylniej. Nie musisz by¢ na czczo by¢ na czczo, nie ma potrzeby odstawiania przyjmowanych lekow.

e Z kim wspotpracujemy w ramach Programu? Co sie dzieje z mojq probkq krwi?

W zakresie izolowania DNA wspotpracujemy z Laboratorium firmy Sanitas w Madrycie, w zakresie sekwencjonowania genomu oraz
przygotowania raportu wspotpracujemy z firmg VERITAS w Hiszpanii (Madryt) https://www.veritasint.com/es/



a Czy wynik badania jest poufny?

Raporty z badania sqg traktowane jak dokumentacja medyczna - oznacza to ze do wyniku ma dostep tylko uprawniony personel.

a Jak dtugo potrwa proces?

Od pobrania probki krwi do konsultacji z lekarzem mija zazwyczaj okoto 8 tygodni. Jest to zwigzane z dtugotrwatym procesem
sekwencjonowania genomul.

0 Co zawiera raport?

Otrzymasz obszerny raport, w ktérym znajdziesz informacje o:
- istotnych ryzykach klinicznych

- farmakogenomice

- statusie nosicielstwa

- cechach

Q Kiedy raport bedzie dla mnie dostepny?

Raport zostanie udostepniony na Portalu Pacjenta po oméwieniu wynikow z lekarzem. Nie ma mozliwosci udostepnienia wynikéw bez
odbycia dedykowanej konsultagji.

a Co to jest Plan Profilaktyczny?

Kazda z osob, ktére zakupity wariant Moje Zdrowie Genetyczne Plus otrzyma Plan profilaktyczny. Na przyktad, jesli istnieje duze ryzyko
wystgpienia nadcisnienia tetniczego, opracujemy dla Ciebie plan oparty na nawykach zdrowego stylu zycia, takich jak dieta i ¢wiczenia
fizyczne, ktory moze by¢ monitorowany przez nasz Zespot Profilaktyki Spersonalizowane,;.

0 Co to jest plan medyczny?

Podczas konsultacji lekarz przygotowuje plan medyczny — indywidualnej profilaktyki — ustala rodzaj i czestotliwosc badan
profilaktycznych w oparciu o uzyskane wyniki badan genetycznych, a w razie potrzeby kieruje na dodatkowe badania diagnostyczne,
ktére nie wchodzq w zakres Pakietu.ktore nie wchodzg w zakres Pakietu.



Proces badania genomu

e Na czym polega badanie genetyczne?

Zmiany w materiale genetycznym (DNA), nazywane sq wariantami. Warianty definiujqg nasze rézne cechy fizyczne, takie jak kolor oczu
czy wzrost. Niektdore warianty nie powodujg zadnych oczywistych rdznic. Inne warianty mogqg jednak prowadzic¢ u niektérych oséb

do rozwoju pewnych schorzen. Badania genetyczne sq wykonywane w celu identyfikacji tych wariantéw zwigzanych z chorobag.
Wyniki mogq pomac lekarzom w udzielaniu porad zdrowotnych dostosowanych do ryzyka genetycznego.

Q Czym jest sekwencjonowanie catego genomu (WGS)?

Sekwencjonowanie catego genomu (WGS) to proces odczytania catego genomu - w tym wszystkie geny. Ludzki genom zawiera okoto
20 000 genow. Inne czesci genomu nie zawierajg genow i sq znane jako regiony niekodujgce. Jednak zmiany w tych regionach mogg
nadal wptywac na nasze zdrowie. Sekwencjonowanie catego genomu odczytuje rowniez te regiony. Analiza genomu moze pomaoc

w okresleniu zagrozen dla zdrowia, skutecznosci wybranych lekow, cech, na ktore mogqg wptywac geny i styl zycia, jak np. cisnienie krwi
oraz statusu nosicielstwa, czyli ryzyka przekazania choroby swojemu dziecku.

a Jak przebiega proces sekwencjonowania genomu?

Rutynowo pobieramy od klienta prébke krwi i wysytamy jq do laboratorium. Nastepnie z komdérek obecnych we krwi izolowany jest
materiat genetyczny z i przy uzyciu specjalnych technik odczytywana jest sekwencja chemicznych elementow tworzqcych caty genom.
Specjalisci interpretujg wyniki i przygotowujg raport.

Co doktadnie badamy w programie Moje Zdrowie Genetyczne

e Predyspozycje do jakich choréb wykaze badanie genetyczne?

Petny raport z badania bedzie zawierat szczegdtowe informacje dotyczqce ryzyka rozwoju chorob takich jak nowotwory (np. rak jelita
grubego, rak zotgdka, rak piersi, rak jajnika, biataczka), choroby sercowo-naczyniowe (np. choroba wiencowa, nadcisnienie, arytmie,
rodzinna hipercholesterolemia) i inne, takie jak cukrzyca, hemochromatoza, trombofilia czy nietolerancja laktozy. Dodatkowo uzyskasz
informacje o Twoich cechach i podatnosciach, takich jak reakcja na ¢wiczenia fizyczne, podatnosc na urazy wiezadet, reakcja na sub-
stancje (alkohol, kawa i kofeina, nikotyna), metabolizm, dtugowiecznosc¢ czy pochodzenie. Oprdcz ryzyka rozwoju chordb, dowiesz sie
rowniez jak Twoj organizm reaguje na wybrane leki - czy standardowa dawka bedzie skuteczna, oraz mozesz je bezpiecznie
przyjmowac. Te informacje znajdziesz w czesci raportu pt. "Farmakogenomika". Jesli planujesz ciqgze lub masz juz dzieci, z pewnoscig
zainteresuje Cie raport dotyczqcy statusu nosicielstwa, czyli ryzyka przekazania choréb takich jak mukowiscydoza.



0 Jakie choroby nie sg analizowane i raportowane w badaniu?

Mimo, ze bedziemy sekwencjonowac caty genom bedziemy analizowac i raportowac tylko wybrane geny. Geny te sq zwiqzane ze scho-
rzeniami w przypadku ktorych mozna podjqc pewne dziatania zapobiegawcze. Z tego powodu, w ramach badania nie analizujemy i nie
raportujemy np. ryzyka chorob neurodegeneracyjnych takich jak choroba Alzheimera. Badanie wykonywane jest w technologii sekwen-
cjonowania nastepnej generacji (NGS), ktora posiada pewne ograniczenia techniczne. Z tego powodu nie stosuje sie jej do wykrywania
np. choroby Huntingtona czy zespotu tamliwego chromosomu X zwiqzanych z ekspansjq liczby powtdrzen (mutacje dynamiczne).

0 Czy wykrycie wariantu moze miec konsekwencje dla mojej rodziny?

DNA danej osoby zawiera dwie komplementarne kopie, jednq pochodzenia ojcowskiego, a drugg pochodzenia matczynego. Oznacza to,
ze wykrycie interesujgcego nas wariantu moze miec konsekwencje dla rodzicéw, rodzenstwa, dzieci i innych cztonkéw rodziny (np.
dziadkow, wujkow, kuzynow, siostrzenic, siostrzencow). W zwigzku z tym przed konsultacjq lekarskg prosimy o uzupetnienie wstepnego
wywiadu medycznego, w ktérym pytamy o historie medyczng rodziny.

e Czy w przysztosci moze rozwinqc sie choroba, ktora nie zostata wykryta w analizie genomu?

Sekwencjonowanie genomu pozwala ocenic ryzyko rozwoju chordb genetycznych. Jednak inne czynniki, takie jak srodowisko

lub odzywianie, mogqg rowniez wptywac na rozwoj choroby. Nalezy zauwazyc, ze wyniki analizy wskazujg na zwiekszone ryzyko
zachorowania. Nie oznacza to, ze pacjent nie jest narazony na rozwoj innych schorzen, ktére nie zostaty ujete w analizie, negatywny
wynik badania predyspozycji do nowotworu nie gwarantuje, ze pacjent w przysztosci nie zachoruje na nowotwor. Wiemy jednak, ze jesli
ryzyko nie pojawi sie to w analizie, to jest ono zblizone do ryzyka w populacji ogdlne;.

Q Czego dowiem sie z czesci farmakogenomicznej raportu?

Sekcja farmakogenomiczna raportu dostarcza informacji o skutecznosci i bezpieczenstwie stosowania u badanej osoby na ponad 150
lekow. Dzieki temu raportowi bedzie mozliwosc¢ okreslenia bezpieczenstwa i skutecznosci stosowania wybranych lekow.

Informacje te znajdq sie w naszej dokumentacji medycznej, dzieki czemu kazdy lekarz bedzie mdégt je wykorzystac, zeby zminimalizowad
ryzyko nieskutecznych terapii i dziatan niepozqdanych.

e Jakie geny badamy?

W naszym badaniu badamy ryzyko zachorowania na choroby spowodowane mutacjami w nastepujqcych genach: BRCA1, BRCA2,
PALB2, PTEN, TP53, ATM, BARD1, BRIP1, CHEK2, DICER1, HOXB13, MRE11, NBN, PIKC3A, RAD50, RAD51C, RAD51D, RECQLA4,

RINT1, SEC23B, SMARCAA4, SLX4, XRCC2, APC, BMPR1A, MLH1, MSH2, MSH6, MUTYH, PMS2, SMAD4, STK11, AXIN2, BLM, CDH1,
CTRC, GALNT12, GREM1, MBD4, MLH3, MSH3, NTHL1, POLD1, POLE, PRSS1, RNF43, RPS20, SPINK1, NF2, RB1, TSC1, TSC2, NF1,



MAX, MEN1, RET, SDHAF2, SDHB, SDHC, SDHD, TMEM127, VHL, WT1, AIP, BAP1, CDC73, CDKN1B, FH, FLCN, MET, MITF, PRKAR1A,
SDHA, CDKN2A, CEBPA, COL/A1, DDB2, DDX41, ERCC2, ERCC3, ERCC4, ERCC5, FANCA, FANCB, FANCC, FANCD?2, FANCE, FANCF,
FANCG, FANCI, FANCL, FANCM, MC1R, POLH, POT1, PTCH1, RHBDF2, RUNX1, SUFU, TERT, TYR, WRN, XPA, XPC, ACTC1, BAG3, DES,
DSC2, DSG2, DSP, FLNC, GLA, LMNA, MYBPC3, MYH/, MYL2, MYL3, PKP2, PRKAG2, RBM20, TMEM43, TNNC1, TNNI3, TNNT2, TPM1,
TTN, TTR, ABCC9, ACTA1, ACTN2, ALMS1, CSRP3, DMD, JPH2, JUP, LAMP2, LDB3, MYH6, MYPN, NEXN, PLN, SLC25A4, TCAP, TRIMG3,
VCL, BRAF, KRAS, LZTR1, MAP2K1, MAP2K2, NRAS, PTPN11, RAF1, RIT1, SOS1, CALM1, CALM2, CALM3, CASQ2, KCNH2, KCNQ1,
RYR2, SCNbA, TRDN, CACNA1C, CACNB2, CAV3, GPD1L, HCN4, KCND3, KCNE1, KCNE2Z, KCNE3, KCNEb, KCNJ2, SCN1B, SCN3B,
SEMA3A, APOB, LDLR, PCSK9, APOAb, APOC2, GPIHBP1, LDLRAP1, LMF1, ACTA2Z, FBN1, MYH11, SMAD3, TGFBR1, TGFBR2, CCM2,
LOX, MYLK, NOTCH3, PDCD10, PRKG1, TGFB2, COL3A1, ADAMTS2, CHST14, COLBA1L, COL5A2, DSE, FKBP14, PLOD1, TNXB, BTD,
HFE, HAMP, HJV, SLC40A1, TFR2, ACVRL1, ENG, CACNA1S, RYR1, HNF1A, ABCCS8, GCK, HNF1B, HNF4A, OTC, GAA, RPEGH, Fb, F8, F9,
SERPINC1, ATP/B, ABCD1, GDF2, HSPBS, JAG1, LITAF, MPZ, NEFL, PKD2, PMP22, SERPINA1, TBX3, TBXb

a Jakie geny sg badane w ramach badania statusu nosicielstwa?

W ramach badania statusu nosicielstwa choréb recesywnych badamy nastepujgce geny: ACADM, ACADVL, AGA, AGL, AIRE, ALDOB,
ALPL, ARSA, ASNS, ASPA, BBS1, BBS2, BCKDHA, BCKDHB, BLM, CBS, CFTR, CHRNE, CLN5, CLRN1, CNGB3, CPT1A, CPT2, CTNS,
CYP11B1, CYP21A2, CYP27A1, DHCR7, DNAJC19, ELP1, ERCCe6, ETFDH, EVC, FAH, FKTN, G6PC1, GALC, GALK1, GALT, GBA1, GBE1,
GCDH, GJB2, GJB6, GLB1, GLE1, HBB, HEXA, HEXB, HLCS, HPS1, HYLS1, IVD, LAMAZ2, LIPA, LRPPRC, MCOLN1, MED17, MEFV, MESP2,
MMKS1, MLC1, MMUT, MPV17, MYO7A, NDRG1, NDUFS6, NPC1, NPHS1, OPA3, PAH, PC, PCDH15, PEX6, PEX12, PKHD1, PMM2,
POLG, PPT1, RMRP, SACS, SEPSECS, SGCG, SLC12A6, SLC17AbL, SLC22A5, SLC25A15, SLC26A2, SLC26A4, SMPD1, TCIRG1, TECPR2,
TORI1A, TPP1, TRMU, TSFM, USH2A

Q Reakcje na jakie leki sg pokazane w czesci farmakogenomicznej raportu?

W czesci farmakogenomicznej raportu pokazemy reakcje organizmu na nastepujqce substancje aktywne zawarte w lekach: Kardiologia
(atorvastatin, clopidogrel, flecainide, fluvastatin, hydralazine, lovastatin, metoprolol, pitavastatin, pravastatin, rosuvastatin, simvastatin,
propafenone)

Gastrologia (dexlansoprazole, lansoprazole, omeprazole, pantoprazole, metoclopramide, ondansetron, tolterodine, tropisetron)
Ginekologia (estrogenowe srodki hormonalne — rézne)

Hematologia (acenocoumarol, clopidogrel, methylene blue, phenprocoumon, warfarin)

Endokrynologia (allopurinol, eliglustat, pegloticase, toluidine blue,)

Infekcje i zaburzenia odpornosci (abacavir, amikacin, azathioprine, atazanavir, dibekacin, dapson, efavirenz, flucloxacillin, gentamicin,
iIsoniazid, kanamycin, primaquine, sulfamethoxazole and trimethoprim, tafenoquine, nevirapine, voriconazole, neomycin, netilmicin,
paromomyecin, peginterferon alfa-2a, plazomicin, ribostamycin, streptomycin, tobramycin)

Neurologia (carbamazepine, fosphenytoin, oxcarbazepine, phenytoin, siponimod, clobazam, amifampridine, deutetrabenazine,
dextromethorphan /quinidine, pitolisant, tetrabenazine, valbenazine)

Onkologia (capecitabine, dabrafenib, fluorouracil, irinotecan, lapatinib, mercaptopurine, rasburicase, sacituzumab govitecan-hziy,
tegafurthioguanine, tamoxifen)



Okulistyka (methazolamide)

Leczenie bolu (articaine, celecoxib, codeine, desflurane, dihydrocodeine, enflurane, flurbiprofen, ibuprofen, isoflurane, halothane,

hydrocodone, lornoxicam, meloxicam, methoxyflurane, piroxicam, oliceridine, oxycodone, sevoflurane, succinylcholine, tramadol,
tenoxicam)

Psychiatria (amitriptyline, atomoxetine, aripiprazole, brexpiprazole, citalopram, clomipramine, clozapine, doxepin, escitalopram,
Imipramine, lamotrigine, quetiapine, sertraline, trimipramine, extromethorphan/ hydrobromide/bupropion/ hydrochloride, haloperidol,
lloperidone, fluvoxamine, methadone, nortriptyline, paroxetine, pimozide, risperidone, thioridazine, venlafaxine, vortioxetine,
zuclopenthixol)

Pulmonologia (salmeterol)

Transplantologia (azathioprine, tacrolimus)

Kto moze wykonac badanie

0 Czy dawca krwi moze wykonac badanie genetyczne?

Tak. Dawca krwi moze wykonac badanie genetyczne.

a Czy branie antybiotykow ma wptyw na wynik?

Przyjmowanie lekow nie wptywa na wynik badania genetycznego. Jesli jednak przyjmujesz leki z powodu infekcji, w tym antybiotyki,
zgtos sie na pobranie krwi dopiero po wyzdrowieniu.

0 Czy w cigzy mozna wykonac badanie genetyczne?

Nie ma medycznych przeciwwskazan do wykonania badania.

Q Czy sq jakies przeciwskazania do wykonania badania genetycznego

Tak, przeszczep narzqdu, szpiku bqgdz komdérek macierzystych na state uniemozliwia wykonanie badania genomicznego. Pomiedzy
transfuzjq krwi, a pobraniem krwi do badania genomicznego muszq uptyngc¢ 4 miesigce. Nalezy rowniez odczekac 8 miesiecy od zakon-
czenia leczenia onkologicznego (chemio- lub radioterapii). Pobranie krwi do badania genomicznego przed uptywem tego czasu moze
spowodowac, ze uzyskane wyniki nie bedg wiarygodne.



