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Rev. I;ﬁ)Bé/l[‘:’ﬁCl/zozo N.° de historia clinica FECHA DE NACIMIENTO

I COLOQUE LA ETIQUETA DEL PACIENTE AQUI O

COMPLETE ARRIBA

Divisién de diagnésticos gendmicos
SOLICITUD Y CONSENTIMIENTO DE LA PRUEBA
DEL FAMILIAR PARA LA INTERPRETACION DEL

ANALISIS DEL EXOMA DEL PROBANDO  ragina1de2 ) )
NO ESCRIBA A MANO AQUI LA INFORMACION DEL PACIENTE

[ENVIE A: Children’s Hospital of Philadelphia, Genomic Diagnostics Laboratory, 3615 Civic Center Blvd., Abramson Research Center, 714J, Philadelphia, PA 19104-4302 - Teléfono: (267) 426-1447 |
INFORMACION DE LA MUESTRA DEL FAMILIAR

Nombre: (apellido, nombre, segundo nombre) N.° de historia clinica

Sexo: [ Masculino [0 Femenino [ Desconocido [ Otro:

Fecha de nacimiento: (dia/mes/afio) Teléfono:

Direccion:

Calle Ciudad Estado Cadigo postal  Pais

Raza/etnia: (marque todo lo que corresponda) L1 Amish [ Asiatico [1 Negro/afroamericano [1 Caucasico [ Indio oriental [ Francocanadiense
[ Hispano [ Judio-ashkenazi [ Judio-sefaradi [ Mediterraneo [ Nativo americano [ Otra:

Tipo de muestra: L1 *ADN >15 yg Especificar el tejido de origen:
1 Sangre periférica en tubo EDTA > 3 ml [ Saliva (comuniquese con el laboratorio por los kitsy [] Otra:
* Los acidos nucleicos (ADN o ARN) deben extraerse en un laboratorio certificado por CAP (Colegio de Patélogos Estadounidenses)

o CLIA (Enmiendas para el Mejoramiento de Laboratorios Clinicos).

Si esta interesado en enviar una muestra que no sea sangre, saliva o ADN, llame al laboratorio para consultarlo.
Fecha de recoleccion: (dia/mes/afio) Hora de recoleccién: a.m./p.m.
Se solicita la prueba del familiar para ayudar en la interpretacion de los datos del andlisis del exoma del probando:

] Exoma (complete el consentimiento a continuacion).

] Nuevo andlisis del exoma (se requiere un nuevo formulario de consentimiento para los familiares que originalmente dieron su consentimiento antes del 08/DIC/2020 o
que desean hallazgos secundarios).

[1 Solo confirmacion de Sanger

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO PARA EL ANALISIS DEL EXOMA (FAMILIAR)

Entiendo que mi muestra esta siendo analizada para ayudar a comprender los resultados del andlisis del exoma de

Nombre del paciente principal/probando

Un proveedor de atencién médica me ha explicado la prueba y sus limitaciones. Entiendo que no recibiré automaticamente un informe de
resultados por separado. Sin embargo, el informe del paciente puede incluir informacién sobre mi. Esta informacion puede incluir:
1) Hallazgos en mi que estén relacionados con el motivo del paciente para hacerse la prueba.
2) Hallazgos secundarios en mi que se encuentran primero en el paciente, si selecciono la Opcion 1 a continuacion.
3) Hallazgos incidentales (no relacionados con el motivo de la prueba del paciente) en mi que se encuentran por primera vez en
el paciente, si selecciono la Opcién 1 a continuacion.

| ALMACENAMIENTO Y USO DE INFORMACION Y MUESTRAS

» Entiendo que el laboratorio conservara mis datos/informacion genética durante al menos dos afios, segun las pautas reglamentarias
y profesionales. No hay garantia de que mis muestras estén disponibles o se puedan utilizar para pruebas adicionales o futuras.

» Entiendo que el laboratorio puede realizar un nuevo andlisis de los datos del exoma del paciente, asi como los datos de los familiares
que se hicieron la prueba. Un proveedor de atencion médica puede solicitar un nuevo analisis como parte de la atencion futura. Podria
no solicitarse un nuevo formulario de consentimiento si el proveedor del paciente solicita un nuevo analisis. Ademas, aunque no es
una préctica de rutina, el laboratorio podria iniciar de forma independiente un nuevo andlisis limitado de los datos del exoma de un
paciente (y del de cualquier familiar) con fines internos, como el mejoramiento de la calidad. El laboratorio puede compartir nueva
informacion relevante del nuevo andlisis iniciado por el laboratorio con los proveedores de atencién médica del paciente. Hable con el
proveedor de atencién médica del paciente acerca de recibir informacion actualizada.

» Las muestras y los datos genéticos sin procesar relacionados conmigo, sin identificadores como el nombre y la fecha de nacimiento,
se pueden mantener en bases de datos basadas en CHOP y se pueden compartir con bases de datos genéticas externas que no
estan ubicadas en CHOP, ni son propiedad de CHOP ni CHOP las opera. Estas bases de datos se crearon para mejorar nuestra
interpretacion de los resultados genéticos y garantizar que los laboratorios genéticos clinicos interpreten los resultados de la misma
manera. La informacion que contienen estas bases de datos podrian utilizarse para fines de investigacion.

» En raras ocasiones, CHOP puede solicitar a laboratorios clinicos externos (que no pertenecen a CHOP) que realicen la prueba del
exoma en su totalidad o en parte. El laboratorio externo puede conservar copias de esta informacion genética, incluidos los datos
genéticos sin procesar o los informes de resultados.

Teléfono: (267) 426-1447; Fax: (215) 590-3514; DGDGeneticCounselor@chop.edu; www.chop.edu/centers-programs/division-genomic-diagnostics
*Las pruebas no comenzaran hasta que todas las muestras y la informacion clinica necesarias se envien al laboratorio. Envie las historias clinicas pertinentes con este formulario.


http://www.chop.edu/centers-programs/division-genomic-diagnostics
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ELECCION DE HALLAZGOS SECUNDARIOS E INCIDENTALES

Tengaen cuenta: el laboratorio solo buscara hallazgos secundarios y de otro tipo en usted, no relacionados con el motivo para
realizar la prueba al paciente, si selecciona la Opcién 1 a continuacion. (Las practicas del laboratorio para buscar hallazgos
secundarios y otros hallazgos no relacionados se describen en el formulario de Solicitud y consentimiento del exoma del probando).

Escriba sus iniciales en una de las siguientes opciones con respecto a su eleccion de hallazgos secundarios. (El familiar adulto o el
padre/madre/tutor de un menor de edad debe colocar sus iniciales junto a la opcién seleccionada).

(iniciales) Opcion 1: si se identifican e informan hallazgos secundarios o incidentales (no relacionados con el motivo para hacer
la prueba del paciente) en el paciente (probando), elijo que el laboratorio busque estos hallazgos en mi y los
informe. Entiendo que la ausencia de hallazgos no descarta estas condiciones. Esta prueba no encontrara todas las
variantes en estos genes.

Nota: los hallazgos secundarios e incidentales son resultados que no estan claramente relacionados con el motivo
para realizar la prueba al paciente. Estos hallazgos pueden llevar a problemas de salud graves que pueden mejorarse
0 evitarse cuando se controlan o tratan. Por lo tanto, se consideran médicamente procesables. El laboratorio puede
buscar deliberadamente estos hallazgos como parte de la prueba (si se selecciona aqui). Por lo general, no se
informaran los hallazgos no relacionados que no sean médicamente procesables; sin embargo, hay excepciones
poco frecuentes.

(iniciales) Opcion 2: si se identifican e informan hallazgos secundarios o incidentales (no relacionados con el motivo para la
prueba del paciente) en el paciente (probando), NO DESEO que el laboratorio busque estos hallazgos en mi ni
los informe. Soy consciente de que no tendré acceso directo a estos resultados méas adelante, aunque es posible
que pueda realizarme pruebas por separado si lo deseo.

Al firmar este documento, usted acepta que se le ha explicado la prueba, sus limitaciones y el uso y la retencion de datos y
muestras relacionados, y da su consentimiento y esta de acuerdo con la pruebay estos usos.

Declaracién del familiar: reconozco que he analizado los beneficios, riesgos y limitaciones del analisis del exoma con mis proveedores
de atencion médica. Doy mi consentimiento para la prueba.

Firma del familiar Nombre en letra de imprenta Fecha Hora

Firma del padre/madre/tutor legal si es diferente al familiar Nombre en letra de imprenta Fecha Hora

Declaracion del proveedor de atencion médica: le expliqué los beneficios, los riesgos, las limitaciones y el uso y retencion de
datos del andlisis del exoma a esta persona y abordé sus preguntas sobre la prueba. Entiendo que es mi responsabilidad
interpretar la relevancia clinica de los resultados para esta persona y brindar las recomendaciones de seguimiento adecuadas.

/
Firma del proveedor de atencion médica Nombre en letra de imprenta y  NUmero de contacto Fecha Hora

Firma del intérprete/Firma del testigo Nombre en letra de imprenta Fecha Hora
(encierre en un circulo la funcion pertinente)

Teléfono: (267) 426-1447; Fax: (215) 590-3514; DGDGeneticCounselor@chop.edu; www.chop.edu/centers-programs/division-genomic-diagnostics
*Las pruebas no comenzaran hasta que todas las muestras y la informacion clinica necesarias se envien al laboratorio. Envie las historias clinicas pertinentes con este formulario.


http://www.chop.edu/centers-programs/division-genomic-diagnostics

Nuestro compromiso con la
diversidad poblacional

The Children’s Hospital of Philadelphia cumple con las leyes federales vigentes de
derechos civiles y no discrimina a las personas por su raza, color de piel,
nacionalidad, edad, discapacidad o sexo. The Children’s Hospital of Philadelphia no
excluye a nadie ni trata a las personas de manera diferente por su raza, color de
piel, nacionalidad, edad, discapacidad o sexo.

The Children’s Hospital of Philadelphia:
. Proporciona asistencia y servicios gratuitos a personas con discapacidades para
que se comuniquen de forma eficaz con nosotros, tales como:
o] intérpretes de lengua de senas calificados
o] informacion escrita en otros formatos (letra grande, audio, formatos
electronicos accesibles, otros formatos)

. Proporciona servicios gratuitos de idioma a personas cuya lengua principal no
es el inglés, como:
o] intérpretes calificados
o] informacion escrita en otros idiomas
Si necesita estos servicios, comuniquese al 1-800-879-2467.

Si cree que Children’s Hospital of Philadelphia no ha cumplido en brindarle estos
servicios, o lo ha discriminado de otra forma por raza, color de piel, nacionalidad,
edad, discapacidad o sexo, puede presentar un reclamo en: The Family Relations
Office, 3401 Civic Center Blvd, Philadelphia, PA 19104, teléfono: 267-426-6983,
Fax: 267-426-7412, correo electronico: familyrelations@email.chop.edu

Puede presentar una queja en persona o por correo postal, fax o correo electrdnico.
Si necesita ayuda para presentar una queja, Family Relations esta disponible

para ayudarlo.

También puede presentar una queja de derechos civiles ante el Departamento de
Salud y Servicios Humanos de los EE. UU., Oficina de Derechos Civiles,
electronicamente, a través del Portal de quejas de la Oficina de Derechos Civiles,
disponible en https://ocrportal.hhs.gov/ocr/portal/lobby.jsf, o por correo o
teléfono a:

U.S. Department of Health and Human Services
200 Independence Avenue

SW Room 509F, HHH Building

Washington, D.C. 20201

1-800-368-1019, 800-537-7697 (TDD)

Los formularios de quejas estan disponibles en
http://www.hhs.gov/ocr/office/file/index.html
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CHOP mantiene un compromiso con la accesibilidad linguistica

Si habla otro idioma, tiene a su disposicidn servicios de asistencia sin cargo.

Espariol-Spanish ATENCION: Si habla espafiol, tiene a su disposicion servicios gratuitos de asistencia lingiistica.
Llame al 1-800-879-2467.

SRt -Chinese VR : An S ufl RS T, T LIS AR EE S RN IRTS, FECE 1-800-879-2467,

dual) -Arabic a8l Jaal) oglaally @l i i 4 adl) saclusall cland 8 4 pal) dalll Canati i€ 1) Ak gala
.1-800-879-2467

Tiéng Viét-Vietnamese CHU Y: N&u ban néi Tiéng Viét, co cac dich vu hd tre ngdn ngir min phi danh cho ban.
Goi s6 1-800-879-2467.

Francais-French ATTENTION: Si vous parlez francais, des services d'aide linguistique vous sont proposés gratuitement.
Appelez le 1-800-879-2467.

Portugués-Portuguese ATENCAO: Se fala portugués, encontram-se disponiveis servicos linguisticos, gratis. Ligue para
1-800-879-2467.

AuTell-Nepali  €2TeT AR AN ATl aloagere il TUTSh! fATET T TG VATEE T :Yoeh FIAT 3T & | Hlel ITefeld
1-800-879-2467 |

Cambodian [Uthes: 1GASthEASUNW MaNisl, hSSWiNsAMaN INWESSSS WU SIGESOINUUITHESY I

i=i.
g1tde) 1-800-879-2467¢

qleeT-Bengali =7 Fwws 3 o= q1eal, U IS ANE, SIE0E FHedasy S Agrs! el Toes Sty | (w T 3-800-879-2467 |

Pycckuit-Russian  BHUMAHME: Ecnu Bbl roBOpMTE Ha PYCCKOM A3bIKE, TO Bam AOCTYMNHbI GecniaTHble yCnyri nepesoja.
3BoHuTe 1-800-879-2467.

ghol-Korean F0): 0] 8 AEEIAIE A9, Qo] A Y AN A TR o] 43814 4 AL 1-800-879-2467 W 0.2
Asa] 4140

Bahasa Indonesia-Indonesian PERHATIAN: Jika Anda berbicara dalam Bahasa Indonesia, layanan bantuan bahasa akan
tersedia secara gratis. Hubungi 1-800-879-2467.

34, -Urdu d&.uﬁu@awm&uhéauéub_)ﬁgiﬁ&uﬁcﬂy _53_)\ ‘T‘i Jg'l ;J'IJ_).}A
1-800-879-2467 . (2 S

Tiirkce-Turkish DIKKAT: Eger Tiirkce konusuyor iseniz, dil yardim hizmetlerinden licretsiz olarak yararlanabilirsiniz.
1-800-879-2467 irtibat numaralarini arayin.

Polski-Polish UWAGA: Jezeli mowisz po polsku, mozesz skorzysta¢ z bezptatnej pomocy jezykowej. Zadzwon pod numer
1-800-879-2467.

Italiano-ltalian ATTENZIONE: In caso la lingua parlata sia l'italiano, sono disponibili servizi di assistenza linguistica gratuiti.
Chiamare il numero 1-800-879-2467.

fEdi-Hindi eare &: I 3ma Ry Srerd & oY 3mash forw soret & S1TST FETIcT AT 39eAse €1 1-800-879-2467 G el |
dlcdl-Gujarati YAstl: %l R YAl olletcll &l, Al [:ges el AUslA AU dAHRL HER BUcotd B. ot 531
1-800-879-2467.

Tagalog-Tagalog-Filipino PAUNAWA: Kung nagsasalita ka ng Tagalog, maaari kang gumamit ng mga serbisyo ng tulong sa
wika nang walang bayad. Tumawag sa 1-800-879-2467.

HAGE -Japanese TEEHIE @ AAGELZGE S NS 50, BROFEZE L TRINW7Z £4, 1-800-879-2467 £ T, BEEN
TR IZE N,

Deutsch-German ACHTUNG: Wenn Sie Deutsch sprechen, stehen Ihnen kostenlos sprachliche Hilfsdienstleistungen zur
Verfigung. Rufnummer: 1-800-879-2467.

Deitsch-Pennsylvania Dutch Wann du Deitsch (Pennsylvania German / Dutch) schwetzscht, kannscht du mitaus Koschte
ebber gricke, ass dihr helft mit die englisch Schprooch. Ruf selli Nummer uff: 1-800-879-2467.
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