Blueprint Genetics

TIETOON PERUSTUVA SUOSTUMUS

EKSOMISEKVENSOINTI
POTILAS/PERHEENJASEN

Lisatietoja potilaiden ja perheenjdsenten perinnéllisyystutkimuksesta on osoitteessa https://blueprintgenetics.com/resources/
whole-exome-sequencing-guide-for-patients-and-families/

Vahvistan, ettd seuraavat testia koskevat tiedot on selitetty minulle:

1. Testin tulokset saattavat osoittaa, ettd minulla ja/tai perheenjasenillani on perinnéllinen sairaus tai kohonnut perinnéllisen
sairauden riski. Ymmarran, etta testi saattaa havaita aiemmin tunnistamattomia biologisia suhteita, kuten todellisen
biologisen isyyden.

2.  Ymmarran, ettd geneettinen tilani ei valttamatta selvia yksiselitteisesti testin tuloksista. Vaikka joidenkin geneettisten
varianttien tiedetdan aiheuttavan sairauksia ja toisten tiedetdan olevan hyvéanlaatuisia, tiettyjen |6ydettyjen
geneettisten varianttien merkitysta ei tiedeta varmasti. Testin tulosten mukaan laakarini saattaa suositella minulle ja/tai
perheenjasenilleni perinndllisyysneuvontaa tai lisatestausta.

3. Ymmarrén, ettd anonymisoitua yhteenvetoa testin tuloksista saatetaan esitelld esimerkiksi kokouksissa, tieteellisissa
julkaisuissa ja/tai DNA-varianttien tietokannoissa, jotta voidaan tuoda saataville lisdtietoa vastaavista kliinisisté tiloista
seka parantaa niiden diagnostiikkaa ja hoitoa. Henkil6tietoja ei koskaan esitella julkisesti.

4. Jos olen valinnut laskutustavaksi suoralaskutuksen, valtuutan vakuutusyhtioni suorittamaan maksun suorakorvauksena
Blueprint Geneticsille. Valtuutan Blueprint Geneticsin luovuttamaan minulle tehtyja testeja koskevat tiedot
vakuutusyhtidlleni. Ymmarrén, ettd olen laillisesti vastuussa  tdméan perinndllisyystutkimuksen suorittamista
varten vakuutusyhtiéltani mahdollisesti saamieni rahojen toimittamisesta Blueprint Geneticsille. Jos vakuutukseni
ei kata naiden palvelujen kustannuksia tai kattaa vain osan kustannuksista, olen vastuussa jaljelle jaavista
testauskustannuksista.

5. Ymmarran, ettd suostumukseni antamatta jattaminen mihin tahansa osioon ei vaikuta saamaani hoitoon millaan tavalla.
Jos jonkin osion valintaruutua ei ole valittu, oletetaan, ettei kyseista suostumusta ole annettu.

6. Erillinen suostumus naytteiden sailytykseen Blueprint Geneticsin tiloissa 3 vuoden ajan perheenjasenten testausta
varten. Valitsemalla oheisen valintaruudun suostun siihen, ettd DNA-naytettd sailytetdan 3 vuoden ajan Blueprint
Geneticsin diagnostisessa laboratoriossa perheenjasenten testausta varten. Jos suostumusta ei ole annettu, néaytettd
sailytetdan noin 12 kuukauden ajan, jonka jalkeen nayte havitetaan, elleivat sovellettavat lait edellytd naytteen
havittamista jo aiemmin.

[ Suostun siihen, etta naytetta sailytetdan 3 vuoden ajan perheenjasenten testausta varten.

7. Erillinen suostumus tutkimuskayttoon ja pitkdkestoiseen siilytykseen. Valitsemalla oheisen valintaruudun suostun
siihen, ettd DNA-nsytetta ssilytetdan pitkakestoisesti Blueprint Geneticsin diagnostisessa laboratoriossa (ilman erillista
pitkakestoisen séilytyksen suostumusta DNA-néytteita sailytetdan tavallisesti noin 12 kuukauden ajan). Sailytettyd DNA-
naytetta kaytetdan perinndllisten monogeenisten sairauksien tutkimukseen seka kyseisten sairauksien diagnostiikan ja
hoidon parantamiseen. Minua koskevia tutkimustietoja kasitelladn luottamuksellisina tietoina, ja ne koodataan siten,
ettei henkilollisyyttani voi selvittda ilman Blueprint Geneticsin tutkimuslaékarin hallussa olevaa avainkoodia. Tarvittaessa
tallaisia koodattuja tutkimustietoja voidaan kasitella myos Euroopan unionin alueella tai sen ulkopuolella ja luovuttaa
toisen tutkimukseen osallistuvan tutkimusryhman tai yrityksen kayttoon. Annan taten suostumukseni edella mainittujen
tutkimustietojen kaytt6on tésséd suostumuslomakkeessa kuvattuihin tarkoituksiin. Tietoja séilytetdan 50 vuoden ajan.

Ymmarran, ettd diagnostisiin tarkoituksiin otetun naytteen tutkimuskaytt6a varten antamani suostumus on vapaaehtoinen
ja etta voin perua suostumuksen ja vetdytya tutkimuksesta milloin tahansa ennen tutkimuksen paattymista. Ymmarréan,
ettd ennen tutkimuksesta vetaytymistani kerattyja tietoja kaytetaan osana tutkimusmateriaalia.

O Annan suostumukseni ndytteen tutkimuskayttoon ja pitkakestoiseen sailytykseen edelld kohdassa 7 kuvatulla tavalla.
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8. Erillinen suostumus toissijaisten 16ydosten ilmoittamiseen. Valitsemalla oheisen valintaruudun annan Blueprint
Geneticsille suostumukseni ilmoittaa lahetteeni tehneelle terveydenhuollon ammattilaiselle kaikista mahdollisista
toissijaisista |0ydoksista, jotka eivat liity suoraan syyhyn, jonka vuoksi olen saanut lahetteen testiin. Blueprint
Genetics ilmoittaa toissijaisina 10yddksina tiettyjen erilaisiin perinnéllisiin sairauksiin liittyvien geenien patogeeniset
ja todennakoisesti patogeeniset variantit. Valitut geenit, joiden toissijaiset 16ydtkset ilmoitetaan, sisaltyvat American
College of Medical Genetics and Genomics -korkeakoulun julkaisuun "ACMG Recommendations for Reporting of
Secondary Findings in Clinical Exome and Genome Sequencing".

Ymmarran, ettd toissijaisilla 10ydoksilla on ladketieteellistd arvoa ja niilld saattaa olla vaikutusta terveyteeni ja
perhesuunnitteluuni tulevaisuudessa. Ymmarran, etté tietyn geenin toissijaisten 16yd&sten puuttuminen ei tarkoita, ettei
kyseisessa geenissa ole patogeenisia variantteja.
Blueprint Geneticsin on saatava tdméa suostumus, ennen kuin nayte analysoidaan mahdollisten toissijaisten 16ydésten
ilmoittamista varten. Ymmarran, etta perheenjaseneni voivat paattaa omista geeneistaan tehtyjen toissijaisten |6ydosten
kasittelysta erilladn minun paatéksestani.

O Annan suostumukseni toissijaisista 16yddksista ilmoittamiseen.

Lisdtietoja henkilGtietojen kdsittelysta yrityksessGmme: https://blueprintgenetics.com/privacy/

O Annan Blueprint Geneticsille luvan ottaa minuun yhteyttd minua vastaisuudessa koskevasta tdydentavasta
perinndllisyystutkimuksesta tai perinnéllisyyspalveluista. Voin perua suostumukseni yhteydenottoon milloin tahansa.

POTILAAN ALLEKIRJOITUS

Allekirjoittamalla taman lomakkeen vahvistan, etta olen lukenut eksomisekvensointia koskevan tietoon perustuvan suostumuksen ja ymmarran sen
sis@llon. Minulla on ollut mahdollisuus kysya kysymyksia tastd lomakkeesta, ja kysymyksiini on vastattu.

Nimi (painokirjaimin): Syntymiaika (VVVV-KK-PP):
Allekirjoitus: Paivamaira (VVVV-KK-PP):
Alaikiisen potilaan laillisen edustajan nimi ja suhde potilaaseen (painokirjaimin): Alaikiisen potilaan laillisen edustajan allekirjoitus:
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