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BELEEGYEZ® NYILATKOZAT _— -

TELJES EXOM SZEKVENALASA, BETEG/
CSALADTAG

A genetikai vizsgalattal kapcsolatos, a betegeknek és csaladtagjaiknak szolo tovabbi informaciékért latogasson el a kbvetkez6
honlapra: https://blueprintgenetics.com/resources/whole-exome-sequencing-guide-for-patients-and-families/

Igazolom, hogy elmagyaraztak szamomra az alabbi, a vizsgalattal kapcsolatos tudnivalokat:

1. Eléfordulhat, hogy a vizsgalat eredménye kimutatja, hogy én és/vagy csaladtagjaim orokletes betegségben szenvednek
vagy fokozottan fennall naluk egy genetikai betegség kockazata. Megértettem, hogy a vizsgéalat kimutathat korabban fel
nem ismert bioldgiai rokonsagi kapcsolatokat, példaul az apasag hianyat.

2. Tisztaban vagyok vele, hogy a vizsgalat eredményei nem egyértelmilek a genetikai allapotomra vonatkoz6an. Mig egyes
genetikai variansokrol ismert, hogy betegséget okoznak, masokrol pedig ugy tudjuk, jéindulatiak, a megtalalhaté genetikai
variansok egy részének jelentésége bizonytalan. A vizsgalat eredményeitél fliggéen orvosom javasolhatja a genetikai
tanacsadason valo részvételt vagy tovabbi vizsgalatokat szamomra és/vagy a csaladtagjaim szamara.

3. Megértettem, hogy ezen vizsgalat eredményeinek egy anonimizalt 6sszefoglaldjat bemutathatjak példaul konferenciakon,
tudomanyos kozleményekben és/vagy a DNS-variansokat tartalmazd adatbazisokban annak érdekében, hogy
eléremozditsak a hasonl6 klinikai betegségek megismerését, diagnosztikajat és kezelését. Semmilyen esetben sem
jelenitenek meg személyazonositasra alkalmas adatokat.

4. Ha a betegbiztositas felé torténd szamlazasi lehetéséget valasztottam, felhatalmazom egészségligyi ellatasi tervem
vagy biztositdsom szolgaltatdjat, hogy biztositasi juttatdsaimat kdzvetlenil a Blueprint Genetics részére fizesse meg.
Felhatalmazom a Blueprint Genetics vallalatot, hogy a vizsgalatommal kapcsolatos informacidkat megossza a biztositdmmal.
Megértettem, hogy jogilag felelésség terhel, hogy a genetikai vizsgalatom elvégzéséért a biztositétarsasagomtdl kapott
pénzdsszeget tovabbkiildjem a Blueprint Genetics szamara. Ha biztositasom nem fedezi ezeket a szolgaltatasokat, vagy
az 6sszegnek csak egy részét fedezi, a vizsgalat fennmaradé koltségeinek megtéritése a sajat felel6sségem.

5. Tisztaban vagyok vele, hogy ha az alabbi szakaszok valamelyikébe nem egyezem bele, az semmilyen médon nem
befolyasolja a tovabbi kezelésem. Ha egy szakasznal nincs bejeldlve egyik jeldlénégyzet sem, azt feltételezik, hogy nem
adtam beleegyezésem.

6. Kilon beleegyez6 nyilatkozat a mintak a Blueprint Genetics vallalatnal torténé tarolasaba 3 évig a csaladtagok
vizsgalata céljabol. Az alabbi, megfelel jeldlénégyzet bejeldlésével beleegyezem, hogy a DNS-mintat 3 évig taroljak a
Blueprint Genetics diagnosztikai laboratériumaban a csaladtagok vizsgalata céljabdl. Ezen engedély hianyaban a mintat
korulbelll 12 hénapig fogjak tarolni, és ezt kévetéen megsemmisitik, kivéve, ha a vonatkozd jogszabaly ennél korabbi
megsemmisitést ir elé.

[ Beleegyezem a minta 3 évig torténd tarolasaba a csaladtagok vizsgalata céljabol.

7. Kilon beleegyezé nyilatkozat a kutatasi célu felhasznalasba és hosszu tavu tarolasba. A megfeleld jel6l6négyzet
bejeldlésével beleegyezem a DNS-minta hosszu tavu tarolasaba a Blueprint Genetics diagnosztikai laboratériumaban (a
hosszu tavu tarolasba valé kilon beleegyezés hianyaban a DNS-mintakat jellemz&en korilbelil 12 hénapig taroljak) a
DNS-mintak mendeli 6roklédést mutaté betegségekkel kapcsolatos kutatasokban térténd felhasznalasa, illetve az emlitett
betegségek diagnosztikajanak és kezelésének javitdsara tett térekvések céljabdl. A velem kapcsolatos kutatasi adatokat
bizalmas informacidkként kezelik, és olyan médon kédoljak, hogy személyazonossagom ne legyen kiderithetd a Blueprint
Genetics kutatéorvosa altal birtokolt f6 kod nélkil. Ha szikséges, a kdédolt kutatési adatokat az Eurdpai Unid teruletén
és azon kivil is feldolgozhatjak, illetve megoszthatjak azokat mas kutatdcsoport vagy a vizsgalatban részt vevd vallalat
altali felhasznalas céljabdl. Ezuton beleegyezem a fent emlitett kutatasi adatok felhasznalasaba a jelen beleegyezé
nyilatkozatban meghatarozott célokra. Az adatokat 50 évig 6rzik meg.

Megértettem, hogy a diagnosztikai célokra levett minta kutatasi célu felhasznalasaba val6é beleegyezésem onkéntes, és
beleegyezésem visszavonhatom, illetve a vizsgalatban val6 részvételem megszintethetem a vizsgalat befejezése el6tt
barmikor. Tisztaban vagyok vele, hogy a vizsgalatbdl valé kilépésemig gy(jtott adatokat felhasznaljak a kutatasi anyagok
részekeént.

[0 Beleegyezem a mintak a fenti, 7. szakaszban leirtak szerinti kutatasi célu felhasznalasaba és hosszu tavu tarolasaba.
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8. Kiilon beleegyez6é nyilatkozat a masodlagos eredmények jelentésébe. Az alabbi, megfelel6 jeldlénégyzet
bejeltlésével beleegyezem, hogy a Blueprint Genetics barmilyen masodlagos eredményt jelentsen a vizsgalatomat
elrendel6 egészségligyi szakember szamara, ami nem kdzvetlenil kapcsolodik a vizsgalatom elrendelésének indokahoz.
A Blueprint Genetics masodlagos eredménykeént jelenti a kiilénb6zd genetikai betegségekhez kéthetd gének patogén és
valoszinilleg patogén variansait. Azon kivalasztott gének, melyekkel kapcsolatban jelentik a masodlagos eredményeket,
az Amerikai Orvosgenetikai és Genomikai Kollégium (ACMG) altal kiadott, ,Az ACMG ajanlasai a masodlagos eredmények
jelentésére vonatkozoan klinikai exom és genom szekvenalas soran” cimi dokumentumban foglalt géneket képviselik.

Megértettem, hogy a masodlagos eredmények orvostudomanyi értékkel birnak, és esetleg hatassal lehetnek a jovében az
egészségemre és a csaladtervezési célokra. Megértettem, hogy egy adott génre vonatkozéan masodlagos eredmények
hianya nem jelenti, hogy a génben nincsenek jelen patogén variansok.
A Blueprint Genetics vallalatnak jelen beleegyez6 nyilatkozatot az el6tt meg kell kapnia, miel6tt a minta elemzésre kerdl,
hogy jelenteni tudjak a masodlagos eredményeket. Megértettem, hogy csaladtagjaim a sajat masodlagos eredményeikrél
a dontésemtdl fiiggetlenll hozhatnak sajat dontést.

O Beleegyezem a masodlagos eredményeim jelentésébe.

A személyes adatok feldolgozasaval kapcsolatos tovabbi informaciokért lasd: https://blueprintgenetics.com/privacy/

[0 Engedélyezem a Blueprint Genetics szamara, hogy a jov6ben felvegyék velem a kapcsolatot a szamomra relevans
tovabbi genetikai kutatasokkal és/vagy egyéb genetikai szolgaltatasokkal kapcsolatban. Ezen kapcsolatfelvételtdl
barmikor elallhatok.

A BETEG ALAIRASA

Jelen nyomtatvany alairasaval elismerem, hogy elolvastam a Beleegyez6 nyilatkozat teljes genom szekvenalasaba cimii dokumentumot és megértettem
annak tartalmat. Lehet6ségem volt kérdéseket feltenni a nyilatkozattal kapcsolatban, és kérdéseimre valaszt kaptam.

Név (kérjiitk, nyomtatott betiikkel irja be): Sziiletési datum (EEEE-HH-NN):

Alairas: Datum (EEEE-HH-NN):

Kiskoru beteg esetén a jogi képvisel6 neve és a beteggel valé viszonya Kiskoru beteg esetén a jogi képvisel6 alairasa
(keérjiuk, nyomtatott betiikkel irja be)

Oldal: 2/2



	Mail results 7: Off
	Mail results 3: Off
	Patient signature Print name 3: 
	Patient signature DOB 2: 
	Patient signature Representative Name 3: 
	Patient signature Date  2: 
	Mail results 5: Off
	Mail results 8: Off


