Blueprint Genetics

FORMULARZ SWIADOMEJ ZGODY

SEKWENCJONOWANIE CALEGO EKSOMU
PACJENTA / CZLONKA RODZINY

Wiecej informacji na temat badan genetycznych pacjentéw i cztonkéw ich rodzin znajduje sie pod adresem: https://blueprintgenetics.com/
resources/whole-exome-sequencing-guide-for-patients-and-families/

Potwierdzam, ze ponizsze informacje dotyczace badania zostaty mi wyjasnione.

1. Wynik tego badania to moze wykaza¢ wystepowanie u mnie i/lub u cztonkéw mojej rodziny choroby dziedzicznej lub podwyzszonego
ryzyka choroby uwarunkowanej genetycznie. Rozumiem, ze w badaniu moga zostac stwierdzone nieznane wczesniej kwestie dotyczace
pokrewienstwa biologicznego, na przykfad moze doj$¢ do zaprzeczenia ojcostwa.

2. Mam $swiadomo$é, ze wyniki tego badania moga nie dostarczy¢ jednoznacznej odpowiedzi co do mojego statusu genetycznego.
O pewnych wariantach genéw wiadomo, ze mogg powodowaé choroby, o innych wiadomo, ze sg nieszkodliwe, jednak istnieje grupa
wariantow genow, ktorych rola nie jest ustalona. W zaleznosci od wynikéw tego badania mdj lekarz moze zaleci¢ wizyte w poradni
genetycznej lub dalsze badania dla mnie i/lub dla cztonkéw mojej rodziny.

3. Rozumiem, Zze zanonimizowane podsumowanie wynikéw tego badania moze by¢ przedstawiane na przyktad na konferencjach,
w publikacjach naukowych lub w bazach danych wariantéw DNA celem lepszego zrozumienia, diagnostyki i leczenia podobnych zaburzen
klinicznych. Nigdy nie bedg prezentowane zadne informacje, na podstawie ktérych mozna bytoby mnie zidentyfikowac.

4. W razie wybrania wariantu ptatnosci poprzez ubezpieczyciela pacjenta — upowazniam podmiot odpowiedzialny za mojg opieke zdrowotng
lub moje ubezpieczenie zdrowotne do wyptacenia warto$ci mojego $wiadczenia bezposrednio Blueprint Genetics. Upowazniam Blueprint
Genetics do przekazania mojemu ubezpieczycielowi informacji dotyczacych moich badan. Rozumiem, ze odpowiadam prawnie za
przekazanie Blueprint Genetics wszelkich kwot, jakie otrzymam od mojego ubezpieczyciela na wykonanie tego badania genetycznego.
W sytuacji gdy posiadane przeze mnie ubezpieczenie nie pokryje kosztu tych ustug lub pokryje tylko cze$¢ wymaganej kwoty,
odpowiedzialnos$¢ za pokrycie pozostatych kosztow tego badania bedzie spoczywac na mnie.

5. Mam swiadomos$é¢, ze brak zgody na postanowienia ktéregokolwiek z ponizszych punktow nie wptynie w Zaden sposéb na moje dalsze
leczenie. Jesli w danym punkcie nie zaznaczono zadnego pola, przyjmuje sig, ze nie wyrazono zgody.

6. Odrebna zgoda na przechowywanie prébki przez Blueprint Genetics przez 3 lata do celéw badan z udzialem cztonkéw rodziny.
Poprzez zaznaczenie odpowiedniego pola ponizej udzielam zgody na przechowywanie probki DNA przez 3 lata w laboratorium
diagnostycznym Blueprint Genetics do celéw badan z udziatem czlonkéw rodziny. Bez tej zgody probka bedzie przechowywana przez
okoto 12 miesiecy i po tym czasie zostanie zutylizowana, chyba ze na mocy obowigzujacych przepisbw wymagana jest wczesniejsza
utylizacja.

[ Udzielam zgody na przechowywanie probki przez 3 lata do celéw badan z udziatem cztonkdw rodziny.

7. Odrebna zgoda na wykorzystanie do celow naukowych i dlugoterminowe przechowywanie. Poprzez zaznaczenie odpowiedniego
pola ponizej udzielam zgody na dtugoterminowe przechowywanie probki DNA w laboratorium diagnostycznym Blueprint Genetics (w razie
nieudzielenia odrebnej zgody na dtugoterminowe przechowywanie probki DNA zazwyczaj przechowuje sie przez okoto 12 miesigcy) na
potrzeby badan dotyczacych choréb dziedziczonych zgodnie z prawami Mendla oraz badan w kierunku poprawy diagnostyki i leczenia tych
choréb. Dotyczace mnie dane badawcze bedg traktowane jako informacje poufne i zostang zakodowane tak, aby nie mozna byto odkryé
mojej tozsamosci bez dostepu do kodu bedgcego w posiadaniu lekarza prowadzacego badanie w Blueprint Genetics. W razie potrzeby
takie zakodowane dane badawcze moga byc¢ rowniez przetwarzane w Unii Europejskiej lub poza nig i udostepniane do wykorzystania
przez inng grupe badawczg lub firme uczestniczacg w badaniu. Niniejszym wyrazam zgode na wykorzystanie wyzej wymienionych
danych badawczych do celéw okreslonych w niniejszym formularzu. Dane bedg przechowywane przez 50 lat.

Rozumiem, ze moja zgoda na wykorzystanie w badaniach naukowych prébki pobranej do celéw diagnostycznych jest dobrowolna i ze
moge w dowolnym momencie przed zakonczeniem badania wycofaé¢ te zgode i zakonczy¢ udziat w badaniu. Mam $wiadomos$¢, ze dane
zgromadzone do dnia wycofania przeze mnie zgody zostang wykorzystane jako cze$¢ materiatu badawczego.

O Udzielam zgody na wykorzystanie probki do celéw naukowych i jej dlugoterminowe przechowywanie na warunkach okreslonych
w punkcie 7 powyzej.
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8. Odrebna zgoda na przekazywanie wynikéw wtérnych. Poprzez zaznaczenie odpowiedniego pola ponizej udzielam Blueprint
Genetics zgody na zgtoszenie zlecajgcemu badanie pracownikowi stuzby zdrowia wszelkich ewentualnych wynikéw wtérnych, ktére nie
sg bezposrednio zwigzane z powodem, dla ktérego zlecono badanie. Jako wyniki wtérne Blueprint Genetics zgtasza chorobotwoércze
badz prawdopodobnie chorobotworcze warianty wybranych genéw zwigzanych z réznymi chorobami genetycznymi. Wybrane geny, dla
ktérych zgtaszane sg wyniki wtérne, odpowiadajg wymienionym w wydanej przez American College of Medical Genetics and Genomics
(Amerykanskie Kolegium Genetyki i Genomiki Medycznej) publikacji ,ACMG Recommendations for Reporting of Secondary Findings
in Clinical Exome and Genome Sequencing” (Zalecenia ACMG dotyczace zgtaszania wynikdw wtornych uzyskanych w klinicznym
sekwencjonowaniu eksomu i genomu).

Rozumiem, ze uzyskane wyniki wtérne majg warto$¢ medyczng i mogg mie¢ znaczenie dla mojego zdrowia w przysziosci oraz wptynaé
na decyzje dotyczacg planowania rodziny. Rozumiem, ze brak wynikéw wtérnych dla danego genu nie oznacza, ze w genie tym nie
wystepujg warianty chorobotworcze.

Aby wyniki wtérne mogty zosta¢ zgtoszone, Blueprint Genetics musi otrzymac¢ niniejszg zgode przed przekazaniem prébki do analizy.
Rozumiem, ze cztonkowie mojej rodziny mogg podjg¢ decyzje dotyczgcy ich wynikéw wtdrnych niezaleznie od mojej decyzji.

O Udzielam zgody na zgtoszenie wynikéw wtérnych.

Wiecej informacji na temat sposobow przetwarzania przez nas danych osobowych mozna znalez¢ na stronie: https.//blueprintgenetics.com/privacy/

[ Udzielam Blueprint Genetics zgody na kontakt ze mng w sprawie kolejnych badan genetycznych i/lub innych ustug
genetycznych istotnych dla mnie w przysztosci. W dowolnym momencie moge wycofa¢ zgode na tego typu kontakt.

PODPIS PACJENTA

Podpisujgc niniejszy formularz, potwierdzam przeczytanie i zrozumienie tresci Formularza $wiadomej zgody na sekwencjonowanie catego eksomu.
Umozliwiono mi zadawanie pytan dotyczgcych tego formularza i na wszystkie pytania udzielono mi odpowiedzi.

Imie i nazwisko (drukowanymi literami): Data urodzenia (RRRR-MM-DD):

Podpis: Data (RRRR-MM-DD):

Imie i nazwisko opiekuna prawnego i stopien pokrewienstwa z pacjentem, Podpis opiekuna prawnego, jesli pacjent jest osoba niepet-
jesli pacjent jest osoba niepelnoletnia (drukowanymi literami): noletnia:
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