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Séllsynta sjukdomar, studien Tyks Genomiikalla (HARVIGEN)

Jag har blivit ombedd att delta i “Harvinaissairaudet Tyks Genomiikalla”, som &r en studie om ovanliga sjukdomar. |
studien utreds den genetiska bakgrunden och sjukdomsbilden hos en ovanlig sjukdom som jag har. Studien genomfors
vid laboratoriet for genomik pa Abo universitetscentralsjukhus (AUCS). Jag har last informationsbladet om studien och
har fatt mojlighet att stélla fragor och diskutera dem. Jag kanner mig tillrackligt informerad om mina rattigheter, om
syftet med studien och om mitt deltagande i studien, samt om nyttan och de potentiella riskerna i anslutning till
studien. Jag forstar att jag kanske inte kommer att ha nagon personlig nytta av studien och att den kanske inte kommer
att ge nagot personligt forskningssvar. Det ar emellertid mojligt att ett prov fran mig kan visa pa en séallsynt genetisk
forandring som har samband med min sjukdom. De genetiska fordndringar som pavisats i studien kan féras in i
databasen ClinVar. Jag samtycker till att ge ett prov eller till att ett prov jag tidigare gett kan anvandas i studien
“Harvinaissairaudet Tyks Genomiikalla”.

Jag kdnner till att de ar frivilligt att delta i studien och att jag har ratt att vagra delta i studien, samt att jag senare, om
jag sa onskar, kan vagra delta i studien eller aterkalla mitt samtycke till att delta i studien utan att uppge nagon orsak.
Min vagran eller mitt aterkallade samtycke paverkar inte den vard jag far. Det ar emellertid maijligt att man inom
ramen for forskningsprojektet kan identifiera en genetisk forandring som paverkar den valda vardlinjen. Om jag
beslutar att aterkalla mitt samtycke eller om mitt deltagande i studien avbryts av nagon annan orsak, anvands de
uppgifter som samlats in fore avbrottet som en del av forskningsmaterialet. Jag kdnner till att de uppgifter som samlats
in om mig behandlas konfidentiellt och inte ldmnas ut till utomstaende. Mina uppgifter i anslutning till studien lagras
i det elektroniska datasakra arkivet inom serviceomradet for genomik vid AUCS, tills de inte lingre behovs for studien
eller studien avslutas.

Jag samtycker till att delta i studien och ger mitt tillstand till vetenskaplig publicering av forskningsresultaten utan
identifierande uppgifter. Jag samtycker till att vid behov ge blod-, urin -, saliv - eller hudprov, eller prov fran slemhinnan
i kinden. | vissa fall kan ett annat prov som tidigare tagits for diagnostisering, undersokning eller behandling anvandas
for att identifiera en genetisk férandring som kan forekomma hos mig eller mina slaktingar. Jag samtycker ocksa till
att sadana uppgifter om min halsa och sjukdom som &r relevanta for studien samlas fran mina sjukjournaler och genom
eventuellt mottagningsbesok. Likasa samtycker jag till att vid behov bli kontaktad gédllande studien och eventuella
tilldggsundersokningar.
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Om studien ger viktig ny information om orsaken till eller fenotypen hos den sdllsynta sjukdom jag har, vill jag bli
informerad om resultaten (kryssa i den ena rutan):

Jad Nej O
Forskningsperson (den som undersoks): Personbeteckning:
Forskningspersonens underskrift: Datum:
Underskrift och namnfértydligande av den som tagit emot Adress och telefonnummer till den som tagit emot
samtycket: samtycket:

Personer som ansvarar for forskningen: doc, spec.likare Elisa Rahikkala/FD Saana Ménkare, AUCS Genomik, Medisiina D, Kinakvarngatan 10,
PB 52, 20521 Abo, e-post: elisa.rahikkala@utu.fi, saana.monkare@varha.fi, tfn: +358 46 9230220, +358 50 5016208. Denna samtyckeshandling
har uppréttats i tva (2) exemplar, av vilka det ena ges till den som gett samtycket och det andra till den som tar emot samtycket.
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