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Estudio KidsCanSeq en Texas
Revisién de resultados de pruebas genéticas — muestra de sangre

@NAME@ - @QKCSACCN@ FECHA

Gracias por participar en el estudio de investigacion KidsCanSeq. @FNAME@ fue elegible para el
estudio debido a su diagndstico de @TUMOR@. Esta carta es un resumen de los resultados de los dos
tipos de pruebas genéticas que se realizaron en la muestra de sangre de @FNAME@. Ktualquier resultado
de pruebas de muestras tumorales sera evaluado por el médico que trata el cancer de su hijo/a y no se
incluye en esta carta. [También proporcionamos una breve explicacion (glosario) de términos de genética
con los que tal vez no esté familiarizado. Los resultados de las pruebas de su hijo/a también se incluyeron
en su expediente médico. Posiblemente sea conveniente que conserve esta carta con los otros registros de
su hijo/ay, si lo desea, la puede compartir con su familia y otros médicos.

Si uno de los padres proporcion6 una muestra para el estudio, los resultados de las pruebas de esa muestra
se incluyen en el informe de las pruebas de su hijo/a. |Se recibi6 una muestra de ***, pero no se realizaron
pruebas como parte de los resultados de las pruebas de su hijo porque el andlisis de las pruebas de
@FNAME@ ya estaban demasiado avanzadas en el momento en que recibimos la prueba de ***|

Descripcion de las pruebas

Las pruebas genéticas pueden detectar si han ocurrido cambios en un gen, el cual representa las
instrucciones de nuestro cuerpo sobre el modo en que debe crecer y desarrollarse. Estos cambios se
denominan variantes (y a veces se llaman mutaciones). Variantes pueden existir en otros individuos
sanos, pero también pueden causar problemas de salud. Esta prueba establece si hay cambios conocidos
que puedan causar un riesgo mayor de desarrollar cancer o alguna otra enfermedad. La prueba puede
descubrir cambios que sean exclusivos en una persona o su familia, y es posible que nosotros no sepamos
si estos cambios nuevos o poco frecuentes, que llamaremos “inciertos”, son importantes.

Usted esta recibiendo estos resultados por carta porque en la sangre de su hijo/a no se detectaron
cambios genéticos que hayan sido identificados por el estudio KidsCanSeq como causantes de
afecciones de salud.

Resumen de los resultados de los andlisis de sangre de KidsCanSeq
Cambios importantes para el diagnéstico de cancer de su hijo/a

- Enlos genes de su hijo/a no se encontraron cambios que explicaran claramente por qué @HE@
desarroll6 el @ TUMOR@ |o sus otros problemas médicos|

Otros dambios importantes para la atencion de la salud de su hijo/a y de otros familiaresl

- Enlos genes de su hijo/a no se encontraron cambios relacionados con una corta lista de
enfermedades que sugirieran que su hijo/a podria necesitar una evaluacién médica o tratamiento
adicionales.

832-824-7965 KidsCanSeq@texaschildrens.org

Commented [DLR1]: Database to include if patient is in
G+T cohort

Commented [DLR2]: Database to include if parental
sample(s) received but not included in exome report

information other than cancer and family history is on

Commented [DLR3]: Database to include if clinical
exome report

consented to medically actionable findings, and they were

Commented [BKL(4]: Database to include only if patient
negative




Cambios importantes para la planificacion familiar de su hijo y de otros familiares

- Enlos genes de su hijo no se encontraron cambios relacionados con una pequefa serie de
enfermedades genéticas recesivas mas comunes.

Cambios inciertos en los genes relacionados con el cancer

- |Si se identificaron cambios en los genes de su hijo/a, y estos se incluyen en el informe
correspondiente, se desconoce su significacion en relacion con el diagnéstico de cancer de su
hijo/a u otro problema médico. Estos variantes se observan en la mayoria de los pacientes en
quienes se realiza este tipo de pruebas.

- Enalgunos casos, el informe indicara si el padre/madre también tiene cambios inciertos.

- No conocemos la importancia de estos cambios nuevos o poco frecuentes. En este momento no
recomendamos ninguna accién debido a estos hallazgos, pero tal vez obtengamos mas
informacion sobre ellos en el futuro.

- Por favor comuniquese con nosotros si tiene preguntas sobre estos cambios.\

- IExisten muchos genes asociados con un riesgo de cancer hereditario, y un individuo puede tener
un cambio nuevo o poco frecuente en uno de estos genes. Ninguno de estos tipos de cambios se
encontraron en su hijo/a.

Recordatorios importantes

Las pruebas genéticas ofrecidas a través del estudio KidsCanSeq utilizan tecnologia de secuenciacién
de alta calidad, pero no incluyen todos los tipos de cambios genéticos ni todas las afecciones
genéticas. Si existe alguna inquietud con respecto a una afeccion genética en su hijo/a u otro familiar,
un médico puede recomendarle otras pruebas genéticas. Es importante tener una copia de los
resultados de estas pruebas, para que un médico pueda ver el tipo de pruebas que se realizaron como
parte del estudio.

Tal vez se le pida que complete una encuesta después de que reciba esta carta y una copia del informe
de la prueba. Si su familia es seleccionada para la encuesta, recibira un vinculo por correo electrénico
poco después de recibir los resultados.

Recomendaciones

e De acuerdo con los resultados de las pruebas de sangre que se describen anteriormente, no existe
otra recomendacion por nuestra parte con respecto a futuros estudios de deteccion para
@FNAME@ o pruebas de familiares para determinar el riesgo de cancer.

e Como en el caso de todas las parejas, si esta planificando tener mas hijos, tal vez sea conveniente
que hable con su médico o con un asesor genético. Existen recomendaciones de estudios de
deteccién de enfermedades genéticas recesivas que pueden requerir pruebas genéticas
adicionales.

e Lainformacion de esta carta y estos informes podria resultarle Gtil a su hijo/a en el futuro.

Cuando usted se inscribi6 en el estudio KidsCanSeq, vio un video que resume la informacion general y
los procedimientos del estudio. Si desea ver este video nuevamente, puede hacerlo en cualquier momento
en: https://www.youtube.com/watch?v=iOAuueH1CS0 o accediendo al codigo QR a continuacion.
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Por favor comuniquese con el equipo del estudio KidsCanSeq usando la informacion de contacto indicada
a continuacion si tiene preguntas acerca del estudio, las pruebas o los resultados. Gracias nuevamente por
su participacion en el estudio KidsCanSeq. Sus contribuciones nos ayudan a alcanzar mejor nuestro
objetivo de mejorar la atencion del cancer infantil.
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