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" Instytut

Matki i Dziecka

Institute of Mother and Child/L’Institut de la Mére et de I’Enfant

ul. Kasprzaka 17a, 01-211 Warszawa tel.. 22 32 77 177, 176, 313 fax 22 32 77 200

DEKLARACJA SWIADOMEJ ZGODY NA WYKONANIE MOLEKULARNYCH BADAN GENETYCZNYCH

(wymagane do wykonania badar genetycznych zgodnie z Rozporzagdzeniem Ministra Zdrowia z dnia 21.01.2009 (Dz.U.09.22.128 z dnia 11 lutego 2009 r.)
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nazwa choroby lub genu
Probant — osoba badana Rodzic / Opiekun prawny *
imie i nazwisko imie i nazwisko
.................................... [ i,
PESEL / data urodzenia PESEL
adres telefon kontaktowy (jesli inny niz probanta)
telefon kontaktowv % wypefnié w przypadku gdy osoba badana jest niepetnoletnia
niniejszym wyrazam zgode na pobranie: [_] ode mnie [ ] od mojego dziecka (podopiecznego)

[ ] krwi [] wycinka skory [_] ptynu owodniowego [ trofoblastu [_] inna tkanka ............cccceevevveieeeerceenennnenn,
w celu izolacji DNA i wykonania molekularnych badan diagnostycznych.

Cel badania:
] Diagnostyka postnatalna: . - ] Diagnostyka prenatalna
[] weryfikacja rozpoznania [] okreslenie predyspozycii do
inniczneglo P zach(t)rowama na w/w chorobe [] Diagnostyka post-mortem
o genetyczng
= ﬁgrs?;fgf},ztatusu [ diagnostyka przedobjawowa [] Przechowywanie materiatu
genetyczneqo

[] Zostatem poinformowany/a o istocie choroby, o celu i znaczeniu wykonywanych badan molekularnych oraz mozliwosci
zrezygnowania z prowadzonych badarn w dowolnym momencie bez jakichkolwiek konsekwenciji.
Wynik badania genetycznego wraz z poradg genetyczna jest wtasno$cig pacjenta.

1. Materiat dostarczony do badan nie podlega zwrotowi. Wyrazam zgode / nie wyrazam zgody * na przechowywanie
wyizolowanego preparatu DNA po zakonczeniu diagnostyki.

2.Wyrazam zgode / nie wyrazam zgody * na wykorzystywanie mojego DNA do badan naukowych majgcych na celu rozszerzenie
wiedzy na temat podtoza molekularnego choréb genetycznych, z zachowaniem warunkéw anonimowosci.

3.Zgadzam sie / nie zgadzam sie * na informowanie mnie w przysztosci o wynikach badan diagnostycznych i/lub naukowych wtedy,
gdy mogtyby one stanowi¢ podstawe do rozpoznania choroby genetycznej, zwiekszonego ryzyka jej rozwoju lub udzielenia porady
genetycznej.

* niepotrzebne skresli¢ (brak odpowiedzi w punktach 1-3 jest rownoznaczny z wyrazeniem zgody)

Wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych przez Instytut Matki i Dziecka, do celéw zwigzanych z wykonaniem diagnostyki genetycznej
zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 roku ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926 z p6zniejszymi zmianami).

data podpis pacjenta lub opiekuna prawnego

Informacje dodatkowe dla Pacjenta:

Ponowne pobranie materiatu moze mie¢ miejsce w przypadku gdy preparat DNA ulegt degradac;i lub jego ilo$¢ jest niewystarczajgca do wykonania analizy.
Udzielenie prawidtowej porady genetycznej moze wigza¢ sie z koniecznoscig wykonania badan genetycznych u innych cztonkéw rodziny. W przypadku gdy
pokrewienstwo miedzy cztonkami badanej rodziny jest inne niz deklarowane, otrzymany wynik i jego interpretacja moga by¢ nieprawidtowe.

W przypadku diagnostyki prenatalnej analiza DNA zostanie wykonana u rodzicéw ptodu i/lub ewentualnie innych cztonkéw rodziny.

Zastosowany algorytm diagnostyczny moze nie przynie$¢ wynikéw informacyjnych. Po wdrozeniu nowych metod analizy DNA diagnostyka pod katem
okreslonego wskazania klinicznego zostanie wznowiona na zlecenie lekarza kierujgcego.

W przypadku wielopunktowej analizy genomu (lub jego czesci) informacje zawarte w ,Sprawozdaniu z analizy DNA” odnoszg sie wytgcznie do wskazan
medycznych danego badania. Postawienie nowego wskazania klinicznego wzglednie rozszerzenie analizy na tzw. minimalny panel genéw podstawowych
(www.acmg.net/docs/ACMG) jest rbwnoznaczne z przeprowadzeniem niezaleznego algorytmu diagnostycznego.

Laboratoryjne wyniki analizy DNA i analizy bioinformatycznej nie stanowig zatgcznika do ,Sprawozdania z analizy DNA”.

Oswiadczam, iz poinformowatem pacjenta o szczegoétach dotyczgcych rodzaju badania i mozliwych wynikach molekularnych
badan genetycznych.

podpis i pieczatka lekarza kierujgcego




