POLSKI REJESTR PACJENTOW Z CHOROBAMI NERWOWO-MIESNIOWYMI
(N

TREAT-NMD
s Neuromuscular Network

FORMULARZ SWIADOMEJ ZGODY
PACJENTA / RODZICA / OPIEKUNA PRAWNEGO

Przedstawiono mi opis projektu utworzenia Polskiego Rejestru Chorych z Chorobami Nerwowo-Miesniowymi i zaproponowano
mi wyrazenie zgody na wprowadzenie moich/mojego dziecka* danych do w/w rejestru.

Oswiadczam, ze mogtam/em* zada¢ wszystkie pytania dotyczace tego projektu, otrzymatam/em* satysfakcjonujgce mnie
wyjasnienia i miatam/em* wystarczajgco duzo czasu na podjecie decyzji o wyrazeniu niniejszej zgody.

Zostatam/em poinformowana/y*, ze dane znajdujgce sie w rejestrze sg $cisle poufne i dostep do nich bedzie ograniczony
wytacznie do oséb zaangazowanych w prowadzeniu tego projektu.

Zostatam/em poinformowana/y*, ze moge odmoéwié udziatu w w/w projekcie bez konsekwencji dla mnie lub mojego dziecka* i
ze moge w kazdej chwili wycofac¢ niniejszg zgode bez podania przyczyny i bez konsekwencji.

Biorgc pod uwage powyzsze stwierdzenia, wyrazam dobrowolnie zgode na wprowadzenie moich / mojego dziecka* danych do
w/w rejestru.

Ponadto zgadzam sie / nie zgadzam* sie na wykorzystanie moich danych w europejskim rejestrze pacjentéw z chorobami
nerwowo-miesniowymi tworzonym w ramach TREAT-NMD.

W przypadku gdy moje dane umozliwityby mi/mojemu dziecku* wziecie udziatu w prébie terapeutycznej, zostang mi przekazane
wszelkie informacje na temat tej préby.

Zgoda niniejsza nie jest jednoczesnie zgodq na udziat w prébie terapeutyczne;.

Wyrazam rowniez zgode na ewentualne rozszerzenie badania genetycznego,
ktore juz zostato przeprowadzone u mnie lub u mojego dziecka.**

Pacjent
Imie i nazwisko:

Numer telefonu:

Podpis pacjenta/rodzica lub opiekuna prawnego:

W przypadku gdy zgody udziela rodzic lub opiekun prawny

Imie i nazwisko rodzica /opiekuna prawnego*:
W przypadku gdy zgoda jest udzielana w obecnosci lekarza
Imie i nazwisko lekarza:

Podpis i pieczed lekarza:

Miejscowosc: Data:

* niepotrzebne skresli¢
** dotyczy badania metodg MLPA lub sekwencjonowania genu u pacjentéw z DMD/BMD lub badania liczby kopii genu SMN2
lub sekwencjonowania genu u pacjentéw z rdzeniowym zanikiem miesni (SMA)

Formularz swiadomej zgody dostepny na stronie Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego: www.treat-nmd.wum.edu.pl
Formularz powstat przy wspoétpracy z Fundacjg Parent Project Muscular Dystrophy www.parentproject.org.pl
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