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Formularz Swiadomej Zgody

Zaznaczenie ponizszych pél oraz podpis oznaczaja, ze:
a) otrzymates dodatkowe materiaty i miates mozliwo$¢ zadawania pytan
b) rozumiesz tres¢ Swiadomej zgody
C) miates czas, by dogtebnie zastanowi¢ sie nad udziatem w rejestrze
d) wyrazasz zgode na udziat w rejestrze.

1. Rozumiem, iz moj udziat w rejestrze jest dobrowolny oraz, ze moge zmieni¢ zdanie i
wycofaé sie w kazdej chwili. Tak []

2. Rozumiem, iz dotozone bedg wszelkie starania by zapewni¢ ochrone mi i mojej rodzinie.
Rozumiem, iz informacje o mnie bedg zabezpieczone i zapisane w rejestrze za pomocg
szyfru. Jednakze, istnieje niewielkie ryzyko, ze moja tozsamos¢ moze zosta¢ odkryta.

Tak []

3. Wyrazam che¢ udostepniania moich informacji medycznych do uzytku w badaniach
klinicznych i innych badaniach powigzanych z mojg chorobg. Tak []

4. Rozumiem, iz moje informacje pozbawione elementéw umozliwiajgcych identyfikacje
moga by¢ wykorzystane w kazdym zatwierdzonym badaniu, wliczajgc badania nad
chorobami nie zwigzanymi z mojg. Tak []

5. Rozumiem, iz moje informacje pozbawione elementéw umozliwiajgcych identyfikacje
moga by¢ udostepniane innym bazom danych zwigzanych z A-T i innymi rzadkimi
chorobami. Tak [_]

6. Rozumiem, iz moge osobiscie nie mie¢ zadnych korzysci z bycia w rejestrze lub z
wykorzystania moich informacji w jakimkolwiek badaniu. Tak [_]

7. Rozumiem, iz moge wycofaé sie z rejestru i usung¢ swoje dane w kazdej chwili.
Rozumiem réwniez, ze jakiekolwiek informacje juz przestane i przypisane do
konkretnego badania nie mogg zostaé¢ odzyskane. Tak []

8. Jesli jakies informacje zdobyte dzieki udziatowi pacjenta w tym rejestrze bedg mogty
mie¢ wptyw na stan jego zdrowia, czy chciatby$ by Rejestr cie o tym poinformowata?

Tak [] Nie [ ]

9. Chciatbym by¢ informowany o przysztych badaniach klinicznych lub innych badaniach,
do ktorych bytbym zakwalifikowany. Tak [] Nie []

10. Rozumiem tresc¢ tego formularza oraz uzyskatem odpowiedzi na wszystkie moje pytania.
Miatem wystarczajgco duzo czasu, by zastanowi¢ sie nad udziatem w rejestrze.
Otrzymatem kopie karty informacyjnej o ty rejestrze. Tak []

Imie i nazwisko pacjenta........ccccccceeviii i,
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Wiek (jesli ponizej 16 roku zycia)...........cceeuueeeee.

Rodzic lub opiekun, jesli pacjent ma ponizej 16 lat lub podpis jest wymagany z innych
wzgledéw
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