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DEKLARACJA SWIADOMEJ ZGODY NA WYKONANIE BADAN GENETYCZNYCH

W ramach projektu badawczego: Znaczenie submikroskopowych niezréwnowazen genomu w etiologii padaczki

Wyrazam zgode¢ na pobranie materialu biologicznego - krwi

- od mojego dziecka*
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w celu izolacji DNA i wykonania molekularnych badan cytogenetycznych, majacych na celu identyfikacje zmian w
DNA w zwigzku 2z rozpoznaniem Kklinicznym choroby objawiajacej si¢ wystepowaniem napaddéw
padaczkowych/okresleniem statusu nosicielstwa*.

Oséwiadczam, ze zostalem/-am poinformowany/-a o istocie choroby objawiajgcej si¢ wystepowaniem napaddéw
padaczkowych oraz o celu i znaczeniu wykonywanych molekularnych badan cytogenetycznych dla ustalenia
rozpoznania a takze tajemnicy wynikow tego badania oraz mozliwoéci zrezygnowania z prowadzonych badan w
dowolnym momencie bez jakichkolwiek konsekwenciji.

1. Wyrazam zgode na przechowywanie izolowanego DNA po zakonczeniu diagnostyki z zachowaniem tajemnicy
danych.

2. Wyrazam zgode na wykorzystywanie mojego/dziecka DNA do badan naukowych, majacych na celu rozszerzenie
wiedzy na temat podtoza padaczki, z zachowaniem warunkéw anonimowosci.

3. Zgadzam si¢ na informowanie mnie w przyszto$ci o wynikach badan naukowych wtedy, gdy mogltyby one
stanowi¢ podstawe do rozpoznania choroby genetycznej lub zwickszonego ryzyka jej rozwoju.

Ponadto zestalem /-am poinformowany/-a , ze:

— uzyskany wynik mojego badania / badania dziecka moze wskazywa¢ na konieczno$¢ pobrania materiatu biologicznego od innych
cztonkéw rodziny

— wynik badania moze poméc w ustaleniu nosicielstwa defektu genetycznego w mojej rodzinie oraz wérod moich krewnych

— wynik badania moze sta¢ si¢ podstawg do okreslenia ryzyka genetycznego dotyczacego okreslonej jednostki chorobowej
w rodzinie 1 wsrdd dalszych krewnych (jesli bedzie to mozliwe)

— w niektorych przypadkach uzyskany wynik bedzie nieinformacyjny, badanie nie uda si¢ z przyczyn technicznych lub DNA ulegnie
degradacji, wtedy zaistnieje potrzeba powtdérnego pobrania materiatu do badan

— wynik badania moze wykaza¢ obecno$¢ zmian tzw. nieoczekiwanych (nie zwigzanych ze wskazaniem do badania) majgcych
warto$¢ diagnostyczna

— w przypadku, gdy pokrewienstwo migdzy cztonkami badanej rodziny jest inne niz deklarowane wynik badania moze by¢
niewtasciwie zinterpretowany.

4. Wyrazam zgode na poinformowanie mnie o ryzyku ujawnienia si¢ okreslonej patologii w przysztosci w zwigzku ze
stwierdzeniem obecnosci tzw. zmian nieoczekiwanych.

Imie i nazwisko rodzica / prawnego opiekuna* Podpis rodzica / prawnego opiekuna pacjenta* Data
pacjenta wyrazajacego zgode na wykonanie badanie
Podpis i pieczgé lekarza Data

* niepotrzebne skresli¢
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