Ujsziilottek sziirévizsgalata spinalis izomatrophia -SMA-betegségre

SZULOI BELEEGYEZO NYILATKOZAT SPINALIS IZOMATROFIA (SMA)
UJSZULOTTKORI SZUROVIZSGALATABA

Kedves Sziilok!

Hazankban az SMA-sziirés minden mintavételt vallald kdzfinanszirozott sziilészeti korhazi
osztalyon sziiletd, és a vizsgalatba irasban beleegyezést add sziilok Ujsziilottjei szamara
rendelkezésre all.

Kérjiik ezen dokumentum alairdsaval nyilatkozni a vizsgalathoz torténd hozzéjaruldsukrol.
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mint fent nevezett gyermekiink térvényes képviseldi a jelen nyilatkozat aldirasaval kifejezetten
ugy nyilatkozunk arrdl, hogy az ujsziilottkori SMA-szlir@vizsgalatrol kapott tajékoztatd
elolvastuk, az abban foglaltakat megértettiik, az SMA-szirésrdl teljes korti, és érthetd
felvilagositast, valamint kérdéseinkre megfeleld valaszt €s teljes korti, személyre szabott
tajékoztatast kaptunk, tovabba mindezt belatasi képességiink, cselekvOképességiink teljes
birtokdban, akaratunkkal mindenben egyezden, minden kényszertol, megtévesztéstol,
fenyegetéstdl és befolyastdl mentesen vettiik tudomasul.



Ujsziilottek sziirévizsgalata spinalis izomatrophia —SMA-betegségre

Tajékoztattak benniinket arrdl, hogy a vizsgalat elvégzése nem jelent kockéazatot és terhelést
gyermekiink szaméra. Elmaradasa esetén az esetleg fenndlld SMA-betegség felismerése
késlekedik, ami maradand6 fogyatékossaghoz vezethet, a késObbi életkorban megkezdett
gyogyszeres kezelés ellenére.

Kiilon adatvédelmi tdjékoztatoban tdjékoztattak benniinket személyes adataink és vizsgalati
eredményeink bizalmas kezelésér6l, melynek tudomasul vételét az adatvédelmi tdjékoztatd
alairasaval igazoljuk.

Tudomasul vessziik és vallaljuk, hogy a sziirGvizsgalat pozitiv eredménye esetén-a biztos
diagnodzis felallitdisahoz tovabbi genetikai vizsgalat sziikséges, amelyre kizarolag genetikai
tanacsadas keretében torténd részletes tajékoztatast kvetden keriilhet sor.

Fentiek ismeretében hozzajarulunk/nem jarulunk hozzé gyermekiinknél az 0jsziildttkori SMA-
szlirdvizsgalat elvégzéséhez.

A vonatkoz6 részletes informdciokat a jelen nyilatkozathoz mellékelt leirds kiilon
dokumentumként tartalmazza.
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