Ujsziilottek sziirdvizsgalata spinalis izomatrophia —SMA-betegségre

SZULOI BELEEGYEZO NYILATKOZAT SPINALIS IZOMATROFIA (SMA)
UISZULOTTKORI SZUROVIZSGALATABA
EGY SZULO SZEMELYES JELENLETE ESETEN
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torvényes képviseletében eljaro sziild biinteté-, polgarjogi feleldsségem tudatdban
nyilatkozom, hogy a jelen nem lévé masik sziilo
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sziil6i feliigyeleti joggal, egyuttal torvényes képviseleti joggal rendelkezik / nem rendelkezik.



Ujsziilottek sziirovizsgalata spinalis izomatrophia —SM A-betegséore
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Amennyiben a masik sziild sziil6i feligyeleti joggal, egyuttal térvényes képviseleti joggal
rendelkezik, nyilatkozom, hogy a mai napon megtett, a gyermek sorsat, allapotat érintd
jognyilatkozatokat 6nalloan a masik sziilé tavollétében, tudtaval és teljeskori beleegyezésével
teszem meg.

Nyilatkozom tovabba, hogy a klinikai kutatasi programban torténé részvétellel kapcsolatban a
masik sziilovel egyetértésben dontsttem, vele valo egyeztetésre id6t és lehetdséget kaptam.
Tudomasul veszem, hogy amennyiben a betegellaté tudomadséra jut, avagy megalapozottan
feltételezheti, hogy a sziilok kdzott nincs egyetértés a klinikai kutatasi programban torténd
részvétellel és hozzajarulassal kapcsolatban, az iranyad6é jogszabalyok alapjan koteles
gyermekveédelmi jelzéssel €lni az illetékes hatdsagok iranyéba.

sziilo/torvényes képviseld

Eléttiink, mint tandk el6tt a nyilatkozattevo az okiratot sajat kezlileg irta ala:

Tanu 1: Tanu 2:
BV ascismmvos ves s ey a s S R B O e A ROV onmus orsm v e s s s e R e
Lako-/tartozkodasi hely: Lako-/tartézkodasi hely:
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SZULOI BELEEGYEZO NYILATKOZAT SPINALIS IZOMATROFIA (SMA)
UJSZULOTTKORI SZUROVIZSGALATHOZ KAPCSOLODO SZEMELYES
ADATOK KEZELESEHEZ
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torvényes képviseloi a jelen nyilatkozat aldiraséval kifejezetten gy nyilatkozunk arrol, hogy
az Ujsziildttkori SMA-szlrévizsgélatrol kapott adatkezelési tajékoztatot elolvastuk, az abban
foglaltakat megértettiik, kérdéseinkre megfeleld valaszt és teljes korl, személyre szabott
tajékoztatast kaptunk, tovabba mindezt belatasi képességiink, cselekvoképességiink teljes
birtokdban, akaratunkkal mindenben egyez6en, minden kényszertdl, megtévesztéstol,
fenyegetéstdl és befolyastol mentesen vettiik tudomasul.



Ujsziilottek sziirovizsgalata spinalis izomatrophia - SMA — betegségre

Alairasunkkal igazoljuk, hogy hozzdjarulunk
e a sziil6i tdjékoztatd a velesziiletett gerincvel6i izomsorvadas ujsziildttkori
szlirdvizsgélatarol c. tajékoztatdban megfogalmazott célbol torténd genetikai
vizsgalat és genetikai tandcsadas elvégzése,
e kapcsolattartas
céljabdl felvett személyes adatok kezelésébe.

T4jékoztattak benniinket arrol, hogy vizsgalatok eredményébdl nyert nyers adatok kutatasi célu
felhasznalasra keriilnek, azonban ezen kutatasi adatok semmilyen formaban nem tartalmaznak
gyermekiinkre és rank vonatkozo6 személyes informaciokat.

Fentiek ismeretében hozzdjarulunk/nem jarulunk hozza sziiloi tajékoztatd a velesziiletett
gerincveldi izomsorvadas ujsziilottkori szirdvizsgalatardl c. tajékoztatdban megfogalmazott
célbol torténod személyes adatok kezeléséhez.

A vonatkozé részletes informaciokat a jelen nyilatkozathoz mellékelt TAJEKOZTATO kiilon
dokumentumként tartalmazza.

A jelen nyilatkozat megorzésére a sziilést levezetd intézmény/perinatalis intenziv osztalyon
keriil sor.

Melléklet: ,SZULOI BELEEGYEZO NYILATKOZAT SPINALIS IZOMATROFIA (SMA)
UISZULOTTKORI SZUROVIZSGALATHOZ KAPCSOLODO SZEMELYES ADATOK
KEZELESEHEZ”
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torvényes képviseld/anya aldirdsa torvényes képviseld/apa alairasa

Elottiink, mint tanuk el6tt a nyilatkozattevo az okiratot sajat keziileg irta ala:

Tanu 1: Tanu 2:
DV ettt ey - TS
Lakd-/tartozkodasi hely: Lako-/tartozkodasi hely:



