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Beleegyező nyilatkozat
TREAT-NMD Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) 

betegadatbázis regisztrációhoz
1. Hozzájárul-e, hogy adatait az Országos Környezetegészségügyi Intézet Molekuláris Genetikai és Diagnosztikai Osztályán tároljuk, és a TREAT-NMD partnereknek kódolt formában továbbküldjük kutatási és klinikai kipróbálás tervezése céljából?

· NEM

· IGEN

2. Hozzájárul-e, hogy ha információt kapunk TREAT-NMD projektekről vagy más, a betegségével kapcsolatos, az Ön számára érdekes információról, arról Önt tájékoztassuk?
· NEM

· IGEN

3. Hozzájárul-e, hogy amennyiben információt szerzünk egy klinikai kipróbálásról, melyre Önt a kutatók megfelelőnek találták, arról Önt tájékoztassuk?
· NEM

· IGEN

 (Annak ellenére, hogy a klinikai kipróbálásra a kutatás vezetője alkalmasnak találta - mely az adatbázisban szereplő információkon alapszik – később mégis előfordulhat, hogy Ön mégsem felel meg a kritériumoknak. Kérjük, vegye tudomásul, hogy amennyiben informáljuk Önt egy más intézetben folyó klinikai kipróbálásról, az még nem jelenti azt, hogy mi egyetértünk vele. Ahhoz, hogy részt vehessen egy klinikai kipróbálásban, ki kell töltenie egy arra vonatkozó beleegyező nyilatkozatot.)

4. Ahhoz, hogy az adatbázisban mindig frissített adatok legyenek elérhetőek, szükség van arra, hogy Önnel rendszeres időközönként – évente – felvegyük a kapcsolatot és megkérdezzük a betegségével kapcsolatos esetleges változásokról. Hozzájárul-e, hogy rendszeres időközönként elküldjük Önnek a klinikai adatok frissítésére vonatkozó kérdőívet?

· NEM

· IGEN

5. Amennyiben adataimban bármilyen nagyobb változás történik (pl. lakcím megváltozása vagy a járóképesség megszűnése) a jelentések közti időszakban, hajlandó vagyok tájékoztatni az illetékes adatbázist vezető személyt.

· NEM

· IGEN

Az adatbázis lényegét, a beteg információt és a beleegyező nyilatkozatot részleteiben megértettem és másolatot kaptam belőle. Volt lehetőségem, hogy kérdéseimet feltegyem, és kérdéseimre kielégítő választ kaptam. A hallottak átgondolása után úgy döntöttem, hogy beleegyezem a betegadatbázisban való részvételbe.

Résztvevő aláírása



Dátum

___________________________


___________________________ 

Szülő/gyám aláírása 



Dátum

(18 éven aluli gyermek esetén)

___________________________


___________________________ 

Vezetéknév:

___________________________

Keresztnév:

___________________________

Cím:

          ___________________________




___________________________




___________________________




___________________________




___________________________

Telefon: 

___________________________

E-mail:


___________________________
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