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Formular de consimtamant

Acest document descrie actiunile cu care sunteti de acord atunci cand consimtiti sa va
inscrieti in studiul Generation. Este important sa intelegeti cum functioneaza studiul
Tnainte sa va dati consimtamantul. Puteti sa faceti acest lucru citind Fisa cu informatii
pentru participant (versiunea 5.0) si site-ul studiului, la www.generationstudy.co.uk.
Echipa de studiu va va explica studiul si va va raspunde la toate intrebarile.

Confirmati ca intelegeti urmatoarele:

01 Despre studiu 04

Acest studiu se efectueaza in scop

de cercetare. Este optional si separat
de ingrijirea NHS standard a copilului
dumneavoastra. Copilului i se va oferi in
continuare testul din sénge al sugarului,
recomandat de NHS. Ca orice alta
cercetare medicala, participarea are
beneficii si riscuri.

Celalalt parinte al copilului
dumneavoastra trebuie sa fie implicat

in decizie. Daca tineti legatura cu celalalt
parinte, ati discutat despre acest aspect cu
ei si se bucura ca bebelusul dumneavoastra
participa la acest studiu.

02 Afectiunile pentru care
facem testarea 05

Genomics England va testa anumite
modificari ale genelor la copilul
dumneavoastra. Aceste modificari

pot cauza peste 200 de afectiuni genetice
care pot fi tratate in cadrul NHS pe
perioada copilariei.

03 Recoltarea probei

Un medic NHS va recolta o proba de
sange de la copilul dumneavoastra.
Genomics England va folosi aceasta proba
pentru a secventia ADN-ul bebelusului
dumneavoastra. Puteti decide sa nu i se
recolteze proba. Aceasta inseamna ca
bebelusul dumneavoastra nu va participa
la studiu.

Obtinerea rezultatelor

Veti fi contactat(a) pentru a vi se furniza
rezultatul testului. Nu exista un interval

de timp exact in acest sens. Daca nu se
suspecteaza o afectiune, veti fi informat(a)
prin e-mail sau scrisoare. Daca se
suspecteaza o afectiune, un specialist NHS
va va contacta pentru a stabili urmatorii pasi.

Rezultatul nu reprezinta un diagnostic
si trebuie confirmat prin teste
suplimentare. Acest proces poate avea
incertitudini, cum ar fi un rezultat neclar
sau incorect. Specialistul NHS va distribui
informatii despre copilul dumneavoastra
catre Genomics England, pentru a ajuta
la intelegerea acuratetei testului.

Date si acces

Genomics England va stoca in siguranta
probele si datele. Aceasta include

probele bebelusului si secventa ADN-ului,
actualizarile din fisa medicala si datele
dumneavoastra prenatale. Datele prenatale
si de sanatate sunt colectate de la NHS
Anglia si de la alte organizatii enumerate
pe www.genomicsengland.co.uk/privacy-
policy/.

Datele si probele vor fi utilizate pentru
cercetarea in domeniul sanatatii.
Cercetatorii aprobati le vor accesa astfel
incat sa poata lucra la noi tratamente.
Acestia ar putea proveni de la organizatii
caritabile, universitati si companii private
de asistenta medicala, cum ar fi companiile
farmaceutice.


http://www.genomicsengland.co.uk/privacy-policy/
http://www.genomicsengland.co.uk/privacy-policy/
http://www.generationstudy.co.uk
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06 Contact permanent 07 Retragerea din studiu
Genomics England va va contacta in Puteti inceta sa participati la studiu in
timpul studiului. Vi se vor comunica orice moment si nu trebuie sa ne spuneti
actualizari si alte oportunitati de a participa de ce. Datele care au fost deja stocate
la cercetare. sau sunt deja implicate in cercetare nu

pot fi sterse.

Studiul va dura 16 ani. Cand copilul
dumneavoastra are in jur de 16 ani,
Genomics England il va intreba daca
doreste sa continue.

Va rugam sa confirmati ca intelegeti informatiile din Fisa cu informatii pentru participant
(versiunea 5.0) si afirmatiile de mai sus si ca sunteti de acord cu participarea la studiu a
dumneavoastra si a bebelusului dumneavoastra.



