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GEINFORMEERDE TOESTEMMING VOOR GENETISCHE ANALYSE EN ONDERZOEK )

IDENTIFICATIE PATIENT (* verplicht)

[Sticker 1D, patignt]

I. TOESTEMMING VOOR:

Ik ga akkoord met het uitvoeren van een diagnostische genetische test op
een bloedstaal, of andere stalen voor de volgende aandoening:

(één keuze aankruisen)
O BEPERKTE genetische analyse of GERICHTE analyse van gen(en)
O BREDE genetische analyse of NIET-GERICHTE genoom wijde analyse

Een brede genetische analyse zou kunnen leiden tot een toevallige en/of
secundaire ontdekking van genetische resultaten die geen verband
houden met de aandoening waarvoor de analyse oorspronkelijk werd
uitgevoerd (zoals een risico voor kanker, hartziekten, of andere
aandoeningen waarvoor een gepaste preventie, opvolging of behandeling
beschikbaar is).

Ik besef dat een dergelijke diagnose gevolgen kan hebben voor mijn
familie als voor mijzelf.

O Ik wens niet geinformeerd te worden over dergelijke toevallige
en/of secundaire genetische resultaten.

II. RECHT op WIJZIGING van TOESTEMMING

Ik heb recht om mijn toestemming op elk moment* in te trekken. De
intrekking van mijn toestemming wordt schriftelijk vastgelegd en
toegevoegd aan mijn patiéntendossier. De zorgverlener zal mij informeren
over de eventuele gevolgen van de intrekking van mijn toestemming op
mijn verdere medische behandeling.

*De wijziging geldt echter niet voor gegevens en/of resultaten die al
verzameld zijn voér mijn verzoek tot intrekking van mijn toestemming.

Page 1 of 2

III. BEWAREN en UITWISSELEN GEGEVENS/
STALEN voor DIAGNOSE en
WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK

Ik begrijp dat:

mijn medische gegevens en genetische stalen worden gecodeerd
(beveiligingsmethode) zodat ze kunnen worden gebruikt voor
goedgekeurde diagnostisch - en/of wetenschappelijk onderzoek
door de Ethische Commissie.

de uitwisseling van de gecodeerde medische en genetische
gegevens tussen deskundigen van belang is om de (algemene)
kennis van genetische aandoeningen te verbeteren en/of
ontwikkeling van testen. Dit kan leiden tot:

een betere diagnose voor mijzelf en/of anderen,

een betere gezondheidszorg en therapeutische middelen,

een betere preventie.

Daarnaast kunnen de resultaten gepubliceerd worden in
wetenschappelijke tijdschriften of gepresenteerd worden op
wetenschappelijke bijeenkomsten.

mijn gegevens opnieuw en breder geanalyseerd kunnen worden
(heranalyse) in het kader van verbeterde diagnostiek en
goedgekeurde onderzoeksprojecten, zonder dat ik hierover
vooraf geinformeerd hoef te worden. Let op: momenteel vindt
er geen systematische heranalyse van gegevens plaats.

IV. KOSTEN diagnostisch genetische analyse

Indien mijn ziekteverzekering de kosten van het genetisch onderzoek
niet dekt, ben ik zelf verantwoordelijk voor de betaling van de
kosten.

V. VRIJWILLIGE DEELNAME

Mijn deelname is volledig vrijwillig en zal in geen geval financiéle
voordelen voor mij opleveren.

OPMERKINGEN
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Te vervolledigen door de PATIENT of VERTEGENWOORDIGER: Te vervolledigen door de professionele ZORGVERLENER:

- Ik

bevestig dat ik goed ben geinformeerd omtrent de |k bevestig hierbij dat ik de ondertekende patiént/

doelstellingen en de aard van de analyse in verband met mijn  vertegenwoordiger heb geinformeerd en vragen heb beantwoord op
aandoening. een zo goed mogelijke manier m.b.t. de mogelijke resultaten,

beperkingen en opties voor bovenstaand genetisch onderzoek.

- |k kreeg de nodige info van de zorgverlener en/of ik heb de
bijhorende informatiefolder ontvangen, gelezen en begrepen.

Datum:

- Ik heb de tijd en gelegenheid gehad om vragen te stellen en ik ben )
tevreden met de antwoorden en aangevulde uitleg. Handtekening:

Ik geef deze toestemming geinformeerd, bewust en vrij.

Datum:

Handtekening:

*Indien vertegenwoordiger:

Relatie tot patiént:

(Voor-) naam:

Toelichting bij het bewaren en gebruiken van medische (persoons)gegevens en lichaamsmateriaal

Na een genetische test in het kader van uw diagnostiek blijft vaak een deel van het materiaal over (restmateriaal). Dit materiaal
kan bewaard worden voor eventueel toekomstig gebruik. Hieronder worden de mogelijke toepassingen uitgelegd:

Tot slot

Diagnostisch onderzoek - nieuwe diagnostische test: Uw bewaarde materiaal kan later opnieuw gebruikt worden voor
het onderzoeken van een genetische oorzaak van een aandoening bij uzelf of uw familie. Uw gegevens worden gecodeerd
om uw privacy te beschermen. Als er een belangrijke ontdekking wordt gedaan voor u en uw gezondheid, kan u hierover
geinformeerd worden via uw behandelende arts. Deze bevinding zal vervolgens met een onafhankelijke test bij u bevestigd
moeten worden.

Wetenschappelijk onderzoek: Het materiaal kan ook gebruikt worden voor wetenschappelijk onderzoek, bijvoorbeeld
om nieuwe kennis te ontwikkelen over genetische ziekten. Dit kan op lange termijn belangrijk worden voor de behandeling
van andere patiénten. Resultaten worden vaak niet direct teruggekoppeld.

Algemeen genetisch onderzoek: Het materiaal kan bijdragen aan breder wetenschappelijk onderzoek dat anderen helpt,
bijvoorbeeld bij het ontwikkelen van nieuwe behandelingen of het testen van nieuwe diagnostische toestellen in het
laboratorium. Uw materiaal kan dienen als controlemateriaal in algemeen onderzoek, zonder dat dit direct voor u als individu
van toepassing is. Dit kan helpen bij het vergelijken van genetische gegevens van patiénten en gezonde personen.

Nieuwe genetische vragen (van u of uw nabestaanden): Als er nieuwe vragen ontstaan over de erfelijkheid van
aandoeningen, kan het materiaal opnieuw gebruikt worden voor genetisch onderzoek.

Wij hopen dat deze uitleg u helpt bij het maken van een weloverwogen beslissing over het bewaren en gebruiken van uw
lichaamsmateriaal. Voor meer informatie kunt u contact opnemen met het Centrum Medische Genetica van het UZ Brussel via
https: //www.uzbrussel.be/web/centrum-voor-medische-genetica.

Meer informatie over privacy vindt u op: https://www.uzbrussel.be/web/neem-zelf-uw-zorg-in-handen/pati%C3%ABntenrechten
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