Twoje dane genetyczne, Twoj wybor &2

NATIONALT
Oto kilka porad, jesli wykonano u Ciebie catoSciowa analize genetyczna GENOM CENTER

Co dzieje sie z Twoimi danymi genetycznymi? Datawersji: 28 wrzesnia 2021
Jesliwykonano u Ciebie catosciowg analize genetyczna w zwigzku z podjetym leczeniem, Twoje dane genetyczne beda przechowywane w
Nationalt Genom Center (Krajowe Centrum Badania Genomu). Dane genetyczne sg przechowywane w Nationalt Genom Center (Krajowe
Centrum Badania Genomu), gdyz umozliwiajg wdrozenie konkretnego leczenia w trosce o Twoje zdrowie. Moga one byc¢ rowniez wykorzystane
m.in. w razie kontroli, skarg i wnioskéw o odszkodowanie w ramach stuzby zdrowia.

W czesci , Informacje dotyczace catosciowej analizy genetycznej przeprowadzonej u pacjenta” (,Patientinformation om omfattende genetisk
analyse”) znajduje sie wiecej informacji o sposobie, w jaki korzystamy z Twoim danych genetycznych. Wiecej informacji dotyczacych Nationalt
Genom Center (Krajowe Centrum Badania Genomu) znajduje sie na stronie www.ngc.dk.

Twoje dane genetyczne, Twoja decyzja
Twoje dane genetyczne moga zosta¢ wykorzystane w badaniach naukowych, chyba Ze postanowisz, iz moga one by¢ uzyte wytacznie w
ramach leczenia, jakie Ci zalecono i w celach bezposrednio z nim zwiazanych.

Jesli podejmiesz taka decyzje, musisz zarejestrowac sie w krajowej bazie danych dotyczacych braku zgody na wykorzystanie prébek tkanek w
celach naukowych (Vaevsanvendelsesregister). Rejestracji mozna dokonac elektronicznie za pomocg NemlID na stronie www.borger.dk. MozZesz
rowniez wypetnic i przesta¢ formularz znajdujacy sie w dolnej czesci strony. Jesli zmienisz zdanie, mozesz sie wyrejestrowac.

Jesli zarejestrujesz sie w krajowej bazie danych dotyczacych braku zgody na wykorzystanie prébek tkanek w celach naukowych
(Veevsanvendelsesregister), nie bedziemy mogli wykorzystac Twoich danych genetycznych w projektach badawczych.

Informacje specjalne dotyczace danych genetycznych pochodzacych z badan diagnostycznych ptodu

Jesli catosciowa analiza genetyczna wykonywana jest w powigzaniu z badaniami diagnostycznymi ptodu, sformutowanie , Twoje dane
genetyczne” w tym formularzu odnosi sie zaréwno do Twojej informacji genetycznej, jak i do informacji ptodu. Jesli wiec nie chcesz, aby
Twoje dane lub dane ptodu byty wykorzystywane w badaniach naukowych nad zdrowiem, musisz zarejestrowac sie w krajowej bazie danych
dotyczacych braku zgody na wykorzystanie probek tkanek w celach naukowych (Vaevsanvendelsesregister).

Rejestracja odbywa sie droga elektroniczna na stronie www.borger.dk

1. Zaloguj sie za pomocg NemID

2. 'Skriv ny post’ (napisz nowa wiadomos¢ e-mail)

3. 'Valg modtager’ (Wybierz odbiorce)

4. Wyszukaj: "Sundhedsdatastyrelsen” (dunski urzad ds. danych zdrowotnych)

5. Whybierz: 'Til- og framelding til Vavsanvendelsesregisteret’ (rejestracja w krajowej bazie danych dotyczacych braku zgody na
wykorzystanie prébek tkanek w celach naukowych [Vavsanvendelsesregister] i wyrejestrowanie sie z nigj)

Wiecej szczegdtowych instrukcji znajduje sie na stronie internetowej: https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/borger/selvbetjening og
services/brug_af vaevsproever

Rejestracja w krajowej bazie danych dotyczacych braku zgody na wykorzystanie probek tkanek
w celach naukowych [Vavsanvendelsesregister] i wyrejestrowanie sie z niej w zwigzku z danymi
genetycznymi przechowywanymi w Nationalt Genom Center (Krajowe Centrum Badania Genomu).

CPRnummer(krajowynrrej.):‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘7‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Imie i nazwisko: Data:
Ulica:
Kod pocztowy / miejscowosc: Podpis:

Zaznaczyc tylko jedng opcje
[0 Moje* dane genetyczne moga by¢ wykorzystywane wytgcznie w ramach leczenia, jakie mi zalecono i w celach bezposrednia z nim zwigzanych.

[0 Stwierdzitem(-am) wczesniej, ze moje dane genetyczne moga by¢ wykorzystywane wytgcznie w ramach leczenia, jakie mi zalecono i w celach
bezposrednio z nim zwigzanych. Obecnie zezwalam jednak na ich wykorzystanie w innych celach, dozwolonych w ramach prawa obowiazujacego
w Danii.

Formularz nalezy wystac na adres: Sundhedsdatastyrelsen, Vaevsanvendelsesregisteret, @restads Boulevard 5, 2300 Copenhagen S
Otrzymasz potwierdzenie wystane na skrzynke na stronie www.borger.dk

*Pamietaj, ze jesli catosciowa analiza genetyczna wykonywana jest w powigzaniu z badaniami diagnostycznymi ptodu, sformutowanie
,Twoje dane genetyczne” w tym formularzu odnasi sie zaréwno do Twojej informacji genetycznej, jak i do informacji ptodu.



