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 HASTANELERİ, UYGULAMA VE ARAŞTIRMA MERKEZLERİ
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Spinal Muskuler Atrofi (SMA), SMN1 geninin genetik bozukluklarına bağlı otozomal resesif geçişli bir hastalıktır. Hasta bireyin hem annesinde hem de babasında SMN1 gen bozuklukları açısından taşıyıcılık mevcuttur. Bu test SMN1 ve SMN2 genlerinin kopya sayısının incelenerek SMN1 delesyonu açısından taşıyıcı olup olmadığınızı belirlemek amacıyla yapılmaktadır. 

1. DNA analiz testleri için bireyden periferik kan almak gereklidir.
2. Örneğin yeterli olmadığı veya uygun koşullarda alınmadığı durumlarda yeniden örnek istenebilir.
3. Yapılan test SMA taşıyıcılığına yönelik olup, sadece bu hastalık hakkında bilgi verir. Diğer hastalıklarla ilgili herhangi bir bilgi veya fikir vermez. Testlerin normal bulunmasına karşın bireyde genetik veya genetik olmayan başka hastalıklar veya anomaliler ortaya çıkabilir.
4. Sonuçlar genellikle 4 hafta içinde alınır, bazı özel durumlarda bu süre daha uzun olabilir. 
5. Sonuçlar test edilen bireye teslim edilir.
6. Hastaya ait tüm kişisel ve tıbbi bilgiler bir kayıt numarası verilerek yalnızca laboratuvar yetkilileri tarafından erişilebilen bir veri tabanında saklanacaktır. Üçüncü şahıslara (işyeri, eğitim kurumu ve sigorta şirketi gibi) bu numaradaki örneğin kime ait olduğu kesinlikle söylenmeyecektir. 
7. Elde edilen sonuçların yorumlanması bazen güç olabilir. Bu nedenle diğer aile bireylerinden örnek alınarak çalışma yapılması gerekebilir. 
8. Bu test, SMA hastalığına neden olan SMN1 gen delesyonu dışında kalan diğer SMN1 gen bozukluklarını ve SMA bulgularına yol açabilecek farklı genlerdeki bozuklukları kapsamamaktadır.

Yukarıdaki yazıyı okudum, (........................... .................................... tarafından bana okundu) ve anladım. Yazıdaki tıbbi terimler bize açıklanarak soru sormak ve karar vermek için yeterli süre tanındı.
Bu bilgiler ışığında benden, periferik kan örneği alınarak DNA eldesi ve SMA taşıyıcılık testi işleminin yapılabilmesi için hiçbir baskı ve zorlama olmaksızın kendi rızam ile izin veriyorum.
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DNA saklanması:
1. Örnek bankalama şu anda size veya ailenize bir tanı hizmeti vermeyebilir, ancak uzun vadede hastalığınızla ilgili elde edilebilecek yeni bilgiler size ve bu hastalıkla etkilenmiş diğer kişi ve ailelere yarar sağlayabilir.
2. Bankalanan örnekler, size/kanuni vasinize veya sizin uygun gördüğünüz doktorunuza imza karşılığında araştırma veya tanı amaçlı olarak verilebilir. 
3. Örnekler araştırma amaçlı kullanıldığı durumda kişisel ve tıbbi bilgileriniz gizli tutulacaktır.
4. Bankalama sistemi gönüllülük bazında uygulama olduğundan örneğinizi herhangi bir zamanda çekme hakkınız her zaman saklıdır.
Bu bilgiler ışığında, hiçbir baskı ve zorlama olmaksızın kendi rızam ile DNA’mın moleküler analizlerin yapılması ve / veya ileride muhtemel başka analizlerde kullanılması amacıyla 10 yıl süreyle saklanmasına; 
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