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CONSENSO PER LI’ISCRIZIONE AL REGISTRO ITALIANO SDS PER | GENITORI DEI
PAZIENTI MINORENNI CON SINDROME DI SHWACHMAN-DIAMOND

Luogo e Data

Noi sottoscritti

Nome e cognome del genitore 1

nato a il

e residente a in via

Nome e cognome del genitore 2

nato a il

e residente a in via

e genitori di , hato/a il

dichiariamo

di accettare I’inserimento dei dati relativi a nostro/a figlio/a nel “REGISTRO ITALIANO DELLA
SINDROME DI SHWACHMAN-DIAMOND”.

Siamo stati adeguatamente informati circa gli scopi del registro, in particolare siamo consapevoli della
necessita di osservare le indicazioni e le regole che ci sono state illustrate e che abbiamo perfettamente
compreso.

| dati vengono spediti dal Centro di riferimento, sotto la responsabilita del Responsabile del registro e
possono essere in oghi momento cancellati su esplicita richiesta del paziente o di chi ne abbia la potesta.

Dichiariamo che il nostro consenso é espressione di una libera decisione, non influenzata da promesse di
denaro o di altri benefici, né da obblighi di gratitudine o di amicizia e/o parentela nei confronti del medico
responsabile del registro.

Autorizziamo fin d’ora 1’utilizzo e/o la divulgazione, in forma anonima e per le sole finalita scientifiche e
amministrative e nell’osservanza delle vigenti norme sulla tutela della riservatezza, dei dati clinici che
riguardano nostro/a figlio/a. In caso di studi osservazionali retrospettivi su questi dati verra redatto un
protocollo di studio e chiesto un consenso informato.

Nome e Cognome del genitore 1 Firma del genitore 1

Nome e Cognome del genitore 2 Firma del genitore 2

Nome e Cognome del medico Firma del medico




