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Souhlas pacienta s ucasti v registru REaDY — REgistry of muscular DYstrophy-
FACIOSKAPULARNI SVALOVA DYSTROFIE

FSHD: Ptiznaky onemocnéni jsou zfetelné v pozdnim détstvi nebo adolescenci, nejpozdéji do 20 let
véku. Choroba progreduje pomalu a neomezuje délku Zivota. Postup choroby je zpravidla nasledujici:
nejprve je postizena mimicka muskulatura, potom pletenec ramenni, abdomindlni svalstvo a nakonec
dolni koncetiny. Slabost mimického svalstva se projevuje snizenou mimikou, neschopnosti piskat,
horsi schopnosti dovirat ocni Stérbiny, takZe néktefi pacienti spi s pootevienyma ocima. Objevuji se
odstavajici lopatky a potize s elevaci hornich koncetin. PostiZeni je typicky asymetrické s primarni
manifestaci na dominantni koncetiné. PostiZzené byvaiji i svaly paze (biceps, triceps), usetieny je
deltoideus a svaly predlokti, stejné jako bulbarni, extraokuldrni a respiracni svaly. Slabost peronealni
svalové skupiny (skapuloperonedlni forma) vede ke kohouti chzi, byvaji vSak postiZzeny i pletencové
svaly DKK. Svalové kontraktury typicky chybi.

Jedna se o tfeti nejcastéjsi vrozenou svalovou dystrofii s prevalenci 4/100 000.

Planovany vykon: Zarazeni pacienta (dale ucastnik registru) do neintervenéni prospektivni studie
s ndzvem REaDY, kterd tvofi centralni databazi pacientd s DMD/BMD, SMA, FSHD a DM, obsahujici
jejich fenotypovy a genotypovy profil pro Gcely budoucich mezindrodnich studii a vyvoje modernich
terapeutickych strategii. Registr REaDY se nachazi na pGdé Masarykovy univerzity a je vytvaren
Institutem biostatistiky a analyz Masarykovy univerzity v Brné.

Ucast: Informace ziskané b&hem oSetfeni budou zaznamendny a zaevidovany. Ucastnik registru
nebude muset absolvovat Zadné specidlni ¢i doplikové testy, jeho fyzicky stav bude hodnocen
obvyklym zplsobem a nebude vystaven zadnym dalSim nepfijemnostem. Jedinym cilem evidence je
sledovat a shromazdovat informace.

Dlivérnost informaci: Informace z registru REaDY budou vyuZivany s ohledem na soukromi Géastnika
registru. Vysledky studie mohou byt publikovdny nebo sdéleny zdravotnickym uradim, totoznost
vsak zUstane anonymni. Data v registru jsou prisné chranéna a slouzi pouze k lékarskym ucelim,
jakékoliv vystupy jsou anonymni. Vstupem do registru vyznamné pomahate rozsifovat védomosti o
této chorobé, které mohou v budoucnu poslouzit vam i dalSim nemocnym.

Souhlas: J3, souhlasim s tim, Ze moje osobni Udaje (jméno, pfijmeni,

rodné Cislo, adresa)budou uloZena v databazi registru REaDY — Registry of muscular DYstrophy a
mohou byt poskytnuta spolupracujicim ¢eskym i zahrani¢nim pracovistim. Ze zarazeni do databaze
pro mne nevyplyva zadny zavazek k Ucasti na dalSich neintervencnich studiich a veskera data, ktera
se mne tykaji, mohou byt na moji Zaddost z databaze okamzité vymazana.

K zarazeni do databdze nejsem oSetfujicim lékafem Zadnym zplisobem nucen a ucast na tomto
projektu mohu z vlastni vile kdykoli ukoncit. V pripadé publikovani vysledki nebudou zverejnény
zadné osobni Udaje umoznujici moji identifikaci.
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Prohlasuji, Ze jsem byl sezndmen se svym zdravotnim stavem, charakterem mého onemocnéni a s
Ucelem a povahou planovanych vysetfovacich a Ié¢ebnych vykon( i moznymi alternativami zplisoby

s .

|éCeni, jakoZ i s moZnymi dasledky a riziky téchto vykonu i pripadnymi komplikacemi, které mohou
béhem léceni nastat.

VEnsis

SYSVIY

Poté, co jsem mél moZnost se zeptat na vSe, co poklddam za podstatné, povazuji mé pouceni za
dostatecné a na zakladé své svobodné vile a poskytnuti informaci souhlasim s provedenim
planovanych a dalSich potfebnych vySetfovacich ¢i lécebnych vykonl (napf. s genetickym
vysetifenim), jakoZ i jinych vykon( vyvolanych zhorsenim zdravotniho stavu.

podpis Ucastnika registru
datum a misto podpisu
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KONTAKTNI UDAJE
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Uéastnik registru

Rodné dislo

Bydlisté

Ulice

Mésto

PsC

Kontakt

E-mail

Telefon

Zakonny zastupce

Jméno

PFijmeni

Kontakt

E-mail

Telefon

Podpis

Lékar, ktery provedl seznameni

Jméno

PFijmeni

Pracovisté

Podpis

V pfipadé jakychkoli dotazli o registru REaDY nebo o informacich, které jste pravé obdrzeli, se mlzete
obratit na svého osetfujiciho lIékare ¢i na: Mgr. Janu Strenkovou, projektovou manazerku, Institut
biostatistiky a analyz, telefon: 549 497 320,

e-mail: strenkova@iba.muni.cz
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