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Souhlas pacienta s ucasti v registru REaDY — REgistry of muscular DYstrophy-
SPINALNI MUSKULARNI ATROFIE

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

Ucast: Informace ziskané b&hem odetfeni budou zaznamendny a zaevidovany. Ucastnik registru
nebude muset absolvovat Zadné specidlni ¢i doplikové testy, jeho fyzicky stav bude hodnocen
obvyklym zpUsobem 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 Gc¢astnika
registru. Vysledky studie mohou byt publikovany nebo sdéleny zdravotnickym uradim, totoZnost
vsak zlistane anonymni. Data v registru jsou prisné chrdnéna a slouzi pouze k lékarskym ucellim,
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 zafazeni 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 zafazeni do databaze nejsem osetfujicim lékafem Zadnym zplsobem nucen a Géast na tomto
projektu mohu z vlastni vlle kdykoli ukoncit. V prfipadé publikovani vysledkl nebudou zverejnény
Zadné osobni Udaje umoznujici moji identifikaci.

Prohlasuji, Ze jsem byl sezndmen se svym zdravotnim stavem, charakterem mého onemocnéni a s
ucelem a povahou planovanych vysetrovacich a I1é¢ebnych vykon( i moznymi alternativami zplsoby
|éCeni, jakoZ i s moZnymi dasledky a riziky téchto vykonu i pfipadnymi komplikacemi, které mohou
béhem léceni nastat.

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 vykon( (napf. s genetickym
vySetfenim), jakoZ i jinych vykon( vyvolanych zhorsenim zdravotniho stavu.

podpis Ucastnika registru
datum a misto podpisu
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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 mlzZete
obratit na svého osetfujiciho Iékare ¢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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