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Souhlas pacienta s ucasti v registru REaDY — REgistry of muscular DYstrophy-
DUCHENNOVA/BECKEROVA SVALOVA DYSTROFIE

Duchennova/Beckerova svalova dystrofie: DMD byla prvné popsana francouzskym neurologem G. B.
A. Duchennem v roce 1860. BMD je pojmenovana po némeckém lékafi P. E. Beckerovi, ktery v roce
1950 poprvé popsal tuto variantu. Obé varianty nemoci jsou zplUsobeny recesivni mutaci v genu pro
svalovy protein dystrofin, ktery se nalézd na pohlavnim chromozému X. Proto se DMD/BMD
vyskytuje prakticky vyhradné u chlapcli. DMD se projevuje se béhem vyvoje ditéte postupnym
ochabovanim svall (prvni pfiznaky se objevuji obvykle ve véku kolem 3 let), coZz ma za nasledek
postupnou imobilizaci a problémy se svaly dychacimi a srde¢nim. Navzdory postupnému
prodluZovani Zivota nemocnych pomoci modernich terapeutickych metod je stdle kvalita Zivota
pacientd s DMD velmi nizka. Druha forma nemoci, BMD, se projevuje mirnéjsimi priznaky a prognozy
a kvalita Zivota se velmi lisi podle typu mutace, potazmo kvality dystrofinu.

DMD se vyskytuje zhruba u 1 z 3 500 novorozencll, BMD je asi pétkrat méné casta.

Narodni registr Duchennovy/Beckerovy svalové dystrofie slouzi k takové racionalni centralizaci péce
na vybrana pracovisté, umozZriuje ndm porovnavani lécebnych postupl s dalsimi staty a umoznuje
efektivni ekonomické planovani zdravotni péce. Bez znalosti zdkladnich Udajli o poctu nemocnych,
tizi jejich potizi, rozsahu komplikaci nejsme schopni zdravotni péci spravné planovat a pfedpovidat.

Planovany vykon: Zatazeni pacienta (dale ucastnik registru) do neintervencni 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 pidé 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 zplUsobem a nebude vystaven zadnym dalSim nepfijemnostem. Jedinym cilem evidence je
sledovat a shromaZzdovat informace.

Dlivérnost informaci: Informace z registru REaDY budou vyuZivany s ohledem na soukromi Géastnika
registru. Vysledky studie mohou byt publikovany nebo sdéleny zdravotnickym uradim, totoZnost
vSak zUstane anonymni. Data v registru jsou pfisné 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
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pro mne nevyplyva zadny zavazek k ucasti na dalSich neintervencnich studiich a veskera data, ktera
se mne tykaji, mohou byt na moji Zddost z databaze okamzité vymazana.

K zarazeni do databdze nejsem oSetfujicim lékafem Zadnym zplisobem nucen a ucast na tomto
projektu mohu z vlastni vlle kdykoli ukoncit. V pripadé publikovani vysledkll nebudou zverejnény
zadné osobni Udaje umoznujici moji identifikaci.

Vengis

NSV

Prohlasuji, Ze jsem byl sezndmen se svym zdravotnim stavem, charakterem mého onemocnéni a s
Ucelem a povahou planovanych vySetfovacich a l1é¢ebnych vykonl i moznymi alternativami zplsoby
|éCeni, jakoZ i s moznymi dlsledky a riziky téchto vykon( 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 zadkladé své svobodné vile a poskytnuti informaci souhlasim s provedenim
planovanych a dalSich potfebnych vysSetfovacich ¢i |écebnych vykonl (napf. s genetickym
vysetifenim), 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 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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