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Vase zkusenosti jsou dulezité: Mezinarodni priizkum o partnerstvi, planovani rodiny a
téhotenstvi u osob se spinadlni svalovou atrofii (SMA)

Studie LMU Kliniky Mnichov a Univerzity Bayreuth
Vazené pacientky a pacienti s 5q-SMA, vazené partnerky a partnefi,

srdecné Vas zveme k ucasti na dllezitém mezinarodnim prizkumu. Dosud neexistuji Zzadné
védecke studie tykajici se zkuSenosti a pfani pacientu a jejich zZivotnich partnerd v souvislosti
s rodiovstvim a rodinnym Zivotem. Cilem je trvale zlepSit péci a poradenstvi pro
pacientky/pacienty s SMA v souvislosti s partnerstvim, touhou po ditéti, planovanim rodiny a
téhotenstvim.

Ceho chceme dosahnout:

Vysledky tohoto prizkumu poslouzi jako zaklad pro budouci doporuéeni a pokyny pro
oSetfujici Iékare i pary zijici s SMA. Vase uc¢ast pomuze optimalizovat moznosti podpory pro
komunitu SMA po celém svété. Podrobny popis projektu a Podrobny popis projektu a jeho cilt

naleznete nize prostfednictvim webového odkazu nebo QR kédu.

Studie byla schvalena etickou komisi a probiha ve spolupraci s prednimi Iékafskymi a
akademickymi institucemi.

Kazdy pfibéh ma vyznam - i ten vas muize prispét ke zméné péce o SMA komunitu. Vase
zkusenosti pomahaji odbornikiim lépe cilit péci na to, co je skutecné dulezité.

Ty

Pro pacienty/pacientky (18+) zZijici se SMA ve stabilnim partnerském vztahu a jejich
partnery/partnerky:
Zajima nas, jak vnimate svUj vztah, zda uvazujete o rodiCovstvi a s jakymi
specifickymi vyzvami se potykate pfi planovani rodiny. Budeme radi, pokud
se do pruzkumu zapoji i vas partner nebo partnerka, pohled obou stran je
pro nas velmi cenny.

https://www.umfragen-am-klinikum.de/index.php/351758?lang=cs

Pro Vaseho partnera/partnerku:
Prosim, sdilejte tento odkaz se svym partnerem nebo partnerkou.

https://www.umfragen-am-klinikum.de/index.php/235991?lang=cs

plany na rodi¢ovstvi:

Pokud jste se dosud nezucastnili pfedchozi ¢asti prizkumu, jste srde¢né
zvani. Zajimaji nas vase zkuSenosti, nazory a potieby at’ uz Zijete sami,
nebo v partnerském vztahu. Kazdy pohled ma svou hodnotu.

https://www.umfragen-am-klinikum.de/index.php/872685?lang=cs
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