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INFORMOVANY SOUHLAS PACIENTA

s registraci klinickych Gdajd v registru
CNHP: Registr vrozenych krvacivych stavii éeského narodniho hemofilického programu

Ja nize podepsany(a):

’

DQEUM NOFOZEN ...ttt s et st e et et e e s e sae e et saeessenes
prohlasuji, Ze jsem byl(a) sezndmen(a) oSetfujicim lékafem:

QL7 B L1 1= Lo TR

s charakterem svého onemocnéni. Jsem si védom/a, Ze protokolarni forma sbéru dat, obecné
nazyvana jako registr, pfedstavuje vhodnou platformu pro shromaZzdovani medicinskych udajd jak na
narodni, tak i mezindrodni Urovni. Elektronické registry jsou v soucasnosti povazovany za jediny
efektivni zplsob, kterym lze zajistit sbér komplexnich informaci o pacientech tak, aby byla umoznéna
jejich pozdéjsi snadna interpretace, statisticka analyza ¢i spoluprace s dalSimi informacnimi systémy.
Z téchto dlvodd ddvam souhlas ke zpétné registraci klinickych udajl (jako je diagndza, screeningové
testy, genetické vysSetfeni a dalsi) o vyvoji onemocnéni. Byly mi zodpovézeny vsechny dotazy, které
jsem v souvislosti s projektem mél(a).

Navrhovany program registrace mi byl jasné vysvétlen a beru na védomi, Ze budu informovan(a)
o kazdém zavainém poznatku, ktery bude v priibéhu registrace zjistén. Mdj souhlas je dobrovolny.

Beru na védomi, Ze sv(j souhlas s Ucasti v registru mohu kdykoliv ze své vile zrusit, aniz by to
ovlivnilo zplsob mé budouci lé¢by. Beru také na védomi, Ze registraci klinickych dat o mém
onemocnéni mlze kdykoliv ukoncit maj osettujici Iékar.

Souhlasim s tim, Ze moje osobni uUdaje (jméno, pfijmeni, datum narozeni) budou uloZeny
spole¢né s vySe popsanymi klinickymi Gdaji v databazi registru CNHP-Ceského ndarodniho
hemofilického programu na pUdé Institutu biostatistiky a analyz Masarykovy univerzity (IBA MU) a
mohou byt poskytnuty spolupracujicim c¢eskym i zahraniénim pracovistim v rdmci odborné
spoluprace, avSak v ptipadé publikovani ¢i prezentace vysledkl ziskanych v ramci registru napf.
v ramci konferenci ¢i seminard, nebudou zverejnény Zadné osobni Gdaje umoznujici identifikaci moji
osoby.

Ze zarazeni do databdze pro mne nevyplyva Zadny zdvazek k dcasti na dalSich neintervenénich
studiich a veskerd data, ktera se mne tykaji, mohou byt na moji Zadost z databaze okamizité
vymazana. Citlivé zprdvy a komunikace tykajici se mych osobnich ¢i jinak citlivych udajd budou ze
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strany IBA chranéna proti odposlechu ¢i zneuziti za pomoci standardnich metod Sifrovani a bezpecné
komunikace, s veskerymi udaji bude nakladano jako s dlvérnymi.

Po tomto sezndmeni si nejsem védom(a) Zadnych dlvodd, které by mému souhlasu s registraci
dat branily a dobrovolné souhlasim se zafazenim do databaze registru CNHP.

Podpis pacienta Datum

S pacientem (zdkonnym zéstupcem) jsem s pomoci tohoto dokumentu registr CNHP prodiskutoval(a).
Jsem presvédcen(a), Ze jsem pacienta plné informoval(a) o podstaté projektu, jak je vyZadovano
platnymi etickymi a legislativnimi normami. Jsem presvédcen(a), Ze pacient tomuto vysvétleni
porozumél.

Osetrtujici Iékar Podpis Datum
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