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VazZeni rodice,

v Ceské republice jsou viichni novorozenci vy$etiovani za Géelem véasného zachyceni 13ti vrozenych
chorob (z toho 10 dédi¢nych metabolickych poruch) jeSté pfed jejich prvnimi pfiznaky. Toto
vySetfeni se nazyva novorozenecky screening.

Novorozenecky screening slouzi k vyhledavani chorob v jejich ¢asném stadiu tak, aby se tyto nemoci
diagnostikovaly a 1éCily dfive, neZ se staci projevit a zplsobit novorozenci nevratné poskozeni zdravi.
Je zalozen na laboratorni analyze suché krevni kapky ditéte nanesené na screeningové karticce.
Odbér kapky krve z paticky novorozence se provadi v porodnici vSem détem narozenym na Uzemi
Ceské republiky.

Vyvoj lékarské védy umoZiuje zachycovat pomoci novorozeneckého screeningu stale vice chorob.

Cilem projektu je zlepSeni stavajiciho modelu novorozeneckého screeningu dédi¢nych
metabolickych poruch zahrnujici:

1) Rozsiteni novorozeneckého screeningu o dal$i onemocnéni, u nichz je mozné véasnou diagndzou a
|éCbou pfiznivé ovlivnit prabéh choroby.

2) Zlepseni zachytu nékterych nemoci, které jiz jsou v novorozeneckém screeningu zarazeny.

Dovolujeme si Vam nabidnout moznost zaradit krevni vzorky Vaseho novorozence do tohoto
projektu. Uast v projektu je zcela dobrovolna.

Provedeni: V projektu budou pouzity krevni vzorky odebirané v ramci jiz zavedeného
novorozeneckého screeningu. Zarazeni do projektu tedy nepredstavuje pro vaseho novorozence
Zadnou zatéz navic. Laboratorni vysetreni provadéné v ramci projektu mliZze ve vzorku suché krevni
kapky zjistit hodnoty odlisné od béZzného rozmezi. V pfipadé nejednoznaénych ndlezd bude
vySetieni opakovano k vylouceni ¢i potvrzeni primdarniho nalezu. Opakovani odbéru neznamens,
Ze je Vase dité nemocné. Ve vétsiné pripadll se podezieni na onemocnéni neprokaze. V ramci
projektu budete pouceni osetfujicim lékarem a vyjadrite sv{j informovany souhlas s Ucasti

v projektu.

Tento projekt byl schvalen Etickou komisi FN a UP Olomouc vcéetné informovaného souhlasu se
zafazenim do projektu.

Podklady pru tuto studii byly vypracovany analogicky podle "Pilotni studie pro rozsifeni spektra
vysetfovanych dédi¢nych metabolickych poruch" Ustavu dédi¢nych metabolickych poruch VFN a 1.
LF UK, Praha.

Veskeré informace o novorozeneckém screeningu naleznete na internetovych strankdch
www.novorozeneckyscreening.cz
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Informovany souhlas se zarazenim do studie:

»Rozsifeni laboratorniho novorozeneckého screeningu dédi¢énych metabolickych poruch”
13, nize podepsana (y) souhlasim s tim, aby m(ij novorozeny syn / dcera
................................................................ NAarozeny (a) .cocoeeeeveeceeeerevnens

byl(a) zafazena do projektu ,,RozSifeni laboratorniho novorozeneckého screeningu dédicnych
metabolickych poruch”.

Byl(a) jsem dostatecné informovan(a) o vyznamu projektu a o jeho postupech.
Porozumél(a) jsem tomu, Ze Gcast v projektu mohu odmitnout, aniz by to jakkoliv ovlivnilo dalsi péci
o mne ¢i mé dité. Nase Ucast v projektu je dobrovolna.

Pti zafazeni do projektu budou vSsechna osobni data uchovavana s plnou ochranou dlvérnosti dle
platnych zakon( CR.

Podpis rodice: Podpis |ékare, ktery pacienta informoval:
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