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Informacni list
Odbér a vysetieni nekroptickych vzorkt tkani pro védecké ucely

Dédiéné metabolické poruchy tvoii pocetnou skupinu raznych onemocnéni, kterd se
jednotlivé vyskytuji pomérné vzacné. Studium tkani pacienti postiZzenych témito chorobami
je podstatnou soucasti cileného lékarského vyzkumu. Ziskéani dalSich tkanovych vzorka
pacientt s metabolickymi onemocnénimi je dulezité - rozsifovanim studovaného souboru
tkani je umoznéno dosazeni relevantnéjSich vysledki vyzkumu, coZ posléze vede
k zdokonaleni diagnostickych a lécebnych pfistupi.

Prdvé vyzkum muzZe vyznamné prispét k objasnéni pficin vzniku a poznani podstaty
onemocnéni a tim ke zlepdeni zdravotni péce u budoucich pacienti. Ustav dédiénych
metabolickych poruch a Klinika détského a dorostového Iékarstvi 1. LF UK a VFN se vénuji
vyzkumu celé fady metabolickych onemocnéni jiZ mnoho let. Nase vysledky byly mnohokréat
uveiejnény v odbornych ¢asopisech, zaroven se vSak promitaji do konkrétni péce o pacienty
trpici témito chorobami.

Odbér tkani pro vyzkum je provadén v ramci standardni zdravotnické pitvy (pitva
nebude provadéna pro pouhé ziskani vzorku pro védecké ucely) a s ohledem na nutnost
maximalné rychlého provedeni (v ramci piislusnych zakonnych ustanoveni) a s respektem
k integrité osobnosti zemielého a piety vic¢i nému. Pti pitvé odebirdme omezené vzorky tkani
vyznamnych pro rozvoj onemocnéni. Tyto vzorky jsou dlouhodobé archivovany pro
biochemickou, strukturalni a molekularné biologickou analyzu. Ve tkanich muiZe byt také
studovana dédic¢na informace analyzou DNA ¢i RNA.

Lékaii a laboratorni pracovnici budou vazani ml¢enlivosti a bez VaSeho souhlasu
neposkytnou informace Zadné tieti stran¢. Vysledky vyzkumu vyuZitelné pti diagnostice nebo
lecbé Vam budou sdéleny v piipade, Ze si to budete prat. Informace o vysledcich budou bez
uvedeni identifika¢nich Gdaju pouZity pro publikace v odbornych c¢asopisech, sdéleni na
odbornych konferencich, eventualn¢ pro vzdélavani a tvorbu vyukovych materidla pro
zdravotnické pracovniky a studenty obort zabyvajicich se zdravotni problematikou.

V&S souhlas s odbéry tkanovych vzorkua pfi pitvé je dobrovolny a bude zaznamenan
pisemné. V&S nesouhlas Zadnym zptasobem neovlivni zdravotni péci, ktera je Vam
poskytovana. Svij souhlas s odbéry ¢i provedenim vySetreni muaZete kdykoliv odvolat bez
udani divodu na vySe uvedené adrese Ustavu. Poskytnuté biologické vzorky budou uschovany
maximaln¢é 50 let a p#i zajisténi ochrany osobnich Gdaji budou piipadné pouZity i pro studie
tykajici se jinych metabolickych onemocnéni.

Pokud budete potiebovat dalSi informace, radi Vam je poskytneme.
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