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Zdravotni pojistovna:

I. Informace pro pacienty

Neoplazma z blastickych plazmacytoidnich dendritickych bunék (BPDCN) je vzacné ndadorové
onemocnéni krvetvorby. Aby bylo mozné v budoucnosti dale zlepSovat l1é¢bu tohoto onemocnéni, byla
vytvorena interni databaze UHKT pro Projekt sledovani minimalni zbytkové nemoci u pacientt s BPDCN se
souhlasem Ceské leukemické skupiny pro Zivot (CELL). Data jsou sbirdna od co mozna nejvice pacientd
s timto onemocnénim v ramci Ceské republiky. Do databaze se zaddvaji data z provedenych vysetteni (z
priatokové cytometrie, molekularni biologie), zdravotni stav pacienta, jakoZ i informace o pouzité 1écbé a
jeji vysledky. Cilem celorepublikové spoluprace hematologickych center je zvySovani kvality péce o
nemocné s BPDCN.

Je zadouci a nutné priibézné vyhodnocovat vysledky I1é¢by nejen kazdého jednotlivého pacienta,
ale i celych souborl pacientl. Z vysledkl analyz ziskanych dat je pak mozné upravovat Iécbu nejen na
individualni Grovni, ale rovnéz vytvaret doporuceni sméfujici k optimalizaci monitorovani a lécby pacient(
s BPDCN.

V nasi interni databazi plati pfisna pravidla ochrany osobnich dat (v CR v souladu se zdkonem ¢&.
101/2000Sb., o ochrané osobnich udajd). Veskeré udaje jsou tzv. pseudoanonymizovany, tzn., Ze jsou
vedeny pod kddem, ktery mlze identifikovat pouze vybrany personal pracovisté, kde je pacient sledovan
a lécen. Data uvedenad v registrech tedy neumoznuiji, v Zadném pripadé, dohledani konkrétni osoby.

| presto, Ze jde o data pseudoanonymizovana a tedy chranéna proti zneuziti, si Vas dovolujeme
pozadat o poskytnuti pisemného souhlasu se sbérem a zpracovanim vyse uvedenych udajd. Souhlas je
dobrovolny a jeho neudéleni nema vliv na poskytovanou léCebnou péci. Souhlas mazete kdykoli, bez udani
dlivodu, odvolat a data budou z obou registr(i vymazana.

Il. Informovany souhlas

davam piny a védomy informovany souhlas se shérem a zpracovanim dat tykajicich se pribéhu mé lécby
pro onemocnéni neoplazmy z blastickych plazmacytoidnich dendritickych bunék. Prohlasuji, Ze jsem
Cetl(a) text prvni ¢asti tohoto dokumentu, Ze jsem mu porozumél(a) a ptipadné nejasnosti mi byly
vysvétleny.

Oznacenim kolonky u nazvu pfislusné databdaze (napf. kfizkem) a svym podpisem davam na védomi, Ze
souhlasim s tim, aby anonymni data o pribéhu a [écbé mého onemocnéni akutni myeloidni leukemii byla
shromazdovana a zaznamendvana:

O v interni databdzi UHKT

Byl(a) jsem informovdan(a), Ze data jsou pravidelné analyzovdna a prezentovdna a Ze rovnéz tento proces
je pIlné anonymizovan.
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Prohlasuji, Ze jsem pacientovi/pacientce (zakonnému zéastupci) poskytl(a) vsechny potfebné informace
vyplyvajici z textu prvni ¢asti tohoto dokumentu:
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