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Projekt CNS ,,Diagnostika Fabryho choroby u dialyzovanych pacienti“

Milé kolegyné, vazeni kolegové,

obracime se na Vas jménem CNS s nabidkou spoluprace a Gcasti vaseho dialyzaéniho stfediska
na projektu ,,Diagnostika Fabryho choroby u dialyzovanych pacientii”. U€elem projektu je zlepsit
miru Uspésnosti pfi diagnostikovani této vzacné choroby, zjistit epidemiologické parametry
vyskytu této choroby u dialyzovanych pacientll a provést porovnani s vysledky studii
provedenych v Ceské republice v minulosti.

Projekt je realizovan Ceskou nefrologickou spoleénosti za podpory Nadace pro nemoci ledvin.
V radmci projektu obdrZi vase dialyzacni stfedisko zdarma kity na testovani Fabryho choroby a
zaroven jsou hrazené veskeré naklady na diagnostické vysetteni a dopravu vzork(. Projekt je
celoplodny, t.j. zahrnuje celou Ceskou republiku s cilem provedeni screeningu u viech chronicky
dialyzovanych pacientd.

Ucast pacientd v projektu je dobrovolna a je zaloZend na podpisu informovaného souhlasu, ktery
je soucasti testovaciho kitu a ktery obsahuje veskeré potiebné informace o genetickych testech
a ochrané osobnich Gdaju. Pacientovi bude odebran vzorek krve k vysetfeni metodou ze suché
kapky ( Dried-Blood-Spot-Kit), ktery bude zaslan ke specializovanému enzymatickému a
genetickému testovani v laboratofich Centogene AG v Rostoku, Spolkova republika Némecko. V
pfipadé pozitivniho vysledku je pacientovi doporuceno jeho prevzeti do centra specializovaného
na |é¢bu Fabryho choroby pfi ll. interni klinice VFN Praha. Pfipadnd lécba substituci chybéjiciho
enzymu je indikovana v tomto specializovaném centru v souladu se souc¢asnymi kriterii Uhrady
|écby zdravotni pojistovnou.

Milé kolegyné, vazeni kolegové, vérime, Ze se vase pracovisté ucastni tohoto projektu.V pribéhu
nasledujici doby Vas proto bude kontaktovat MUDr. Vojtéch Petr, koordinator projektu, ktery

s Vami domluvi pripadné technické aspekty provedeni studie a vyhodnoceni vysledki vySetieni.
Dale vas bude kontaktovat zastupkyné spolec¢nosti Shire, kterad s vami projednd potiebny pocet
testovacich kitQ a jejich transport.

Velmi dékujeme za vasi spolupraci. V ptipadé jakychkoli dotazl nas, prosim, nevahejte
kontaktovat.

S pratelskym pozdravem

nefrologlim a rovnéz k vétsimu zajmu odborné i laické verejnosti o onemocnéni ledvin.

MUDr. V. Petr Prof. MUDr. I. Rychlik, CSc., FASN, FERA
koordindtor projektu vedouci projektu
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