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Informace pro ucastniky projektu
Analyza ceskych genomu pro teranostiku (A-C-G-T)
CZ.02.1.01/0.0/0.0/16_026/0008448 A-C-G-T

EVROPSKA UNIE I\G’?
Evropské strukturdini a investiéni fondy ] i
Oporatal program Vizkum, vivoj a veddiavinl

wr s

Instituce reSici projekt:

1. lékafska fakulta Univerzity Karlovy, Katefinskd 1660/32, 121 08 Praha 2 (1. LF UK)

Univerzita Palackého v Olomouci, Lékafska fakulta, Ustav molekuldrni a translaéni mediciny, Lékafska
fakulta Univerzity Palackého v Olomouci, Hnévotinskad 5, 771 47 Olomouc (UPOL)

Sttedoevropsky technologicky institut, Masarykova Univerzita, Zerotinovo nam. 617/9, 601 77 Brno
(CEITEC MU)

Institute of Applied Biotechnologies, a. s., Tymianova 619/14, 101 00 Praha 10 (IAB)

Genomac vyzkumny dstav, s. r. 0., Drnovskd 1112/60, 161 00 Praha 6 (Genomac)

Odbérové misto:

Ustav molekulérni a translaéni mediciny LF UP, spadova transfuzni oddéleni Olomouckého a
Severomoravského kraje

Vaiena pani, vaZeny pane,

chtéli bychom Vias poZadat o ucast v projektu, jehoZ primarnim cilem je analyza DNA u &eské
populace. JestliZe se rozhodnete projektu zucastnit, bude Vam v ramci béZného darcovského nebo
vyzadaného odbéru odebran vzorek Zilni krve (maximalné 16 ml). Tento vzorek bude nasledné pod
kédem (nikoli pod Vasim jménem) v laboratofi zpracovén ve vyzkumném reZimu, éast bude vyuiita
k analyze Vasi DNA, genové exprese, proteini a metabolith, zbyla ¢ast bude dlouhodobé uskladnéna
a dale vyuzivana ve vyzkumu, budete-li stim souhlasit. Zaroveri budete poZadani o vyplnéni
kratkého dotazniku se zakladnimi tdaji o Zivotnim stylu a zdravotnim stavu Vas a Vasich nejblizsich
pfibuznych. S projektem Vas seznami povéreny pracovnik odbérového mista. Pokud budete souhlasit,
budete vyzvani k podpisu informovaného souhlasu s ti¢asti v projektu. Vase rozhodnuti ohledné tdasti

v projektu je zcela dobrovolné.
Uéel studie:

Projekt je zaméien na sestaveni kontrolni databaze DNA typické pro éeskou populaci. Za timto Gcelem
jsou sbirény vzorky krve jedincd, jejich oba rodi¢e se narodili ve stejném regionu Ceské republiky
(matka se narodila ve stejném regionu jako otec). Ze vzorku bude izolovana genetickd informace
(DNA), ktera vytvari tzv. lidsky genom. U vétdiny jedinci bude dostupnymi metodami provedena tzv.
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sekvenace DNA (vysvétleno nize), nékteré vzorky budou z dlivodu aktualni laboratorni kapacity pouze
uschovany pro budouci vyzkumné Géely. Paralelné u ¢asti vzork( provedeme i komplexni analyzu
genové exprese a metabolitl s cilem pochopit vztahy mezi geny, jejich produkty a metabolismem
clovéka. V projektu budou pouzivany vzorky od jedincll, ktefi netrpi zavaznym dédi¢nym onemocnénim
a spliuji kritéria pro darcovstvi krve, s cilem sestavit reprezentativni kontrolni databdzi. S touto
databdzi pak budou v budoucnu porovnavany vzorky pacientl s podezienim na geneticky podminéné
(dédi¢éné) onemocnéni. Vysledky tohoto vyzkumu mohou napomoci véasné a pfesné diagnostice
geneticky podminénych onemocnéni, v nastaveni idealnich terapii ,Sitych” na miru (teranostika =
TERApie + diagNOSTIKA) a v dal$im vyzkumu podilu genetickych faktor{l na rozvoji onemocnéni.

Podminky pro zapojeni do vyzkumu:

Do vyzkumu se mohou zapojit jedinci ve véku 30 az 55 let, ktefi netrpi vaznym genetickym
onemocnénim a spliuji kritéria pro darcovstvi krve. Rovnéi je tfeba, aby oba rodice (i¢astnika pochazeli
ze stejného regionu Ceské republiky (matka ze stejného regionu jako otec). Seznam dotaz(i, na které
budeme chtit znat odpovéd, naleznete v pfilozeném dotazniku, ktery si v klidu mizZete prostudovat
doma. Ugast kaidého jedince bude na zakladé vypinéného dotazniku posuzovédna povéfenym
odbornym pracovnikem individudlné.

Postup:

Nejprve budete pozadan(a) o vyplnéni zminéného dotazniku (viz pfiloha), ktery uréi, zda spliiujete
podminky pro zafazeni do tohoto projektu. Dotaznik mulZete vyplfiovat sami doma a donést jej
bezprostiedné pfed odbérem povéfenym pracovnikiim nebo jej bezprostfedné pred odbérem mizZete
vyplnit s pomoci povéreného pracovnika pifimo v odbérovém misté.

Pokud spliujete zakladni podminky pro zapojeni do vyzkumu, bude vam proveden jednorazovy odbér
vzorku krve (maximdlné v3ak 16 ml, tj. cca 3 zkumavky krve). Vzorek Zilni krve bude predan
pracovnikiim vyzkumného tymu Ustavu molekuldrni a translaéni mediciny Lékaiské fakulty Univerzity
Palackého v Olomouci (UMTM). Vzorek a biologicky materidl z néj ziskany budou uchovény
v laboratofich UMTM, zpracovany material — V43 kompletni genom (napfiklad DNA, RNA, proteiny,
metabolity, atd.) oznaceny pouze kédem bude dél predan vyzkumnym partnerim tohoto nebo
souvisejicich projekti (napfiklad Genomac, IAB a dalsi).

Sekvenace DNA ziskané ze vzork(, analyza genové exprese a profilu metabolitt:

Ze vzorki jiz oznacenych kédem bude izolovana geneticka informace genomu, ktera je zapsana v DNA,
pfipadné RNA a proteinech. Zjednodus$ené si lze genom predstavit jako knihu, kterd popisuje celou Vasi
osobu. DNA je tvofena ¢tyimi zakladnimi biochemickymi stavebnimi kameny — tzv. bazemi, které se
oznacuji pismeny A, C, G a T. Jejich poradi = sekvence urcuje, jakou informaci DNA obsahuje. Sekvenace
(sekvenovani) DNA nebo RNA je stanoveni pofadi bazi v nukleové kyseliné (Ize pfipodobnit k precteni
celé Vasi knihy). Tento krok bude provadét vyzkumny partner IAB anebo UMTM. Po sekvenaci DNA
1000 Cechii bude vytvoiena databaze, kde bude uvedeno, kolik z 1000 lidi ma na kazdé pozici v genomu
(v knize) pismenko A, C, G &i T. Paralelné s timto vy3etfenim bude v laboratofich UMTM provedena i
komplexni analyza genové exprese na tirovni RNA a proteini a také analyza profilu metabolitd. Tyto
vySetieni ndm pomohou lépe pochopit vztah mezi dédicnou informaci a faktory prostiedni na vznik a
vyvoj zavaznych lidskych onemocnéni

Data, informace a vysledky vyplyvajici z analyzy Vaseho konkrétniho vzorku Vam nebudou sdéleny, ani
v jakékoli podobé predany v podobé umoiziujici béznymi prostfedky Vasi identifikaci. Tyto vystupy
budou pouZity pro tcely dalSiho vyzkumu a komeréni €innosti za ticelem zlepSeni veiejné péce o zdravi.
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Analyza dat ziskanych z vasi DNA bude provadéna v institucich Univerzity Karlovy v Praze (UK),
Univerzity Palackého v Olomouci (UPOL), Masarykovy univerzity v Brné (MU), Institute of Applied
Biotechnologies (IAB) a Genomac.

Vysledky budou zvefejnény pouze vsouhrnné podobé a bude s nimi nakladano tak, aby béiné
dostupné metody neumoznily Vasi identifikaci.

Genograficka analyza:

Za ucast v projektu neziskate Zadnou finanéni odménu, s Vasim vzorkem se nicméné provede tzv.
genograficka analyza v partnerské instituci Genomac. Na zdkladé této analyzy bude moZno odhadnout
Vas geneticky plvod (vice informaci najdete na www.rekreacnigenetika.cz v sekci ,Genograf”).
Vysledky zjistite po zadani pfidéleného kodu {tento kéd prosim nikomu nesdélujte) na internetové
adrese www.ACGT.cz v ¢asti ,,Genografickd analyza” a budou dostupné od ledna 2020, nejdfive viak
3 mésice poté, co Vam byl proveden odbér. To, zda se budete chtit vysledky genografické analyzy
dozvédet, zaleZi zcela na Vasem rozhodnuti.

Utajeni, anonymizace, dalsi informace:

lhned po ziskani budou vzorky a dotazniky bez Vasich osobnich (daji oznateny kédem, tj.
pseudonymizovany. Pseudonymizace je takové zpracovéni osobnich udajd, pfi némi je identifikacni
udaj nahrazen kédem a bez znalosti klice (pfifazeni kodu konkrétni osobé) neni identifikace konkrétni
osoby moZna. Spojeni mezi kédem a Vasimi osobnimi tidaji (kli¢) budou znat pouze povéfeni pracovnici
Fesitelského pracovisté, tj. Ustavu molekuldrni a translaéni mediciny Univerzity Palackého v Olomouci
(UMTM), a to pro pfipad, Ze byste v budoucnu chtéli odvolat sviij souhlas a nechat zlikvidovat vzorky
a dokumenty, které jsou s Vasi (asti v tomto projektu spojeny. Zaroveri, pokud budete souhlasit,
mohou Vés vyzkumnici UMTM kontaktovat za Géelem upfesnéni Gdajii pro ucely tohoto projektu ¢i
v ramci pfipadnych navazujicich védecko-vyzkumnych projekti.

Zpracovani vystupl nijak nevyZaduje identifikaci Va3i osoby, ani o ni nebude usilovéno. Udaje, které
od Vas ziskdme ze vzorku (napi. sekvence DNA) a z vypInéného dotazniku (napf. vék, pohlavi, misto
Vaseho narozeni — region) mohou byt statisticky zpracovany a zverejnény v odbornych asopisech,
databazich nebo na konferencich. V Zzadném pfipadé nebudou poskytovany Vase identifikacni tdaje.

Veskera pseudonymizovana data (data z dotaznik(, vysledky analyz genetické informace, genové
exprese a metabolomové analyzy) budou uloZena v zabezpelenych databazich pfistupnych pouze

v ove we

feditelskému tymu projektu, pfipadné 3ir$i odborné komunité pod podminkou zajisténi mlenlivosti.

Kompletné zpracovany genom je néco jako ,geneticky otisk prstu”, podle néhoi lze ¢lovéka
jednoZnaéné identifikovat (i kdyZ ne bé&Zné dostupnymi metodami). Nicméné, ve vefejné dostupné
kontrolni populacni databazi budou v elektronické podobé uloieny pouze souhrnné vysledky
sekvenace VaSeho genomu (tzv. varianty). Zvefejnény budou tzv. souborné alelické frekvence, coZ
znamena, Ze budeme védét, Ze napf. u konkrétniho genu ma urdity pocet darcti v daném regionu
néjakou konkrétni mutaci genu. Ve vefejné dostupné databazi v Zddném pfipadé nebude zvefejnén
Vas kompletni genom. Poskytnuti informaci o Va3em kompletnim genomu bude moziné jen na zakladé
smlouvy, ve které budou vymezena prava a povinnosti stran na stejné urovni jako vtomto
Informovaném souhlase. Databdze bude zarovein obsahovat statisticky zpracované demografické
udaje z dotazniku. | zde budou Va3e vysledky a data z dotazniku v souhrnné podobé a na zakladé adaja
uvedenych ve vefejné dostupné databdzi Vas nebude moino béiné dostupnymi metodami
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identifikovat. Osobni idaje nejsou v Zadném pfipadé soucasti zvefejiiovanych tdajl a tudiz neni mozna
Vase piima identifikace.

Udaje vyplyvajici ze sekvenace Vaseho vzorku, dalich laboratornich analyz, DNA ani biologicky
materidl nebudou poskytovany zdravotnim pojistovnam, ani jinym institucim, které by téchto Gdajd
mohly vyuZit ve Vas neprospéch.

Dalsi vyuZiti Vasich vzorkii mimo projekt A-C-G-T:

Pokud s tim budete souhlasit, Va3 vzorek oznaceny kédem se zpracuje k dlouhodobému uchovani
(zamrazi) a bude uloZen v laboratofich Ustavu molekuldrni a translaéni mediciny Univerzity Palackého
v Olomouci, dokud se nespotiebuje, a to pro ulely zakladniho a aplikovaného vyzkumu. Takovy
vyzkum zahrnuje napf. dalsi analyzu vasi DNA, RNA, proteinid a metabolit(, bliz5i charakterizaci mutaci,
které mohou byt ve vaSich vzorcich nalezeny, piipadné to, jak nalezené mutace souviseji
s onemocnénimi typickymi pro ¢eskou populaci.

Zminény vyzkum muZe byt provadén v institucich UK, UPOL, MU, IAB a Genomac, ale i na jinych
védeckych pracovistich v Ceské republice a zahrani&i, pfiéemz 2adné z téchto instituci nebude nikdy
prozrazena Vase identita.

Nebudete-li s daldim vyuZitim Vasich vzorkd mimo projekt A-C-G-T souhlasit, budou po patfi¢nych
analyzach provadénych v rdmci projektu A-C-G-T zlikvidovany.

Kam se obratit v pfipadé dotazi:
Budete-li mit ohledné tcasti v projektu jakykoli dotaz, mlZete se obratit na:

- povéieny personal Ustavu molekuldrni a translaéni mediciny Univerzity Palackého

v Olomouci (UMTM), kentaktni osoby (N
I - o .

jsou schopni zodpovédét zejména dotazy tykajici se naboru dobrovolniki, zpracovani
osobnich dat a ucelu, povahy, predpokladaného prospéchu, nasledkd a moZnych rizik ucasti
v projektu, a to v rozsahu, ktery je uveden v ,Informacich pro ti¢astnika projektu”, pripadné
dalii odborné otazky tykajici se zpracovani vzorka ¢i analyzy dat.

Zpracoviéni osobnich tGdaja a jeho tGéely:

Ustav molekuldrni a translaéni mediciny Univerzity Palackého v Olomouci (UMTM) je zérovefi
spravcem osobnich Gdajl, a to od okamZiku, kdy mu budou Vase osobni tdaje predany.

Pravnim diivodem zpracovani osobnich Gdaji je V&S souhlas, ktery je pro kazdy vyjadieny Géel (body 1
aZ 6 v prilozeném formulari) dobrovolny. Pokud se zpracovanim osobnich Gdaji souhlasite, bude:

- uchovan V4&s dotaznik vyplnény pro vyzkumné hcely a jeho pseudonymizované kopie budou
predéany vyzkumnym institucim pro ucely statistického zpracovani;

- odebran V&s krevni vzorek a po pseudonymizaci bude vyuZit pro sekvenaci kompletni
genetické informace — Vaseho kompletniho genomu a kanalyze genové exprese
(transkriptom, proteom, metabolom);

- provedena genograficka analyza v laboratofi Genomac, jejiZ vysledky se mlzete dozvédét;

- vysledek sekvenace a genografické analyzy v souhrnné podobé zaiazen do kontrolni databaze;

- déle (mimo projekt A-C-G-T) vyuiit Va3 pseudonymizovany krevni vzorek k vyzkumu
genetickych onemocnéni, a to i po skongeni projektu;

Verze 03.1 EKVN



Stranka 5z 17

- pseudonymizovany vysledek sekvenovani Vasi kompletni genetické informace uloien
v databazi;

- pseudonymizovany vysledek analyzy genové exprese a metabolitli uloZzen v databazi;

- vyuZito vysledkd téchto analyz k védecko-vyzkumnym aéeltim;

- moino aplikovat pseudonymizované vysledky pro ucely dalsiho vyzkumu a komeréni Cinnosti
za tGcelem zlepSeni vefejné péce o zdravi.

Dal3i Vase prava ohledné zpracovéni Vasich osobnich adaji

Pravo na pfistup k osobnim Gdajim znamenad, Ze jako subjekt Gdaj (€lovék, jehoz osobni Gdaje jsou
zpracovavany) mate pravo od spravce ziskat informace o tom, zda zpracovava Vase osobni Udaje, a
pokud ano, o jaké daje se jedna a jakym zplsobem jsou zpracovavéany. Dale mate pravo, aby spravce
bez zbytecného odkladu opravil na Zadost nepfesné osobni tGidaje, které se Vas tykaji. Netiplné osobni
Gidaje mate pravo kdykoli doplnit.

Pravo na vymaz osobnich Gdaji pfedstavuje jinymi slovy povinnost spravce zlikvidovat osobni udaje,
které o Vas jako o subjektu tidajl zpracovava, pokud jsou splnény urcité podminky a poZadate o to.

Mate pravo, aby sprévce v uritych pfipadech omezil zpracovani Vasich osobnich (daji. Proti
zpracovani, které je zaloZeno na opravnénych zdjmech spravce, tieti strany nebo je nezbytné pro
splnéni ukolu provadéného ve vefejném zajmu nebo pfi vwkonu vefejné moci, méte pravo kdykoli
vznést namitku.

Pravo na prenositelnost udaji Vam davd moZnost ziskat osobni Gdaje, které jste spravci poskytl,
v béZném a strojové Citelném formatu. Tyto Gdaje miZe nasledné predat jinému spravci, nebo pokud
je to technicky moiné, Zzadat, aby si je spravci predali mezi sebou.

V pfipadé, Ze budete jakkoli nespokojeni se zpracovanim svych osobnich tidajii provadénym spravcem,
miZete podat stiznost pfimo jemu, nebo se obratit na Ufad pro ochranu osobnich Gdajil, Pplk. Sochora
27,170 00 Praha 7, web: https://www.uoou.cz, email: _identifikétor datové schranky:
gkbaa2n.

Odmitnuti a odvolani souhlasu:

Souhlas miZete bez jakychkoliv nepfiznivych disledk odmitnout a odbér vzork(i nebude proveden.
Podepsany souhlas mbiete pozd&ji odvolat pisemnym sdélenim zaslanym na adresu: Ustav
molekuldrni a translaéni mediciny Univerzity Palackého v Olomouci, Hnévotinska 5, 779 00 Olomouc,
nejpozdéji viak do doby, kdy bude provedena laboratorni analyza Vaseho vzorku (geneticka,
proteomicka, metabolomicka). Zazadat o zlikvidovani zbylych vzorkl viak mizete kdykoli.

Na uvedeny kontakt se miZete obratit i v pfipadé jakychkoli dotazii. Dal3i informace o projektu a
vyzkumu naleznete na internetovych strankach projektu www.ACGT.cz, pfipadngé muiZete pfimo
kontaktovat Eleny Fesitelského tymu za spolufesitelské pracoviité UPOL/UMTM na e-mailové adrese

Schvdleni etickou komisi:

Tento projekt byl schvalen Etickou komisi Fakultni nemocnice Olomouc. V pripadé dotazii, nejasnosti
¢i pfipominek k pribéhu vyzkumu mizZete kontaktovat vedeni komisi na adrese
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Souhlas s ucasti ve vyzkumném projektu

Analyza ¢eskych genomti pro teranostiku (A-C-G-T)

CZ.02.1.01/0.0/0.0/16_026/0008448 A-C-G-T

JEREI  £VROPSKA UNIE [\K%
« . strukturdlni a |

A Oparaéal program Vyzkum, vyvujavmﬂav‘\ni

Jméno a pfijmeni ucastnika projektu: .....ceeeverceererenens

Identifikace (datum NArOZENI): .o ovecceerisieserrcreestessseestsssssssesesssessensssassssnsesasssessssnsssnsasssnans
Pracovisté (klinika/oddEleni): ... sssssasss

ssssssssssssessstssnsssnansss

Jméno a pFijmeni pracovnika poskytujiciho informace: ...

A. Prohlaseni povéifeného pracovnika odbérového mista (vypliiuje povéreny pracovnik):

Prohlasuji, Ze jsem tcastnikovi jasné a srozumitelné vysvétlil(a) ucel, povahu, predpokladany
prospéch, nasledky a mozna rizika ucasti v projektu Analyza ceskych genom pro teranostiku
(A-C-G-T).

Podpis povéreného pracovnika:.......ccccoveveenenremmmisecerensneesseneeeeesene

Dne: ..

B. Prohlaseni ucastnika:

Potvrzuji, Ze souhlasim s ucasti v projektu Analyza ¢eskych genom pro teranostiku (A-C-G-T).
Véechny informace tykajici se ucelu, povahy, ptedpoklddaného prospéchu, nasledkl a
moznych rizik G¢asti v projektu mi byly sdéleny a vysvétleny jasné a srozumitelné. Mél(a) jsem
moznost vSe si fadné, v klidu a v dostatecné poskytnutém case zvazit, mél(a) jsem moznost se
povéfeného pracovnika (pfipadné clena projektového tymu) zeptat na vie, co jsem
povaZoval(a) za pro mne podstatné a potiebné védét a probrat s nim vie, cemu jsem
nerozumél{a). Na mé dotazy jsem dostal(a) jasnou a srozumitelnou odpovéd. Rozumim tomu,
Ze mé udaje budou vyzkumnymi institucemi ddle zpracovavany pouze v pseudonymizované
podobé, tedy pod kédem, a pfifazeni mého vzorku k mé konkrétni osobé bude mozné pouze
v odbérovém misté. Soucfasné potvrzuji prevzeti Informaci pro tcastniky projektu Analyza
Ceskych genomu pro teranostiku (A-C-G-T), které mi byly vysvétleny také jasné a srozumitelné.
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1. Souhlasim s uchovanim mého dotazniku vyplnéného pro ucely projektu A-C-G-T a predani
jeho pseudonymizované kopie vyzkumnym institucim pro ucely statistického zpracovani:

D ano [:I ne Souhlas s bodem €. 1 je kli¢ovy pro uéast v projektu.

2. Souhlasim s odbérem mého krevniho vzorku a po jeho pseudonymizaci s vyuzitim k analyze
genetické informace — mého kompletniho genomu (genografickd analyza, sekvenovani,
analyza genové exprese a profilu metabolitl) a ndsledného zarazeni vysledkl v souhrnné
podobé do kontrolni databaze:

D ano [:I ne Souhlas s bodem ¢. 2 je klicovy pro tcast v projektu.

3. Souhlasim s tim, aby pseudonymizovany vysledek sekvenovani mé kompletni genetické
informace (mého kompletniho genomu), genové exprese a profilu metabolitl byl uloZen,
vyuzit kanalyzdm a vysledky naslednych analyz vyuZity kvédeckym, diagnostickym a
vyukovym uceltm. Vysledky ddle mohou byt aplikovany pro ucely daldiho vyzkumu a komeréni
¢innosti za Gcelem zlepSeni vefejné péce o zdravi za podminky, Ze budou prezentovény a
publikovany pouze v souhrnné formé a bude s nimi nakladdno tak, aby bé&iné& dostupné
metody neumoznily moji identifikaci.

D ano |:| ne Souhlas s bodem €. 3 je klicovy pro ticast v projektu.

4. Souhlasim s tim, Ze mi z tohoto vyzkumného projektu a ani z vyzkumu, ke kterému muze
byt po ukonceni projektu pouZzit mij pseudonymizovany vzorek, nebudou kromé genografické
analyzy predana zadna data ani vysledky:

[___l ano |:| ne Souhlas s bodem ¢. 4 je klicovy pro Ucast v projektu.

5. Souhlasim s tim, Ze mQj pseudonymizovany vzorek krve a DNA mUzZe byt nadale skladovédn
a vyuzivan k dal$im védeckym ucellim, a to do doby, neZ bude spotiebovan.

[Jano [Jne

6. Souhlasim s tim, Ze mohu byt v rdmci tohoto nebo navazujicich projekt( kontaktovan za
ucelem upfesnéni Gdaji nebo ohledné pfipadnych navazujicich védecko-vyzkumnych
projektl. Uvedeny kontakt bude uchovdn v Ustavu molekuldrni a translaéni mediciny
Univerzity Palackého v Olomouci (UMTM) po celou dobu projektu a déle aZ 50 let od jeho
skonceni. V pfipadé opétovného kontaktu budu kontaktovan odbérovym mistem a moje
identita nebude partnerim projektu odkryta:

[Jano [Ine
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Pokud ano, uvedte prosim kontakt (tel., email): ..o

Na zakladé tohoto pouceni prohlasuji, Ze souhlasim s odbérem pfislusného vzorku,
poskytnutim svého kompletniho genomu k vyzkumnym tcelim a souhlasim s podminkami
uvedenymi vyse.

Jsem si védom(a), Ze svlij souhlas s pouzitim mé krve a DNA mohu odvolat do doby, nez s ni

bude provedena geneticka analyza. ZaZzadat o zlikvidovani zbylych vzorki véak mohu kdykoli.

Pfi dal$im pouZiti vzorkd budou moje osobni data uchovana s plnou ochranou dlvérnosti dle
platnych zakon( CR a Nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2016/679 ze dne 27. dubna
2016 o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich tdaji a o volném pohybu
téchto udajl a o zruSeni smérnice 95/46/ES (Nafizeni GDPR). Pro vyzkumné a védecké tcely
mohou byt moje zdravotni Gidaje poskytnuty pouze bez identifikacnich Udaji (data oznadena
¢iselnym kédem).

Potdpi s UBastnileh i
DR ssinsimiimmmmmsnsabiamsiassbiamssinmmses

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, z nichz jeden obdrzi ucastnik
projektu a druhy povéreny pracovnik odbérového mista.
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JERS -
N ff,,_;_

|AB

g o S FAKULTNI
 @enomac [E oiEwscuee
‘;K,/A NA ST

Dotaznik ucastnika vyzkumného projektu
Analyza ¢eskych genomu pro teranostiku (A-C-G-T)

CZ.02.1.01/0.0/0.0/16_026/0008448 A-C-G-T

EVROPSKA UNIE >
Evropskd strukiurdini a investiéni fondy ) l
Operatni program Vizkum, vivoj a vzddiivial

Vazena pani, vazeny pane,

mnohokrat dékujeme za ochotu, ¢as a peclivost, které vénujete vyplnéni tohoto formulare.
Jeho vyplnénim, odevzdanim a podepsanim informovaného souhlasu o jeho uchovani a vyuZiti
se stavate Gcastnikem vyzkumného projektu A-C-G-T. Cilem tohoto projektu je pfispét

se s

k objasnéni, co je typické pro genetickou informaci osob Zijicich na tzemi Ceské republiky.
IANEITIRRCIN KOM LGSR susismasionsvwisnsmissvin iiaiom s m it s s SR T s Y
Uéastnik dotaznik vyplnil:

[] samostatné [ ] ve spolupréci s povéfenym pracovnikem

Jméno povéreného pracovnika:

Datumn WplnSnil doBaznilis «susumaminmssesmmmsssssss s

Prohldseni povéreného pracovnika: Timto podpisem stvrzuji, Ze jsem dotaznik prijal(a) a
fadné zkontroloval(a), Ze je spravné a dostatecné vypinény.

Datum prijeti dotazniku, razitko a podpis povéreného pracovnika:
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Udaje kli¢ové pro zafazeni do studie

Rok narozeni:......ccccoveeevvieennnnen.

Pohlavi: [ | muz [ ]zena

RAISEO NaTOZETI UCASTITKA (OBBE, KIHI): canrrrssrrmnesnsramsensarsessmnssesansrsassnsssassensasssnesstspnessasssesnpssnsasnss
VTS (el g 4=l a Ko = (o] o T=T o -
Kisto risrozeni ratky (oot k)i S R

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zavazna onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Nepovinné udaje nerozhodujici o zarazeni do studie:
Misto narozeni otce otce — dédetek z otcovy strany (obec, kraj):

Dalsi Gidaje o ucastnikovi:
Misto (obec, kraj), kde jste prozil(a) vétSinu svého Zivota:

VVSKR [IBI]] covnnosmmimmmnsmmnssnunmmmysnsssebsmemns s s s s s e s A s

HMOTNOST [KE]. e vnniiiiiiiiiiiiiiiiiiiis e is st s s e bbb bb e s e s e s ebbbbbbbbasesseessasssnnbssansesssasesnnsssnannes
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Socioekonomicky status a Zivotni styl tcastnika

NG EST O CTSEEOUIE WEIUOTRIINT. o snsmnmsnonsonssmoninson mossss sk i Vi siussas S A S A S

Povolani {aktualni, Predesla) . s sssisssomssisisiss s s ssibresasnsssois sosassassassssssses

Kouteni: [_]ne [] ptestal(a) jsem pFed ...... lety [ Jano, ...... cigaret/den

Alkohol: [ ] ne [] pileZitostné []pravidelné

Pravidelné uzivani jinych navykovych latek (jakych a jak €asto?)....ccccevueeveerrerieernsiiseisnneecnaens
Pravidelné sportovéani [ |ne [ ]ano, pokud ano, jaky sport a jak ¢asto:

Stravovaci navyky (dieta):

[[] z4dnéd omezeni [ Jvegan ............ [Jvegetarian [ ] celiak[ ] dieta bez kravského mléka

1 N IEEE MR o e s s s AT s AR

Podrobnéjsi uidaje o clenech rodiny

Otec otce (dédecek z otcovy strany)

..............................................................................................................................
...................................................................................................................
....................................................................
......................................................................................................

....................................................................................................................................................

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zavaina onemocnéni (kardiologickd, metabolicka,
neurologicka, koZni, endokrinologicka a jina):
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Matka otce (babicka z otcovy strany)

....................................................................................................................................................

Zndmé genetické syndromy, dlouhodoba zavaina onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Otec matky (dédecek z matciny strany)

...............................................................................................................................

...................................................................................................................

......................................................................................................

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zdvaina onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Verze 03.1 EKVN



Stranka 13z 17

Matka matky (babicka z matciny strany)

...............................................................................................................................

......................................................................................................

....................................................................................................................................................

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zavazna onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Otec

...............................................................................................................................

...................................................................................................................

....................................................................................................................................................

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zavaina onemocnéni (kardiologickd, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jind):
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Matka

......................................................................................................

Znamé genetické syndromy, dlouhodobd zavaina onemocnéni (kardiologickd, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Sourozenec 1
Pohlavi: [_] muz [ ]Zena

...................................................................................................................

....................................................................................................................................................

Zndmé genetické syndromy, dlouhodoba zavaina onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologickd, kozni, endokrinologicka a jina):

Verze 03.1 EK VN



Stranka 15z 17

Sourozenec 2
Pohlavi: [ ]muz [ zena

(Rok a pricina amrti):....cccecveernennen, e e i s s e e e

......................................................................................................

............................. B T T PR P P PR R P T T P T P T e

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zévaina onemocnéni (kardiologickd, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Sourozenec 3

Pohlavi: [ | muz [ ]Zena

Rok NArozenii.cssssassnsmssssasssvavmisssiisis T P P
[Bak s OGRS BT et o T s s
Povolanl (aREUAIT PYedella)i..oummmmmrermsmmmmmmmrmssrimmss s s o e s

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zavaind onemocnéni (kardiologickd, metabolicka,
neurologicka, koZni, endokrinologicka a jina):
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Dité 1

Pohlavi: [ ] muz [ ]zena

...................... e T T T L T T T T PP e T PR P R T

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zavazna onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Dité 2
Pohlavi: [_] muz [ ]Zena

Ee ol T o | LS PA T Lo s OO S S e OO e T S NOT WO SR N MRS L N R R

Povolani (aktudini, predesla):.......cocveereerieineerre s eseeens P S P — g

Znamé genetické syndromy, dlouhodobd zavazna onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):
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Dité 3

Pohlavi: [ muz [ ]zena

...................................................................................................................
......................................................................................................

....................................................................................................................................................

Znamé genetické syndromy, dlouhodoba zavazina onemocnéni (kardiologicka, metabolicka,
neurologicka, kozni, endokrinologicka a jina):

Uvedte, prosim, i dal$i sourozence/déti, pokud mate, a pro né vypiste stejné tdaje jako u
pribuznych vyse:
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