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Vazena pani feditelko, vazeny pane fediteli,

dovoluji Vas informovat, 2e od 1. 1. 2022 v CR zadina celoplo$ny pilotni projekt
k rozSifeni novorozeneckého laboratorniho screeningu (dale jen ,NLS*) o dvé vzacna
dédicna onemocnéni, a to o screening spinalni muskularni atrofie (dale jen ,SMA®)
a tézké kombinované imunodeficience (dale jen ,SCID"). Zavedeni v€asného zachytu
téchto dvou zavaznych dédi¢nych onemocnéni bude nejprve probihat formou
populaéniho implementaéniho pilotniho projektu. Délka trvani pilotniho projektu je
planovana na dva roky. Data ziskana z Narodniho zdravotniho informaéniho systému
budou poté analyzovana a na zakladé vysledkd bude screening zaveden jako soucast
rutinniho laboratorniho screeningu novorozencu.

Plosné vySetfovani novorozencl vedouci k véasnému odhaleni SMA a SCID se dosud
neprovadélo. Na obé tato onemocnéni je v sou€asné dobé jiz dostupna IéCba. Efektivita
této zivot zachranujici 1é€by je podminéna v€asnou detekci postizenych novorozencl
v preklinickém asymptomatickém stadiu, coz je mozné pouze pomoci celoploSného NLS.

Zadame Vas o spolupraci na implementaci toho screeningového vys$etfeni do provozu
Vami fizeného zdravotnického zafizeni, resp. provozu porodnického, novorozeneckého
Ci détského oddéleni, které provadi odbéry novorozencl na novorozenecky laboratorni
screening. Vysetieni na SMA a SCID bude hrazeno z verejného zdravotniho
pojisténi a ma jiz pfidéleny kédy zdravotniho laboratorniho vykonu.

Co bude ucast v populaénim pilotnim projektu pro Vase zdravotnické zarizeni
znamenat?

Lékar informuje matku novorozence o moznosti vySetfeni na SMA a SCID nad réamec
stavajiciho novorozeneckého laboratorniho screeningu na dédi€na onemocnéni.
VySetfeni na SMA a SCID probiha ze suché kapky krve (stejné jako stavajici laboratorni
screening novorozence). Laboratofe vyuziji k diagnostice vzorky krve, které jsou
v souCasné dobé odebirany. Pro novorozence to nebude znamenat ani odbér
ani mnozstvi odebrané krve navic. RozSifi se pouze spektrum vySetfovanych
onemocneéni.
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Podminkou zafazeni do pilotniho projektu je poskytnuti pisemného informovaného
souhlasu zdkonnym zastupcem (s nejvétsi pravdépodobnosti matkou) novorozence,
ktery lékar zalozi do zdravotnické dokumentace. Informace pro zakonné zastupce a vzor
informovaného souhlasu Vam zasilam v pfiloze. Pokud bude matka s vySetfenim
souhlasit, otiskne sestra na rub obou screeningovych kartiCek razitko a zaskrtne
moznost ,Zakonny zastupce souhlasi s vySetfenim SMA/SCID — ANO“. Tim bude mit
laboratof provadéjici novorozenecky laboratorni screening informaci, ze matka
s vySetfenim souhlasila. Pokud matka s vySetfenim souhlasit nebude, zaSkrtne sestra
NE a laboratof vySetieni na SMA a SCID neprovede. Nebude mozné provést vysetfeni
pouze jednoho onemocnéni (jen SMA nebo jen SCID). Divodem je vyuziti nakladové
efektivnéjsi diagnostické sady pro obé onemocnéni sou¢asné. Razitka a dalsi informacni
materialy budou distribuovany centralné bez nakladl pro Vase zafizeni.

Vysledky vySetieni stejné jako u stavajiciho novorozeneckého laboratorniho screeningu
bude laboratof sdélovat pouze v pfipadé, Ze vysledek bude pozitivni. Dalsi postup
pfi pozitivnim nalezu — pfedani probanda ke konfirma¢nimu vySetfeni a zajisténi péce
ve specializovanych centrech pro dané onemocnéni bude stejné jako u stavajiciho NLS
odpovédnosti pfislusnych screeningovych laboratofi.

Pro matky jsou pfipraveny informace o screeningu, jako souc€ast vzoru informaci
o projektu a informovaného souhlasu, web projektu a informacni letaky.

S pozdravem
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Odeslani dle rozdélovniku:

Poskytovatel Obec Ulice psC Reditel Datova

schranka
Ustav pro péci o Praha 4 Podolské nabrezi | 147 00 | doc. MUDr. Jaroslav uSyqf8d
matku a dité 157/36 Feyereisl|, CSc.
Vseobecna fakultni Praha 2 U nemocnice 128 00 | prof. MUDr. David Feltl, qyu26zz
nemocnhice v Praze 499/2 Ph.D., MBA
Fakultni nemocnice Praha 10 Srobarova 100 00 | prof. MUDr. Petr zizdbpb
Kralovské Vinohrady 1150/50 Arenberger, DrSc, MBA,

FCMA

Fakultni Praha 4 Videnska 800 140 00 | doc. MUDr. Zdenék Benes, | asykkbj
Thomayerova CSc.
nemocnice
Fakultni nemocnicev | Praha 5 V Uvalu 84/1 150 00 | JUDr. Ing. Miloslav Ludvik, nk8bxj3
Motole MBA
Fakultni nemocnice Praha 8 Budinova 67/2 180 00 | Mgr. Jan Kvacek n9hiezm
Bulovka
Nemocnice Jihlava, Jihlava Vrchlického 586 01 | MUDr. Lukas Velev, MHA 4srkejw
prispévkova 4630/59
organizace
Nemocnice Znojmo, | Znojmo MUDr. Jana 669 02 | MUDr. Martin Pavlik, Ph.D., | he9k6qgg
pfispévkova Janského EDIC, DESA
organizace 2675/11
Fakultni nemocnice Olomouc I. P. Pavlova 779 00 | prof. MUDr. Roman Havlik, | xadkrm2
Olomouc 185/6 Ph.D.
Nemocnice Havlickav | Havlickiv | Husova 2624 580 01 | Mgr. David Reznicenko, aewkeéjc
Brod, prispévkova Brod MHA
organizace
Fakultni nemocnice Hradec Sokolska 581 500 03 | prof. MUDr. Vladimir v72qi84
Hradec Kralové Kralové Palicka, CSc., Dr.h.c.
Nemocnice lvancice, | Ivancice Sirokd 390/16 664 91 | Ing. Jaromir Hrubes i77k6j8
prispévkova
organizace
Nemocnice Kyjov, Kyjov Strazovska 697 01 | Ing. Mgr. Lubomir Wenzl dj2kekr
prispévkova 1247/22
organizace
Nemocnice Breclav, Breclav U Nemocnice 690 02 | Ing. Petr Batka zmmke6ii

pfispévkova
organizace

3066/1
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Nemocnice Pelhfimov | Slovanského 393 01 | Mgr. Ing. Michal Kozar, 9tsrjpp
Pelhfimov, bratrstvi 710 MBA

prispévkova

organizace

Nemocnice ve Frydek- El. Krdsnohorské | 738 01 | Ing. Tomas Stejskal xupk6épr
Frydku-Mistku, Mistek 321

prispévkova

organizace

Nemocnice Tfinec, Tfinec Kastanova 268 739 61 | Ing. Jiti Veverka n3ek6pv
pfispévkova

organizace

Méstskda nemocnice | Ostrava Nemocnicni 702 00 | MUDr. Petr Uhlig r45ztzu
Ostrava, prispévkova 898/20

organizace

Fakultni nemocnice Plzen alej Svobody 32300 | MUDr. Vaclav Simének, pbvtj63
Plzen 923/80 Ph.D.

Nemocnice Jablonec | Jablonec Nemocnicni 466 01 | MUDr. Vit Némecek, MBA | tzgk6j2
nad Nisou, p. o. nad Nisou | 4446/15

Nemocnice Vyskov, Vyskov Purkynova 682 01 | JUDr. Zdenék Hordk, MBA 8myk6pn
prispévkova 235/36

organizace

Nemocnice Trebic, Trebic Purkyfiovo nam. | 674 01 | Ing. Eva Tomasova tecrjqc
prispévkova 133/2

organizace

Nemocnice Nové Nové Zddrska 610 592 31 | JUDr. Véra Paleckova y2hrjpt
Mésto na Moravé, Mésto na

prispévkova Moraveé

organizace

Fakultni nemocnice Ostrava 17. listopadu 708 00 | MUDr. Jifi Havrlant, MHA u2nmpm?2
Ostrava 1790/5

Sdruzené Krnov I. P. Pavlova 794 01 | MUDr. Ladislav Vaclavec, fiwk7nq
zdravotnické zatizeni 552/9 MBA

Krnov, pfispévkova

organizace

Nemocnice s Karvina Vydmuchov 73401 | Ing. Ivo Zolner¢ik 2bgkému
poliklinikou Karvina- 399/5

Raj, prispévkova

organizace

Nemocnice Havifov, | Havifov Délnicka 736 01 | Ing. Norbert Schellong, rifkémy
prispévkova 1132/24 MPH

organizace
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Méstska nemocnice | Caslav Jenikovska 286 01 | Ing. Jiti Cimicky 725xnzv
Caslav 348/17
Nemocnice Slany Slany Politickych véziiGi | 274 01 | MUDr. Stépan Votocek upjkénd
576

Masarykova Rakovnik Dukel. hrdin( 269 01 | MUDr. Tomas Jedlicka, wf7xxqj
nemocnice Rakovnik 200 MHA
S.r.o.
MMN, a.s. Jilemnice MetysSova 465 514 01 | MUDr. Jiti Kalensky 2ed4cat
Nemocnice Sokolov | Sokolov Slovenska 545 356 01 | Ing. Jitka Samakova yfqu2ax
s.r.o.
ALMEDA, a.s. Neratovice | AlSova 462 277 11 | MUDr. Michal Scheinost ivrcq29
Mulacova nemocnice | Plzen Dvorakova 301 00 | Ing. Jaroslav Zimmermann | 9vrcf8f
s.r.o. 1207/17
Nemocnice Roudnice | Roudnice | Alej 17. listopadu | 413 01 | Ing. Jaroslav Kratochvil ga9tux5
nad Labem s.r.o. nad 1101

Labem
Nemocnice Kadan Kadan Golovinova 1559 | 432 01 | MUDr. Bc. Petr Hossner, z28pu9r
s.r.o. MBA
Krajska zdravotni, Usti nad Socialni péce 400 11 | MUDr. Ales Chodacki S5gueuef
a.s. Labem 3316/12
Nemocnice AGEL Novy Ji¢in | K Nemocnici 741 01 | MUDr. Jakub Fejfar t59fxcy
Novy Ji¢in a.s. 775/76
Oblastni nemocnice | Nachod Purkynova 446 547 01 | RNDr. Bc. Jan Mach dn9ff92
Nachod a.s.
Oblastni nemocnice | Trutnov Maxima Gorkého | 541 01 | Ing. Miroslav Prochazka, 724ff9k
Trutnov a.s. 77 Ph.D.
Oblastni nemocnice | Ji¢in Bolzanova 512 506 01 | Ing. Tomas Slama, MSc. ah5ff8m
Jicin a.s.
Nemocnice Ceské Ceské B. Némcové 37001 | MUDr. Ing. Michal Snorek, | nv6fc5q
Budéjovice, a.s. Budéjovice | 585/54 Ph.D.
Nemocnice Cesky Cesky Nemocni¢ni 429 | 38101 | Mgr. Vojtéch Remen, MBA | xpffc5j
Krumlov, a.s. Krumlov
Nemocnice Jindfichtv | U Nemocnice 377 01 | Ing. Miroslav Janovsky r3afc63
JindfichQv Hradec, Hradec 380
a.s.
Nemocnice Prachatice | Nebahovska 38301 | Ing. Michal Carva$, MBA 5zpfc7c
Prachatice, a.s. 1015
Nemocnice Strakonice | Radomyslska 336 | 386 01 | MUDr. Bc. Tomas Fiala, 86tfc8r
Strakonice, a.s. MBA
Nemocnice Pisek, Pisek Karla Capka 589 397 01 | MUDr. Jifi Holan, MBA ke5fc7n

a.s.
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Nemocnice Tébor, Tabor Kpt. Jarose 39003 | Ing. Ivo Houska, MBA hx4fc9j
a.s. 2000/10

Klatovska Klatovy Plzenskda 929 33901 | MUDr. Jiti Zeithaml 7vcesc8
nemocnice, a.s.

Domazlicka Domazlice | Kozinova 292 344 01 | MUDr. Petr Hubacek, MBA, | de9drb9
nemocnice, a.s. LL.M.

Stodska nemocnice, | Stod Hradeckd 600 33301 | Ing. Miroslav Zabransky b3yggnn
a.s.

Karlovarska krajska Karlovy Bezrucova 360 01 | Ing. Martin Cvanéara, MBA | jfvepy2
nemocnice a.s. Vary 1367/19

Nemocnice AGEL Valasské U Nemocnice 757 01 | MUDr. Milan Leckési 3infc9a
Valasské Mezifici a.s. | Mezifici 980

Vsetinskd nemocnice | Vsetin Nemocni¢ni 955 | 75501 | Ing. Véra Prouskova, MBA uhugytj
a.s.

Nemocnice Boskovice | Otakara Kubina 680 01 | RNDr. Dan St&pénsky 7pdpu87
Boskovice s.r.o. 179

Oblastni nemocnice | Pfibram Gen. R. Tesatika | 261 01 | MUDr. Stanislav Holobrada | ngiffu
Pribram, a.s. 80

Nemocnice Rudolfa a | BeneSov Machova 400 256 01 | MUDr. Roman Mrva esyfc86
Stefanie Benesov,

a.s., hemocnice

Stfedoceského kraje

Oblastni nemocnice Kolin Zizkova 146 280 02 | MUDr. Petr Chudomel, t4pff8b
Kolin, a.s., MBA

nemochice

Stfedoceského kraje

Oblastni nemocnice | Mlada tf. Vaclava 293 01 | JUDr. Ladislav Ripa 4vyff87
Mlada Boleslav, a.s., | Boleslav Klementa 147/23

nemocnice

Stfedoceského kraje

Oblastni nemocnice | Kladno Vancurova 1548 | 27201 | Ing. Jaromir Bures jbeff8f
Kladno, a.s.,

nemocnice

Stfedoceského kraje

Nemocnice s Ceskd Lipa | Purkyrfiova 1849 | 47001 | Ing. Pavel Marek ydifc8v
poliklinikou Ceskd

Lipa, a.s.

Krajska nemocnice Liberec Husova 357/10 460 01 | MUDr. Richard Lukas, Ph.D. | jwaeuen
Liberec, a.s.

Nemocnice Pardubice | Kyjevska 44 53003 | MUDr. Tomas Gottvald, eiefkcs

Pardubického kraje,

MHA
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a.s.

Kroméfizska Kroméftiz Havli¢kova 767 01 | MUDr. Lenka 2k3eut8

nemochnice a.s. 660/69 Mergenthalova, MBA

Uherskohradistska Uherské J. E. Purkyné 365 | 686 06 | MUDr. Petr Sladek ytjgs2t

nemocnice a.s. Hradisté

Krajska nemocnice T. | Zlin Havli¢kovo 760 01 | doc. MUDr. Michal Filip, upjeuej

Bati, a. s. nabrezi 600 Ph.D.

AGEL Prostéjov | Mathonova 796 04 | MUDr. JiFi Sev¢ik t6xgg9s

Stfedomoravska 291/1

nemocnicni a.s.

NH Hospital a.s. Hofovice K Nemocnici 268 01 | MUDr. Michal Prasa, MBA dkgfdor
1106/14

Mélnickd zdravotni, Mélnik Prazska 528/29 276 01 | Ing. Radek Havlas iwre58a

a.s.

Nemocnice Nymburk | Nymburk Boleslavska tfida | 288 02 | Mgr. Nela Gvozdidkova nswpvbs

s.r.o. 425/9

Nemocnice Sumperk | Sumperk Nerudova 787 01 | JUDr. Martin Polach 5qugjc8

a.s. 640/41

Slezska nemocnice v | Opava Olomoucka 746 01 | Ing. Karel Siebert, MBA g2ak7ru

Opavé, prispévkova 470/86

organizace

Nemocnice AGEL Jesenik Lipovska 103/39 | 79001 | MUDr. Jana Chrastinova ix3dsiq

Jesenik a.s.

Nemocnice Brno Polni 553/3 639 00 | MUDr. Pavel Piler p88rjpz

Milosrdnych brati,

pfispévkovd

organizace

Nemocnice AGEL Ostrava Zaluzanského 703 00 | MUDr. Stanislav Jackanin, 8n3gxas

Ostrava-Vitkovice 1192/15 MBA

a.s.

Fakultni nemocnice Brno Obilni trh 526/11 | 602 00 | Prof. MUDr. Jaroslav 4twn9vt

Brno

Stérba, Ph.D.




