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Pravidla zpiistupnéni dat z Registru dialyzovanych pacientit (RDP) CNSke
statistickym studiim

Preamblude:

RDP slouZi od r.2006 k nové koncipovanému shromazd’ovéani dat, jehoz zakladem je
prospektivni sledovani kaZzdého jednotlivého pacienta v pravide ném diayza¢nim [éceni.
Prvnim cilem registrace dat jejgich vyuZiti pro zpracovani ro¢ni statistické zpravy CNS (o
rozsahu obvyklém jako v minulych letech) a vygenerovani zakladnich epidemiol ogickych dat
tykajicich se selhéni ledvin ajeho |écby. Vytvéreni RDP pouze za (el em vypracovavani
sebepodrobnéjSich vyrocnich statistickych zprav by bylo nelmérné néroénou a nékladnou

zal eZitosti. Proto ma shromazd’ovéni dat v RDP slouzit i k dalsim u¢elam s cilem maximané
VyuZit registrovanych dat na zakladé pozadavki a doporuceni celé ¢lenské zékladny CNS, a
prispét k zgjisteéni kvality diayzacniho Iéceni ak dalSimu rozvoji této |écebné metody.

Pravidla zpfistupnéni dat

1. O poskytnuti dat z RDP za U¢eem vypracovéni statistické studie ¢i projektu jinych nez
vyrogni statistické zpravy CNS mé pravo pozédat kazdy adny ¢len CNS formou pisemné
Z&dosti uvergnéné nawww.nefro.cz .

2. Zadost musi byt ¥adné vyplnéna ve viech dotazovanych bodech. Sougasti Zadosti musi byt
podrobny popis cilu studie a predpokladanych metod, kterymi budou data hodnocena.

3. Zadost musi byt adresovana predsedovi Rady RDP, ktery ji piedlozi nanejblizS&im
zasedani Rady RDP. Rada RDP Zé&dost posoudi a do 2 tydni vyrozumi Zadatele o svém
rozhodnuti. Zadatel se proti rozhodnuti Rady méze odvolat k vyboru CNS, ktery Zadost
projedné na ngbliZzSim zasedani. V piipadé pokracovani nesouhlasu muze Zadatel poradat
0 prezkoumani rozhodnuti Revizni komisi CNS, ktera miize doporucit projednani zédosti
Valnou hromadou CNS. Jgi rozhodnuti je konesné.

4. Poskytovana data budou vydavana pouze v poZadované sestavé parametri napliujicich
jen rdmec studie. Data budou vydana v anonymni formé zamezujici zpétnou identifikaci
jak nemocného (jméno, rodné ¢islo), tak jgich materského dialyzagniho stiediska. Data
budou vydana do 6 tydnt od kladného rozhodnuti o Zadosti.
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5. Zadatel uhradi néklady spojené s vytvorenim pozadované sestavy dat na icet CNS. VySe
nakladt na vytvoreni poZzadované sestavy bude Zadateli predem oznamena spravcem RDP.
Zadatel miize pozédat o podporu projektu formou Grantového projektu CNS. Data budou
vydana Zadatdli jediné po uhrazeni téchto nékladu.

6. Kromeg zpiistupnéni dat dle bodu 1 a7 5 bude kazdé pracovisté (vedouci |ékar) prispivajici
do RDP dostévat od spravce registru zpét ( za kazdé ctvrtleti, ve kterém data dodalo ) dal&i
informace. Pijde o pramérné hodnoty (mediany) Radou stanovenych sledovanych
parametri, které budou zpracovany pro skupinu pacienti prispivajiciho pracovisté a
porovnany s praméry cel ostétnimi. U parametri se stanovenou limitni hodnotou nebo
doporu¢enym pasmem, obdrzi dodavajici pracovisté rovnéz Uda) o procentu vlastnich
paci entt, pohybujicich se v doporu¢enim rozmezi nebo stanovené mezni hodnoty
prekracujici.

7. Krome dat dlebodu 1 aZ 6 bude Rada RDP dle vlastniho uvazeni, resp. pokyna vyboru
CNS, poskytovat anonymni (z hlediskaidentifikace pacienta i identifikace pracovité)
soubory dat ERA Registru a zahrani¢nim narodnim registram pro U¢ely srovnavacich
studii.

8. Jakakali prezentace ¢i publikovani vysledku studie nebo projektu bude vzdy
bezpodminesné spjato s odkazem oznamujicim, Zze majitelem dat je CNS, zdrojem dat
RDP a Ze studie byla podpoiena CNS. Prezentace musi byt vidovana (schvé ena) bud’
Radou RDP ¢i poveérenym zéstupcem (¢lenem) Rady RDP.
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