Neuromuskularni registry: Schiizka 2.5.2012
Brno, Hotel Voronéz

Zapis
Pritomni

Bednar Michal FN Hradec
Bednarik Josef FN Brno

Ehler Edvard KN Pardubice
Fajkusova Lenka CMB GT FN Brno
Forgac Martin VFN Praha
Junkerova Jana FN Ostrava
Haberlova Jana FN Motol

Kunc Pavel FN Hradec

Mazanec Radim FN Motol
Mrazova Lenka FN Brno
Pavlovska Lenka IBA MU Brno
Suchy Milos NRC Plzen

Siskova Dana, DN TN Praha
Skorfia Miroslav FN Brno

Vavra Alexander KN Pardubice
Vohanka Stanislav FN Brno
Vondracek Petr LF MU Brno

Omluvili se

Ambler Zdenék FN Plzen
Otruba Pavel FN Olomouc

Predstaveni nového registru autoimunitnich NS chorob Ié€enych
IVIG a VPF

J. Bednarik, M. Suchy
Stav stavajicich registrd ReaDy a dosavadni zkusenosti

S. Vohanka, R. Mazanec, P. Vondracek, J. Haberlova, L. Mrazova

Problémy technického razu a jejich reseni
Prezentace L. Pavlovska

Rlzné



Diskuse ohledné informovanych souhlasu a pfistupu molekularné
genetickych pracovist.

Vzhledem k faktu, Ze molekularni genetici nemaji informované souhlasy
k zadavani dat, neni mozné aby do registru zadavali pacienty.

Reseni: biologové maiji adresy odesilajicich pracovist- nachystame
spolecny dopis témto pracovistim ohledné registru a kontaktu na
neuromuskularni centra.

Spoluprace s pacientskymi organizacemi.
Pro pacienty registrd ReaDy je pfipraven pfistup, aby mohli sledovat
vlastni data (jaké udaje jsou o nich vedeny) a vyplhovat sebeposuzujici

dotazniky.

Zapsal S. Vohanka



