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Appendix 2- Informed Consent Form

UNIVERZITA KARLOVA Verze: EX UK FTVS 1 kaz
FAKULTA TELESME VYCHOVY A SPORTU © EX UK FTVS, 2023
José Martho 31, 162 52 Praha 6-Veledlavin

Predloha 1: Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

ViZend pani, viZeny pane,
v souladu se Vicobecnou deklaraci lidskych priv, nafizenim Evropské Unie & 2016/679 a zikonem &.
110:2019 Sb. — o zpracovini osobnich Gdajl a dalSimi cbecn? zévaznymi privnimi phedpisy (jako2 jsou
zgymiéna Helsinskd deklarace, piijatd 18. Svétovym zdravotmickym shromd?dénim v roce 1964 ve néni
pazdijtich zmén (Fortaleza, Brazilie, 2013); Zikon o zdravotnich sluzbich a podminkich jejich
poskytovini (z¢jména ustanoveni § 28 odst. | zikona &. 3722011 Sb.) a Umluva o lidskych pravech a
biomedicing & 962001, jsou-li aphkovatelné), Vis Zidim o souhlas s prezentovinim a uvelgnénim
visledki vysetieni a pribehu terapie providéné v rdmci praxe
R .kde Vis péisluiné kvalifikovand osoba seznimila s Vasim
s)uthdm a uia.lqhw lcupl vysuy Vaseho wvyletfeni, pribch Vadi terapie, piipadne
anonymizované relevantni informace Vaidi anamnézy budou publkoviny v rdmc bakalifské pebce
na UK FTVS, s ndavem ..

Cilem této bakalifské price je .. -

Ziskané Gdaje, peibch a vysledky terapie, piipadné fotodokumentace & video, budou uveiejnény
v bakaliiské pric v anonymizované &i pseudonymizované podobe. Osobai data nebudou zvefeinéna a
budou uchovina v anonymni podobé, ncbo smazim nejdéle do | thdne po jejich plevzeti. Budou-h
pofizeny fotografie, budou anonymazoviny do | dne po pofizeni; bude-li pofizen videoziznam, bude
anonymuzovin do | tydne po pofizeni V maximilni moiné mife zajstim, aby ziskand data nebyla

zneuZita.
Jmiéno a prJmeni FERMEIE ..o e s Podpis:

Prohladuji a svim ni2e uvedenym viastnorudnim podpisem potvrzuji, 2e¢ dobrovolnd souhlasim
§ prezentovinim a uveiemnénim vysledki vySetfeni a pribhu terapie ve vide uvedené bakalifské prici, a
Je mi osoba, kterd provedls poudeni, osobné vie podrobad vysvithla, a Ze jsem mél(a) moZnost si Fidnd a
v dostatedném Case zvi2it viechny relevantni informace, 2eptat s¢ ma vie podstatné a 2¢ jsem dostal(a)
jasné a srozumitelné odpovédi na své dotazy. Byl(a) jsem poulen(a) o privu odmitnout peezentovini a
uveignéni visledkld vysetieni a pribchu terapie v bakalifské prici nebo svil) souhlas kdykoli odvolat bez
represi, a to pisemné 2aslinim Etické komisi UK FTVS, kterd bude ndslednd informovat iditele. Déle
potvrzuji, 2¢ mi byl pledin jeden origindl vyhotoveni tohoto informovaného souhlasu.

Misto, datum ..
Jménoa pﬁ;m:ni pmcuh(ky} ‘‘‘‘‘ . Podpis pacienta(ky): .

' dod fediui 5 ¥ 2aws outa srovid v TR daaithoy ind ol




Appendix 3 Scleroderma Health Assessment Questionnaire Initial

ORIGINALNI PRACE

PRILOHA 1
DOTAZNIK SCLERODERMA HEALTH ASSESSMENT QUESTIONNAIRE

SHAQ dodatek K dotazniku HAQ hodnoticl obtize u systémaonve sklerodermie

Ridi bychom se také dozvédeli, zda mate v disledku své nemoci bolesti.

:?;k !"t‘gé‘bulcgl_i Jste mdl(a) v disledku své nemoci ZA UPLYNULY TYDEN?
LAY ?h NA CARU ZNACKU TAK. ABY OZNACOVALA, JAK SINE BYLY VASE BOLEST!
"ADNE BOLESTI VELMI SILNE BOLESTI

|
0 y 100

Nakolik ovlivnily sthevni obti2e Vase kazdodenni &innosti ZA UPLYNULY TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK. ABY OZNACOVALA MIRU OMEZEN] CINNOSTI
STREVNI OBTI2E
NEOMEZUJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZEN]

I

o 100

Nakolik ovlivnily dychaci obtize Vade kazdodenni tinnosti ZA UPLYNULY TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI
DYCHACI OBTIZE
NEOMEZUJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI

100

Nakolik ovlivnil Raynaudiv fenomén (barevné zmény na prstech spjaté s bolestivosti &
bménim, vyvolané chladem ncbo stresem) Vase kazdodenni innosti ZA UPLYNULY

TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZEN] CINNOSTI.
RAYNAUDUOV FENOMEN
NEOMEZUJE ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
j - ——— e —
0 | 100
Nakolik ovlivnily viedy na prstech Vaie kaZdodenni ¢innosti ZA UPLYNULY
TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTIL.
VREDY NA PRSTECH g
NEOMEZUJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
L
0 | 100

Kdy? celkové zvizite miru bolesti, pocit nepohodli, omezeni ve svém kaZdodennim
zivol a ostatni tlesné zmény a zmény ve Vasem 2ivowd, jak zdvaZné byste DNES

ohodnotil(a) své onemocnéni?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK. ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.
ZADNE ONEMOCNENI VELMI VYRAZNE OMEZEN|
/i
0 ! 100

LT TX) w i



Appendix 4- Scleroderma Health Assessment Questionnaire Final

PRILOHA 1

DOTAZNIK SCLERODERMA HEALTH ASSESSMENT QUESTIONNAIRE

SHAQ dodatek k dotazniku HAQ hodnotici obtiZe u systémové sklerodermie

Radi bychom se také dozvédeli, zda mite v disledku své nemoci bolesti.

Jak velké bolesti jste mel(a) v diisledku své nemoci ZA UPLYNULY TYDEN?

UMISTETE NA g"A RU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA, JAK SILNE BYLY VASE BOLESTI.
ZADNE BOLESTI

VELMI SILNE BOLESTI -
L
0 T

100
Nakolik ovlivnily stfevni obtize Vase kazdodenni &innosti ZA UPLYNULY TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZEN] CINNOSTI.
STREVNI OBTIZE
NEOMEZUJI ME CINNOSTI

VELMI VYRAZNE OMEZENI
L
0 100
Nakolik ovlivnily dychaci obtize Vase kazdodenni Cinnosti ZA UPLYNULY TYDEN?

UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.
DYCHACI OBTIZE ) _ _
NEOMEZUJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI

e
0

100
Nakolik ovlivnil Raynaudiv feno

mén (barevné zmény na prstech spjaté s bolestivosti ¢i
brnénim, vyvolané chladem nebo stresem) Vase ka¥dodenni ¢innosti ZA UPLYNULY
TYDEN?

UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNA

COVALA MIRU OMEZEN{ CINNOSTI.
RAYNAUDUV FENOMEN >
NEOMEZUIJE ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
{
0 \

100
Nakolik ovlivnily viedy na prstech VaSe kazdodenni Cinnosti ZA UPLYNULY
TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.
VREDY NA PRSTECH
NEOMEZUJ| ME CINNOSTI

VELMI VYRAZNE OMEZENI
o t

100

I;idy?{écclkové !zvﬁzitc miru bolesti, pocit nepohodli, omezeni ve svém kazdodennim
Zivolé a ostatni télesné zmény a zmény ve Vasem Zivoté, jak zdvaZzné byste DNES
ohodnotil(a) své onemocnéni? X P

UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, A
s 4, CARY ZNACKI) TAK. BY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI,

VELMI VYRAZNE OMEZENI
0 f

-

¥
100 - s



Appendix 5-Cochin Hand Function Scale Questionnaire Initial

ORIGINALNI PRACE

PRILONA2Z DOTAZNIK COCHIN HAND FUNCTION SCALE

Dotaznik Cochin Hand Function Scale
U ka2dé 2 nhsledujicich otdzek ornatte prosim {2 jedno policko, kieré nejlépe vystihuje Vasi odpovéd.

e ™ ™ Y Ana, Timit | Nedokibe
o [ | ot | st | st | ke
""":"' "'":"" e rora I =g <
Vi g
l,mwmﬁui’ ﬁ D 0 D D D
2. Dokibete uchopit plaou libey a avednout ji7 E D D D D D
3. Dokidete wdrbet talit play jidla? = O () O O a
4 Dolidete malit tekuting 7 lahve do skicaie? = O a O O O
4 Dokideie odiroubovat vidko od zavatovaci
sklenice, kicrd jid byla oleviend? O . o O 0 O
6. DokdJete nodem nakrdjet maso? 8 O O O O O
7. Dokibete snadno napichnout jidlo na vidhitku? E D D D D D
£ Dokilere oloupat ovoce? e O O () O O
Oblékani:
9. Dokilete i zapnout kodili? O N O O a O
10. Dokklete rozepnott 8 zaprout 2ip? X 0 0 0 O O
Osobni hygiena:
11. Dokkete zmddknout novou tubu Zubni pasty? B 0 O O 0O O
12. Dokbete pevnd driet zubei kansdek? ® 0 0 O 0 0
V prici:
13, Dokidete perem napaat kritkou vitu? = O O O 0 0
Jiné tinnosti:
15. Dokidete zmddinout kliku u dveti? e, | O ) O 0 0
16. Dolkiete niizkami ustfihnout kus papin? 2 0 O O 0 O
17. Dokidete scbrat mince ze stoly? 0 @ O 0 O -
18. Dokidete otodit klidem v zimky? D a D D D D
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Appendix 6-Cochin Hand Function Scale Questionnaire Final

ORIGINALNI PRACE

PRILOHAZ DOYAZINIK COCHIN HAND FUNCTION SCALE

Dotaznik Cochin Hand Function Scale

i

Ade, A,
sowabieed | s wrBupel |8 vellces
e B 5] B

.E;

"V kuchyni:

1. Dokizete udriet misku?

2. Dokidete uchopit plnou kibey @ zvednout ji?
3. Dokibete udrdet talil play jidla?

4. Dokddete malit ickutinu # labve do sklenice?
5. Dokl odtrouboval vidko od zavalovac
skicnice, kierd ji2 byls oteviend?

6 Dokilete nodem nakrijet maso?

7 Dokddete snadno napichnost jidio na vidistku?
§. Dokikeic oloupat ovoce?

80 KBsg

-
|

Oblékini:
9, Dokddete si zapnout kodil?
10. Dokikkete rozepnout a zaprout 2ip?

Osobni hyglena:
11, Dokkete mbtknost novou tubu rubn pasty”
12. Dokidete pevad drict rebei kartalek?

V priei:
13, Dokidete porom mpaat krithos véu?
14, Dokidete perem nageal dops?

Jink tinnostl:

15 Dobadete ambd knout kliku u dveti?

16 Dokidete nbdami usihilinou ks paping?
17. Dokikdete sebral mince re soba?

15, Dokidete oot klibem v shmbka?

fp 0o |oo |oopoo oooo iﬂ

80 |00 |oo (oo |oDoo ooOOo i
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Appendix 7- Mouth Handicap in Systemic Sclerosis Questionnaire Initial

ORIGINALNI PRACE

PRILOHAS  DOTAZNIK MOUTH HANDICAP IN SYSTEMIC SCLEROSIS

Dotaznik Mouth Handicap in Systemic Sclerosis

Pravdépodobne je Vam zndmo, Je Vade onemoentni (systémovi sklerodenmie) miize postibovat 1 Vadi
vl a usta. Cilem tohoto dotazniku je zhodnotit, jak moc ovliviwje postizeni Vasi tvfe a st Va4
kaZdodenni Zivol,

U kazdého z nasledujicich tvrzeni oznatte prosim [ jedno policko, kieré nejlépe vystihuje Vadi
odpoved.

1

=4
g

su
|
5
B

[ BV o | Nikdy | Vzdent |

=

l

1. Mam problém oteviit tsta

3. Musim se vyhybat urcitym ndpojum (perlivé,
alkoholické, kysclé nipoje)
3. Mém problém se Zvykanim

4. Mij zubaf se s obtiZemi stard o mé zuby

5. Mij chrup s zhorsil
6. Mé rty jsou staZené a/ncbo mé tvéfe jsou

 propadlé
7. Mém sucho v istech

8. Musim Casto pit
9. Mé jidlo tvofi potraviny, které dokdZu snist a

nikoliv ty, které bych chtél(a) jist
10. M&m problém mluvit srozumitelné

11, Vzhled mého obli¢eje se zménil

DDDDDDDDDDDHQ
B|O|0O|0 0o /K olxR OO0
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Appendix 8- Mouth Handicap in Systemic Sclerosis Questionnaire Final
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