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Informace pro déti

Jak dobfe vi§, tvoje ledviny nepracuji tak jako u ostatnich zdravych déti. Obvykle ledviny
odstranuji (filtruji) jedy a vodu z tvého téla. Kdyz jsou otvory ve filtru pfili§ velké, dojde ke
ztraté dulezitych latek jako jsou bilkoviny z krve. Toto povede k mnoha zménam v tvém téle.
Nékteré z téchto zmén muze$ pozorovat sam. Na pfiklad: pfibere$ na vaze a tvoje nohy a
ruce budou silngjsi a t&zsi v dusledku zadrzeni nadmérného mnozstvi vody v téle. Vétsina
déti postizenych stejnou nemoci se citi velmi rychle Iépe kdyz zacnou dostavat specialni 1éky
nazyvané ,Prednison nebo kortikoidy“. Po zahajeni |éCby obvykle rychle vymizi bilkovina
z moci a dojde k upravé zmén v tvém téle. BohuZel tyto 1éky i tvém pfipadé nezabraly a proto
musi$ uzivat dalSi Iéky a pravidelné navstévovat oddéleni nemocnice, které se specializuje
na Ié¢bu ledvinnych nemoci. Jen velmi malo déti ma ledviny postiZzené stejnou nemoci jako
ty. Stale neni jasné pro¢ se u nékterych déti vyvine tato nemoc, ktera postihla tebe a stale
neni jasné ktery Iék (zpUsob Ié€by) je nejvhodnéjSi a nejucinnéjsi. A to je divodem proC déti
z celé Evropy stejné nemocné jako budou sledovany po dobu 3 let. Tato studie by méla zjistit
nejlepsi zplUsob |éCby tebe i ostatnich, stejné postizenych déti, ktery by mél zabranit
postupnému zhorSovani funkce ledvin.

Co se bude vysSerovat?
Ugast ve studii je dobrovolna. PFi prvni navstévé bude$ prohlédnut Iékafem. Budeme se ptat

tebe a tvych rodic¢l kdy jsi zacal mit problémy s ledvinami a jestli nékdo z vasi rodiny trpél
nebo trpi stejnou nemoci jako ty. Toto probéhne v prabéhu pravidelnych navstév
nefrologické ambulance. PFi pravidelnych odbérech krve ti bude odebrano o nékolik kapek
krve vice a také bude odebran vzorek moci ke specializovanému vySetfeni. Tyto odbéry
budou provedeny 1x ro¢né. Studie potrva 3 roky. Prabéh tvého onemocnéni a vysledky
krevnich testd budou uloZzeny do velkého seznamu a jenom tvlj oSetfujici Iékaf bude znat
tvoje vysledky. Jestlize bude nutné ziskané informace pfedat jinému Iékafi, nebude pfi tom
pouZito tvoje jmeéno, ale pouze Cislo.

Cilem v3ech téchto vySetieni je zjistit pro€ tvoje ledviny onemocnély a nejlepsi zpUsob Ié€eni
této nemoci. Aby bylo mozné toto zjistit, bude vySetfena krev i tvych rodicu.

Jestlize nebudes chtit ve studii pokraCovat kdykoliv nam to fekneS. Nikdo se na tebe nebude
zlobit. MUzes si byt jisty, ze bude$§ lé€en stejnym zplsobem jako pfedtim.

Budeme velmi radi, kdyz se této studie zucastnis.

< Jméno hlavniho vyS$etfujiciho Iékafe: doc.MUDr. Jifi Dusek, CSc. >
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Chci se zudastnit studie PodoNet.

Dr. a moji rodiCe mi seznamili s pribé&hem studie a o vySetfenich

ktera budou provedena. Dostal jsem vytisténé informace o studii pro déti a precCetl jsem je.

Porozumél jsem jaka vySetfeni budou provedena a co to pro mé znamena.

Studie se zuc€astnim dobrovolné. Jestlize nebudu chtit pokracovat ve studii mohu kdykoliv

moji u€ast ve studii ukonc€it. Vim, Ze v tom pfipadé budu Ié€eny stejné jako pfedtim.

Souhlasim s tim, Ze moje vzorky krve a moci budou vySetfeny a centralné skladovany
v Heidelbergu. Dale davam souhlas s tim, Ze vSechny udaje a vysledky budou pfi uloZeni a
skladovani oznaceny pouze kédem. Beru na védomi, Zze udaje o mé a moje vysledky budou
ulozeny na bezpeCeném misté a oznaCeny kédem. Nikdo jiny krom& mého osSetfujiciho
lékafe nebude mit pfistup k mym udajam ani vysledkdm vySetfeni.

0 Jestlize se rozhodnu k ukon€eni moji ucasti ve studii chci, aby vSechna data tykajici se
mé osoby byla vymazana.

Mésto, Datum Jméno a podpis |ékare



