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Regiszter és klinikai tanulmany a szteroidrezisztens nefrézis genetikai
rizik6faktorainak vizsgalatara

Betegtajékoztatdé gyermekek szamara

Kedves...........cooo..... !

Mint ahogy azt mar tudod, a te veséd sajnos nem ugy mikodik, mint az egészséges
gyermekeké. A vese feladata a felesleges viz és a méreganyagok kivalasztasa. Te azonban
betegséged miatt fontos Ugynevezett fehérjéket is vesztesz a vizeleten keresztil, ami ahhoz
vezet, mint ahogy azt észlelheted, hogy megndé a testsulyod, hogy Kkarjaid, labaid
megduzzadnak. A legtobb gyermek, akik hasonlé betegségben szenvednek, mint te hamar
meggyogyulnak bizonyos gydgyszerek hatasara. Ezek a gydgyszerek legybzik a test
védekezési rendszerében fenndllé zavart, ami gyakran a betegség okaul szolgal. Nalad
sajnos nem segitettek ezek a gyogyszerek. Ezért kell mas gydgyszereket szednek és ezért
is kell szlleiddel rendszeresen kérhazi vizsgalatokra jonndd. Nagyon keveés gyermeknek van
hasonlé betegsége, mint neked. Hogy mi az oka a betegségnek és hogyan kell gyogyitani
sajnos meg mi sem tudjuk pontosan. Ezért szeretnénk sok eurdpai orszagban, harom éven
at minél tébb olyan gyermeket megvizsgalni, akiknek ugyanolyan betegsége van, mint
neked. igy igyeksziink szamodra és a jovében megbetegedd gyermekek szamara a
megfelelé gyogyszereket kivalasztani és a vesefunkciot megdbrizni.

A vizsgalatokrél

Részvételed a PodoNet tanulmanyban onkéntes. Ha eldontotted, hogy részt veszel a
tanulmanyban egy szokasos vizsgalat alkalmaval, amikor szileiddel amugy is a koérhazba
jonnél, kérdéseket teszink fel a betegségeddel kapcsolatban. Egyszer egy évben, amikor
amugy is vért kell téled vennunk, egy kicsit tobb vért veszink, hogy a tanulmanyhoz
szukséges vizsgalatokat is elvégezhessik. Betegséged adatait és a vérvétel eredményeit
neved nélkiil egy szammal jeldlve taroljuk. igy csak a te orvosod fog adataidba betekintést
nyerni. Célunk, hogy megtudjuk hogy mi az oka a betegségednek és hogy megtalaljuk a
szamodra és mas beteg gyermekek szamara a megfelel§ gyogyszereket. Még az is lehet,
hogy szuleidtdl is vert veszink, hogy 6sszehasonlitsuk a Tieddel.

Ha valamilyen oknal fogva nem szeretnél tovabb részt venni a vizsgalatokban, barmikor
jelezheted és ezért senki sem fog haragudni rad.

El6re is kdszOnjuk részvételed!
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Beleegyez6 nyilatkozat gyermekek szamara

Beleegyezem, hogy én, , szul. id6 ,

a PodoNet tanulmanyban 6nkéntesen részt vegyek.

Dr. es szluleimmel megbeszéltik a tervezett vizsgalatokat.

Megértettem, hogy ha valamilyen oknal fogva nem szeretnék tovabb részt venni a

vizsgalatokban, barmikor jelezhetem és ezért senki sem fog haragudni ram.

A tajékoztatot gyermekek részére megkaptam és elolvastam. Megértettem a tanulmany céljat

és a vizsgalatok fontossagat.

Beleegyezem vérem és vizeletem vizsgalataba és tarolasaba. Beleegyezem, hogy adataimat

név nélkll taroljak és késdbbi kutatadsokban felhasznaljak

0 Amennyiben beleegyezésemet visszavonom, kérem adataimat az adatbazisbol tordlni

(kérem bejeldini).

Hely, Datum a gyermek aladirasa és neve nyomtatott
betlikkel
Hely, Datum a szuld vagy térvényes képviseld alairasa és neve nyomtatott betlkkel

Hely, Datum a kezel6orvos alairdsa és neve nyomtatott betlkkel



