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Betegtajékoztato
(7-10 év kozott gyermekek szamara)

,»Az exokrin és endokrin pankreasz vizsgalata cisztas fibrozisban”
cimii vizsgalathoz

Kedves Betegiink!

Bizonyéra a sziileid/gondvisel6id és a doktor nénid/doktor bacsid mar elmagyardztdk Neked,
hogy cisztas fibrozis betegséged van. Ez a betegség érinti a hasnyalmirigyedet (hasadban 1évo
szerv) is, aminek az a dolga, hogy az elfogyasztott taplalékot lebontsa €és a vércukorszintet
szabalyozza.

Mi, doktor nénik és doktor bacsik, tuddsok, kutatok szeretnénk tobbet tudni a hasnyalmirigy
miikodésrdl a cisztas fibrozis betegségben, hogy Neked ¢és a tobbi ilyen betegségben szenvedd
gyermeknek is segiteni tudjunk.

Ehhez szeretnénk a Te segitségedet is kérni. Ha a sziileid/gondvisel6id is beleegyeznek, akkor
a kovetkez6 években, évente egyszer, amikor a ,,nagy rutin kontroll vizsgalatod” van, rogzitjiik
az egészségligyi adataidat egy specidlis adatbazisban. Neked ezzel semmit nem kell csinalnod,
az orvosaid elvégzik ezt a munkat a vizsgalati eredményeidbdl.

Szeretnénk cukor terhelési tesztet is csindlni, ehhez édes limonadét kell gyorsan meginni és
utana 4 vérvétel lenne. A vérvétel elott érzéstelenitd krémmel kenjiik be a karodat, hogy ne
fajjon a vérvétel és tesziink braniilt (kis mianyag csovecske, ami bent marad a
kezedben/karodban a vizsgalatok végéig, de ennek a viselése egyaltalan nem fog fajni mar, és
ebbdl vesziink utana vért téled) is, hogy ne kelljen tobbszér megszirni.

Verejték tesztet is szeretnénk végezni. Ehhez megizzasztjuk a karodon a bort, nem fajdalmas
¢és utdna egy csovecskébe gylijtjiik az izzadsdgodat. Fél orat kell addig egy helyben {ilnod
hozza.

Szeretnénk kérni téled székletmintat (kakit). A sziileid otthon segitenek a kis székletdarabot
berakni egy tartalyba, amit visszahoznak majd a korhazba. Ez semmi fajdalommal vagy rossz
érzéssel nem fog jarni.

Minden alkalommal szeretnénk vér-és székletmintat (kakit) is eltenni egy specidlis helyre, amit
biobanknak neveziink. Itt fogjuk tarolni a mintadat, mint a bankok a pénzt, és késébb
vizsgalatokat végezni beldliik.

Az adataidra és a mintaidra nagyon fogunk vigydzunk, mindegyikre kiilon kodot fogunk
ragasztani, a nevedet nem irjuk ra egyikre sem.

Ez az adatgylijtés nem befolyasolja a betegséged kezelését és lefolyasat, de hosszl tavon
eldny0s hatasa varhato a cisztas fibrozissal €10k szamara. A részvételért nem kell fizetnetek, és
nem kaptok érte cserébe ajandékot vagy pénzt sem.

A kutatasban valo részvétel onkéntes, nem kotelezo és barmikor akar szoban, akar irasban a
sziileid/gondviseldid vagy Te magad, amikor mar felndtt leszel, indoklas ¢és barmilyen
kovetkezmény nélkiil visszamondhatod.
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Ha van valami, amit nem értesz vagy szeretnél még megtudni, nyugodtan kérdezd meg az
orvosaidat, mindenben fognak Neked segiteni.

Koszonjiik szépen a segitségedet!

Prof. Dr. Hegyi Péter

vizsgélatvezetd




