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- Selbstregistrierung -

Liebe(r) ,

Du hast uns bereits gesagt, dass Du an dem Register zu Deiner seltenen Krankheit teilnehmen mdochtest.

Sicher hast Du mitbekommen, dass Deine Eltern Interesse daran haben, dass Du an einem weiteren wissenschaftli-
chen Projekt (ADDRess) teilnimmst. Dieser Bogen soll Dir erklaren, was gemeint ist. Du kannst in Ruhe alles lesen, Dir
Gedanken machen und mit Deinen Eltern besprechen, ob Du daran teilnehmen méchtest. Ein Arztin oder ein Arzt des
Registerteams wird zusatzlich mit Dir und Deinen Eltern ein telefonisches oder persénliches Gesprach fihren, um euch
alles zu erklaren und um Fragen zu beantworten.

Bei Dir wurde eine seltene Krankheit festgestellt. Es gibt nur wenige Kinder, die auch so eine Krankheit haben. Wir
mochten Deine Krankheit besser verstehen und herausfinden, ob wir Menschen mit dieser Krankheit durch bestimmte
Untersuchungen besser helfen kénnen.

Dazu wollen wir dein Blut, dein Knochenmark und ein kleines Stiickchen Haut untersuchen. Zusatzlich streichen wir
mit einem Wattestdbchen lber die Innenseite deiner Wange. Wenn bei dir ohnehin Blut oder Knochenmark abge-
nommen werden muss, kann das Blut und das Knochenmark sowie die Hautprobe fiir diese Untersuchung gleich mit
abgenommen werden, damit wir dich moglichst selten zusatzlich pieksen miissen.

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Du mitmachen willst und damit auch anderen Kindern helfen willst. Wenn Du nicht
mochtest, ist das aber auch kein Problem.

Bitte frage die Arztinnen und Arzte des Registerteams, wenn Du etwas nicht verstehst. Sie helfen Dir gerne.

Vielen Dank, Dein Registerteam

ADDRess Selbstregistrierung Info 7-11 Jahre 1 Version vom 06.04.2020



