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Sehr geehrter behandelnde/r Arztin/Arzt,

lhnen hat der Patient’/haben die Eltern des Kindes dieses Schreiben und die
unterschriebene  Einverstandniserkldrung auf Initiative der Alport-Selbsthilfe
tbergeben.

Dies hat folgenden Hintergrund: In der Sektion Nephrologie der Kinderklinik Jena in
Zusammenarbeit mit dem Institut fir Biochemie wird nach neuen Parametern in Serum
und Urin gesucht, die eine nicht-invasive Frihdiagnose und eine
Therapieverlaufskontrolle zulassen. Wir haben proteomics-basiert 23
Markerkandidaten im Serum gefunden und mdéchten diese nun validieren. Dazu
bendtigen wir moglichst viele verschiedene Serum- und Urinproben von mdglichst
vielen Patienten aus unterschiedlichen Erkrankungsphasen des Alportsyndroms und
mit unterschiedlichem genetischem Hintergrund. Dieses Vorhaben wird mit einem
positiven Votum der Ethikkommission des Klinikums der FSU in Jena durchgefiihrt (Nr.
2330-07/08). Da es bei dieser vergleichsweise seltenen Erkrankung sehr schwer ist
ausreichend Proben zu erhalten, haben wir diesen etwas ungewohnlichen Weg
versucht:

Wir bitten Sie, bei der der ndchsten Routineabnahme bei diesem Patienten um eine
zuséatzliche Blut- und Urinprobe fur uns. Um weitere unnitze Blutabnahmen zu
vermeiden, bitten wir Sie, uns die zugehorigen Daten zum Protein und Creatinin mit
gleicher Post zukommen zu lassen. AuBerdem benétigen wir einige wenige
patientenbezogene Daten, dazu beiliegendes Formblatt. AuRerdem erhalten Sie eine
frankierte Versandbox fir den Postversand. Es entstehen lhnen dadurch keine
weiteren Kosten.
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