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Patientenaufklärung 
 
Liebe Eltern, 

wir möchten heute mit einem Anliegen an Sie herantreten: Im Rahmen der Forschung in der Sektion 
Nephrologie (Nierenheilkunde) der Kinderklinik Jena in Zusammenarbeit mit dem Institut für 
Biochemie bitten wir um eine Blut- und Urinprobe Ihres Kindes. 

Wir erforschen das Alport-Syndrom. Das ist eine angeborene Nierenerkrankung, die mit relativ großer 
Wahrscheinlichkeit unsere Patienten in die Dialysepflichtigkeit und in die Nierentransplantation führt. 
Um den Verlauf der Erkrankung möglichst lange hinauszögern zu können, müssen wir die Krankheit 
gut verstehen, um dann unsere Patienten gut und rechtzeitig zu behandeln. Bisher ist die genaue 
Diagnose über eine Gewebeentnahme aus der Niere (Biopsie) oder eine aufwändige genetische 
Untersuchung möglich. Deswegen sind wir auf der Suche nach Eiweißen, die bereits im Blut oder 
Urin Auskunft darüber geben, ob diese Erkrankung vorliegt, welche Mechanismen zu der Erkrankung 
führen und die etwas über den Verlauf aussagen. 

Wir benötigen maximal ca. 10 ml Blut und 100-200 ml Urin Ihres Kindes. Wichtig ist, dass wir das Blut 
nur dann gewinnen, wenn sich das Kind sowieso einer Blutentnahme unterziehen muss. Hierbei 
werden 2-3 zusätzliche Röhrchen für uns mit abgenommen. Wir benötigen diese Proben als 
Vergleich für unsere Patienten, die an einem Alport-Syndrom erkrankt sind. Weiterhin ist wichtig, 
dass wir hier keine genetischen Untersuchungen durchführen. In dieser Studie untersuchen wir 
Eiweiße (Proteine) und keine Gene. Natürlich anonymisieren wir auch die Blutproben im Sinne des 
Datenschutzes. Sie können jederzeit ohne Nachteile für Ihr Kind und die weitere Behandlung und 
auch ohne Begründung von der Einwilligung zur Studie zurücktreten. 

Herzlichen Dank für die Mitarbeit 

    
 
Dr. med. U. John     Dr. med. Michael Pohl 
Leiterin Sektion Nephrologie    Facharzt Pädiatrie 
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