
BETEGTÁJÉKOZTATÓ

[sablon, ez a szöveg nyomtatáskor nem látszik!]
Dátum: 

Vizsgálat kódszáma: 
Vizsgálóhely neve: 
Vizsgálatvezető neve és beosztása: 

Beteg bevonási száma: 
Beteg nevének kezdőbetűi: 
Arra kérünk, hogy vegyél részt egy klinikai vizsgálatban. Mielőtt döntenél a részvételről, fontos, hogy megértsd, mi a vizsgálat célja, mivel jár, hogyan használják fel a Tőled származó adatokat, melyek a lehetséges előnyök, kockázatok és kellemetlenségek. Kérünk, hogy olvasd el figyelmesen az alábbi tájékoztatót, és ha szeretnéd, beszéld meg szüleiddel, törvényes képviselőddel, sőt arra bátorítunk, hogy a kezelőorvosoddal is beszélj erről. Amennyiben bármilyen más vizsgálatban már részt veszel, ebbe a vizsgálatba nem vonhatunk be, így kérlek, erről szólj, ha van ilyen.
Mit kutatunk?

Testünk legkisebb egysége a sejt. A sejten belül az energiát a mitokondrium állítja elő. Ezt úgy kell elképzelned, mintha a mitokondrium lenne a bank, és ő adja a pénzt mindenre, amit a sejt szeretne. Ha nincs pénz, a sejt előbb-utóbb éhen hal.

A dagantos sejteknek is van mitokondriuma (bankja), és sajnos ezek a mitokondriumok nagyon gyorsan tudnak energiát termelni, ezért nőnek olyan gyorsan a daganatok.

Viszont ha egy bank pénzt szeretne nyomtatni, akkor ahhoz bankjegypapírra van szükség, ugye? A mitokondriumban a fehérjéket tekinthetjük bankjegypapírnak. Ha tudjuk, milyen bankjegypapírja van a banknak, azt is tudjuk, milyen pénzt fog előállítani. Mivel szeretnénk a rákos sejtek bankjait csődbe vinni, tudnunk kell, milyen papírra nyomtatnak, és honnan szerzik azt. Kicsit orvosi nyelvre lefordítva ezt azt jelenti, hogy ha megnézzük, hogy a sejteken belül milyen fehérjék találhatóak, akkor meg tudjuk mondani, milyen módszerrel termel energiát a sejt. Ha elvesszük a bankjegypapírt (fehérjét), akkor nem lesz pénz (energia) és a rák elpusztul.
Viszont az egészséges és a daganatos sejtek sok mindenben hasonlítanak is egymásra. Például előfordulhat, hogy az egészséges sejtek is ugyanazt a bankjegypapírt használják, mint a rákos sejtek. Ebben az esetben nem szerencsés elvenni a bankjegypapírt, amit a rák és az egészséges sejt is használ, mert ugyan a rák éhen hal, de sajnos Te is. Ez nem célunk.
Pontosan az a célunk, hogy minél több rákos betegből származó mintát megvizsgáljunk, és megpróbáljuk kideríteni, hogy hogyan jut energiához a rák, és összehasonlítani az egészséges sejtek működésével. A kutatásunk eredményeképpen reméljük, hogy sikerül megtalálnunk, hogy hogyan fedezhetjük fel még korábban a rákot, és hogy sikerül személyre szabottan javaslatot tennünk a rák kezelésére, hogy elkerülhesd te is a felesleges és kellemetlen kezeléseket, és helyette hamarabb juthass olyan gyógyszerekhez vagy módszerekhez, amelyek jobban segítenek meggyógyulni.

Kötelező részt vennem?
Nem kötelező. Döntésedet bármikor megváltoztathatod, és senki nem fog ezért rád haragudni. Ha részt veszel a kutatásban, kérjük, írd alá a Beleegyező nyilatkozatot.
Mi történik velem, ha részt veszek?
A szervezetedben található daganat miatt egy műtét vár rád, amikor ezt a daganatot kiveszik a testedből. Ez sajnos fájni fog. De semmivel nem fáj jobban vagy kevésbé, ha részt veszel a kutatásban, mivel minden pontosan ugyanúgy történik, mint ha nem vennél részt. Csak ha részt veszel, akkor a műtőben még egy orvosnak benn kell majd lennie, aki meg tudja mondani, hogy a daganat melyik részét küldjék el a kezelőorvosaid a vizsgálatra.
Mit kell tennem?
A kutatással kapcsolatban neked nincs semmi dolgod. Csak az, hogy gyógyulj meg hamar!
Fájni fog?
A műtét nem, mert aludni fogsz. De ez akkor is így lenne, ha nem vennél részt a kutatásban. Amiatt, hogy részt veszel a kutatásban, semmilyen plusz fájdalmat vagy kellemetlenséget nem kell elviselned. Nem kell tovább bennmaradnod a kórházban sem emiatt.
Miért jó ez nekem?
Ha megvizsgáljuk a daganatot, amit kivesznek a testedből, jó eséllyel meg tudjuk mondani, hogy milyen kezelés volna a számodra a leghatékonyabb, és így gyorsabban meg tudsz gyógyulni. Sajnos azonban ez nem minden esetben van így. Viszont ha vígasztal, minél több vizsgálatot végzünk el, annál hamarabb tudunk segíteni újabb gyógyszerek kifejlesztésében, és más gyerekek és felnőttek sokkal hamarabb gyógyulhatnak meg, mintha nem lett volna ez a kutatás.
Ha van kérdésem, kit keressek?
Kérdezd meg a szüleidet, törvényes képviselődet, de arra bátorítunk, hogy beszélj meg mindent a kezelőorvosoddal is. Hidd el, mindenre igyekezni fog válaszolni.
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