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Einverstandniserklarung fur Minderjahrige
(oder sonst nicht voll geschaftsfahige Personen)

»Pradikative Bewertung der klinischen Verlaufsformen
von nicht-muskularen Aktinopathien“

Du hast eine seltene Erkrankung. Darum musst du Medikamente nehmen und bist
oft im Krankenhaus, um untersucht und operiert zu werden. Wir oder Deine Eltern
haben Dir erzahlt, dass zurzeit Arzte und Wissenschaftler an vielen verschiedenen
Universitdten versuchen herauszufinden, wie man Dir helfen kann, damit es Dir
besser geht.

Wir wissen, dass der Grund fir deine Krankheit eine Veranderung in einem Gen ist.
Gene sind Uberall in unserem Kérper vorhanden. Sie haben einen Einfluss darauf,
wie wir aussehen, wann wir laufen und sprechen lernen, wie gut wir in der Schule
sind und auf viele andere Dinge. Wir wollen herausfinden, wie wir die Probleme, die
Du durch deine Krankheit hast, besser behandeln und lindern kénnen.

Um herauszufinden, wie wir Dir helfen kénnen, bendétigen wir ein kleines bisschen
Blut und ein kleines Stiick Haut von Dir. Sicher hast Du schon einmal Blut
abgenommen bekommen und weil3t, dass es zwar nicht angenehm ist und auch
einmal ein blauer Fleck entstehen kann. Aber der kleine Stich ist eigentlich nicht
sehr schlimm. Auch wenn das kleine Stiick Haut entnommen wird, ist das nicht
angenehm. Aber die Stelle wird betaubt und wenn sie verheilt ist, bleibt nur eine
kleine Narbe, die man fast gar nicht sieht.

Du musst nicht an dieser Untersuchung teilnehmen. Wenn Du mitmachen willst,
kreuze bitte unten ,Ja“ an und unterschreibe dieses Formular. Wenn Du nicht
mitmachen willst, kreuze bitte ,Nein“ an. Sage es auch Deinen Eltern, wie Du Dich
entschieden hast, damit sie uns Bescheid sagen konnen. Wenn Du bei der
Untersuchung nicht mitmachen méchtest, hat das fur Dich keine Nachteile.
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Einverstandniserkldrung

U JA, ich mochte bei dieser Untersuchung mitmachen.

[l NEIN, ich méchte bei dieser Untersuchung nicht mitmachen.
Name Vorname Geb.-Datum Unterschrift
Aufklarender Arzt Unterschrift
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