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TITRE DU PROJET
ACRONYME
Version : X du XX/XX/XXXX
Investigateur responsable : Nom – coordonnées
Pourquoi on te parle de cette étude ?
Ton médecin te propose de participer à une étude sur les maladies rares des reins.
Comme ces maladies sont peu fréquentes, la recherche permet de mieux les comprendre, d’améliorer les connaissances sur ces maladies et de faire progresser les soins des patients.
En quoi consiste cette étude ?
Il s’agit d’une étude observationnelle. Cela signifie que :

· aucun examen supplémentaire ne sera réalisé ; 

· aucun traitement ne sera modifié ; 
· aucun rendez-vous supplémentaire ne sera prévu ;
· on utilise uniquement les informations déjà présentes dans ton dossier médical. 

Est-ce obligatoire ?
Non. Même si tes parents ou représentants légaux ont donné leur accord concernant cette étude, ton avis est important et sera pris en compte.

Tu peux :

• poser toutes les questions que tu souhaites ;

• demander des explications si quelque chose n’est pas clair ;

• exprimer ton opinion sur cette étude.
• Décider de participer ou non.
Y a-t-il des risques ?
Non. Cette étude ne comporte :

· aucun risque supplémentaire ; 

· aucune contrainte supplémentaire.

Quelles informations sont utilisées ?
Les médecins utiliseront certaines informations de ton dossier médical, par exemple :

• ton âge ; ton sexe, ton poids, ta taille ;

• les informations concernant ta maladie ;

• les examens déjà réalisés dans le cadre de ton suivi ;

• les traitements que tu reçois.
•  Les échantillons biologiques déjà recueillis dans une autre étude
Ton identité restera protégée.

Les informations utilisées dans l’étude seront codées afin que personne ne puisse t’identifier directement.

Tes droits
Tu peux :

• poser toutes les questions que tu souhaites ;

• demander des explications si quelque chose t’inquiète ou n’est pas clair ;

• parler à ton médecin ou à tes parents si tu ne souhaites plus que tes données soient utilisées.

Résultats de l’étude
Les résultats pourront être présentés lors de congrès ou publiés.

Aucune information permettant de t’identifier ne sera publiée.
Tu as des questions ?
Tu peux en parler :

• à tes parents ;

• à ton médecin ;

• à un membre de l’équipe qui te suit.

Merci !

Grâce aux informations recueillies dans cette étude, les médecins pourront mieux comprendre les maladies rares des reins et améliorer les soins des futurs patients.

Document d’information à l’attention ADOLESCENT (12–17 ans)


Participant à une recherche non interventionnelle (RNIPH)
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