Miedzynarodowy Rejestr A-T: Informacja dla dzieci

Co to jest ,,Rejestr”?

Rejestr to specjalny komputer, ktéry przechowuje w jednym miejscu informacje o wielu
roznych ludziach. Ten komputer bedzie przechowywat informacje o osobach z A-T. Bedzie
miat informacje od ludzi z A-T z catego Swiata.

Sprawdzajgc te wszystkie informacje, lekarze i naukowcy bedg mogli porownac to, jak A-T
wptywa na réznych ludzi w rézny sposob. Wiedza o tym jak A-T wptywa na duzg ilosc¢ ludzi,
pomoze im lepiej zrozumie¢ A-T, a jesli beda lepiej rozumie¢ A-T, to by¢ moze znajdg nowe i
lepsze metody leczenia.

Dlaczego potrzebny jest nam rejestr?

Jest wiele rzeczy w A-T, ktérych nie rozumiemy. Pewnie rozumiesz to, ze A-T to
skomplikowana choroba. Wptywa na wiele czesci twojego ciata. Wiemy rowniez, ze A-T
wptywa na kazdego, kto je ma w troche inny sposéb. Nie wiemy dlaczego tak jest.

Jest to réwniez bardzo rzadka choroba. Je$li twoja siostra lub brat nie majg A-T, to pewnie
nie znasz nikogo w twoim otoczeniu z tg choroba.

Z powodu tego, ze jest to tak rzadka choroba, lekarze moga spotkac tylko kilka oséb z A-T.
To znaczy, ze ciezko jest im te chorobe dobrze poznaé. Gdyby mogli mie¢ kontakt z wigkszg
iloscig osob z A-T, mogliby sie o niej o wiele wiecej dowiedziec.

Rejestr pozwala im to zrobi¢ — tak jakby! Nie mogg w rzeczywistosci spotkaé wielu os6b z A-
T, ale mogg zobaczy¢ wszystkie informacje o nich, a to prawie to samo. Wiec zamiast
widzie€ jak A-T wpltywa na kilka osdb, mogg zobaczy¢ jak wptywa na setki oséb. A dzieki
poréwnaniu tych réoznych oséb, mogg dowiedzieé sie wiecej o A-T.

Jakie informacje beda zbierane?

Kiedy spotykasz sie ze swoim lekarzem w sprawie twojej A-T, zadaje ci duzo pytan na temat
tego jak sie czute$ i czy przechodzites jakie$ choroby. Pewnie tez przeprowadza testy — na
przyktad prosi cie bys dotknat swojego nosa lub dmuchnat do srodka maszyny. Moze tez
pobra¢ od ciebie krew i przestac¢ jg do laboratorium do badania.

Wszystkie te informacje i wyniki testéw moéwig lekarzowi o tym jak A-T wplywa na ciebie.
Witasénie te informacje bedg przechowywane w rejestrze.

Czy bede musiat robi¢ cos nadzwyczajnego?

Nie bedziesz. Bedziesz widywat swoich lekarzy od czasu do czasu, tak jak to byto do tej
pory. Bedg zadawac ci pytania i robi¢ testy, tak jak zawsze, a potem umieszczg te
informacje w rejestrze. To wszystko.

Czy ludzie, ktérzy beda zaglada¢ do rejestru, beda mogli dowiedzie¢ sie
wszystkiego o mnie i mojej A-T?

Lekarze i naukowcy, ktoérzy bedg mogli zagladac¢ do rejestru, bedg widzieli twoje informacje,
ale nie beda wiedzieli od kogo one pochodzg. Tylko twoi lekarze bedg wiedzieli, ze te
informacje sg o tobie. Inni lekarze bedg wiedzieli tylko to, ze, na przyktad, te informacje
dotyczg dziewczynki w wieku 10 lat mieszkajgcej w Wielkiej Brytanii. Nie bedg znali twojego
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imienia, adresu, daty urodzin ani zadnych innych informaciji, ktére pozwolityby stwierdzi¢ od
kogo te informacje pochodza.

Kto bedzie mogt zobaczy¢ informacje w rejestrze?

Informacije w rejestrze bedg mocno chronione. Zbierane sg po to, by pomoc lekarzom i
naukowcom lepiej zrozumie¢ A-T i znalez¢ nowe metody leczenia. Jednak nie bedg oni
mogli zobaczy¢ tych informacji, kiedy tylko bedg chcieli.

Kazdy lekarz bedzie mégt zobaczy¢ informacje o swoich pacjentach, kiedy bedzie chciat.
Jednak ktokolwiek inny, kto bedzie chciat zobaczy¢ te informacje, bedzie musiat o to
poprosi¢. Potem sprawdzimy kim oni sg i po co sg im potrzebne te informacje. Bedg rowniez
musieli obieca¢, ze nie przekazg tych informacji nikomu innemu.

Czy pomoze mi to, ze bede w rejestrze?

Natychmiast raczej nie zrobi to dla ciebie wiekszej réznicy. Ale w przyszitosci, informacje
zawarte w rejestrze pomoga lekarzom znalez¢ nowe i lepsze metody radzenia sobie z
problemami wywotywanymi przez A-T. By¢ moze rowniez pomoze to znalez¢ i sprawdzi¢
nowe leki, ktére pomogg tobie i innym z A-T w przysztosci.

Czy bede mial jakies problemy, jesli bede w rejestrze?

Nie. Naprawde nie ma niczego, co mogtoby pojsc zle. Nawet jesli udatoby sie komus
wykras¢ informacje z ewidenciji, nie wiedziatby o kim one sg. Poza tym informacje te nie
przydadzg sie nikomu, kto nie jest lekarzem lub naukowcem.

Czy musze by¢ w rejestrze?
Nie, nie musisz. Prosimy cie o udziat, poniewaz twoje informacje pomogg lekarzom i
naukowcom lepiej zrozumie¢ A-T, ale jesli wolisz tego nie robi¢, masz do tego wolny wybor.

Jesli zdecyduje, by moje informacje byly w rejestrze, to czy moge zmienié
zdanie?

Tak, mozesz zmieni¢ zdanie w kazdej chwili. Jesli tak zdecydujesz, wszystkie informacije o
tobie zostang usuniete z rejestru. Jednak, informacje, ktére zostaly juz przekazane lekarzom
lub naukowcom, nie bedg do odzyskania.

Jak dtugo moje informacje beda w rejestrze?

Nie wiemy tego doktadnie. Chcemy uzyskac informacje o tym jak A-T wptywa na ludzi wraz z
wiekiem, wiec chcemy utrzymacé ewidencje przez wiele lat. Jesli stwierdzimy, ze nie przynosi
nam ona zadnych nowych informacji, zamkniemy rejestr i wszystkie informacje na niej
zostang zniszczone.

Kogo moge spytaé, jesli mam inne pytania?

Jesli masz jakie$ inne pytania, mozesz porozmawia¢ z rodzicami lub twoim lekarzem. Jesli
to trudne, ty lub twoi rodzice mozecie zadzwonié¢ do Rejestru A-T pod numer 01582 760733 i
poprosi¢ o rozmowe z Jo.
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