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Studienteilnehmer*innen

Wer kann teilnehmen?

Es können Kinder und Jugendliche zwischen

einem und 24 Jahren mit einer zystischen

Nierenerkrankung an der Studie teilnehmen.

Alle teilnehmenden Patient*innen erhalten

eine ausführliche neuropsychologische

Untersuchung, die dabei hilft, persönliche

Stärken und Schwächen herauszufinden.

Darüber hinaus helfen Patient*innen und ihre

Eltern durch ihre Teilnahme an der Studie

aktiv mit, einen Beitrag zur Verbesserung der

Behandlung von Menschen mit zystischen

Nierenerkrankungen zu leisten.

Wir freuen uns über Ihre Teilnahme!
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Hintergrund der Studie Ablauf der Studie Kooperationspartner

Die Studie ist Teil des großen Forschungsnetzes

NEOCYST, welches sich die Erforschung

zystischer Nierenerkrankungen des Kindes- und

Jugendalter zum Ziel gesetzt hat. Durch neue

Erkenntnisse soll die Betreuung, die Therapie

sowie die Lebensqualität von Patient*innen mit

zystischen Nierenerkrankungen verbessert

werden.

Wir möchten Sie zu einem Teilprojekt von

NEOCYST einladen, das sich der systematischen

Erhebung und Beschreibung von

neuropsychologischen Symptomen bei den

betroffenen Kindern und Jugendlichen widmet.

Unser Ziel ist es, möglichst frühzeitig Symptome

von psychischen Belastungen oder psychischen

Erkrankungen zu identifizieren. Sollte die

Untersuchung zeigen, dass es ratsam wäre Hilfe

in Anspruch zu nehmen, möchten wir Sie darin

unterstützen geeignete Hilfsangebote zu finden.

Weitere Informationen zum NEOCYST-Projekt 

finden Sie unter https://www.neocyst.de/de/

Diese Studie besteht aus zwei Teilen. Der erste

Teil findet wohnortsnah in einem der Zentren

statt, die auf Nierenerkrankungen bei Kindern

spezialisiert sind.

Dort werden den Eltern nach einem

Aufklärungs- und Informationsgespräch

verschiedene Fragebögen ausgehändigt. Über

diese Fragebögen möchten wir allgemeine

Informationen, etwas über die

Persönlichkeitsmerkmale und die psychische

Gesundheit des Patient*innen erfahren. Um

herauszufinden wie seine kognitive

(gedankliche) Fertigkeiten sind, machen wir mit

dem Patienten eine Reihe von Tests. Wir

werden die Ergebnisse der Untersuchung den

Eltern und Patient*innen mitteilen.

Sollten sich bei diesen Untersuchung klinisch

relevanten Auffälligkeiten herausstellen, beraten

wir Sie und bieten Ihnen eine weitere

Untersuchung an. Diese spezialisierte

Untersuchung stellt den zweiten Teil der Studie

dar und findet in Marburg statt.

Im Rahmen der vom Bundesministerium für

Bildung und Forschung geförderten Studie

kooperieren wir mit den folgenden

Einrichtungen:

https://www.neocyst.de/de/

