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Ciao!

Vorremmo spiegarti in breve cos’e uno studio clinico ed in particolare in cosa consiste questo
studio di cui abbiamo parlato con i tuoi genitori.

Saranno loro a decidere, ma € opportuno che tu sia informato.

Abbiamo pensato alle domande che probabilmente faresti tu, e abbiamo pensato di inventare una
intervista dove abbiamo dato delle risposte che speriamo possano chiarire i tuoi dubbi.

Domanda 1. A cosa serve questo studio clinico?

Vorremmo trovare un modo per controllare la funzione dei muscoli del respiro con
una fotografia in movimento di un muscolo che si trova nella pancia (chiamato
diaframma) e con un esame del sangue.



Domanda 2. Cosa ci aspettiamo da questo studio?

Dallo studio ci aspettiamo che I'ecografia del diaframma e un prelievo di
2 o sangue siano piu informativi (cioé ci diano piu informazioni) del solo test
®% 7@ delrespiro che fai di solito durante i controlli.

Domanda 3. Che cosa mi accadra durante lo studio?

La partecipazione allo studio non & una cosa troppo diversa dai controlli che
stai gia facendo qui da noi.

Domanda 4. Quanto durera lo studio? Lo studio che ti proponiamo durera solo un
giorno.

Domanda 5. Avro qualche vantaggio dal partecipare allo studio?

Le informazioni raccolte in questo studio aiuteranno i medici a saperne di pil su questo problema e queste
informazioni potrebbero aiutare i bambini in futuro affetti dalla tua stessa malattia.

Domanda 6. Corro dei rischi nel partecipare allo studio?

Tutti i test previsti in questo studio sono quelli che fai durante i nostri controlli. L’ecografia della pancia non
e dolorosa.

Speriamo che cio che hai letto e sentito sia stato sufficiente a farti un’idea abbastanza chiara di cosa sia uno
studio clinico. A questo punto non resta che parlarne con i tuoi genitori.

| tuoi medici



