Deltagerinformation til de 10-14-arige

Du sparges hermed, om du vil deltage i en videnskabelig undersagel se
Denne information er skrevet til dig men lass den gerne med dine foraddre, da der kan vaae nogle svaae ord eller

ting, du skal have forklaret af en voksen.

Hvad gar under segelsen ud pa?

- Vi vil undersage, hvordan livmoderen vokser, og hvor staake knoglerne er hos piger med Turner Syndrom.

- Vi vil undersage, om livmoderen bliver starre, og om knoglerne bliver staarkere, hvis man giver mere
kvindeligt kenshormon til unge kvinder med Turner Syndrom, end man ger nu.

- Vi vil undersgge, om udvidelse af hovedpulsdren kan ses hos piger og unge kvinder med Turner Syndrom.

- Vi vil undersage, om mere kvindeligt kenshormon vil gare, at piger og unge kvinder med Turner Syndrom er

mere glade og har det godt.

Hvordan foregér under sagelsen?

Alle piger og unge kvinder i Danmark med Turner Syndrom mellem 10 og 25 & er inviteret til at deltage, og vi
regner med, at ca. 60 vil deltage.

Undersagel sen bestar of 2 dele:

Del A:

Alle deltager i denne del af undersagelsen. Man skal komme til undersggel se én gang.

Del B:

Hvis man er 15-25 &, kan man fortsadte i denne del af undersagelsen. Man skal vaae faardig med at vokse i
hgjden og veae faadig med sin pubertet.

Man skal komme til undersggelse én gang om dret i 5 &r.

De, som er med, bliver delt i 2 grupper, som ska have medicin.

Medicinen indeholder hormoner, og den ene gruppe far mere hormon end den anden gruppe.

Hvilken under sggelse kan du veere med i?

Du kan vadge at vaae med i del A af undersegelsen. Det vil sige, du far ikke medicin.

Hvad skal der ske ved under sagelsen?

Nedenfor kan du se et skema, som viser hvilke undersagel ser, man skal have lavet.



Undersggel sesprogram:

Undersggelse Beskrivelse

Caggeundersagelse ATmindelig Taggeundersggelse, maling af blodtryk. Med et apparal males, hvor
meget vand, fedt og muskler, som er i din krop.

Blodpraver Tages om morgenen nassten Tige efter du er madt til undersagelsen. Du ska
vage fastende. Det vil sige, du ma ikke have spist morgenmad. Morgenmad far
du efter blodpraverne og urinpraven.

Urinprave Du skal tisse 1 et TilTe plastikbagyer pa toilettet.

Ulfralydsscanning af maven

Livmoderen males. Hvis agggestokkene kan findes, males disse ogsa. Man ser

efter om agggestokken indehol der agg.

DEXA-scanning

Specidl rgntgenundersagelse til maling af knogletagheden

Rentgen a venstre hand

Til bestemmelse a din knogleader

MR-scanning Livmoderen males. Hvis agggestokkene kan findes, males disse ogsa. Man ser
efter om agggestokken indehol der agg.
Hovedpulsaren ved hjertet scannes.

Spergeskema Mange spargsma om dig, din skole og din fritid.
Sendes hjem til jer, sa | kan udfylde det far undersggel sesdagen

KTinisk Toto Sygehusets Totograf tager billeder af dig forfraog frasiden.

Alle undersagel serne er pa Hillered Sygehus.

Hvis du vadger ikke at vaare med i undersagel sen, fortsadter du med at kommetil kontrol pa det sygehus, du

plejer.

Kan der skenoget ved at vaare med i under spgelsen?

Né&r man fér taget blodprever, sker det Saddent, at man far betaandelse, der hvor man er blevet stukket. Hvis man
far feber eller bliver rad, der hvor man er blevet stukket, skal man til laggen.

Ved knogle-scanningen far man nogle straler mod kroppen, som hedder rentgenstraler. Man kan ikke magrke dem,
og de er ikke farlige. Det er de samme strdler, man far, hvis man f.eks. har lungebeteandelse og far taget et billede

af brystkassen. Det er ogsa de samme strdler, man far ved rantgenbilledet af den venstre hand.

Er der nogen ulemper ved at vaere med i under sggelsen?

Man skal vaare pa Hillerad Sygehus fra kl.8 om morgenen til kl. ca. 15 om eftermiddagen. Det vil sige, man skal
have fri fra skole. Nogle gange kan det vaae nedvendigt at fordele undersagel serne pa 2 dage, s man ska have fri
fraskole 2 dage. Hvis man bor langt fra Hillerad Sygehus, vil det naesten dtid vaare sadan, at det kun er én dag,

man skal komme til undersggelse.



Man skal faste til blodpreverne og urinpreven. Det vil sige, man ikke ma spise morgenmad, inden man kommer til
undersegelse. Man far morgenmad efter blodpraverne, og herefter skal man faste til efter MR-scanningen. Derfor
far man ikke frokost pa sygehuset.

Ved scanning af maven skal urinblagren vaare fyldt. Derfor skal man drikke en del til morgenmaden og lige
bagefter.

Ved MR-scanningen er der en del larm fra apparatet. Man far nogle store haretelefoner pa med musik i. Man ma
ikke have noget metal pa, dvs. armband, ereringe, halskaader og fingerringe skal kunne tages af .

Hvis man er meget bange for at vagei smarum f.eks. elevatorer, kan man ogsa godt blive bange &f at vagei en

MR-scanner.

Er der noglefordele ved at vaere med i under sagelsen?

Hvis man kun skal komme til undersagelse én dag, og man ikke far medicin, er der den fordel, at man far lavet
MR-scanning af livmoderen, asggestokkene og hovedpulsaren samt en knoglescanning. Det er ikke alle piger med
Turner Syndrom, som far lavet disse undersggel ser pa det sygehus, hvor de sasdvanligvis gar til kontrol.

Hvis man skal komme til undersggelse én gang om aret i 5 & og have medicin, har man den fordel, at medicinen
maske virker, og man far en starre livmoder og staerkere knogler.

Hvis man opdager en udvidelse af hovedpul séren ved en scanning kan man blive henvist til flere undersggelser og
behandling.

Man er med til at finde ny viden om Turner Syndrom. Det kan vagre en hjadp til, at man bliver endnu bedre til at

behandle piger med Turner Syndrom.

Skal man veere med i under sagel sen?
Det er frivilligt, om man vil vaae med. Man skal have meget at vide om undersggel sen, far man kan sigeja. Man
skal selv sigeja, og ens foraddre skal sige ja. Ens foraddre skal 0gsa skrive under pa nogle papirer. Man ma gerne

fanoget tid til at taanke over, om man vil vage med.

Kan man fortryde at man har veeret med til under sagelsen?
Hvis man fortryder, at man har vaaet med, skal man bare sige det til sine foraddre. De vil sa sgrge for, at ens

papirer pa Hillerad Sygehus bliver smidt vagk

Er det en hemmelighed, at man er med i under sggelsen?
Al det man siger til lasgen ved undersggelsen er privat. Det betyder, at |asgen ikke ma fortadle om det til nogen.
Alle papirerne fra ens undersagel se gemmes pa Hillered Sygehusi 15 & og smides herefter vaek.



Koster det penge at vaere med i under sggelsen?
Nej, det ger det ikke. Der er fonde, som har stettet undersggel sen med nogle penge, og et medicin firma har lavet

medi cinen.

Hvem kan jeg ringetil, hvisjeg har spargsmal til under sagelsen?

Man er atid meget velkommen til at ringe eller skrive den Lagge Line Cleemann, som laver undersagel sen.

Med venlig hilsen

Forsagsleder, lage Line Cleemann
Paadiatrisk Enhed, Hillered Sygehus
Helsevej 2, 3400 Hillered

TIf. 48 29 43 56, man-fre, 9-15
E-mail: licle@fa.dk

underskrift:



