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Gottingen, den 16. Februar 2007

Llamada y pedido por la participacion en la Iniciativa europea de
disminucion de la insuficiencia renal en pacientes con el sindrome
Alport

Estimada paciente/colega, estimado paciente/colega:

El sindrome de Alport se refleja en el fracaso del funcionamiento de los rifiones. El
proceso de este sindrome era considerado como un destino, a pesar de que un estudio
genetico posibilita un diagndstico temprano.

Los datos del modelo animal de Alport reflejan que el tratamiento temprano puede
prolongar la disminucion de los nifiones. Debido a esto la fundacion de la

Iniciativa europea de disminucion de la insuficiencia renal en pacientes con el sindrome
Alport

ha sido fundado mediante el apoyo de grupos de autoayuda fundados por pacientes
con enfermedades hereditarias de rinones en Espafa, Francia, Bélgica, Suiza y
Alemania. Debido a la recopilacion de estos datos durante afios se puede realizar una
evaluacion posterior. Estos datos son la meta principal de la iniciativa, Unicamente el
retraso claramente probado de la insufciencia renal justifica una terapia en ninos.

Mediante su participacion y evaluacién escrita o la de algun familiar con esta
enfermedad requerida en los formularios aumenta la posibilidad de poder realizar una
terapia en nifios en los siguientes afios con resultados positivos. A partir del verano de
2008 puede Ud. descargar la infomacion, también en espafiol, de los datos requeridos
por nuestra iniciativa en la siguiente pagina de internet : www.alport.de. Favor de
mandar los formularios rellenados por correo o fax:
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Muchos centros europeos de Alport se han asociado a este protocolo. Unicamente con
la participacion de muchos pacientes y su evaluacion posterior tendra éxito este
estudio.

La iniciativa esta respaldada por la beca “Fritz-Scheler-Stipendium” de la fundacion KfH
de medicina preventiva en Alemania y apoyada por los grupos de autoayuda de
muchos paises en Europa, tambien en Espafa.

Con su participacion en estos estudios aumenta la posibilidad de poder realizar una
terapia en nifios en los siguientes afios a base de datos cientificos!

Muchas gracias

Roser Torra Oliver Gross Susanne Stietz



