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WAGR SENDROMU HASTA KAYDI

ARASTIRMALARA ISIK TUTMASI ACISINDAN COK ONEMLI

Arastirmacilara faydasi: Hastalara atients faydas:

@ Hasta tarafindan girilmis veri analizi imkan1 @ Cocugunuzun/kendinizin durum bilgisini raporlama

] imkani
@ IRB-onayli ¢aligmalara hasta dahil etme

imkant Daha 1yi tedavi ve terapi imkanlaria olumlu

.. , katk1 saglama imkani
Kayit i¢in olusturulan yeni sorularla

yeni veri toplama imkani @ Gelecekteki olasi klinik ¢alismalara dahil olma imkani

WAGR Sendromu Hasta Kaydi IRB onayh olup Kayait licretsiz olup bir takim sorularin cevabini
Uluslararast WAGR Sendromu Dernegi tarafindan  gerektirir. Sadece WAGR Sendromu hastalari, Aniridia
2015 yihnda devreye alnmistir. Diinyadaki  ve/veya 11p delasyonu olanlara uygundur. Veriler
WAGR Sendromu hastalarina ait en kapsamlt  giivenli bir sunucuda saklanir. Dilediginiz zaman size ait
kayattir. verileri silebilirsiniz.

Hastaliga 6zel sorular:

®Dogum geemisi ve gelisimi ~1 14 far
@ Wilms tiimorii teshisi ve tedavisi ) i
@Aniridia, gérme durumu, goz ameliyatlari Ulkeden t

WAGR Sendromu, Aniridia ve ilisikli 106 katilx
bozukluklar kaynakli olabilecek ortak ve ortak
olmayan durumlar




