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Steroidams rezistentiSko nefrozinio sindromo

klinikinis registras ir genetin  és rizikos studija

Informacinis laiSkas vaikui

Mielas...............

Kaip tu zinai, tavo inkstai nedirba taip kaip kity vaiky. Tu sergi inksty liga, vadinama
steroidams rezistentisku nefroziniu sindromu.. Inksty uzduotis yra Salinti nuodus ir vandenj
iS organizmo. Jei inksty filtraciné funkcija yra sutrikusi,, tu prarandi svarbias organzimui
medZiagas, kaip pavyzdziui baltymai. Baltymo netekimas salygoja skysc€iy susikaupimag
organizme, padidéjusj riebaly kiekj kraujyje, polinkj sirgti infekcijomis, padidéjusj kraujo
kreSuma. llgainiui, inksty veikla visai sutriks.

Dauguma nefrozinio sindromo atvejy vystosi dél sutrikusios imuninés sistemos. Daugelio
ligoniy bdklé greitai pageréja, paskyrus vaistg “prednisolonas”. Sis vaistas padeda
sureguliuoti imunine sistema. Jei prednisolonas veikia, tai ligonio baklé greitai pageréja,
inksty veikla niekada nesutrinka. Deja, vienam iS aStuoniy pacienty efekto nuo gydymo
prednisolonu nebdna. Tais atvejais skiriami kiti imunine sistemg veikiantys vaistai.
Steroidams rezistentiSkas nefrozinis sindromas yra reta liga, pazeidzianti tik labai nedaug
vaiky. Mes dar nezinome dél kuriy priezasciy vystosi tokie pakitimai ir kaip geriausiia juos
galima gydyti. Pastaruoju metu buvo aptikti genetiniai sutrikimai, sukéle steroidams
rezistentiSkg nefrozinj sindromg kaikuriems ligoniams ir jy Seimos nariams. DaZniausiali
Sios genetiniy sutrikimy salygotos formos yra nejautrios gydymui.

Bendradarbiaujant daugeliui Europos vaiky nefrologijos centry, tokie vaikai kaip tu bus
stebimi trejus metus. Sio tyrimo tikslas yra pagerinti tokiy vaiky kaip tu gydyma ir

apsaugoti inkstus.



Ka mes tirsime?

Dalyvavimas Podonet tyrime yra laisvanoriSkas. Jei tu dalyvausi tyrime, mes nuodugniai
iISstudijuosime tavo ligos istorijg tuo metu, kai tu jprastai lankysis pas gydytojg dél savo
ligos. Tai apims ligos pozymius, gydyma, ir Seimos inksty ligy istorijg. Visa Klinikiné
informacija, o taip pat ir laboratoriniy tyrimy duomenys, kaip pavyzdziui, inksty funkcijos
rodikliai, baltymo kiekis kraujyje, baltymo netekimas su Slapimu bus jraSyti j internetine
duomeny baze (Podonet registras).

Tyrimo trukmé trys metai. Kartg metuose tau papildomai paims 5 ml kraujo ir 20 ml
Slapimo tuomet, kai tau bus imami tyrimai, apsilankius pas gydytojg dél savo ligos.
Vienkartinai bus paimti tyrimai genetiniams tyrimams, t.y, nuo 5 iki 10 ml kraujo. Tau
sutinkant, jei tai dar nebuvo atlikta anksciau, mes ieSkosime rety genetiniy nenormalumy
(mutacijy). Juos radus, bus tiriami ir tavo tévai. Tikriausiai, mes galésime atskirti naujas
mutacijas nuo ty, kurias tau perdavé tavo senoliai.

Kraujo ir Slapimo méginai bus naudojami tik Podonet projektui ir bus saugomi ir tiriami

Heidelberge (Vokietija).

Kaip bus uztikrintas duomen y privatumas?

Bus sukurtas slaptaZzodis visiems duomenims rinkti (kitaip tariant, niekur nebus vardy, visi
duomenys bus uzslaptinti). Duomenys bus registruojami ir saugomi saugioje internetingje
duomeny bazéje (PodoNet registras). Taigi tik atsakingas centro gydytojas galés susieti
duomenis su inidividualiu pacientu. Kraujo, Slapimo ir DNR méginiai bus uzkoduoti, todél
laboratorija negalés atsekti vaiko pagal tyrimus.

Bus gerbiami visi nacionaliniai jstatymai ir gydytojo / paciento konfidencialumo nuostatai.
Galite nutraukti dalyvavimg tyrime bet kuriuo laiku nenurodant priezasCiy. Tai neturés
jokiy neigiamy pasekmiy tavo medicininei priezitrai. Tau reikalaujant, visi surinkti
duomenys gali bati panaikinti ir tiriamoji medziaga sunaikinta iSskyrus tik tuos atvejus, jei

tai prieStarauja jstatymams.

Mes labai vertinsime, jei jus sutiksite, kad jusy vaikas dalyvauty Siame tyrime!

Kilus klausimams arba dél papildomos informacijos galima kreiptis | pagrindinj tyréja — gydytoja
Augusting Jankauskiene, tel.: 861150898.

Dél savo, kaip tyrimo dalyviy teisiy, galite kreiptis j

Vilniaus regioninj biomedicininiy tyrimy etikos komiteta, tel: 2686998



