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Adblesanlar igin Bilgilendirme

Bildigin gibi bobreklerin saglkli ¢ocuklarinki gibi c¢alismiyor. Steroide direngli nefrotik
sendrom olarak adlandirilan bir bobrek rahatsizligin var. Bobreklerin gorevi zehirli maddeleri
ve suyu vicudundan uzaklastirmaktir. Eger bébregin bu fonksiyonu bozulursa kanindan
temel maddeleri, proteinleri kaybedersin. Protein kaybi dokularda su birikimi (6dem), kan yag
dizeylerinde artis, enfeksiyonlara egilim ve kendiliginden kan pihtilasmasi (tromboz) dahil
vicudunda birgok degisikliklere neden olur. Uzun vadede boébrek fonksiyonlari da
bozulacaktir.

Nefrotik sendrom vakalarinin ¢ogu bagisiklik sistemindeki bir dengesizlikten kaynaklanir.
Birgok hasta kendini “kortizon”, “prednizon” ya da “steroidler” adi verilen 6zel tedavilerle hizla
daha iyi hisseder. Bu ilaclar bagisiklik sistemindeki bozukluklari dizeltebilir. Eger “kortizon”
ise yararsa hasta tamamen iyilesir ve bébrek fonksiyonu daima normal kalir. Ancak nefrotik
sendromlu 8 c¢ocuktan 1 tanesi “steroidlerle” tedaviye yanit vermez, bunlar “steroide
direnglidir’. Bu durumda bagisiklik sisteminin dengesizligine karsi daha gugli etki eden

baska ilaglar vardir.

Steroide direngli nefrotik sendrom sadece ¢ok az sayida c¢ocugu etkileyen nadir bir
hastaliktir. Gergekte neden senin gibi bazi gocuk ve addlesanlarin bu hastaligi gelistirdiklerini
ve en iyi tedavinin ne olacagini bilmiyoruz. Son yillarda hastalar ve ailelerinde steroide
direngli nefrotik sendroma neden olan genetik anormallikler tanimlandi. Hastaligin bu genetik
tipleri genellikle herhangi bir ila¢ tedavisine yanit vermez.

Avrupa’nin birgok pediatrik bobrek hastaliklari merkezi ile birlikte bitin Avrupa’da seninle
ayni bobrek sorunundan yakinan gocuk ve addlesanlar U¢ yil boyunca gdzlemlenecektir.
Calisma boébreginin uygun fonksiyonunu korumak igin sen ve diger etkilenmis cocuklara
yaptigimiz tedavileri iyilestirmek amaciyla yapilmaktadir.

Tam olarak ne incelenecek?

PodoNet kayit sistemine katihm gonullilik esasina baglhdir. Eger PodoNet projesine
katilirsan tibbi 6ykin merkezlerimizden birisinde duzenli doktor randevusu kapsaminda tam
olarak kaydedilecektir. Buna, hastaligin ilk ortaya ¢ikigi ve seyri, tedavi sekilleri ve verilen
ilaclar ile ailede bobrek hastaliyi dykusu dahildir. Bu klinik bilgi ve bircok laboratuvar veri



(6rnedin bdbrek fonksiyon testleri, kan protein diizeyi, idrarla protein kaybi) bir internet
veritabanina (PodoNet kayit sistemine) kaydedilecektir.

Calismanin suresi 3 yildir. Her 12 ayda bir duzenli klinik kontrol kapsaminda ilave kan (5ml)
ve idrar 6rnegdi (20ml) alacagiz. Bir kereye mahsus olmak lzere ilave 5-10 ml kanda genetik
risk analizi yapilacaktir. Senin onayinla eder daha énce yapilmamissa sen ve ailen igin
potansiyel 6énemi olabilecek nadir genetik anormallikleri (mutasyonlari) da arastiracagiz. Bir
genetik farklilik saptandiginda anne babanin da kanlarini onlarin da rizasi ile analiz etmek
istiyoruz. Belki yeni bir mutasyon ile atalardan gelen genetik bir mutasyon arasinda ayirim
yapabiliriz.

Kan ve idrar érnekleri sadece PodoNet projesinde kullanilacak ve merkezi olarak Heidelberg'de
biriktirilecek ve analiz edilecektir.

Bilgilerin mahremiyeti nasil korunacak?

Calisma boyunca toplanacak tim bilgiler i¢in bir takma ad kullanilacaktir (isim
kaydedilmeyecektir, tim bilgiler kodlanacaktir). Bilgiler kaydedilecek ve glvenli bir internet
veritabaninda (PodoNet kayit sistemi) saklanacaktir. Boylece sadece gorevli merkezin ¢alismaya
katilan doktoru, hastanin bilgisiyle ilgili olacaktir. Kan, idrar ve DNA &rnekleri sadece veritabani
tarafindan olusturulan hasta kodu ile etiketlenecek; bdylece higbir laboratuvar sana ait drnekleri
izleyemeyecek.

Hasta/hekim mahremiyeti ile ilgili dizenlemeler ve ulusal verinin mahremiyetinin korunmasi ile
ilgili butdn kurallara uyulacaktir.

Herhangi bir zamanda calismadan herhangi bir sebep go&stermeksizin ayrilabilirsin. Ayrilma
durumunda tibbi bakimla ilgili olumsuz bir sonug olmayacaktir. istersen calisma igin toplanmig
tum bilgi silinecek ve kanun ya da statu ile bekletme mecburiyeti olmadik¢a tim Ornekler yok
edilecektir.

Bu galismaya katilma konusunda hemfikir olman bizi mutlu edecektir.
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PodoNet projesine katilma konusunda hem fikirim.

Amaglar, klinik kaydin icerigi ve steroide direncgli nefrotik sendromun genetik risklerinin
arastirlmasi hakkinda bilgilendirildim. Bilgilendirme yazisi verildi, bunu dikkatlice okudum ve
Dr. ile tartismak ve sorularimi sormak igin firsatim oldu.

Herhangi bir zamanda herhangi bir sebep gdstermeksizin ve tibbi bakimimi tehlikeye
dusurmeksizin ¢calismadan ayrilabilecegimi biliyorum.

Steroide direngli nefrotik sendroma neden olabilen ya da ilerleten nadir genetik bozukluklara
yonelik planlanan arastirmaya riza g0steriyorum. Genetik arastirmada anormal bulgunun
sonuglari ve hastalikla iligkisi hakkinda bilgi verildi.

PodoNet projesi kapsaminda toplanan kisisel bilgi, kan ve idrar &rneklerinin takma isimle
saklanacagi hakkinda bilgilendirildim ve hem fikirim. Uglincli sahislarin orijinal bilgilere
erisemeyeceklerini anliyorum.

0 Eger calismaya katilimimi sonlandirmayi secersem tum bilgilerin silinmesini istiyorum.
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