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Steroidams rezistentisko nefrozinio sindromo Kliniki nis registras
ir genetin és rizikos studija

Informacinis laiSkast évams

Mieli téveliai,

Jusy vaikas serga steroidams atspariu nefroziniu sisndromu. Kaip jis be abejonés zinote,
yra sutrikusi filtruojamoji inksto funkcija ir tai pasireiSkia dideliu baltymy netekimu su
Slapimu. Nefrozinis sindromas gali sukelti daug simptomy, kaip vandens susilaikymas
audiniuose (patinimai), padidéjes kraujyje riebaly kiekis ir polinkis sirgti infekcijomis bei
padidéjes kreSumas. llgainiui, progresuojant ligai gali sutrikti visa inksto funkcija.

Dauguma nefrozinio sindromo atvejy yra salygota praeinancios imuninés sistemos
reguliacijos sutrikimo. Daugelis vaiky atsako | gydymag kortikosteroidais, kurie slopina
imunine sistema. Jei kortikosteroidai padeda, jie greitai pasveiksta ir jy inksty funkcija visg
laikg iSlieka normali. Deja, 1 i 8 vaiky su nefroziniu sindromu neatsako | gydymg
kortikosteroidais, jie “steroidams rezistentiSki”. Tokiais atvejais, proteinurija gali bati
pasalinta ar bent jau sumazinata kitais, stipresniais imunosupresiniais vaistais.

Daugeliu atvejy nefrozinio sindromo priezastis lieka neaiSki. Neseniai genetiniai
nenormalumai rasti, kurie sukelia steroidams rezistentiSkg nefrozinj sindromg
individualiems pacientams ir jy Seimoms. Genetinés susirgimo formos neatsako | gydymg
jokiais imunosupresiniais vaistais. Tokiais atvejais skiriami kiti vaistai, kurie mazina baltymy
netekimag su Slapimu ir stabilizuoja inksty funkcija.

Steroidams rezistentiSkas nefrozinis sindromas yra reta liga. Todél ir misy Zinios apie ligos
priezastis ir medicininés terapijos efektyvumag yra labai ribotas. Bendradarbiaudami su
daug vaiky inksty ligy centry mes sukursime registrg rinkdami ir analizuodami priezastis,
ligos eigq ir ligos iSeitis. Sio tyrimo tikslas yra optimizuoti vaiky su steroidams rezistentidku
nefroziniu sindromu medicinine prieziGrg ir gyvenimo kokybe surandant pacius

efektyviausius gydymo metodus ir iSvengiant nereikalingy.



Kas konkre €iai bus tiriama?

Jei jusy vaikas dalyvaus PodoNet projekte, bus registruojama labai detaliai jasy vaiko ligos
istorija, kai jus apsilankysite pas savo gydytojg. Tai apims ligos pasireiSkima ir eiga, taikytg
gydyma, skirtus vaistus bei Seimos inksty ligy anamneze. Visa Si klinikiné informacija ir
kaikurie laboratoriniai parametrai, kaip pvz: inksty funkcijos rodikliai, baltymy sudétis
kraujyje, baltymy netekimas su Slapimu bus registruojams internetinéje duomeny bazéje
(PodoNet registras).

Kartg per metus mes paimsime papildomai 5 ml kraujo ir 20 ml Slapimo tuo metu, kai bus
imami jprastiniai tyrimai apsilankymo pas gydytoja metu. Vienkartinai bus paimtas nuo 5
iki 10 ml kraujo atlikti genetinés rizikos tyrima. Sio tyrimo metu bus nustatytos bendros
genetinés variacijos visame geny rinkinyje, kurios gali badti susijusios su steroidams
atspariu nefroziniu sindromu. Su Jasy sutikimu ir jei tai nebuvo atlikta ankS¢iau, mes
ieSkosime rety genetiniy nenormalumy galimai turincio ry$j su jasy vaiky ir jasy Seima. Tuo
atveju, jei mes rasime KkliniSkai reikSmingas mutacijas apie tai informuosime jlsy daktara,

jei jus tam neprieStaraujate.

Kaip bus uztikrintas duomen y privatumas?

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

Bus gerbiami visi nacionaliniai jstatymai ir gydytojo / paciento konfidencialumo nuostatai.
Jus galite nutraukti dalyvavimg tyrime bet kuriuo laiku nenurodydami priezas€iy. Tai
neturés jokiy neigiamy pasekmiy jusy vaiko medicininei priezidrai. Jums reikalaujant, visi
surinkti duomenys gali bati panaikinti ir tiriamoji medziaga sunaikinta iSskyrus tik tuos, jei tai

prieStarauja jstatymams ar kontraktui.

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

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