NUM
Badanie INNODIA

INN<=DIN

Informacje dla dzieci
w wieku od 9 do 11 lat
z podwyzszonym ryzykiem
zachorowania na cukrzyce
typu 1
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Co to jest badanie INNODIA?

INNODIA to badanie pod
nazwg ,Innowacyjne
podejscie do zrozumienia
i zatrzymania rozwoju
cukrzycy typu 17. Jest to
bardzo duze badanie

naukowe prowadzone

w catej Europie.

Badanie naukowe to sposob szukania odpowiedzi na pytania.
Zapraszamy osoby takie jak Ty, z podwyzszonym ryzykiem
zachorowania na cukrzyce typu 1, do udziatu w tym duzym badaniu.
W ten sposéb mozna pomoc lekarzom dowiedzieé sie wiecej o tej

chorobie.

Lekarze bedg mieli wieksze szanse dowiedzieC sie, jak mozna
zapobiegaé cukrzycy typu 1, jesli bedg wiedzieli wiecej o tym,

dlaczego niektdérzy ludzie na nig choruja, a inni nie.

99

Po przeczytaniu tej broszury pomysli

o tym i porozmawiaj z rodzicami.
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Dlaczego poproszono mnie o udziat w badaniu?
Do udziatu w badaniu zapraszamy dzieci i dorostych w wieku od
1 do 45 lat, ktorzy znajdujg sie w grupie os6b z podwyzszonym

ryzykiem zachorowania na cukrzyce typu 1 w przysziosci.

Czy ktos sprawdzit, czy mozna przeprowadzi¢ to badanie?

Aby mozna byto przeprowadzi¢ jakiekolwiek badanie naukowe,
musi ono zostaC sprawdzone przez grupe 0sob, ktdrg nazywamy
komisjg bioetyczng. Pilnuje ona, aby badanie byto zgodne

z zasadami etyki.

Czy musze wzigé¢ udzial w badaniu?
Nie, nie musisz bra¢ w nim udziatu i nikt nie moze Cie do tego

zmusi¢. W kazdej chwili bedziesz mogt wycofac sie z badania.

Co sie wydarzy, jesli wezme udziat w badaniu?
Jesli bedziesz chciat wzig¢ udziat w badaniu, poprosimy cie
o wypetnienie formularza. Potrzebna bedzie tez zgoda mamy lub

taty na twoj udziat w badaniu, poniewaz masz mniej niz 16 lat.

Jesli zdecydujesz sie na udziat w badaniu, bedziesz musiat przyj$¢

z mamga lub tatg do szpitala na tzw. wizyte przesiewowa.
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Co sie wydarzy podczas wizyty przesiewowej?
Zadamy Tobie i Twoim rodzicom pytania na temat Ciebie i Twojej
rodziny. Jest to tzw. wizyta przesiewowa. Potrwa ona okofo

godziny.

Bedziemy musieli pobrac¢ ci matg probke krwi z reki, ale nie chcemy,
zeby cie bolato. Kiedy przyjdziesz do szpitala, pielegniarka lub
lekarz posmaruje ci reke kremem lub popryska sprayem

chtodzacym, aby znieczuli¢ to miejsce.

Pobieramy te prébki, aby zbadac liczbe autoprzeciwciat w Twojej
krwi. Produkuje je uktad odpornosciowy (to czes¢ organizmu, ktora
zwalcza infekcje). Atakujg one zdrowe komoérki w organizmie, bo
myslg, ze to komorki ,obce”. Jesli w Twojej krwi zostang wykryte
autoprzeciwciata, moze to oznacza¢ ryzyko, ze w przysztoSci
zachorujesz na cukrzyce typu 1. Kiedy tylko bedziemy modgli,

powiemy Twoim rodzicom, jakie sg wyniki tego badania.
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Zbadamy rowniez Twoje geny. Geny sg jak cegietki w naszym
organizmie. Dostajemy je od rodzicow. Decydujg one o takich

rzeczach jak kolor oczu czy wioséw oraz wzrost.

Co sie stanie, jesli nie mam we krwi autoprzeciwciat?

Jesli lekarze znajdg w Twojej krwi jedno lub brak autoprzeciwciat,
nie bedziemy cie prosic¢, zebys przychodzit do szpitala na regularne
wizyty. By¢ moze poprosimy cie, zebys kiedys przyszedt i pomogt w

innych badaniach.

Mozemy zaprosic¢ Cie po 2 latach, aby
sprawdzic, czy cos sie zmienito. To od Ciebie

zalezy, czy przyjmiesz to zaproszenie.

Co sie stanie, jesli mam we krwi 2 lub wiecej

autoprzeciwciata?

Jesli lekarze znajdg w Twojej
krwi dwa lub wiecej rodzajow
autoprzeciwciat,  poprosimy,

zebys przyszedt z rodzicami do v
szpitala na kolejne 5 wizyt.

Co sie wydarzy podczas wizyt?
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Kazda z tych wizyt potrwa prawie cate przedpotudnie, ale zawsze

bedziemy sie starac¢, zebys nie opuscit zbyt duzo lekciji!

Na kazdej wizycie zapytamy, czy mozemy Cie

zmierzycC i zwazyc.

Pobierzemy wiecej probek krwi z reki i zrobimy specjalne badanie —
doustny test tolerancji glukozy. W skrocie nazywany je DTTG.
Opowiemy o nim pozniej. Tak jak wczes$niej, znieczulimy ci reke

kremem lub sprayem chtodzgcym.

Dzieki probkom krwi lekarze bedg mogli znowu sprawdzi¢ Twoje
autoprzeciwciata, HbA1c (wskaznik stezenia glukozy) i ilos¢
produkowanej insuliny. Mozna to zrobi¢, mierzac, ile masz we krwi

czegos, co nazywa sie peptyd C.

Co to jest DTTG?

Jak wczesniej wspomnielismy, skrét DTTG oznacza doustny test
tolerancji glukozy. Bedziemy robi¢ ten specjalny test na kazdej
wizycie, zaczynajgc od wizyty 1 do konca badania. Z DTTG
dowiemy sig, jak twdj organizm radzi sobie z wytwarzaniem energii
z glukozy (cukru) i jak pracujg twoje komorki beta. Komorki beta
znajdujg sie w trzustce i produkujg insuline. Insulina kontroluje

Twoje stezenie glukozy.
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Kiedy pielegniarka lub lekarz pobierze ci krew z reki, zostawi w niej
bardzo matg rurke o nazwie wenflon aby moéc pobrac wiecej prébek
krwi podczas tego specjalnego testu. Wenflon zostanie zdjeta na
koniec badania, zanim pojdziesz do domu. Pobieramy krew w ten

sposéb, aby nie ktuc cie w reke kilka razy.

Dostaniesz stodzony napg;.

Wieczorem w przeddzien testu DTTG bedziesz
mogt pi¢ tylko wode i nie bedziesz mogt nic jes¢
do czasu zakonczenia testu. Ale kiedy test sie
skonczy, bedziesz mogt zjes¢ obiad lub pozne
Sniadanie. PYCHA!

lle krwi trzeba bedzie pobrac¢?
Na kazdej wizycie zwazymy Cie, aby sprawdzic, ile krwi mozemy

bezpiecznie pobrac.

Waga Ilg naj_wiecej krwi mozna bezpiecznie pobra¢ na kazdej
wizycie

25 kg do 75 ml / okoto 15 tyzeczek s

30 kg do 90 ml / okoto 18 tyzeczek O

35 kg do 105 ml / okoto 21 tyzeczek s

Co sie stanie z wynikami testu DTTG?
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Jeslitest DTTG wykaze, ze masz zbyt wysoki poziom cukru we krwi,
przeprowadzimy dalsze badania przy uzyciu systemu ciggtego
monitorowania glukozy (CGM). CGM to metoda ciggtego pomiaru
stezenia glukozy we krwi bez koniecznosci naktuwania palca.
Urzgdzenie CGM mierzy poziom glukozy 24 godziny na dobe za
pomocg malenkiego czujnika umieszczonego tuz pod skorg. Dzieki
temu zespdt badawczy bedzie mogt kontrolowa¢ poziom glukozy i

wczesnie rozpoznawac wszelkie problemy.

Dlaczego bedzie 5 wizyt?

Wiemy, ze u niektorych oséb autoprzeciwciata wystepujg we krwi na
kilka lat, zanim osoba zachoruje na cukrzyce typu 1. Dzieki Twoim
probkom krwi bedziemy mogli z czasem dowiedzie¢ sie, dlaczego u

niektérych oséb moze rozwingc¢ sie cukrzyca.

Czy udziat w badaniu mi pomoze?

Udziat w badaniu Ci nie pomoze, ale z Twoich probek krwi dowiemy
sie, czy zaczynasz chorowac na cukrzyce typu 1. A jesli leczenie
rozpoczniemy wczesniej, nie bedziesz sie czut bardzo Zle.

Twoje prébki bardzo pomogg lekarzom w badaniu sposobow
zapobiegania cukrzycy typu 1 i by¢ moze pomogg odkryé nowe
sposoby leczenia tej choroby. Pomogg tez sprawdzic¢, dlaczego
niektére osoby chorujg na cukrzyce typu 1, a inne nie.

Co sie stanie po zakonnczeniu badania?
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Planujemy wystac uczestnikom biuletyn z informacjami o tym, czego

dowiedzieliSmy sie dzieki temu badaniu.

Co sie stanie, jesli podczas badania zdarzy sie cos
niedobrego?

Nie sadzimy, aby mogto sie wydarzy¢ cos niedobrego, ale jesli
z jakiegos powodu bedziesz niezadowolony, zawsze mozesz

porozmawiac z lekarzem lub pielegniarka.

Czy jesli wezme udziatl w badaniu, moje dane beda trzymane

w tajemnicy?

Twdj lekarz rodzinny zostanie poinformowany o tym, Zze zgtosites sie
do udziatu w badaniu. Twoje probki krwi bedziemy oznaczaé
specjalnym numerem, wiec pracujgcy z nimi lekarze nie bedg znali
twojego nazwiska ani adresu. Szpital, do ktérego bedziesz sie
zgtasza¢, zachowa twoje imie, nazwisko, adres i informacje

medyczne w tajemnicy.

A co sie stanie, jesli nie bede chciat dalej uczestniczyé¢

w badaniu?

Jesli zdecydujesz sie na udziat w badaniu, mozesz potem zmieni¢
zdanie. Nic sie nie zmieni, kiedy nastepnym razem pojdziesz do
przychodni. Mozesz wycofa¢ sie z udziatu w badaniu INNODIA
w dowolnym momencie. Po prostu powiedz o tym mamie, tacie,

pielegniarce lub lekarzowi. Nie bedg sie na ciebie gniewac.
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Jesli w trakcie badania zachorujesz na cukrzyce typu 1, zaprosimy
Ciebie i Twoich rodzicow do udziatu w innej czesci tego badania,

dla os6b nowo zdiagnozowanych.

Czy moge porozmawiac¢ z kims o badaniu?

Tak, mozesz. Zawsze bardzo chetnie odpowiemy na wszelkie Twoje
pytania. Mozesz poprosic rodzicow, aby porozmawiali
z pielegniarkg lub lekarzem w szpitalu albo sam z nimi
porozmawia¢. Imie i nazwisko lekarza i pielegniarki znajdziesz

w okienku ponize;j.

Dziekujemy
Zza przeczytanie broszury

: Lekarz prowadzacy badanie:
: prof. dr hab. n. med. Przemystawa Jarosz-Chobot

: Adres:
: Klinika Diabetologii Dzieciecej
Wydziat Lekarski w Katowicach
Slaski Uniwersytet Medyczny w Katowicach
ul. Medykoéw 16
40-752 Katowice

i Pielegniarka:

: Urszula Bielec

: Lilianna Gremlowska

: Numer telefonu: 665 324 395
: e-mail: innodia@sum.edu.pl
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