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Wczesne wykrywanie oraz
zapobieganie
podwyzszonemu ryzyku
cukrzycy typu 1

Informacje na temat badania dotyczacego
wczesnego  wykrywania w  badaniu
przesiewowym noworodkéw

Drodzy Rodzice,

W ramach programu badan przesie-
wowych noworodkdw, ktédrymi objete sg
wszystkie noworodki w Polsce, wykonywane
sg testy w kierunku 30 chordb wrodzonych
(zaburzen metabolicznych i hormonalnych).
Badania te pozwalajg na wczesne wykrycie
dzieci chorych i objecie ich szybka
diagnostyka oraz koniecznym leczeniem.

Obecnie mamy mozliwos$¢ zapropono-
wania dodatkowego, bezptatnego badania,
ktére ma na celu wczesne wykrycie u dzieci

podwyzszonego ryzyka cukrzycy typu 1.

Do tego badania, za Waszg pisemna
zgodg, zostanie wykorzystana resztka krwi
pobranej na bibute do badan
przesiewowych. Rodzice dzieci, u ktérych
zostanie wykryte podwyiszone ryzyko
zachorowania na cukrzyce typu 1, zostang
zaproszeni do Poradni Diabetologicznej
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego,
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego w
Warszawie przy ul. Zwirki i Wigury 63A
i szczegétowo  poinformowani  podczas
indywidualnej rozmowy, jak mozna zapobiec
komplikacjom i ewentualnemu wystgpieniu
tej choroby.

Dlaczego warto przebada¢ dziecko pod
katem wczesnego wykrywania cukrzycy
typu 1?

Cukrzyca typul to coraz czestsza
choroba autoimmunologiczna wsrdd dzieci
i mtodziezy. Powstaje w zwigzku
z niedoborem insuliny. Insulina ma za
zadanie transportowac cukier z krwi do
komérek ciata. W zwigzku z tym pacjenci
z cukrzycg typu 1 muszg przez cate zycie
mie¢ dostarczang insuline. Problemem
zwigzanym z cukrzyca typu 1 jest fakt, ze na
ogot jest ona wykrywana dopiero, gdy
pojawig sie powazine, a w niektdrych
wypadkach zagrazajace zyciu symptomy.
Jesli u dziecka, u ktorego wystepuje ryzyko
cukrzycy typu 1, zostanie to wczesnie wykryte,
mozna unikng¢ komplikacji iewentualnie
réwniez rozwoju tego typu cukrzycy.

Cukrzyca typul wystepuje przede
wszystkim wtedy, gdy sg obecne okreslone
geny ryzyka. Dzieci, ktére sg nosicielami
gendw ryzyka i chorujg na cukrzyce, na ogot
nie majg krewnych chorych na cukrzyce. To
oznacza, ze choroba moze dotknac¢ kazdego.
W naszym badaniu wczesnego wykrywania
zostanie sprawdzone, czy Panstwa dziecko
ma gen ryzyka wystgpienia cukrzycy typu 1.
Dla przyktadu: okoto 1% czyli 10 na 1000
dzieci w Polsce posiada gen zwigzany
z ryzykiem cukrzycy typu 1.

Co sie dzieje gdy test nic nie wykaze?
Wyniki badania niewskazujgce na
podwyzszone ryzyko wystgpienia choroby
nie beda przekazywane. Oznacza to dla
Rodzicéw, ze brak wiadomosci, to jest dobra
wiadomosé. Jesli w ciggu 6 tygodni od
pobrania krwi nie otrzymajg Panstwo
zwigzanej z tym badaniem informacji
z Poradni Diabetologicznej Uniwersytetu
Medycznego w Warszawie oznacza to, ze
nie wykryto u dziecka genu ryzyka
wystgpienia cukrzycy typu 1. Jesli mimo
tego bedziecie sie Panstwo niepokoié,
mozna poprosi¢ o wynik badania wysytajgc
mail na adres:
przesiew@przesiew.imid.med.pl

lub listownie na adres:

Zaktad Badan Przesiewowych i Diagnostyki
Metabolicznej

Instytut Matki i Dziecka,

Kasprzaka 17A, 01-211 Warszawa.
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Co sie dzieje gdy u dziecka zostanie
wykryty gen ryzyka?

Jedli u dziecka zostanie wykryty gen
zwigzany z ryzykiem cukrzycy typul,
wciggu 6 tygodni od pobrania krwi
skontaktuje sie z Paristwem lekarz pediatra z
Poradni Diabetologicznej. W takim wypadku
zostang Panstwo poproszeni o wziecie
udziatu w projekcie klinicznym profilaktyki
cukrzycy typu 1 (projekt SINT1A). Ma on na
celu ewentualne zapobiezenie rozwinieciu
sie cukrzycy typu 1 oraz ocene skutecznosci
profilaktyki

Rodzice dzieci, ktdrzy odmowig udziatu w
projekcie SINT1A maja mozliwos¢ wziecia
udziatu w kontynuacji badania pomiedzy 3
i 5 rokiem zycia dziecka. Badania te pozwolg
okredli¢ czy u dziecka nie rozwija sie
cukrzyca typu 1. Dzieki kontynuacji badania
mozna na wczesnym etapie dowiedzied sie,
czy cukrzyca typu 1 pojawita sie u dziecka.
Poniewaz im weczesniej choroba zostanie
wykryta, tym wczesniej mozna rozpoczgc
optymalne leczenie. Sposrod 100 dzieci
z genem ryzyka w Niemczech, u okoto 10 do
momentu _szostych urodzin rozwija sie
wczesne stadium cukrzycy typu 1.

Czym jest projekt SINT1A?

Przyczyng cukrzycy typu 1l jest
nieprawidtowa reakcja systemu immuno-
logicznego na komorki  znajdujgce sie
w trzustce, ktére  produkujg insuline

w organizmie.  System  immunologiczny
zaczyna niszczy¢ te komérki.

Projekt SINT1A ma na celu unikniecie
zniszczenia komorek produkujgcych insuline
u dzieci z podwyzszonym ryzykiem cukrzycy
typu 1. W ramach tego projektu chcemy
sprobowac nauczyé system immunologiczny,
aby nie reagowat w nieprawidtowy sposéb,
tzn. rozpoznajgc witasne komorki beta
trzustki jako obce. W tym celu bedzie
podawany dziecku specjalny probiotyk razem
z positkiem w celu ochrony przed dysbiozg.
Konieczne jest rozpoczecie terapii przed
uptywem 6 tygodni zycia.

Podczas indywidualnej rozmowy zosta-
niecie Panstwo szczegétowo poinformowani
o mozliwosci udziatu w projekcie SINT1A
oraz poproszeni o podpisanie osobnej zgody
na udziat w czesci klinicznej programu.

Zgoda na udziat w badaniu

Jesli chcecie Panstwo, aby Panstwa dziecko
wzieto udziat w badaniu dotyczagcym
wczesnego rozpoznawania cukrzycy typu 1,
konieczna jest Wasza pisemna zgoda.
Prosimy o wziecie pod uwage, ze w kazdym
momencie mozliwe jest zakonczenie udziatu
dziecka w badaniu bez podawania przyczyn.
w przypadku podjecia decyzji
o zakonczeniu udziatu dziecka w badaniu,
powinniscie Panstwo poinformowaé mailem
lub listownie ZBPiDM Instytutu Matki i
Dziecka (j.w.), a po pierwszej wizycie
Poradnie Diabetologiczng WUM.

W jaki sposéb beda chronione Panstwa
dane osobowe i wyniki badani?

Dostep do danych osobowych Panistwa
dziecka bedg mieli tylko pracownicy Zaktadu
Badan  Przesiewowych i  Diagnostyki
Metabolicznej Instytutu Matki i Dziecka
w trakcie rejestracji probki krwi. Panstwa
dane zostang zanonimizowane — oznacza to,
ze pracownicy Instytutu przypiszg kazdemu
dziecku oraz kazdej prébce krwi unikalny
kod. Odkodowanie nastgpi tylko w przy-
padku wykrycia podwyzszonego ryzyka
wystgpienia cukrzycy typul, w celu
wezwania na dalsze badanie w Poradni
Diabetologicznej Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego w Warszawie. Wyniki badan
Panstwa dziecka oraz wszystkie dalsze dane,
ktore zostang zebrane w ramach badania
bedg zabezpieczone elektronicznie i wyko-
rzystywane wytgcznie w celach naukowych
i statystycznych. Informacja o ochronie
danych osobowych (RODO) znajduje sie na
formularzu zgody na badanie.
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