Zapraszamy do udziatu w niekomercyjnym badaniu klinicznym pacjentow
z zespotem Marfana i innymi uwarunkowanymi genetycznie chorobami
aorty piersiowej

Badanie ma na celu ocene skutecznosci walsartanu w zwalnianiu tempa poszerzania sie
aorty, dedykowane jest dzieciom i mtodym dorostym z rozpoznaniem lub podejrzeniem zespotu
Marfana lub innej uwarunkowanej genetycznie choroby aorty piersiowej (m.in. z.Loeysa-Dietza,
z. Ehlersa-Danlosa, z.dwuptatkowej zastawki aortalnej) ze stwierdzonym poszerzeniem opuszki
aorty lub czesci dystalnej aorty wstepujace;j.

Kazdy pacjent wigczony do badania bedzie szczegétowo oceniony przez multidyscyplinarny
zespot sktadajacy sie z okulisty, ortopedy, kardiologa i genetyka. Dodatkowo, u kazdego pacjenta
bedzie przeprowadzona szczegotowa diagnostyka genetyczna metoda sekwencjonowania nowej
generacji (ang. Next Generation Sequencing, NGS), obejmujgca panel 72 genéw zwigzanych
z chorobami aorty piersiowej, a takze obrazowanie naczyn catego ciata (gtowy, szyi, klatki
piersiowej, jamy brzusznej, miednicy) za pomoca tomografii komputerowe;j.
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Badanie przeznaczone jest dla:

MARFAN POLSKA

1. Dzieci i mtodych dorostych (od 1 do 46 r.2.).

2. Z poszerzeniem opuszki aorty lub czesci dystalnej aorty wstepujace].

3. Z cechami uwarunkowanej genetycznie choroby tkanki tagcznej (m.in. wysoki wzrost,
wiotko$¢ wiezadtowo-stawowa, dtugie palce, dtugie koriczyny, deformacja kl.piersiowej,
skolioza, kréotkowzrocznosc, samoistne odmy optucnowe, przepukliny, obcigzony tetniakami
aorty wywiad rodzinny) albo z brakiem znanej przyczyny poszerzenia aorty.

Zapraszamy do kontaktu lekarzy oraz pacjentow:
Lidia Wozniak-Mielczarek — gtéwny badacz

tel. 502-544-330, e-mail: lidiawozniak@yahoo.com
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