
در مورد يک پژوهش بالينی فاز 3 در ميوپاتی 
GNE، همچنين موسوم به ميوپاتی جسم 

hereditary) اينکلوزيونی ارثی
 (HIBM ,myopathy body inclusion

بيشتر بدانيد

مطالعات بالينی:

محرمانه هستند. شرکت در يک پژوهش بالينی محرمانه است. نام شرکتکنندگان و ساير 
اطلاعات شناساييکننده آنها در دادههای گزارشدهی به اشتراک گذاشته نخواهد شد.

شامل هيچ هزينهای نيست. هزينههای معقول نقدی سفر، از جمله سفر به محل پژوهش 
و برگشت، 1-2 شب اقامت در هتل برای هر مراجعه و وعدههای غذايی برای شرکتکننده و 
فرد همراه پرداخت ميشود. شرکتکنندگان همچنين مراقبتهای پزشکی مربوط به پژوهش را 

بدون هيچ هزينهای دريافت ميکنند.

برای جامعه مهم هستند. شرکت در مطالعات بالينی به تحقيق کمک کرده و 
ميتواند به ساير افراد مبتلا به ميوپاتی GNE بهره برساند. با اين حال، ممکن 
است هيچ فايده مشخصی برای بيمارانی که در آن شرکت ميکنند نداشته باشد.

ممکن است با خطر همراه باشد. هر پژوهش بالينی ميتواند با خطراتی مانند 
خطر عوارض جانبی درمان مورد پژوهش همراه باشد. لطفاً در مورد خطرات 

مشخص مربوط به اين پژوهش، با پزشک پژوهش خود صحبت کنيد.

برای کسب اطلاعات بيشتر، به 
www.clinicaltrials.gov مراجعه کنيد

 (با استفاده از NCT02377921 جستجو نماييد)
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درباره آزمايش ژنتيک جهت ميوپاتی GNE با پزشک خود صحبت کنيد:

بدون  را   GNE تی  ميوپا برای  ژنتيکی  آزمايش  يک  انجام  دستور  ميتوانند  پزشکان 
مطب  کارکنان  و  پزشکان  بدهند.  مشکوک  علائم  دارای  افراد  برای  هزينهای  هيچ 

 GNEM@engagehealth.com با  بيشتر  اطلاعات  کسب  برای  ميتوانند 
بگيرند. تماس 
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برای کسب اطلاعات بيشتر، به
 www.clinicaltrials.gov مراجعه کنيد 

(با استفاده از NCT02377921 جستجو نماييد)

ايالات متحده �
کانادا �
انگلستان �
فرانسه  �
بلغارستان  �
ايتاليا �
اسرائيل �

اين پژوهش فاز 3 اطلاعات مربوط به ايمنی و اثربخشی انتشار گسترده (ER) اسيد  �
اسنيوراميک (اسيد سياليک) در افراد مبتلا به ميوپاتی GNE را جمعآوری کند.

انتشار گسترده اسيد اسنيوراميک يک داروی تحقيقاتی است.  �

پس از مراجعه اوليه خود به محل پژوهش، شرکت در اين پژوهش به يک مراجعه يک تا دو  �
روزه به محل پژوهش در هر دو ماه يک بار در طول مدت زمان 48 هفتهای پژوهش و در 

مجموع هشت بار مراجعه نياز دارد.

اين پژوهش توسط دارونما کنترل ميشود، که به اين معنی است که نيمی از بيماران ثبتنام  �
کرده انتشار گسترده اسيد اسنيوراميک و نيمی ديگر يک دارونما (قرص شکر) را دريافت 

خواهند کرد. 

پس از پژوهش، ممکن است همه شرکتکنندگان فرصت شرکت در يک پژوهش جانبی را  �
داشته باشند که در آن انتشار گسترده اسيد اسنيوراميک را دريافت ميکنند.

هزينههای معقول سفر به مراکز پژوهش بالينی در فاصله قابل قبول پوشش داده خواهد شد. �

بايد در مورد پژوهش انتشار گسترده اسيد اسنيوراميک فاز 3 از چه مواردی  اگاه باشم

يک پژوهش بالينی فاز 3 در افراد مبتلا به ميوپاتی GNE، همچنين موسوم به ميوپاتی جسم 
اينکلوزيونی ارثی (HIBM) يا ميوپاتی نوناکا در دست انجام است. شرکت در اين پژوهش برای 
افراد 18-55 سالهای در نظر گرفته شده که ميتوانند حدود 200 متر يا بيشتر (حدود 200 يارد، 
طول 2 زمين فوتبال) را در شش دقيقه بدون استفاده از عصا، واکر، يا ساير دستگاههای کمکی 

بپيمايند. آرتروز قوزک پا در نظر گرفته ميشود.

معيارهای ديگری نيز برای مشارکت الزامی است و همه افراد الزامات اين پژوهش را برآورده 
نميکنند. بيمارانی که از اسيد سياليک، ManNac، مخمر سنت جان (يا هر چيز ديگری که باعث 
ايجاد اسيد سياليک در بدن ميشود) استفاده ميکنند  درخواست می شود که به مدت 60 روز قبل از 

بازديد غربالگری، داروهای خود را قطع نمايند.

برای کسب اطلاعات بيشتر در مورد اين پژوهش
جهانی فاز 3 با پزشک خود صحبت کنيد 

پژوهش بالينی فاز 3


