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SKRINING ZA NOVORODENCAD I VASA BEBA:
Zdrav pocetak vodi zdravijem Zivotu

RANO OTKRIVANJE VODI PRAVOVREMENOM LECENJU

Kao novopeceni roditelj ili onaj koji o¢ekuje prinovu, zdravlje vase bebe vam puno znaci. lako veéina beba
izgleda zdravo pri rodenju, rizik od ozbiljnih zdravstvenih problema ipak postoji ukoliko beba ima neko
oboljenje koje se ne otkrije i ne leci na vreme. Da biste pomogli svojoj bebi da pocne zivot na najbolji moguci
nacin, vasem novorodencetu — kao i svakom drugom novorodencetu u Ontariju — bi¢e ponuden skrining za retka,
teska oboljenja. Ova oboljenja pogadaju oko 225 od otprilike 143,000 beba rodenih svake godine u Ontariju. Cilj
skrininga je rano otkrivanje oboljenja — da bi se na vreme pocelo sa leCenjem i postiglo bolje zdravlje.

Skrining novorodencadi nije obavezan. On se smatra standardnom zastitom za svaku bebu i preporucuje se. Vase
je pravo da prihvatite ili odbijete skrining novorodenceta. Mozete da se posavetujete sa svojim lekarom, babicom
ili nekim drugim zdravstvenim radnikom. Skrining novorodencadi je jedini nacin da se bebe sa retkim, tek§im
oboljenjima identifikuju dovoljno rano da bi se sprecili ozbiljni, dugoro¢ni zdravstveni problemi.

Mali test sa velikim prednostima

Da bi se skrining test uradio, potreban je mali uzorak krvi. On se obi¢no uzima u roku od 24 do 48 sati nakon
rodenja, ubodom igle u petu i stavljanjem krvi na posebnu papirnu karticu. Trebalo bi da dobijete pismo sa
informacijama koje sadrzi broj predmeta u zaglavlju. Taj broj je vezan za uzorak krvi vaSe bebe. Uzorak se Salje
u Njuborn skrining Ontario (NSO) i koristi za testove za retka oboljenja medu kojima su:

Oboljenja metabolizma

Endokrina oboljenja

Anemija srpastih ¢celija

Cisti¢na fibroza

Teska kombinovana imunodeficijencija

Skrining za novorodencad ukljucuje i Teske urodene src¢ane mane. To je brz i bezbolan test koji se zove pulsna
oksimetrija i koji meri nivo kiseonika u krvi beba. Rezultati se dobijaju odmah.

NSO, u saradnji sa Ontarijskim programom za sluh novorodene dece nudi skrining za faktore rizika vezane za
gubitak sluha koriS¢enjem uzorka za skrining novorodencadi. Ova dodatna analiza se radi uz pristanak roditelja
ili staratelja za vreme skrininga za sluh.

Lista svih oboljenja se moze dobiti na internet stranici NSO-a: www.newbornscreening.on.ca

Rezultati skrininga: visoki i niski rizici

Rezultati skrininga ¢e da pokazu da li vasa beba ima visok ili nizak rizik od oboljenja. Ovi testovi ne daju
direktan da ili ne odgovor (nisu ,,dijagnosticki“ testovi). Ako vasa beba ikada ispolji simptome nekog oboljenja,
vas lekar bi trebalo da uradi odgovarajuce dijagnosticke testove. Molimo vas da imate u vidu da se skrining
testovi za novorodencad ne vr$e za sve ozbiljne medicinske probleme.
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Negativan rezultat skrininga znaci da je verovatnoc¢a da vasa beba ima jedno od oboljenja veoma niska i da
nije potrebno raditi dodatne analize. Vise od 99% beba koje su prosle skrining imace negativan rezultat.

Pozitivan resultat skrininga znaci da vasa beba ima vecu verovatnocu da ima jedno od oboljenja i da je
potrebno uraditi dodatne testove. To ne mora da znaci da vasa beba ima neko oboljenje. U ovom slucaju, lekari
iz Njuborn skrining Ontario (NSO) daju uput za specijalistu radi dodatnih analiza. Va§ zdravstveni radnik ili
specijalista ¢e vas kontaktirati ukoliko je rezultat skrininga pozitivan. Ako vas$ zdravstveni radnik misli da je
rezultat skrininga za TeSke urodene srCane mane zabrinjavajuci, zakazac¢e dodatne preglede.

Od vas se moZe zatraZiti da ponovo donesete bebu radi ponovnog uzimanja uzorka krvi za skrining. To ¢e
se desiti u ovim slu¢ajevima:

e Prvi uzorak je uzet pre nego Sto je vaSa beba napunila 24 sata starosti
e Nije izvadeno dovoljno krvi
e Uzorak je loSeg kvaliteta

Vasa bolnica ili babica ¢e vas kontaktirati ukoliko je novi uzorak otreban. Veoma je vazno da se novi uzorak
uzme §to pre da bi vasa beba imala svu korist od skrininga za novorodencad. Potreba za novim uzorkom ne znaci
da nesto nije u redu sa vaSom bebom.

Nekim bebama treba ponoviti test za Teske urodene sréane mane, jer je prvi test bio nepotpun. Ako je test za
Teske urodene sréane mane bio nepotpun, za dalje korake ¢e vas kontaktirati vas zdravstveni radnik ili bolnica
koja je obavila skrining.

Rezultati se Salju bolnici ili zdravstvenom radniku koji je obavio test, poStom ili elektronski preko
Informacionog sistema laboratorija Ontarija. Zdravstveni radnik vaSe bebe takode moze da dobije rezultate preko
ovog sistema. NSO ne daje rezultate direktno roditeljima ili starateljima.

Da li ée skrining za ova oboljenja otkriti joS nesto?

Ponekad ¢e skrining da pokaze da beba ima neko oboljenje nevezano za ona za koja su testovi radeni. Ako se
tako nesto otkrije, o tome Ce specijalista da porazgovara sa vama. Skrining za neka oboljenja moze isto tako da
otkrije da li je vasa beba nosilac (izraz poznat i kao nosilac gena) nekog oboljenja. Bebe koje su nosioci su
zdrave i ne treba im nikakav poseban medicinski tretman. Rezultate o nosiocima mozete dobiti na zahtev.
Informacije o tome kako da dobijete rezultate o tome da li je vaSa beba nosilac se nalaze na internet stranici
NSO-a —ili ih zatraZite od vaSeg zdravstvenog radnika.

Zastita privatnosti i poverljivih podataka vaSe bebe

Njuborn skrining Ontario (NSO) se obavezuje na bezbedno i poverljivo cuvanje uzoraka krvi i podataka o vasoj
bebi, pridrzavajuci se zakonskih regulacija o njihovom prikupljanju i upotrebi. Podaci se mogu koristiti za
pruzanje zdravstvene zastite, garanciju kvaliteta i istrazivanje. Li¢ni zdravstveni podaci (LZP) se dostavljaju
zdravstvenim radnicima koji su ukljuceni u skrining za novorodencad i dijagnosticiranje da bi se vasoj bebi
pruzila potrebna nega i kontrolni pregledi, ukoliko budu potrebni. LZP se takode dostavljaju Informacionom
sistemu laboratorija Ontarija. Ukoliko ne Zelite da se LPZ podaci dele, molimo vas da o tome obavestite svog
zdravstvenog radnika ili da kontaktirate NSO.

Nakon zavrsenih analiza, uzorak krvi vase bebe se ¢uva u sigurnoj zgradi kao deo zdravstvene evidencije vase
bebe. Cuva se 19 godina nakon &ega se unistava. Uzorci se Euvaju da bi se koristili za osiguranje kvaliteta
skrining testova za novorodencad. To moze da bude od koristi i vaSoj bebi i drugim bebama u Ontariju. Uzorak
moze da se koristi i kao deo saradnje programa ProSireni skrining sluha sa Ontarijskim programom za sluh
novorodene dece. To se radi iskljucivo uz vas pristanak. Moze da se dogodi da uzorak vaSe bebe bude potreban
njenom doktoru u buduénosti radi dodatnih testova. Cuvanje uzorka znaci da se on moze dobiti u slu¢aju
potrebe. Sacuvani uzorci mogu da se na vas zahtev koriste i u druge svrhe i da se daju drugim laboratorijama na
koris¢enje u svrhu analiza, za razvoj novih ili unapredenih NSO testova, u svrhe za koje je izdat zakonski ili
sudski nalog i za istrazivanja koja odobrava eticka komisija za istrazivanje. Uglavnom, podaci vezani za vasu
bebu i njen uzorak skrininga za novorodencad mogu da se koriste samo uz vasu pismenu dozvolu, ili u slu¢aju da
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se to zakonom trazi. Ukoliko biste viSe voleli da se uzorak vase bebe ne cuva, mozete traziti od NSO-a da ga
unisti ili da vam ga preda. Za dodatne informacije kontaktirajte NSO.

Za dodatne informacije

Ako imate bilo kakva pitanja vezana za skrining za novorodencad u Ontariju, razgovarajte sa svojim
zdravstvenim radnikom ili kontaktirajte Njuborn skrining Ontario direktno.

Internet stranica
www.newbornscreening.on.ca

Telefon

Besplatni poziv: 1-8§77-NBS-8330
(1-877-627-8330)

8:00 AM - 4:00 PM

Elektronska poStanska adresa
NSO@cheo.on.ca

Postanska adresa

Newborn Screening Ontario
Children’s Hospital of Eastern Ontario
415 Smyth Road

Ottawa, Ontario K1H 8M8

Jutjub
Youtube.com/user/NBSOntario

Tviter
@NBS_Ontario
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