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BADANIE PRZESIEWOWE NOWORODKOW DLA
ZDROWIA TWOJEGO DZIECKA:
Zdrowy wstep do zdrowszego zycia

WCZESNE WYKRYCIE ZAPEWNI WCZESNE LECZENIE

W oczekiwaniu na narodziny dziecka i zaraz po urodzeniu rodzice troszcza si¢ o zdrowie swojego noworodka.
Chociaz natychmiast po urodzeniu dzieci w wigkszosci wydaja si¢ zdrowe, moga im grozi¢ powazne problemy
zdrowotne w przypadku niewykrytej choroby i niepodjecia wezesnego leczenia. Aby zapewni¢ Twojemu
dziecku jak najlepszy start zyciowy, noworodek — i kazdy inny noworodek w Ontario — bedzie mogl zostaé
zbadany na okoliczno$¢ rzadkich powaznych chorob. Te choroby jako grupa dotycza 225 przypadkow sposrod
okoto 143 000 dzieci, ktore co roku przychodza na §wiat w Ontario. Celem badan przesiewowych jest wczesne
wykrycie — aby moc wezesnie rozpoczac leczenie i zapewnic lepszy stan zdrowia.

Badanie przesiewowe noworodkow nie jest obowigzkowe. Miesci si¢ ono jednak w standardach opieki nad
kazdym dzieckiem i jest zdecydowanie zalecane. Masz prawo zgodzi¢ si¢ lub odmowi¢ zgody na badanie
przesiewowe Twojego dziecka. Warto omowic¢ t¢ decyzje z lekarzem, potozng lub innym pracownikiem
medycznym. Badanie przesiewowe noworodkow to jedyny sposob, aby zidentyfikowaé chore niemowleta na
tyle wczesnie, aby zapobiec powaznym, dtugotrwatym problemom zdrowotnym.

Niewielkie badanie zapewnia ogromng korzys¢

Do wykonania badania przesiewowego pobiera si¢ od dziecka niewielka probke krwi. Zwykle zostaje ona
pobrana w 24-48 godzin po urodzeniu, poprzez naktucie pigty dziecka i naniesienie krwi na specjalny kartonik.
Rodzice powinni otrzymac pismo informacyjne z umieszczonym u gory numerem referencyjnym. Ten numer
stanowi odnos$nik do probki pobranej od Twojego dziecka. Probka zostaje nastepnie przestana do programu
badan przesiewowych noworodkow (Newborn Screening Ontario, NSO) i przebadana pod katem rzadkich
chordb, do ktorych naleza:

Choroby metaboliczne

Choroby endokrynologiczne

Anemia sierpowata

Mukowiscydoza

Ciezkie ztozone niedobory odpornosci (zespdt SCID)

Badanie przesiewowe noworodkow obejmuje rowniez krytyczne wady wrodzone serca. Szybki i bezbolesny test
zwany pulsoksymetrig zapewnia pomiar poziomu tlenu w krwi dziecka Wyniki otrzymuje si¢ natychmiast.

Program NSO, we wspotpracy z programem stuchu niemowlat Ontario (Ontario Infant Hearing Program),
oferuje badania przesiewowe pod katem czynnikow ryzyka zwigzanych z utratg stuchu, z wykorzystaniem
probki krwi noworodka. Ten dodatkowy test wykonuje si¢ za zgoda rodzicoOw lub opiekunow dziecka, uzyskang
w czasie badania przesiewowego stuchu.

Pelng listg¢ chor6b mozna znalez¢ na stronie internetowej NSO: www.newbornscreening.on.ca
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Wyniki badan przesiewowych: wysokie i niskie ryzyko

Wyniki badania wykazg, czy dziecko jest w grupie wysokiego, czy niskiego ryzyka pod wzgledem zachorowania
na wymienione choroby, lecz nie jest to badanie typu tak lub nie (zwane rowniez badaniem ,,diagnostycznym”).
Jesli u dziecka kiedykolwiek wystapig objawy choroby, Twoj lekarz powinien wykonaé¢ odpowiednie badania
diagnostyczne. Warto pamigtac, ze badanie przesiewowe noworodkow nie jest w stanie wykry¢ wszystkich
powaznych schorzen.

Wynik negatywny badania przesiewowego oznacza, ze prawdopodobienstwo ktorej$ z tych chorob jest bardzo
niskie i Twoje dziecko nie potrzebuje dalszych badan. Ujemny wynik uzyskuje si¢ w przypadku ponad 99%
badanych niemowlat.

Wynik pozytywny badania przesiewowego oznacza, ze ryzyko wystapienia jednej z tych chorob jest
podwyzszone i Twoje dziecko wymaga dalszych badan. Nie oznacza to jeszcze, ze dziecko jest chore. W takim
przypadku lekarze z programu badan przesiewowych Newborn Screening Ontario (NSO) skierujg dziecko do
specjalistow na dalsze kontrole. Jesli wynik badania przesiewowego Twojego dziecka jest pozytywny,
skontaktuje si¢ z Tobg opiekun medyczny lub specjalista. Jesli opiekun medyczny dziecka stwierdzi niepokojace
wyniki badania przesiewowego pod katem krytycznych wad wrodzonych serca, dalsze badania zostang zlecone
natychmiast.

By¢ moze trzeba bedzie jeszcze raz przyj$¢ z dzieckiem, aby powtérzy¢ badanie przesiewowe. Dojdzie do
tego w przypadku, gdy:

e Pobrano pierwsza probke przed ukonczeniem 24 godzin zycia
e Pobrano zbyt mato krwi
e Probka byta stabej jakosci

Jesli bedzie potrzebna nowa probka, skontaktuje si¢ z Tobg szpital lub potozna. Jest bardzo wazne, aby nowa
probka zostata pobrana jak najszybciej, bo tylko wtedy dziecko w pelni skorzysta z badan przesiewowych.
Koniecznos¢ ponownego pobrania probki nie oznacza, ze z Twoim dzieckiem jest co§ nie w porzadku.

Niektore dzieci wymagaja powtorzenia badania przesiewowego pod katem krytycznych wad wrodzonych serca,
gdyz pierwsze bylo niekompletne. Jesli badanie Twojego dziecka okazato si¢ nickompletne, w sprawie dalszych
dziataf skontaktuje si¢ z Toba opiekun medyczny lub szpital, w ktérym wykonano badanie.

Wyniki zostaja wystane do szpitala lub opiekuna medycznego, ktory wykonal badanie, poczta lub elektronicznie,
za posrednictwem laboratoryjnego systemu informacji Ontario (Ontario Laboratories Information System,
OLIS). Rowniez opiekun medyczny Twojego dziecka bedzie mogt otrzymaé wyniki z systemu OLIS. Program
badan przesiewowych NSO nie ujawnia wynikow bezposrednio rodzicom lub opiekunom.

Czy badanie przesiewowe pod katem tych chorob wykryje co$ innego?

Czasami badanie wykaze, ze dziecko cierpi na inne schorzenie niz choroby objete badaniem. Jesli do tego
dojdzie, omowi to z Toba specjalista. Badanie przesiewowe pod katem niektorych chorob moze wykazaé, ze
Twoje dziecko jest nosicielem (zwanym tez cecha). Dzieci bedgce nosicielami sg zdrowe i nie potrzebuja
specjalnego leczenia. Wyniki dla nosicieli sa dostgpne na zgdanie. Informacje o tym, jak uzyska¢ wyniki dziecka
na okolicznos$¢ nosicielstwa podano na stronie internetowej programu NSO — lub mozna o nie poprosi¢ opiekuna
medycznego dziecka.

Ochrona prywatnosci i poufnosci Twojego dziecka

Program badan przesiewowych noworodkéw Ontario (Newborn Screening Ontario, NSO) z zasady chroni
probke krwi Twojego dziecka i jego dane, z zachowaniem poufnosci, zgodnie z zasadami prawa w zakresie
gromadzenia i wykorzystania informacji. Mogg one by¢ uzyte do zapewnienia opieki medycznej, zapewnienia
jakosci 1 badan. Dane osobowe medyczne sg wzajemnie udost¢pniane mi¢dzy opiekunami medycznymi
zajmujacymi si¢ badaniami przesiewowymi i diagnozowaniem noworodkow, aby zapewni¢ Twojemu dziecku
potrzebng opieke i badania kontrolne.
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Dane osobowe medyczne sg wprowadzane rowniez do systemu laboratoryjnego Ontario Laboratories System
(OLIS). Jesli nie zyczysz sobie udostgpniania tych informacji, zglo$ to swojemu opiekunowi medycznemu i/lub
skontaktuj si¢ z programem NSO.

Po zakonczeniu badania probka pobrana od Twojego dziecka bedzie przechowywana w zabezpieczonej
placowce jako cze$¢ danych medycznych Twojego dziecka. Jest ona przechowywana przez 19 lat, po czym
zostaje zniszczona. Celem przechowywania probki jest wykorzystanie jej do zapewnienia jakosci badan
przesiewowych noworodkow. Jest to z korzyscia dla Twojego dziecka i wszystkich dzieci w Ontario. Innym
mozliwym zastosowaniem probki jest badanie we wspolpracy z programem stuchu niemowlat Ontario w ramach
rozszerzonych badan przesiewowych stuchu. Odbywa si¢ to za Twoja zgoda. Probka pobrana od Twojego
dziecka moze by¢ w przysztosci potrzebna lekarzowi do wykonania dodatkowych testow. Przechowywanie
probki zapewnia jej dostepno$¢ w razie potrzeby. Inne mozliwe zastosowania przechowywanych probek
obejmujg badanie przez inne laboratoria na Twoje Zyczenie, opracowanie nowych, ulepszonych testow NSO,
zastosowania wymagane nakazem lub wyrokiem sagdowym oraz badania zatwierdzone przez komisj¢ etyki badan
naukowych. Ogolnie rzecz biorgc, informacje, ktore moga skojarzy¢ Twoje dziecko z probka noworodkowa
mozna udostgpnic¢ tylko na podstawie Twojej pisemnej zgody lub jesli jest to wymagane prawem.

Jesli cheesz, aby probka pobrana od Twojego dziecka nie zostata przechowana, mozesz poleci¢ programowi
NSO zniszczenie probki lub wydanie jej Tobie. Wiecej informacji mozna uzyska¢ bezposrednio od programu
NSO.

Dodatkowe informacje

Wszelkie pytania dotyczace badan przesiewowych noworodkow w Ontario nalezy kierowa¢ do swojego
opiekuna medycznego lub kontaktujac si¢ bezposrednio z programem badan Newborn Screening Ontario.

Strona internetowa:
www.newbornscreening.on.ca

Telefon:
Bezptatny: 1-877-NBS-8330 (1-877-627-8330)
8:00 - 16:00

E-mail:
NSO@cheo.on.ca

Adres dla korespondencji:

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

Ottawa, Ontario K1H 8M8

YouTube:
Y outube.com/user/NBSOntario

Twitter:
@NBS_Ontario
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