NEWBORN SCREENING ONTARIO
DEPISTAGE NEONATAL ONTARIO

TESTUL DE SCREENING NEONATAL SI BEBELUSUL
DUMNEAVOASTRA :
Un inceput sandtos duce la o viatd mai sanatoasa

DEPISTAREA PRECOCE DUCE LA TRATAMENT TIMPURIU

In calitate de nou parinte sau de parinte in devenire, sinitatea bebelusului este importanti pentru dumneavoastra.
Cu toate ca majoritatea bebelusilor par sanatosi la nastere, ei riscé sd dezvolte probleme grave de sanatate daca
au o boala care nu este depistata si tratatd la timp. Pentru a-1 ajuta pe bebelusul dumneavoastra sa primeasca cel
mai bun Inceput in viatd, i se vor oferi, atat nou-nascutului dumneavoastra cat si tuturor nou-ndscutilor din
Ontario, testul de screening pentru bolile rare grave. Acest grup de boli afecteaza circa 225 dintre cei
aproximativ 143,000 de bebelusi nascuti in fiecare an in Ontario. Scopul screening-ului este descoperirea
timpurie pentru ca tratamentul sa inceapa devreme si pentru a putea dobandi o mai buna stare de sénatate.

Screeeningul neonatal nu este obligatoriu. Totusi acesta este considerat standardul de Ingrijire pentru fiecare
bebelus si este foarte recomandat. Aveti dreptul sa alegeti daca acceptati sau refuzati testul de screening neonatal
pentru bebelusul dumneavoastra. Poate doriti sa discutati despre aceasta decizie cu medicul dumneavoastra, cu
moasa sau cu un alt prestator de servicii medicale. Screeeningului neonatal este singura modalitate de depistare,
destul de devreme a bebelusilor cu astfel de boli, pentru a preveni probleme grave de sandtate si pe termen lung.

Un test mic, care produce mari beneficii

Pentru a efectua testul de screening, un mic specimen de sange este recoltat de la copilul dumneavoastra. De
obicei, este luat la 24-48 de ore de la nastere, prin inteparea calcaiului si plasarea sangelui pe un card special de
hartie. Ar trebui sa primiti o scrisoare de informare care include un numaér de referintd in partea de sus a acesteia.
Acest numar poate fi folosit ca referintd pentru specimenul bebelusului dumneavoastrd. Specimenul este apoi
trimis la Screening Neonatal Ontario (SNO) unde este testat pentru boli rare, precum:

Boli metabolice

Boli endocrine

Anemia cu celule 1n secera

Fibroza chistica (FC)

Imunodeficientd combinata severa (ICV)

Screeningul neonatal include, de asemenea, malformatia congenitala cardiacd complexa (MCCC). Un test rapid
si nedureros numit pulsoximetrie masoara nivelul de oxigen din sdngele bebelusului. Rezultatele sunt disponibile
imediat.

NSO, in colaborare cu Programul de Evaluare al Auzului la Sugari din Ontario, ofera un screening pentru
factorii de risc legati de pierderea auzului, folosind specimenul de screening neonatal. Aceste test suplimentar se
efectueaza cu consimtdmantul parintelui sau al tutorelui luat in momentul masurarii auzului.

Lista completd a bolilor este disponibild pe site-ul web al NSO: www.newbornscreening.on.ca
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Rezultatele screeningului: risc ridicat si risc scazut

Rezultatele screeningului vor arata daca bebelusul dumneavoastra prezinta un risc mai ridicat sau mai scézut de a
contracta aceste boli, dar nu sunt teste de tipul da sau nu (cunoscute si sub denumirea de teste de
“diagnosticare”). Daca bebelusul dumneavoastra dezvolta vreodata simptomele vreunei boli, medicul
bebelusului dumneavoastra ar trebui sa faca testul de diagnosticare corespunzator. Retineti de asemenea ca
screeningul neonatal nu analizeaza toate bolile grave de sanatate.

Un rezultat negativ inseamna ca posibilitatea ca bebelusul sa aibd una din aceste boli este foarte scizuta si nu
mai este necesar nici un test suplimentar. Peste 99% dintre copiii supusi screeningului vor avea un rezultat de
depistare negativ.

Un rezultat pozitiv inseamna ca posibilitatea ca bebelusul sa aiba una din aceste boli este mai ridicata si ca
necesita analize suplimentare. Aceasta nu inseamna neaparat ca bebelusul dumneavoastra are vreo boala. In acest
caz, medicii din cadrul Screening Neonatal Ontario (SNO) vor face trimitere bebelusului dumneavoastra la alti
specialisti pentru teste suplimentare. Veti fi contactat(d) de catre prestatorul dumneavoastra de servicii medicale
(PSM) sau de catre un specialist daca bebelusul are un rezultat pozitiv la screening. Daca prestatorul
dumneavoastra. de servicii medicale (PSM) este ingrijorat din cauza rezultatelor de depistare a bolii privind
cardiopatia congenitald grava (CCGQG), el va prescrie mai multe analize In momentul depistarii.

Este posibil ca sa vi se ceari sa aduceti din nou copilul pentru un nou specimen. Aceasta se va Intdmpla
daca:

e Primul specimen al bebelusului dumneavoastra a fost luat inainte ca el sa aiba 24 de ore de viata
e Nu s-a recoltat suficient sange
e Specimenul a fost de proasta calitate

Spitalul sau moasa dumneavoastra va vor contacta daca este necesara repetarea specimenului de sange. Este
important ca al doilea specimen s fie recoltat cat de curand posibil pentru ca bebelusul dumneavoastra sa
beneficieze pe deplin de screeningul neonatal. Faptul ca este nevoie de un al doilea specimen de sange nu
inseamna ca ceva este Tn neregula cu bebelusul dumneavoastra.

La unii bebelusi trebuie repetat testul pentru depistarea CCG deoarece a fost incomplet. Daca testul de depistare
al CCG al bebelusului dumneavoastra a fost incomplet, veti fi contactat de catre PSM-ul dumneavoastra sau de
catre spitalul care a efectuat acest test referitor la urmatorii pasi.

Rezultatele sunt trimise spitalului sau PSM-ului care a efectuat testul, prin posta sau electronic, prin intermediul
Sistemului de informatii de Laborator din Ontario (SILO). PSM-ul bebelusului dumneavoastra ar putea obtine,
de asemenea, rezultatele prin intermediul SILO. SNO nu elibereaza rezultatele direct parintilor sau tutorilor.

Oare testele de depistare ale acestor boli vor gasi si altceva?

Uneori testele de depistare vor arata ca un bebelus are o boala diferita de cele vizate. Daca se va gasi ceva de
acest gen, un specialist va discuta despre aceasta cu dumneavoastra. Testele de depistare a unor boli pot detecta,
de asemeni, daca bebelusul dumneavoastra este un purtator (cunoscut cu numele de trasaturd). Bebelusii care
sunt purtatori sunt sdndtosi si nu au nevoie de tratament medical special. Rezultatele de purtator sunt disponibile
la cerere. Informatii privind obtinerea rezultatelor de purtator ale bebelusului dumneavoastra se pot gasi pe siteul
Web al SNO-sau il puteti intreba pe prestatorul de servicii de sanatate al bebelusului dumneavoastra.

Protejarea informatiilor si confidentialitatii bebelusului dumneavoastra

Screening Neonatal Ontario (SNO) se angajeaza sa pastreze in conditii de siguranta si confidentialitate
specimenul de sange si informatiile bebelusului dumneavoastra conform regulilor stabilite de lege privind
colectarea si utilizarea acestora. Acestea pot fi folosite pentru a furniza servicii de sanatate, pentru asigurarea
calitatii si pentru cercetare. Informatiile personale de sanatate (IPS) sunt dezvéluite furnizorilor de de servicii de
sanatate implicati in screeningul neonatal si pentru a fi siguri ca bebelusul dumneavoastra primeste ingrijirea si
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reevaluarea necesara. IPS este de asemenea impartasita si cu SILO. Daca nu doriti ca aceste informatii sa fie
dezvéluite, va rugam sa-1 informati pe medicul dumneavoastra si/sau sa contactati SNO.

Dupa terminarea testului, specimenul de sange al bebelusului este stocat intr-o locatie sigura, ca parte a fisei
medicale a bebelusului dumneavoastra. Este pastrat timp de 19 ani si apoi distrus. Specimenele sunt stocate
astfel incat sa poata fi utilizate pentru a asigura calitatea testelor de screening neonatal. De acest lucru poate
beneficia bebelusul dumneavoastra si toti bebelusii din Ontario. O alta posibila utilizare a specimenului de sange
este testul de Screening Auditiv Extins din cadrul colaborérii cu Programul de Evaluare al Auzului la Sugari din
Ontario. Acest lucru se va face numai cu acordul dumneavoastra. Specimenul bebelusului dumneavoastra ar
putea fi necesar pe viitor medicului lui pentru a efectua teste suplimentare. Stocarea specimenului inseamna ca
va fi disponibil, in caz ca va fi necesar. Alte utilizari posibile pentru specimenele stocate includ testarea de cétre
alte laboratoare la cererea dumneavoastrd, dezvoltarea de teste SNO noi sau Tmbunatatite, utilizari pentru care
este emis un mandat legal sau o hotarare judecétoreasca iar cercetarile sunt aprobate de un consiliu de etica de
cercetare. In general, informatiile care pot conecta copilul dumneavoastri la specimenul de screening neonatal
pot fi dezvéluite numai daca dumneavoastra va dati acordul in scris sau 1n cazul in care acest lucru este cerut prin
lege.

Dacé preferati ca specimenul bebelusului dumneavoastra sa nu fie stocat, puteti cere SNO sa distrugd specimenul
sau sd vi-1 elibereze dumneavoastra. Pentru mai multe informatii, va rugdm sa contactati SNO.

Pentru mai multe informatii

Dacé aveti orice intrebari despre Screening Neonatal Ontario, va rugdm sa vorbiti cu furnizorul dumneavoastra
de servicii de sénatate sau sa contactati direct Screening Neonatal Ontario.

Site Web:
www.newbornscreening.on.ca

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

Email:
NSO@cheo.on.ca

Adresa postala

Screening Neonatal 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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