Newborn Blood Spot Screening for Your Baby - Slovak

Novorovenecké
skriningové vysetrenie krvi
pre Vase diet’atko

V prvom tyZdni po narodeni dostanete ponuku na skriningové
testovanie krvi Vasho novorodeniatka.

Prec¢o by malo byt’ moje babatko vySetrené?

Skriningovym vySetrenim krvi novorodencov je mozné u babéatiek
zistit' zriedkavé, ale vazne ochorenia.

Vacsina vySetrenych babatiek nebude mat Ziadne ochorenia, no
pre nizky pocet tych, ktoré ich maju, su prinosy skriningu
obrovské. VEasna lieCba dokaze zlepsit ich zdravotny stav

a zabranit vaznemu hendikepu alebo dokonca aj smrti.




Co sa u novorodencov vysetruje?

Vsetkym detom v Severnom irsku sa poskytuje
skrining fenylketonurie, vrodenej hypotyredzy,
cystickej fibr6zy a MCADD (deficit acyl-CoA
dehydrogenéazy mastnych kyselin so stredne dlhym
retazcom).

Fenylketonuria

Priblizne 1 zo 6 000 deti narodenych v Severnom irsku ma
fenylketondriu (FKU). Deti s touto dediénou poruchou nie st schopné
spracovat latku nazyvanu fenylalanin, ktora sa nachadza v potrave. Ak
nie su tieto deti lieCené, vyvinie sa u nich vazny, nezvratny mentalny
hendikep.

Z&merom skriningu je to, aby deti s touto poruchou bolo mozné véas lie€it
Specialnou diétou, ktora zabrani tazkému hendikepu a tymto detom umozni
viest normalny zivot.

Ak deti nie su vySetrené, no neskér sa zisti, Ze maju FKU, méze byt prili§
neskoro na Specialnu diétu, ktorou by bolo mozné dosiahnut skuto¢ny
rozdiel.

Vrodena hypotyredza

Priblizne 1 z 3 000 deti narodenych v Severnom irsku méa kongenitalnu
hypotyredzu (KH). Deti s KH nemaju dost’ tyroidnych horménov. Bez tohto
hormonu sa rast deti nevyvija spravne a mdze sa u nich vyvinut tazky,
trvaly fyzicky i mentalny hendikep.

Zamerom skriningu je to, aby deti s KH bolo mozné v¢as lie€it tabletami
tyroxinu, €im sa predide vaZnemu hendikepu a umozZni sa hormalny vyvin

dietata.

Ak deti nie su vySetrené, no neskér sa zisti, ze maju KH, méze byt prilis



neskoro na to, aby sa zabranilo neskorSiemu vaznemu hendikepu.
Cysticka fibroza

Priblizne 1 z 2 500 deti narodenych v Severnom irsku ma cystick fibrozu
(CF). Tato dedic¢na porucha mdze ovplyvnit travenie a pluca. Deti s CF
tazko priberaju a ¢asto mavaju infekcie dychacich ciest.

Zamerom skriningu je to, aby deti s CF bolo mozné v¢as lie€it vysoko
energetickou diétou, liekmi a fyzioterapiou. Aj ked

dieta s CF mdze velmi ochoriet, véasna lieCba ma detom poméct
prezit dlhSi a zdravsi zivot.

Ak deti nie su vySetrené na CF a maju tuto poruchu, je mozné ich
neskor vySetrit, no pred jej zistenim mézu rodicia prezit’ €as plny
Uzkosti.

Skrining na cysticku fibrozu (CF) zahffa testovanie niektorych deti na
najcastejSie zmeny génov, ktoré spdsobuju CF. To znamena, Ze
skriningom je mozné zistit, u ktorych deti je pravdepodobné, Ze su
genetickymi nositelmi cystickej fibrozy. Tieto deti potrebuju dalSie
vySetrenie na zistenie, €i su zdravym nositelom alebo &i maju CF.



MCADD (deficit acyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin so stredne
dlhym ret'azcom)

Priblizne 1 z 10 000 deti narodenych v Severnom irsku ma MCADD. Deti
s touto dedi¢nou poruchou maju problémy so Stiepenim tukov pre
vytvorenie energie pre telo. MézZe to viest k vdznej chorobe, dokonca az
k smrti.

Zamerom skriningu je to, aby bola vaésina deti s MCADD odhalena véas,
¢o umozni venovat mimoriadnu pozornost ich diéte vratane kontroly ich
pravidelného stravovania. Touto starostlivostou je mozné predist
vaznemu ochoreniu a umoznit detom s MCADD vyvijat sa normaine.

VysSetrenie deti na MCADD je dblezité preto, aby sa u deti s touto
poruchou tento stav zistil eSte predtym, ako nahle a vazne ochoreju.

Odhali vysetrenie krvi v Severnom irsku este nie¢o iné?

VysSetrenim krvi je mozné identifikovat mnozstvo zriedkavych
metabolickych chordb, ako napr. homocystindria a tyrozinémia.



Ako odoberie porodna asistentka kvapky krvi?
Asi 5 dni po narodeni dietatka poérodna asistentka urobi pomocou

Specialneho pristroja vpich do paticky vasho dietatka
a odoberie niekolko kvapiek krvi na papierik.

Vpich do paticky mbéze byt nepohodiny a vase dietatko mozno bude plakat.
Ako mbzete pombct'?
e Uistite sa, Ze je vaSe dietatko v teple a pohodli
e Pripravte sa, aby ste ho mohli nakimit a/alebo pritulit’ si ho
Je niekedy potrebné opakované odobratie vzorky krvi?
ObCas sa stane, Ze poérodna asistentka alebo opatrovatel/ka Vas
skontaktuji a poziadaju o odobratie druhej vzorky krvi z paticky vasho
dietatka. M6ze to byt preto, Ze nebolo odobraté dostatoéné mnozstvo krvi
alebo vysledok bol nejasny. Zvy€ajne su opakované vysledky normalne.
Odporucanie skriningu

Skrining na vsetky tieto poruchy u vasho diet’'atka sa

rozhodne odporuéa, no nie je povinny. Ak nechcete, aby

bolo vase diet’atko vySetrené na niektoré alebo vsSetky
tieto poruchy, porozpravajte sa o tom s vasou pérodnou

asistentkou. VSetky Vase rozhodnutia sa zaznamenaju do
Vasich zaznamov a osobného zdravotného zaznamu
Vasho diet’atka (,,Red Book").




Ak si myslite, ze Vase diet'atko nebolo vySetrené, konzultujte s

Vasou porodnou asistentkou alebo lekarom.

Ako sa dozviem o vysledkoch?

e VacsSina deti bude mat normalne vysledky, ktoré naznacuju, ze sa
u nich nepredpoklada, ze by mali nejaku z tychto pordch. Zdravotnik
zvy&ajne oznami rodi€om vysledok skriningu a zaznamena ho do
osobného zdravotného zaznamu dietata (,Red Book"), a to do veku
dietata 6 — 8 tyzdrov.

Ak ste neobdrzali vysledky do ¢asu, ked’ ma vase diet’atko 8

tyzdnov, prosime, kontaktujte Vasu opatrovatelku.

e Ak sa u dietatka predpoklada, Ze ma jednu z danych poruch, bude
potrebovat dalSie testy na potvrdenie vysledku. Bezne budu rodi€ia
kontaktovani do 3 — 4 tyzdriov od prvého testu.

e U niektorych deti sa zisti, Ze su nositelmi génu cystickej fibrézy. Ich
rodiCia sa o tom dozvedia zvy€ajne do 6 — 8 tyzdnov veku dietatka.

Uéelom skriningu je identifikovat deti, u ktorych je viac
pravdepodobné, ze tieto poruchy maju. Presnost’ skriningu nie je

100 %-na.



Co sa stane so vzorkami krvi Vasho dietatka po skriningu?

Po skriningu sa vzorky krvi novorodencov uskladnené po dobu 5 rokov
a je mozné ich pouzit viacerymi spdsobmi:

e na kontrolu vysledku alebo pre iné testy, ktoré odporuca Vas lekar
e +na zdokonalenie skriningového programu

e e« na sledovanie a vyskum verejného zdravotnictva, o poméze zlepsit
zdravie malych deti a ich rodin v UK. V tomto pripade Vas$e dietatko
nebude identifikované a Vy nebudete kontaktovani.

Pouzitie tychto vzoriek krvi sa riadi pracovnym poriadkom, ktory ziskate
u Va$ej pbrodnej asistentky alebo navstivte:
www.screening.nhs.uk/bloodspot

Méze sa stat, ze Vas i Vase dietatko oslovia v budicnosti vyskumnici, aby
ste sa zuc&astnili vyskumu spojeného s programom pre vzorky krvi. Ak si
nezelate, aby ste dostavali pozvanky na ucast vo vyskume, prosime,
oznamte to Vasej porodnej asistentke.

Dalsie informacie ziskate u Vasej pérodnej asistentky, alebo
navstivte:

www.screening.nhs.uk/bloodspot
www.dhsspsni.gov.uk/screening
www.publichealth.hscni.net



Miestne odkazy

Vsetky zaznamy uchovavané v suvislosti s novorodeneckym skriningom krvi
splnaju poziadavky zakona o ochrane Udajov z r. 1998.

Tato brozura je zaloZzena na vedeckych dékazoch vysokej kvality a nazoroch
rodiCov a zdravotnikov.

V Severnom irsku je broZura vytlagena s laskavym dovolenim Centra
skriningového programu pre novorodencov Velkej Britanie.
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