Lithuanian translation of
Newborn blood spot screening for your baby (revised August 2015)

Atrankinis naujagimiy kraujo laso
tyrimas Jusy kudikiui

Pirmosios savaités po kudikio gimimo laikotarpyje Jums bus pasitlyta atlikti atrankinj
kadikio kraujo laso tyrima.

Kodél reikia atlikti atrankinj kudikiy tyrimg?
Atlikus naujagimio kraujo laso tyrimg atrenkami kadikiai, galintys turéti rety, taCiau
rimty sveikatos sutrikimy.

Dauguma atrankiniu badu istirty kadikiy neturi Siy sutrikimy, ta€iau juos turintiems Sis
tyrimas yra labai naudingas. Ankstyvas gydymas gali pagerinti jy sveikatos bikle ir
apsaugoti nuo sunkaus nejgalumo ar net mirties.

Kokiy sutrikimy atrankiniai tyrimai atliekami naujagimiams?
Visus kidikius Siaurés Airijoje silloma atrankiniu badu istirti dél fenilketonurijos,
jgimtos hipotirozés, cistinés fibrozés, pjautuviniy Igsteliy sutrikimy ir MCADD
(vidutinio ilgio grandine turin€io acilkofermento A (acyl-CoA) dehidrogenazés
deficito).

Fenilketonurija

Mazdaug vienas i 6 000 Siaurés Airijoje gimusiy kadikiy serga fenilketonurija (FKU).
Kadikiai, turintys §j paveldimg sutrikimg, nejsisavina maiste esancios medziagos,
vadinamos fenilalaninu. Negydomiems kidikiams i$sivysto sunki negrjztama protiné
negalia.

Atrinkus FKU turin€ius kadikius, galima anksti pradéti gydyma specialia dieta, kuri
apsaugos nuo sunkios negalios ir suteiks jiems galimybe gyventi jprastg gyvenima.

Neatlikus atrankos kadikystéje ir FKU diagnozavus véliau, gali bati per vélu ir
specialioji dieta gali nepadéti.

lgimta hipotirozé

Mazdaug vienas i$§ 3 000 Siaurés Airijoje gimusiy kadikiy serga jgimta hipotiroze.
Jgimta hipotiroze sergantiems kiudikiams triksta hormono tiroksino. Be $io hormono
sutrinka kadikiy augimas ir gali iSsivystyti sunki nuolatiné fiziné ir protiné negalia.
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Anksti atrinktus §j sutrikimg turinCius kudikius galima gydyti tiroksino preparatais,
apsauganciais nuo sunkios negalios ir suteiksianciais jiems galimybe gyventi jprastg
gyvenima.

Neatlikus atrankos kadikystéje ir jgimtg hipotiroze diagnozavus veéliau, gali bati per
vélu sustabdyti sunkios negalios vystymasi.

Cistiné fibrozé

Mazdaug vienas i$ 2 500 Siaurés Airijoje gimusiy kidikiy serga cistine fibroze (CF).
Si paveldima liga gali pakenkti virskinimui ir plaug¢iams. Kadikiai, sergantys cistine
fibroze, priauga nepakankamai svorio ir daznai patiria kratinés infekcijas.

Atrinktus CF turinCius kadikius, juos galima anksti pradéti gydyti kaloringa dieta,
vaistais ir fizioterapija. Nors cistine fibroze turintys vaikai gali vis tiek sunkiai susirgti,
ankstyvas gydymas gali padéti jiems gyventi ilgiau ir sveikiau.

Nenustacius cistinés fibrozés kadikystéje, tyrimg galima atlikti véliau, taciau prie$
nustatant §j sutrikimg tévy gali laukti nerimastingas laikotarpis.

Atrankinj tyrimg dél CF sudaro kai kuriy kadikiy iStyrimas dél buadingiausiy genetiniy
nukrypimy, sukeliandiy cistine fibroze. Tai reiSkia, kad atrankiniu tyrimu galima
nustatyti, kurie kadikiai yra cistinés fibrozés nesiotojai genetiniame lygyje. Siems
kadikiams gali reikéti tolesniy tyrimy siekiant iSsiaiskinti, ar jie yra sveikieji nesiotojai,
ar serga cistine fibroze.

Pjautuviniy lgsteliy sutrikimai

MazZdaug vienas i$ 5 000 Siaurés Airijoje gimusiy kadikiy turi pjautuviniy Igsteliy (PL)
sutrikimg. Si paveldima liga paveikia raudonuosius kraujo kinelius. PL sutrikima
turin€iy vaiky raudonieji kraujo kineliai gali jgyti pjautuvo formg bei uzkimsti siauras
kraujagysles. Tai gali bati labai skausminga ir paZeisti kldikio organizma, sukelti
rimtas infekcijas ar net mirtj.

Atrinktus PL sutrikimg turinCius kudikius galima anksti pradéti gydyti (pvz.,
imunizavimu ir antibiotikais). Tai ir tévy Svietimas padés uzkirsti kelig sunkiai ligai ir
leis vaikams gyventi sveikesnj gyvenimag.

Tyrimo metu taip pat galima atrinkti ktdikius, kurie yra PL sutrikimo ar kito reto
raudonyjy kraujo kineliy sutrikimo neSiotojai genetiniame lygyje. PL sutrikimy
nesiotojai yra sveiki ir jy gydyti nereikia. Retais atvejais atrankinio tyrimo metu
nustatomos kitos baklés, pvz., talasemija, kuri taip pat gali paveikti raudonuosius
kraujo kanelius.
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Vidutinio ilgio grandine turin€io acilkofermento A (acyl-CoA) dehidrogenazés
deficitas (angl. MCADD)

Mazdaug vienas i§ 10 000 Siaurés Airijoje gimusiy kadikiy turi vidutinio ilgio
grandinés acilkofermento A (acyl-CoA) dehidrogenazés deficitg. Sj paveldima
sutrikimg turintiems kudikiams pasireiskia riebaly skaidymo, kurio metu iSskiriama
kanui reikiama energija, problemy. Tai gali bati sunkios ligos ar net mirties priezastis.

Atlikus tyrimg galima anksti atrinkti daugumag MCADD turin€iy kadikiy ir skirti
ypatingg démesj jy dietai bei reguliariai mitybai. Taip galima iSvengti sunkios ligos ir
suteikti galimybe MCADD turintiems kadikiams normaliai vystytis.

Labai svarbu istirti kidikius dél MCADD, kad bty galima atrinkti turinCius §j
sutrikimg pries$ jiems netikétai ir sunkiai susergant.

Ka daryti, jei Seimoje yra MCADD atvejy?

Jei Jusy ar Jusy partnerio Seimoje yra MCADD atvejy, prie$ kadikio gimimag apie tai
turétuméte informuoti Jus priziGrintj sveikatos priezitros specialistg (ginekologg arba
akusSere). Jums bus pasillytas siuntimas pas genetikos specialistg, kuris galés
atsakyti j Jusy klausimus ar aptarti bet kokius nerimg kelianc€ius dalykus.

Jums gali bati patarta atlikti ankstyvajj atrankinj kadikio tyrimg. Visa Jums suteikta
informacija apie ankstyvajj atrankinj tyrimg ir tai, kg turésite daryti vaikui gimus, bus
uzraSyta Jusy turimoje nésciosios knygeléje.

Jei rekomenduojamas ankstyvasis atrankinis tyrimas, akuseré arba slaugytoja
specialiu instrumentu i$ ktdikio kulno paims mazg kraujo meginj ant kraujo laso
kortelés su uzrasu ,MCADD family history* (MCADD atvejai Seimoje). Tai bus
padaryta per 24-48 valandas po kudikio gimimo, o rezultatai paprastai pateikiami per
48 valandas nuo meéginio paémimo.

Kadikiams, kuriems buvo atliekamas ankstyvasis atrankinis tyrimas, nes $eimoje yra
MCADD atvejy, vis tiek reikés atlikti jprastinj atrankinj kraujo laso tyrimg, kai jiems
sueis penkios dienos.

Jei Seimoje yra MCADD atvejy, svarbu uztikrinti, kad kadikis gauty pakankamai
pieno. Laiku gimusj kadikj batina maitinti po gimimo kas keturias valandas, o
neiSnesiotg — kas tris valandas. Motinos pienu Zzindomiems kudikiams dél pieno
kiekio ir sudéties pavojingiausios yra pirmosios 72 valandos. Todél, kol motinos
pieno susidarys pakankamai, zindomus kudikius rekomenduojama papildomai
maitinti pieno misiniu.
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Ar atrankinis kraujo laso tyrimas Siaurés Airijoje rodo ir kitus
sutrikimus?

Atrankiniu kraujo laso tyrimu taip pat galima nustatyti tam tikras retas medziagy
apykaitos ligas, pvz., homocistinurijg.

Kaip akuseré arba slaugytoja ima kraujo laso méginius?
AkuSeré arba slaugytoja specialiu instrumentu pradurs kudikio kulng ir ant kortelés
uzlasins kelis laSus kraujo. Duris j kulng gali bati nemalonus, todél kadikis gali verkti.

Kaip galite padéti?
« Pasirdpinkite, kad kadikiui baty Silta ir patogu.
» Bukite pasiruoSe kudikj pamaitinti ir (arba) priglausti.

Ar kartais reikia pakartotinai imti kraujo méginj?

Retais atvejais akuSeré arba lankantis gydytojas susisieks su Jumis ir paprasys leisti
dar kartg paimti kraujo méginj i$ Jusy kadikio kulno. Tai gali bati daroma dél to, kad
buvo paimta nepakankamai kraujo arba jei tyrimo rezultatas nebuvo aiSkus.
Paprastai pakartotino tyrimo rezultatas bina normalus.

Atrankinis tyrimas yra rekomenduotinas

Primygtinai patartina atlikti atrankinj kadikio tyrimg dél visy Siy sutrikimy, taciau jis
neprivalomas. Jei nenorite atlikti atrankinio kadikio tyrimo dél vieno ar visy pirmiau
minéty sutrikimy, aptarkite tai su savo aku$ere. Visi Jusy sprendimai bus jradyti
pastabose ir asmeninéje kudikio sveikatos knygeléje (angl. ,Red Book", raudonojoje
knygeléje).

Jei manote, kad JUsy kadikiui atrankinis tyrimas nebuvo atliktas, kreipkités j akusere
ar Seimos gydytoja.

Kaip bus pranesti tyrimo rezultatai?

Daugelio kudikiy rezultatai bus normalds. Tai reisSkia, kad jie greiCiausiai neturi
pirmiau minéty sveikatos sutrikimy. Sveikatos priezilros specialistas paprastai
pranesa tévams atrankinio tyrimo rezultatus ir jraso juos j asmenine kadikio
sveikatos knygele (,Raudong knygele") iki kidikiui sueina aStuonerios savaités.

Jei rezultatai nebus Jums pateikti iki ktdikiui sueis astuonerios savaités, kreipkités j
savo sveikatos priezilros specialista.
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Jei kudikiui jtariamas vienas i$ sutrikimy, jam reikés atlikti kitus rezultatus

patvirtinancCius tyrimus. Paprastai tévams apie tai praneSama per 3-4 savaites nuo
pirmo tyrimo atlikimo.

Atrankinio tyrimo tikslas — nustatyti ktdikius, kurie gali turéti pirmiau minétus
sutrikimus. Atrankinis tyrimas néra 100 % tikslus.

Kas daroma su kudikio kraujo laso méginiais po atrankinio tyrimo?
Po atrankinio tyrimo naujagimio kraujo laSo méginiai laikomi ne maziau nei penkerius
metus ir gali bati panaudoti jvairiems tikslams:

« patikrinti rezultatus arba atlikti kitus gydytojo rekomenduojamus tyrimus;

+ tobulinti atrankinio tyrimo programa;

+ stebéti bei tirti visuomenés sveikatg moksliniais tikslais, siekiant pagerinti kadikiy
bei jy Seimos nariy sveikatos bukle Jungtinéje Karalystéje. Jusy kadikio tapatybé
nebus atskleista ir j Jus dél to kreipiamasi nebus.

Siy kraujo méginiy naudojima reglamentuoja Gydytojy veiklos kodeksas, apie kurj
galima gauti iS akuSerés arba interneto svetaingje:
https://www.gov.uk/government/publications/newborn-blood-spot-screening-code-of-practice-for-

the-retention-and-storage-of-residual-spots

Yra nedidelé tikimybé, kad moksliniy tyrimy specialistai Jus arba Jusy vaikg pakvies
dalyvauti velesniuose moksliniuose tyrimuose, susietuose su kraujo laso tyrimo
programa. Jei nenorite gauti kvietimy dalyvauti moksliniuose tyrimuose, praneskite
apie tai savo akuserei.

Daugiau informacijos apie MCADD atvejus Seimoje rasite interneto svetainéje:
www.nrls.npsa.nhs.uk/alerts/?entryid45=132858

Jei reikalingas $io informacinio leidinio vertimas, paprasykite savo akuserés arba
apsilankykite interneto svetainéje:
www.publichealth.hscni.net

Vietos institucijy informacija:
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Visi su atrankiniu naujagimiy kraujo laso tyrimu susije jrasai tvarkomi pagal 1998 m.

Duomeny apsaugos jstatymo (angl. ,1998 Data Protection Act®) reikalavimus.

Siame leidinyje pateikiama informacija yra pagrjsta auk$tos kokybés moksliniy tyrimy
duomenimis bei tévy ir sveikatos priezilros specialisty nuomone.

Si informacija buvo pritaikyta Siaurés Airijai gavus Jungtinés Karalystés Naujagimiy
atrankinio tyrimo programos centro (angl. ,Newborn Screening Programme Centre®)
leidima.
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