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Naujagimiu kraujo laso Periiiréta
tyrimas jusu kudikiui 2020 m.

Lithuanian translation of Newborn blood spot screening for your baby.

Per pirmaja savaite po kudikio gimimo jums bus pasitlyta atlikti jusy
kudikio kraujo laso tyrima.

Kodél reikia atlikti Sj tyrima?
Naujagimiu kraujo laso tyrimas padeda nustatyti, ar ktdikis neserga
retomis, bet sunkiomis ligomis.

Dauguma tirtuju kadikiu jokiomis tokiomis ligomis nesirgs, o nedideliam
skaiciui kadikiu, kuriems tokios ligos bus nustatytos, bus galima
anksti skirti gydyma ir taip pagerinti sveikata, uzkirsti kelia sunkiam
nejgalumui ar net mirciai.



Kokiu ligu tyrimai atliekami naujagimiams?

Visiems Siaurés Airijos kadikiams siGloma atlikti esiu paveldimu medZiagu
apykaitos sutrikimu, igimtos hipotirozés, cistines fibrozés ir pjautuvo formos
lasteliu sutrikimu tyrimus.

Paveldimi medziagu apykaitos sutrikimai

Jeigu jusy Seimoje pasitaike kokiu nors paveldimy medZiagy apykaitos
sutrikimu, svarbu kuo anksciau apie tai pranesti sveikatos priezitros
specialistui (zr. 5 psl.). Kidikiams atliekami $esiy paveldimu medZiagy
apykaitos sutrikimu tyrimai. Jie tiriami del:

e fenilketonurijos (PKUJ;
e vidutiniu grandiniu acil-KoA dehidrogenazés stokos (MCADD];

e klevy sirupo kvapo medziagy apykaitos sutrikimo (klevy sirupo Slapime
ligos, MSUDJ;

e izovalerinés acidemijos (IVA);
e |tipo glutaro acidurijos (GA1);

* homocistinurijos (nejautrios piridoksinui, HCUJ.

Fenilketonurija pasitaiko mazdaug vienam i$ 5 000 Siaurés Airijoje gimusiu
kuadikiu, o vidutiniy grandiniy acil-KoA dehidrogenazés stoka — vienam is
10 000. Kitos ligos dar retesnés, jomis serga vienas is 100 000-300 000
kuadikiy.

Siu sutrikimu turintys kiddikiai nejsisavina tam tikru maisto medziagu.
Negydomi tokie kldikiai gali staiga ir sunkiai susirgti. Ligu simptomai
skirtingi — kai kurie ju gali kelti pavoju gyvybei arba sukelti rimtu raidos
problemu. Minétas ligas galima gydyti kruopsciai parinkta dieta, kuri
kiekvienam sutrikimui yra skirtinga, be to, gali reiketi papildomu vaistu.

Jeigu Sis tyrimas kudikiui neatliekamas, taciau medziagu apykaitos
sutrikimas nustatomas veliau, speciali dieta gali nebesugrazinti sveikatos.



Igimta hipotireozé
Igimta hipotireozé pasitaiko mazdaug vienam i$ 2 000 Siaureés Airijoje
gimusiu kudikiy. Sia liga sergantiems kudikiams nepakanka hormono

tiroksino. Be Sio hormono jie negali tinkamai augti, be to, jiems gali
ISsivystyti sunki ir nuolatiné fiziné ir psichiné negalia.

Atlikus tyrima ir nustacius §j susirgima, kddikius galima anksti pradéti gydyti
tiroksinu, kuris uzkirs kelia rimtai negaliai ir padés normaliai vystytis. Jeigu Sis
tyrimas kadikiui neatliekamas, o jgimta hipotireoze nustatoma veliau, gali tapti
per velu uzkirsti kelig sunkiai negaliai.

Cistiné fibrozé

Cistiné fibrozé pasitaiko mazdaug vienam i$ 2 500 Siaurés Airijoje gimusiu
kuadikiu. Sis paveldimas sutrikimas gali paZeisti virskinimo sistema ir
plaucius. Cistine fibroze sergantys kadikiai sunkiai priauga svorio ir gali
daznai sirgti kratinés lastos infekcijomis.

Tyrimas reiSkia, kad tokiems kudikiams galima anksti skirti daug kaloriju
turincia dieta, vaistus ir fizioterapija. Nors cistine fibroze serganciu vaiku
sveikata gali bati labai silpna, manoma, kad anksti pradeétas gydymas padeda
Jiems ilgiau gyventi ir geriau jaustis.

Cistinés fibrozés tyrimas apima kddikiy tikrinima del dazniausiai
pasitaikanciu genuy mutaciju, kurios sukelia Sia liga. Taip galima nustatyti
kudikius, kurie yra cistinés fibrozés geno neSiotojai. Véliau jiems gali reikéti
atlikti papildomus tyrimus siekiant nustatyti, ar jie yra sveiki nesiotojai, ar

serga cistine fibroze. Atliekant kraujo laSo tyrima aptinkami ne visi nesiotojai.
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Pjautuvo formos lasteliu sutrikimai

Pjautuvo formos lasteliu sutrikimuy pasitaiko maziau negu vienam i$ 10 000
Siaures Airijoje gimusiu kadikiu. Si paveldima liga paZeidZia raudonuosius
kraujo kunelius, kurie po organizma isnesioja deguonj. Pjautuvo formos
lasteliu sutrikimy turinciy kadikiy kraujo lastelés gali jgyti pjautuvo forma ir
jstrigti mazosiose kraujagyslése. Tai gali sukelti skausma, pakenkti kudikio
organizmui, sukelti infekcija ar net mirtj.

Atlikus tyrima ir nustacius pjautuvo formos lasteliy sutrikimus, galima anksti
skirti gydyma, iskaitant skiepus ir antibiotikus, taip pat mokyti tevus - tai
padeda uZzkirsti kelig sunkioms ligoms, o vaikams gyventi sveikesnj gyvenima.

Tyrimas taip pat gali padeti nustatyti, ar kddikiai néra pjautuvo formos
lasteliu sutrikimus lemiancio geno nesiotojai, bei kitas nejprastas
raudonuju kraujo kuneliu ligas. Pjautuvo formos lasteliu sutrikimus
lemiancio geno nesiotojai yra sveiki, ju gydyti nereikia. Visgi jie gali

patirti tam tikry problemu situacijose, kai organizmui truksta deguonies,
pavyzdziui, atliekant anestezija. Retais atvejais Sis tyrimas gali padéti
nustatyti ir kitas ligas, pavyzdziui, talasemija [sunkia kraujo liga). Tokiems
vaikams reikés visa gyvenima truksiancio gydymo ir slaugos.




Ka daryti, jeigu mano Seimoje pasitaiké medziagu
apytakos sutrikimu?

Jeigu jlsu Seimoje pasitaiké medziagy apytakos sutrikimuy, turite kuo anksciau,
geriausia dar pries gimstant jisu ktdikiui, apie tai pranesti jus prizidrinciam
sveikatos prieZiGros specialistui (akuserei arba slaugytojail. Jums gali bati
pasiulyta kreiptis | genetikos specialista, kuris atsakys j visus jums kylancius
klausimus ir su kuriuo galesite aptarti nerima keliancius dalykus.

Jums gali bati pranesta, kad kadikiui tyrima reikia atlikti anksciau. [Ssami
jums suteikta informacija apie ankstyva tyrima ir visi kiti susije dalykai, kuriuos
turésite padaryti gimus kadikiui, bus jrasyti | jisu motinystés atmintine.

Jeigu rekomenduojama atlikti ankstyva tyrima, akuseré arba slaugytoja paims
Siek tiek kraujo i$ jusy ktdikio kulno ir uzlasins jj ant kraujo laso tyrimo
kortelés, pazymeétos .Seimos anamneze”. Paprastai tai bus atlikta per 24-48
val. po ktdikio gimimo, o rezultatai tikriausiai bus gauti per 48 valandas nuo
meginio paemimo.

Kidikiams, kurie dél Seimos anamnezéje pasitaikiusiu medziagu
apykaitos sutrikimu buvo tirti anksciau,
sulaukus penkiu dienu vis tiek reikeés atlikti iprasta kraujo laso tyrima.

Kiidikiams, kuriu Seimoje pasitaiké medziagu apykaitos sutrikimu, nuo
gimimo gali reikéti specialaus maitinimo rezimo.

Jeigu Seimos anamnezéje pasitaiké vidutiniy grandiniy acil-KoA
dehidrogenazés stokos atveju, svarbu uztikrinti, kad jusy kadikis gauty
pakankamai pieno. Laiku gimes toks ktdikis nuo gimimo turi bati
maitinamas kas keturias valandas, o neisSnesSiotas kudikis - kas tris
valandas. Dél motinos pieno kiekio ir sudéties, per pirmasias 72 valandas
zindomiems kadikiams kyla ypatingas pavojus. Todél rekomenduojama
zindomus kudikius papildomai primaitinti pieno misinuku, kol jie gaus
pakankamai motinos pieno.



Kaip atliekamas kraujo laso tyrimas?

Kai jusu kadikiui sueis penkios dienos, akuseré arba slaugytoja specialiu
instrumentu paims keleta kraujo lasu is kudikio kulno ir uzlasins ant kortelés.
Daris | kulna gali buti nemalonus, todel kadikis gali pravirkti.

Kuo galéciau padéti?

e Pasirtpinkite, kad kadikiui baty Silta ir patogu.

e Pasiruoskite jj pamaitinti ir (arba) priglausti.

e Informacija, jrasyta jusu kudikio kraujo laso
tyrimo korteléje, yra svarbi, todel jsitikinkite.
kad visi duomenys teisingi.

Ar kraujo tyrima reikés pakartoti?

Kartais akuseré arba slaugytoja gali su jumis susisiekti ir paprasyti paimti
antra kraujo méginj i$ kadikio kulno. To gali reikéti tais atvejais, kai pirma
karta buvo paimta nepakankamai kraujo arba pirmojo tyrimo rezultatai buvo
neaiskds. Pakartotinio tyrimo rezultatai paprastai bina normalds.

Tai - rekomenduojamas tyrimas

ligy tyrimus, nes tai gali iSgelbéti jo gyvybe, Sie tyrimai neprivalomi. Galite
pasirinkti atskirai istirti tik pjautuvo formos lasteliu sutrikimus, cistine
fibroze arba igimta hipotireoze, taciau galite pasirinkti tik atlikti visu
SesSiu medziagu apykaitos sutrikimuy tyrimus arba visu ju atsisakyti. Jeigu
savo kadikiui nenorite atlikti kuriu nors (arba visu) pirmiau minétu ligu
tyrimu, aptarkite tai su akusere. Jisu sprendimas bus jrasytas kadikio
asmens sveikatos korteléje (PCHR arba ,raudonojoje knygeléje”).

Jeigu manote, kad Sis tyrimas jusu kudikiui nebuvo atliktas, pasitarkite su
akusere arba Seimos gydytoju.

Ar Sj tyrima kudikiui bus galima atlikti véliau, jeigu persigalvosiu?
Taip. Visu minétu ligu, iSskyrus cistine fibroze, tyrimus galima atlikti iki

12 ménesiu amziaus kudikiams. Cistinés fibrozés tyrima galima atlikti ne
vyresniems kaip astuoniu savaiciu amziaus kudikiams. Visgi vélesni tyrimai gali
reiksti, kad gydymas bus pradeétas taikyti per vélai ir nebus veiksmingas. Jeigu
jums kyla abejoniu dél tyrimu, aptarkite jas su sveikatos priezitros specialistu.
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Kaip suzinosiu tyrimo rezultatus?

Daugumos kudikiy tyrimu rezultatai bus normals, t. y. mazai tikétina, kad
jusu kiddikis sirgs kuria nors is isvardytu ligu. Apie tyrimo rezultatus tévams
paprastai pranesa sveikatos priezitros specialistas, kuris taip pat jraso juos
j asmens sveikatos kortele (PCHR arba ..raudonaja knygele“) kadikiui dar
nesulaukus astuoniu savaiciu.

Jeigu kadikiui sulaukus astuoniy savaiciu jUs dar nesuzinojote tyrimo
rezultatu, pasitarkite su jus lankancia slaugytoja.

Nedideliam skaiciui kidikiu bus nustatytas kuris nors sutrikimas. Tai
nebdtinai reiskia, kad kidikis serga, taciau gali bati labiau linkes susirgti. JUs
busite nukreipti pas specialista tolimesniems tyrimams. Paprastai su jumis
bus susisiekta per tris ar keturias savaites nuo pradinio tyrimo atlikimo.

Svarbiausias Sio tyrimo tikslas yra nustatyti kadikius, kurie galbat gali
sirgti minétomis ligomis, nors tyrimas néra visiskai tikslus.

Kas nutinka kudikio kraujo lasams atlikus tyrima?

Atlikus tyrima, naujagimio kraujo lasai saugomi maziausiai penkerius metus
ir gali bati pakartotinai panaudoti jvairiais budais:

e norint patikrinti tyrimu rezultatus arba atlikti kitus gydytojo
rekomenduotus tyrimus;

e siekiant gerinti tyrimu programa;

e vykdant visuomeneés sveikatos stebésena ir mokslinius tyrimus, skirtus
pagerinti kddikiu ir jy Seimos nariu sveikata Jungtinéje Karalystéje. Tokiy
atveju jusu kudikio tapatybé nebus nustatyta ir su jumis nebus susisiekta.

Siu kraujo ladu naudojimui taikomas praktikos kodeksas, kurj galite gauti
i$ savo akuSeres (minétas kraujo ladu saugojimo ir saugojimo trukmes
kodeksas Siuo metu perziGrimas). Taip pat galite apsilankyti svetainéje
pha.site/PHEcodeofpractice

Egzistuoja nedidelé tikimybé, kad mokslininkai jus arba jusu vaika gali pakviesti
dalyvauti bisimuose tyrimuose, susijusiuose su kraujo laso tyrimy programa.
Jeigu nenorite gauti tokiuy kvietimu arba jums reikia daugiau informacijos,
kreipkités j savo akusere.



Informacija apie vietines

Visi iSsaugoti duomenys, susije su naujagimio kraujo laso tyrimu, atitinka 2018
m. Duomeny apsaugos jstatymo reikalavimus. Daugiau informacijos apie tai,
kaip Visuomenés sveikatos agentura naudoja ir saugo jusy informacija, rasite
musy privatumo pranesSime

pha.site/privacynotice.

Sis informacinis lapelis parengtas remiantis aukstos kokybés tyrimy duomenimis
ir tévy bei sveikatos prieziuros specialisty nuomonémis. Jis buvo pritaikytas
Siaurés Airijai gavus Jungtinés Karalystés naujagimiy tyrimy programy centro
leidima ir naudojamas pagal atvirajg vyriausybeés licencijg v3.0.

Paskutinj kartg perzituréta 2019 m. gruodzio mén.

Sio informacinio lapelio vertimy teiraukités
akuseres arba apsilankykite svetainéje
pha.site/newbornbloodspot.

. Newborn
HSC ,IZUbIIC Health Blood Spot
NS Screening

Public Health Agency
12-22 Linenhall Street, Belfast BT2 8BS. Find us on:

Tel: 0300 555 0114 (local rate). n u .
www.publichealth.hscni.net @ You Tube

T0-020C



