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Novorodenecky skrining muggfgvané
krvnej skvrny pre Vase dieta § 5929

Slovak translation of Newborn blood spot screening for your baby.

Prvy tyzden po narodeni bude Vasmu dietatu pondknuty skriningovy
test krvnej skvrny.

Preco by mali byt deti vySetrené?
Skrining krvnych skvfn novorodencov identifikuje deti, ktoré mézu mat
zriedkavé, ale vazne choroby.

Vacsina deti, ktoré sa podrobia skriningu, nebude mat Ziadnu z

tychto chordb, ale pre maly pocet tych, ktoré ano, moze vcasna liecba
zlepsit ich zdravie a zabranit vaznemu zdravotnému postihnutiu alebo
dokonca smrti.



Na co su novonarodené deti vysetrované?

Véetkym detom v Severnom irsku sa poskytuje skrining na Sest dedi¢nych
metabolickych poruch (IMD), vrodenu hypotyredzu (CHT), cysticku fibrézu
(CF) a kosacikové poruchy (SCD].

Dedicné metabolické poruchy

Ak méate rodinnd anamnézu akejkolvek dedicnej metabolickej poruchy
(IMD], je d6lezité o tom Co najskér informovat Vasho lekéra. Deti su
testované na Sest IMD, a to:

e fenylketonuria (PKU)

* nedostatok acyl-CoA dehydrogenazy so strednym retazcom (MCADD)
e mocové ochorenie javorového sirupu (MSUD)

e izovalericka acidémia (IVA)

e glutarové aciduria typu 1 (GA1)

e homocystindria (pyridoxin nereaguje) (HCU]

Priblizne 1 z 5000 deti narodenych v Severnom [rsku bude mat PKU, a 1 z
10 000 bude mat MCADD. Ostatné ochorenia su zriedkavejSie a vyskytuju sa
u 1 zo 100 000 aZ 300 000 deti.

Deti s tymito poruchami nemdzu spracovavat urcité latky v potravinach.
Bez lieCby mozu byt deti s niektorymi z tychto stavov nahle a vazne choré.
Priznaky chordb su rozne; niektoré mozu ohrozovat Zivot alebo viest

k vaZnym vyvojovym problémom. VSetky mdzu byt liecené starostlivo
spravovanou stravou, ktora je pre kazdy stav odliSna, a mdZe obsahovat
dalsie lieky.

Ak deti nie su podrobené skriningu, ale neskor sa u nich zisti, Ze maju
IMD, moZe byt prilis neskoro na to, aby Specialna strava skutocne zmenila
tento stav.



Vrodena hypotyreoza

Priblizne 1 z 2000 deti narodenych v Severnom frsku ma vrodent
hypotyredzu (CHT). Deti s CHT nemajd dostatok hormaénu tyroxin. Bez
tohto hormdnu nerastl spravne a mozu sa vyvinut vazne, trvalé fyzické a
mentalne postihnutia.

Skrining znamena, Ze deti s CHT sa mozu vcas lieCit tyroxinovym liekom,

ktory zabrani vaznemu postihnutiu a umozni im normalny vyvoj. Ak deti nie su
podrobené skriningu a neskor sa zisti, ze maju CHT, moze byt priliS neskoro na
to, aby sa zabranilo ich vdZnemu zdravotnému postihnutiu.

Cysticka fibroza
Priblizne 1 z 2500 deti narodenych v Severnom frsku ma cystickd fibrézu

(CF). Tento zdedeny stav méze ovplyvnit travenie a pluca. Deti s CF nemusia
dobre priberat na vahe a m6zu mat casté infekcie hrudnika.

Skrining znamena, Ze deti s CF moZu byt lieCené vcas vysokoenergetickou
diétou, liekmi a fyzioterapiou. Aj ked deti s CF mdZu vazne ochoriet,
predpoklada sa, Ze véasné liecenie im pomoze Zit dlhSie a zdravsie.

Skrining na pritomnost CF zahrna testovanie niektorych deti na najbeznejSie
zmeny génov, ktoré spdsobuju tento stav. To znamena, ze skrining moze
identifikovat niektoré deti, ktoré s pravdepodobne genetickymi nosicmi CF.
Tieto deti méZu potrebovat dalSie testovanie, aby sa zistilo, ¢i sU zdravymi
nosi¢mi alebo maju CF. Skrining nezisti vSetkych nosicov.




Kosacikoveé poruchy

Menej ako 1z 10 000 deti narodenych v Severnom irsku méa kosacikovi
poruchu [SCD). Tieto dedicné stavy ovplyviiuju Cervené krvinky, ktoré
prenasaju kyslik do tela. Deti s SCD maju cervené krvinky, ktoré mézu
zmenit svoj tvar na kosacikovy, a tak uviaznut v malych krvnych cievach.
M6Ze to sposobit bolest a poskodenie tela dietata, vazne infekcie alebo
dokonca smrt.

Skrining znamena, Ze deti s SCD mo6Zu dostat véasnu lieCbu vratane
imunizacie a antibiotik, ktoré spolu so vzdeldvanim rodicov pomézu predist
vaznym chorobam a umoznia detom zit zdravsi Zivot.

Skrining moéZze tieZ identifikovat deti, ktoré su genetickymi nosi¢mi SCD
alebo inej nezvycajnej poruchy cervenych krviniek. Nosici kosacikovych
poruch su zdravi a nevyzaduju si liecbu. Mozu vsak mat urcité problémy v
situaciach, ked'ich tela nemusia mat dostatok kyslika, napriklad ak poZili
anestetikum. Skrining zriedkavo identifikuje aj dalSie stavy, ako je talasémia
(vazne ochorenie krvi). Tieto deti musia byt tiez odkazané na celoZivotné
oSetrenie a starostlivost.




Co ak existuje rodinna anamnéza IMD?

Co najskér pred narodenim dietata by ste mali informovat zdravotnickeho
pracovnika [pérodnika alebo pérodnu asistentku), ktory sa o Vas stara, ak
mate Vy alebo V&s partner rodinnd anamnézu IMD. M6ze Vam byt ponuknuté
odporucanie ku genetickému Specialistovi, ktory bude schopny odpovedat na
akékolvek otazky alebo prediskutovat akékolvek obavy, ktoré by ste mohli mat.

MoZno Vam bude doporuceny vcasny skrining Vasho dietata. Podrobnosti o
informaciach o véasnom skriningu a o vSetkom, ¢o budete musiet urobit po
narodeni dietata, sa zaznamenaju do Vasho rucného zaznamu materstva.

Ak sa odporuca vcasny skrining, pérodnéa asistentka/zdravotna sestra
zhromazdi mald vzorku krvi z paty Vasho dietata na krvnd Skvrnu oznacenu
ako .rodinnd anamnéza”. ZvyCajne sa tak stane 24 a7 48 hodin po narodeni, a
vysledky budu zvycajne k dispozicii do 48 hodin od odobratia vzorky.

Deti, ktoré su podrobené skriningu skoro, pretozZe existuje rodinna
historia IMD, budu aj nadalej potrebovat rutinny skriningovy test na krvné
skvrny, ked'budu mat pét dni.

Deti s rodinnou anamnézou IMD mo6zu po narodeni vyZzadovat Specialne
rezimy krmenia.

Ak je MCADD v rodinnej anamnéze, je doleZité zabezpecit, aby Vase dieta
malo dobry prijem mlieka. Dieta narodené na termin s rodinnou anamnézou
MCADD by sa malo krmit kazdé Styri hodiny od narodenia, a predc¢asne
narodené dieta kazdé tri hodiny. Prvych 72 hodin predstavuje pre dojcené
deti osobitné riziko v dosledku mnoZstva a obsahu materského mlieka pocas
tohto obdobia. Preto sa odporuca, aby dojcené deti dostavali doplnkové

mlieko, kym sa nepreukaZe dobra zasoba materského mlieka.



Co zahrna test krvnych skvrn?
Ked bude mat Vase dieta pat dni, pérodna asistentka/zdravotna sestra pichne
do paty Vasho dietata pomocou Specidlneho zariadenia na zhromazdenie
niekolkych kvapiek krvi na kartu. Pichnutie do paty mdze byt neprijemné
a Vase dieta moze plakat.

Ako mo6zem pomoct?

e Uistite sa, Ze Vase dieta je teplé a pohodlné.

e Budte pripravena krmit a/alebo maznat sa so
svojim dietatom.

e Informacie zhromazdené na karte krvi Vasho
dietata su dolezité - uistite sa, ze su vSetky
Udaje spravne.

Su potrebné opakované vzorky krvi?

Prilezitostne s Vami porodna asistentka alebo zdravotna sestra nadviaze
kontakt a poziada Vas o odobratie druhej vzorky krvi z paty Vasho dietata.
Dovodom moze byt to, Ze predtym nebolo odobraté dostatocné mnozstvo krvi,
alebo bol prvy vysledok nejasny. Opakované vysledky su zvycajne normalne.

Odporuca sa skrining

Dorazne sa odporuca vysetrit Vase dieta na vSetky tieto stavy, pretoze to
moze zachranit Zivot dietata, nie je to vSak povinné. Mozete si zvolit skrining
na SCD, CF alebo CHT jednotlivo, ale mozete si zvolit skrining na vsetkych
Sest IMD alebo na Ziadne. Ak si nezelate, aby bolo Vase dieta vySetrené na
niektory alebo vsetky z tychto stavov, prediskutujte to so svojou pérodnou
asistentkou. VSetky Vase rozhodnutia sa zaznamenaju do osobného
zdravotného zaznamu Vasho dietata (PCHR alebo .Cervena kniha“).

Ak si myslite, Zze Vase dieta mozno nebolo vySetrené, porozpravajte sa so
svojou porodnou asistentkou alebo vSeobecnym lekarom.

MozZe moje dieta spravit test neskor, ak zmenim nazor?

Ano. Deti m6Zu byt vyéetrené do veku 12 mesiacov na véetky poruchy okrem CF
(iba do veku 8 tyzdnov). Neskorsi skrining véak m6ze znamenat, Ze bude prilis
neskoro na to, aby liecba skutoCne zabrala. Ak mate nejaké obavy z testov,
prediskutujte ich so svojim zdravotnickym pracovnikom.
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Ako sa dozviem o vysledkoch?

Vacsina deti bude mat normalne vysledky, co naznacuje, ze je
nepravdepodobné, Ze by mali niektoru z tychto poruch. Zdravotnicky
pracovnik zvycajne informuje rodicov o vysledkoch skriningu a zaznamena
ich do osobného zdravotného zaznamu dietata (PCHR alebo ..Cervena kniha")
predtym, ako dieta dosiahne osem tyzdnov.

Ak ste nedostali vysledky do doby, ked' ma Vase dieta osem tyzdnov,
porozpravajte sa so svojim zdravotnym poradcom.

Malé mnozstvo deti bude pozitivnych na jednu z podmienok. To neznamena,
Ze maju danu poruchu, ale s vacSou pravdepodobnostou ju maju. Budu
postupené Specialistovi na dalSie testy. Za normalnych okolnosti Vas budeme
kontaktovat do troch alebo Styroch tyzdnov od uskuto¢nenia Uvodného testu.

Ucelom skriningu je zistit pravdepodobnost vyskytu tychto ochoreni u deti.
Skrining nie je 100%-ne presny.

Co sa stane s krvnymi skvrnami mojho dietata po skriningu?
Po skriningu sa skvrny novorodencov uchovavaju najmenej pat rokova moézu
sa pouzit niekolkymi spésobmi:

¢ Na kontrolu vysledku alebo iné testy odporucané lekarom.
e Na zlepsenie programu skriningu.

e Na monitorovanie a vyskum v oblasti verejného zdravia s cielom zlepsit
zdravie deti a ich rodin vo Velkej Britanii. Vase dieta nebude identifikované
a Vy nebudete kontaktovani.

Pouzivanie tychto krvnych skvrn sa riadi kddexom praxe, ktory je k dispozicii
od porodnej asistentky (tento kddex o skladovani a uchovavani krvnych
$kvrn sa v sUcasnosti skiima). Pripadne mézete navstivit stranku: pha.site/
PHEcodeofpractice

Existuje mala Sanca, Ze vedci budu chciet pozvat Vas alebo Vase dieta k Ucasti
na budicom vyskume spojenom s programom krvnych skvrn.

Ak si nezelate dostavat pozvanky k Ucasti na vyskume, alebo ak chcete dalSie
informacie, obratte sa na svoju porodnu asistentku.
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Miestne informacie:

VSetky uchovavané zaznamy tykajlce sa novorodeneckého skriningu krvnej Skvrny
spinaji poziadavky Zakona o ochrane tGdajov z roku 2018. Dalsie informécie o tom,
ako PHA pouZiva a chrani Vase informacie, najdete v naSom oznameni o ochrane
osobnych Gdajov na stranke

pha.site/privacynotice

Tento letak je zalozeny na kvalitnych vyskumnych dékazoch a nazoroch rodicov
a zdravotnickych pracovnikov. Bol upraveny v Severnom irsku so stihlasom
Programového strediska pre skrining novorodencov vo Vel'kej Britanii, a pouziva
sa na zaklade licencie Open Government License v3.0.

Posledna aktualizacia: december 2019

Preklady tohto letaku si vypytajte od svojej
porodnej asistentky, alebo navstivte stranku
pha.site/newbornbloodspot
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