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Co mozna podda¢ badaniom

Jestes w cigzy. Mozesz poddac sie badaniom, by sprawdzié, czy dziecko
ktdre nosisz w brzuchu, cierpi na jakies schorzenie lub ma wade
fizyczng. Nazywamy to przesiewowym badaniem prenatalnym

Istniejg dwa rodzaje przesiewowych badan prenatalnych:
1. Badania pod katem obecnosci zespotu Downa, Edwardsa i
Pataua: test NIPT.
2. Badania pod katem obecnosci wad fizycznych: USG 13. i 20.
tygodnia cigzy.

To ty decydujesz o tym, czy chcesz poddac sie tym badaniom.

Niniejsza broszura dotyczy badan pod katem obecnosci zespotu Downa,
Edwardsa i Pataua. Istnieje rdwniez broszura na temat badan pod katem
obecnosci wad fizycznych.

Dokonywanie wyboru

Jesli jestes w cigzy, skontaktuj sie ze $wiadczeniodawcyg opieki
potozniczej. Na pierwszej wizycie zapyta Cie on, czy pragniesz
dowiedziec sie wiecej na temat badan pod katem obecnosci zespotu
Downa, Edwardsa i Pataua. Masz wowczas dwie mozliwosci:
1. Nie chcesz sie niczego dowiedzieé. Nie otrzymasz wowczas
zadnych informacji, a badania nie zostang przeprowadzone.
2. Chcesz sie czegos o tym dowiedzie¢. Wowczas odbedziesz
obszerng rozmowe na temat badan pod katem wad fizycznych
oraz badan pod katem obecnosci zespotu Downa, Edwardsa i
Pataua. Po tej rozmowie zadecydujesz, jak chcesz postgpic:
e brak przesiewowych badan prenatalnych,
e badanie pod katem obecnosci wad fizycznych lub badanie
pod katem obecnosci zespotu Downa, Edwardsa i Pataua,
¢ |ub oba badania.

Przez swiadczeniodawce opieki potozniczej zwykle rozumiemy (lekarza)
potoznika lub ginekologa. Moze to by¢ rowniez inny $wiadczeniodawca,
np. technik USG lub pielegniarka

Decydujesz sie na rozmowe na temat testu NIPT?

Zapoznaj sie z informacjq widniejacq na stronie www.pns.nl zanim udasz
sie na rozmowe na temat badan. Mozesz tam przeczytac cos$ wiecej o
przesiewowych badaniach prenatalnych. Na tej stronie znajdziesz
réwniez filmik instruktazowy wyjasniajacy, na czym te badania polegaja.
Jesli masz jakiekolwiek pytania, zadaj je podczas rozmowy.
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Schorzenia

Test NIPT to badanie krwi pod katem obecnosci zespotu Downa,
Edwardsa i Pataua

Zespot Downa

Czym jest zesp6t Downa?

Zespo6t Downa to schorzenie, z ktérym rodzi sie dziecko. Ono juz nie
przemija. Osoby z zespotem Downa cierpig na niepetnosprawnosé
intelektualng i majq tez czesto odmienny wyglad. Nie wiadomo z gory,
jak wysoki bedzie stopien niepetnosprawnosci.

Jak rozwija sie dziecko z zespotem Downa?

Dzieci z zespotem Downa rozwijajq sie wolniej i gorzej niz przecietnie.
Kazde dziecko rozwija sie inaczej. Nie mozna przewidzie¢, jak dziecko
bedzie sie rozwijaé. Dobrze jest stymulowaé dziecko z zespotem Downa
od chwili narodzin. Rodzice mogg uzyskac¢ pomoc w umozliwieniu
dziecku jak najlepszego rozwoju.

Mate dzieci dorastajg w rodzinie. Zazwyczaj mogaq uczeszczac do
regularnego przedszkola. Bardzo rzadko wymagany jest
wyspecjalizowany osrodek opieki przedszkolnej. Wiekszo$¢ dzieci z
zespotem Downa uczeszcza do zwyktej szkoty podstawowej. Niewielka
grupa trafia do szkot specjalnych. Dzieci uczeszczajace do zwyktej szkoty
podstawowej uczg sie zazwyczaj lepiej moéwic i czytac.

Po szkole podstawowej wiekszos¢ dzieci uczeszcza do specjalnej szkoty
$redniej. Niektore dzieci korzystajgq z dziennego osrodka opieki. Niektore
nastolatki z zespotem Downa zauwazajq, ze mimo wszystko nie sgq w
stanie w petni uczestniczy¢ w zajeciach z rowiesnikami. Moga stac sie
nieSmiate, niepewne i wycofane. W rezultacie reagujg niekiedy inaczej
niz mozna by tego od nich oczekiwac.

Jedna czwarta dorostych oséb z zespotem Downa nadal mieszka w domu
rodzicdw w wieku 30 lat. Pozostate osoby zamieszkajg samodzielnie.
Zazwyczaj mieszkaja w projektach mieszkaniowych dla matych grup.

Osoby z zespotem Downa srednio dozywajg wieku 60 lat. Przez cate
zycie potrzebujg wskazéwek i pomocy ze strony rodzicéw i rodziny.

Co méwia rodzice i rodzenstwo?

Prawie wszyscy rodzice méwig, ze kochajg swojego syna lub cérke z
zespotem Downa. Sg tez dumni ze swojego dziecka. O$miu na dziesieciu
rodzicdw uwaza, ze ich dziecko sprawito, ze spojrzeli pozytywniej na
zycie. Wiekszo$¢ rodzenstwa tez tak mysli. Méwig, ze chcg by¢ pozniej
Zzaangazowani w zycie swojego rodzenstwa. Istniejg jednak tez rodziny,
ktére popadajg w ktopoty. Trudno im poradzi¢ sobie z napotkanymi
problemami. Jesli masz chec poczytac co$ wiecej na ten temat, wejdz na
strone www.downsyndroom.nl/home/levensloop/kwaliteit-van-leven
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Problemy zdrowotne u 0os6b z zespolem Downa

Prawdopodobienstwo, ze dziecko z zespotem Downa umrze w czasie
cigzy jest wyzsze niz przecietne. Ponadto u dziecka z zespotem Downa
mogq wystapi¢ nastepujace problemy zdrowotne:

e Prawie potowa ma wrodzong wade serca. W pofowie tych
wypadkow wada ta zanika samoczynnie. Drugg potowe nalezy
poddac operacji. Zwykle dolegliwosci po niej przemijaja.

e Jedno na dziesie¢ dzieci z zespotem Downa ma nieprawidtowosci
zotadka lub jelit. Mozna je poddaé operacji.

e Dzieci z zespotem Downa czesciej majq trudnosci z oddychaniem,
styszeniem, widzeniem i mdwieniem. Sg tez bardziej podatne na
infekcje. To, jak powazne sg wystepujace problemy, jest zalezne
od kazdego dziecka indywidualnie.

» Dorosli z zespotem Downa sg bardziej narazeni na rozwdj
demencji. Srednio zapadajg na nig w mtodszym wieku.

Jaka pomoc otrzymujq dzieci z zespotem Downa i ich rodzice?

Pediatra, poliklinika ds. Zespotu Downa lub ‘Downteam’ mogg udzieli¢
wsparcia dzieciom lub mtodziezy oraz ich rodzicom. W sktad ‘Downteam’
wchodzg:

e Pediatra.

e Logopeda, czyli ktos, kto pomaga w méwieniu.

e Fizjoterapeuta.

e Pracownik socjalny.

Osoba dorosta z zespotem Downa moze uzyskac¢ pomoc od lekarza
rodzinnego, lekarza dla osdb niepetnosprawnych intelektualnie (skrét
holenderski: AVG), polikliniki ds. Zespotu Downa oraz ‘Downteam’.

Kto refunduje opieke i wsparcie?

Ubezpieczenie zdrowotne refunduje opieke medyczng nad dzie¢mi z
zespotem Downa. Takze wyroby medyczne, jesli sq one potrzebne.
Istniejg rowniez wszelkiego rodzaju programy dla rodzicéw, ktére
zwracajq dodatkowo poniesione koszty.

Zespot Edwardsa

Czym jest zespot Edwardsa?

Zespo6t Edwardsa to bardzo powazne schorzenie wrodzone. Wystepuje
znacznie rzadziej niz zespoét Downa. Wiekszo$¢ dzieci z zespotem
Edwardsa umiera w czasie cigzy lub zaraz po urodzeniu. Bardzo czesto
juz w macicy ich wzrost jest spowolniony. Ich zdrowie jest niezmiernie
kruche a dzieci zwykle umierajq przed ukoriczeniem pierwszego roku
zycia.

Dzieci z zespotem Edwardsa majgq powazne problemy zdrowotne.
Sytuacja kazdego dziecka wyglada jednak inaczej i to ona decyduje o
tym, jakie problemy wystgpig oraz jak powazne one bedg. Ponizej lista
wystepujgcych probleméw:
e Bardzo powazna niepetnosprawnosc¢ intelektualna.
Wystepuje u wszystkich dzieci.
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e Powazna wrodzona wada serca. Wystepuje u dziewieciorga na
dziesiecioro dzieci.

e Problemy z innymi narzadami, na przyktad nerkami i jelitami.
Wystepujq niekiedy.

e Przepuklina brzuszna oraz rozworu przetykowego.
Wystepuje niekiedy

e Drobna twarz z duzg czaszka. Wystepuje niekiedy.

Zespot Pataua

Czym jest zespot Pataua?

Zespot Pataua jest bardzo powaznym schorzeniem wrodzonym.
Wystepuje znacznie rzadziej niz zespdt Downa. Wiekszos¢ dzieci z
zespotem Pataua umiera w czasie cigzy lub zaraz po urodzeniu. Bardzo
czesto juz w macicy ich wzrost jest spowolniony. Ich zdrowie jest
niezmiernie kruche a dzieci zwykle umierajg przed ukonczeniem
pierwszego roku zycia.
Dzieci z zespotem Pataua majg powazne problemy zdrowotne. Sytuacja
kazdego dziecka wyglada jednak inaczej i to ona decyduje o tym, jakie
problemy wystapig oraz jak powazne one bedq. Ponizej lista
wystepujgcych problemédw:

e Bardzo powazna niepetnosprawnos¢ intelektualna. Wystepuje u

wszystkich dzieci.

e Wady mdzgu i serca. Wystepujg u wiekszosci dzieci.

e Zaburzenia nerek i nieprawidtowosci zotadka i jelit. Wystepuja

niekiedy.

e Dodatkowe palce u ragk i ndg. Wystepujg niekiedy.

e Rozszczep wargi, szczeki i podniebienia (schisis palati).

Wystepuje niekiedy.

Dodatkowy chromosom

e We wszystkich komérkach naszego ciata znajduja sie
chromosomy. Chromosomy skfadaja sie z DNA. DNA okresla, jak
wyglada nasze ciato i jak wszystko w naszym ciele funkcjonuje.
Kazda komodrka zawiera 23 zestawy dwoch chromosomoéw. Osoba
z zespotem Downa, Edwardsa albo Pataua ma dodatkowy
chromosom w kazdej komodrce.

e Dziecko z zespotem Downa ma trzy chromosomy chromosomu
21. zamiast dwdch. Inng nazwa zespotu Downa jest trisomia 21.

e Dziecko z zespotem Edwardsa ma trzy chromosomy chromosomu
18. zamiast dwdch. Inng nazwg zespotu Edwardsa jest trisomia
18.

e Dziecko z zespotem Pataua ma trzy chromosomy chromosomu
13. zamiast dwéch. Inng nazwa zespotu Pataua jest trisomia 13.

e Czy pragniesz pozna¢ prawdopodobienstwo wystgpienia zespotu
Downa, Edwardsa i Pataua? Wejdz na strone www.pns.nl
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Czy poddac sie badaniom: to ty o tym decydujesz

Nie ma obowigzku przeprowadzenia badan pod katem obecnosci zespotu
Downa, Edwardsa i Pataua. To ty dokonujesz wyboru, czy tego
pragniesz. Ty decydujesz, jak daleko chcesz posungc sie z badaniami.
Badania mozesz przerwacé w dowolnej chwili.

Pomoc w dokonaniu wyboru

W dokonaniu wyboru mogg pomoc ponizsze sugestie.

¢ Wypetnij kwestionariusz na stronie www.pns.nl.

Ten kwestionariusz da tobie wglad we wtasne mysli i uczucia.
Porozmawiaj o tym ze swoim partnerem lub innymi osobami.

e Zadaj pytania podczas rozmowy z twoim $wiadczeniodawcg
opieki potozniczej. Moze zaliczasz sie do grupy zawyzonego
ryzyka. Na przyktad dlatego, ze wczesniej urodzitas juz dziecko z
zespotem Downa, Edwardsa albo Pataua. Wowczas mozesz
przeprowadzi¢ rozmowe kwalifikacyjng w Osrodku Diagnostyki
Prenatalnej: jest to oddziat podlegajacy szpitalom akademickim.
Tam uzyskasz obszerne informacje o mozliwosciach.

Ponizsze pytania mogg poméc tobie w podjeciu decyzji o tym, czy
chcesz przeprowadzi¢ badania:

e Czy pragniesz dowiedzie¢ sie w trakcie cigzy, czy twoje dziecko
cierpi na zespo6t Downa, Edwardsa albo Pataua?

A moze wolisz poczekac?

e Jak duzo pragniesz dowiedzie¢ sie o swoim dziecku, zanim sie
urodzi?

e Zatdézmy, ze w rezultacie twoje dziecko moze cierpie¢ na jakies
schorzenie. Czy pragniesz przeprowadzi¢ dalsze badania
kontrolne, czy tez nie, aby uzyskac¢ pewnos$c¢? Mozesz uczynic i
jedno i drugie, to ty decydujesz.

e Dalsze badanie kontrolne stanowig biopsja kosméwki i
amniopunkcja. Istnieje niewielkie prawdopodobienstwo
poronienia. Jak sie do tego odnosisz?

e Co oznaczatoby dla ciebie zycie z dzieckiem z zespotem Downa,
Edwardsa albo Pataua?

e Co oznaczatoby dla ciebie mozliwe przerwanie cigzy, gdyby twoje
dziecko cierpiato na jedno z tych schorzen?

e Co zrobisz, jesli dowiesz sie, ze twoje dziecko cierpi na zespot
Downa, Edwardsa albo Pataua?

Jaki wplyw moga wywrze¢ na tobie wyniki badania?
Wynik badania moze prowadzi¢ do trzech sytuacji:

Uspokoi cie on

Badanie nie wykazato wskazéwek schorzen lub wykazato schorzenie,
ktore stwarza niewiele problemow w zyciu codziennym. Uwaga: Twoje
dziecko moze jednak cierpie¢ na jakie$ schorzenie, nawet jesli wynik jest
poprawny, poniewaz badania nie wykrywaja wszystkich schorzen.
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Zaniepokoi cie on

Wynik wskazuje, ze twoje dziecko cierpi na jakies schorzenie. Aby mie¢
pewnosé, potrzebne jest przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych.
To ty decydujesz, czy pragniesz poddac sie dalszym badaniom
kontrolnym.

Musisz dokona¢ trudnego wyboru

Badanie kontrolne wykaze, ze twoje dziecko cierpi na zesp6t Downa,
Edwardsa albo Pataua albo jakiekolwiek inne zaburzenie. Wéwczas
musisz pomyslec¢ o tym, co zrobic.
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Rozmowa o tym, czy poddac sie przesiewowym badaniom
prenatalnym: konsultacja

Czy podczas pierwszej wizyty u Swiadczeniodawcy opieki potozniczej
wspominatas, ze chciatabys$ dowiedzie¢ sie wiecej o przesiewowych
badaniach prenatalnych? Wowczas przeprowadzona zostanie z toba
obszerna rozmowa na ten temat.

Podczas tej rozmowy mozesz takze zadawac pytania. Rozmowa
nazywana jest rowniez konsultacjg. Osoba, z ktérg rozmawiasz,
nazywana jest konsultantem.

Przyprowadz kogos ze soba

Dwie osoby ustyszg wiecej niz jedna. Przyprowadz zatem kogo$ ze sobg
na te rozmowe. Na przykifad swego partnera zyciowego, przyjaciotke lub
jednego z rodzicéw. Nie przyprowadzaj wiecej niz jednej osoby. Nie
przyprowadzaj tez dzieci. Wowczas bedziesz mogta spokojnie
porozmawiac.

To ty dokonujesz wyboru

Po rozmowie to ty decydujesz, czy pragniesz przeprowadzi¢ badania.
Czy nadal masz watpliwosci? Woéwczas mozesz ponownie porozmawiac
ze swoim $wiadczeniodawcg opieki potozniczej. Ta rozmowa moze tobie
wiele wyjasni¢. Po rozmowie lub rozmowach to ty decydujesz, czy
chcesz, aby Twoje dziecko zostato przebadane pod katem obecnosci
zespotu Downa, Edwardsa i Pataua.
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W jaki sposdb przebiega test NIPT?

NIPT to test, w ktérym kobieta ciezarna oddaje nieco krwi. Laboratorium
bada krew. Jesli badanie krwi wskazuje, ze dziecko moze cierpie¢ na
zespot Downa, Edwardsa albo Pataua, to wéwczas konieczne jest dalsze
badanie kontrolne, aby upewnié sie, czy dziecko jest chore. Mozesz
wykonac test NIPT od 11. tygodnia cigzy.

Dodatkowa opcja wyboru przy tescie NIPT

Czy decydujesz sie na test NIPT? Wéwczas musisz dokonac
dodatkowego wyboru. Mianowicie: czy chcesz tez poznac inne
nieprawidtowosci w chromosomach? Nazywamy to wynikami
wspotistniejacymi. Laboratorium nie wykrywa wszystkich
nieprawidtowosci w chromosomach. Nawet jesli wynik jest prawidtowy,
istnieje niewielkie prawdopodobienstwo, ze twoje dziecko jest chore.

Czy laboratorium wykazato wyniki wspétistniejace? Woéwczas mozesz
zdecydowac sie na dalsze badania kontrolne. W ten sposéb upewnisz
sie, co wyniki wspdtistniejgce oznaczajg dla twojego dziecka lub dla
ciebie. Sposrdd wszystkich 1000 kobiet, ktére decydujg sie na test NIPT,
u okotfo czterech wykrywa sie wyniki wspotistniejace.

Wiecej informacji na temat testu NIPT?

Wejdz na strone www.pns.nl/nipt w celu uzyskania informacji
uzupetniajacych na temat testu NIPT oraz wynikow wspotistniejacych.

W Holandii mozesz wybrac test NIPT tylko wtedy, gdy bierzesz udziat w
badaniach naukowych (TRIDENT-2). Oznacza to, ze naukowcy mogq
wykorzystywac twoje dane do badan. Podpisujesz w tym celu formularz
zgody. Chcesz dowiedzie¢ sie wiecej o badaniach naukowych lub o tym,
co dzieje sie z twoimi danymi? Wejdz na strone www.meerovernipt.nl

Badanie przesiewowe dla bliznigt Czy spodziewasz sie bliznigt lub
wieloraczkéw? Mozesz rowniez zdecydowac sie na test NIPT. Wejdz na

strone www.pns.nl

Czy twdj wiek odgrywa role? Starsze kobiety w cigzy majg wieksze
prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z zespotem Downa niz mtodsze
kobiety w cigzy. Na 10 000 kobiet ciezarnych w wieku 30 lat $rednio 19
jest w cigzy z dzieckiem z zespotem Downa. Na 10 000 kobiet
ciezarnych w wieku 40 lat srednio 155 jest w cigzy z dzieckiem z
zespotem Downa. Prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z zespotem
Edwardsa albo Pataua jest rowniez wieksze u starszych kobiet
ciezarnych.
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Wynik

Jaki wynik mozna uzyskac z testu NIPT? Czy wynik jest pewny?

Wynik testu NIPT nie daje zadnej pewnosci. Niemniej jednak wynik jest
zwykle uspokajajacy: jesli wynik nie jest nieprawidtowy,
prawdopodobienstwo wystgpienia nieprawidtowosci jest bardzo nikte.
Dalsze badania kontrolne nie zostang zatem przeprowadzone. Czy
otrzymatas nieprawidtowy wynik? Wéwczas mozesz zdecydowac sie na
dalsze badania kontrolne. To daje ci wiecej pewnosci. Chcesz dowiedziec¢
sie czegos wiecej o pewnosci wyniku? Wejdz na strone www.pns.nl.

Od kogo otrzymasz wyniki?

Otrzymasz wyniki od swojego $wiadczeniodawcy opieki potozniczej.
Wyjasni on tobie, co te wyniki dla ciebie oznaczajg. Czy pragniesz
rowniez poznac inne nieprawidtowosci w chromosomach? Woéwczas
rowniez skontaktuje sie z tobg ekspert z Osrodka Diagnostyki
Prenatalnej lub Poradni Genetyki Klinicznej szpitala akademickiego.

Kiedy otrzymasz wyniki?

Wyniki otrzymasz w ciggu 10 dni roboczych po oddaniu krwi do
laboratorium.

Jakie wyniki mozesz uzyskac z testu NIPT?
Mozesz otrzymacé nastepujace wyniki:

Wynik nie odbiega od normy.

Ten wynik jest prawie zawsze poprawny. Prawdopodobienstwo, ze jestes
W Cigzy z dzieckiem z zespotem Downa, Edwardsa albo Pataua, jest
bardzo nikte. Mniej niz 1 na 1000 kobiet w cigzy z takim wynikiem jest w
cigzy z dzieckiem z jednym z tych schorzen. Dalsze badania kontrolne
nie sq konieczne.

Wynik odbiega od normy.

e Pie¢ na 1000 kobiet, ktore wykonujg test NIPT, otrzymuje taki
wynik. Mozesz by¢ w cigzy z dzieckiem z zespotem Downa,
Edwardsa albo Pataua. Wynik wskazuje rowniez, ktére z trzech
nieprawidtowosci moze wystepowac u twojego dziecka.

e Okoto 90 na 100 kobiet z takim wynikiem jest rzeczywiscie w
cigzy z dzieckiem z zespotem Downa.

e Okoto 90 na 100 kobiet z takim wynikiem jest rzeczywiscie w
cigzy z dzieckiem z zespotem Edwardsa.

e Okoto 50 na 100 kobiet z takim wynikiem jest rzeczywiscie w
cigzy z dzieckiem z zespotem Pataua. Myslisz o przerwaniu cigzy?
Woéwczas musisz najpierw poddac sie dalszym badaniom
kontrolnym. Wynik odbiega od normy. Nie musisz za to ponownie
ptaci¢. Taki wynik uzyskujg dwie na 100 kobiet, ktore poddaty sie
testowi NIPT. Mozesz zdecydowac sie na przeprowadzenie
ponownego testu NIPT.
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Mozesz poddac sie dalszym badaniom kontrolnym. Wdéwczas upewnisz
sie, czy rzeczywiscie jestes w cigzy z dzieckiem z zespotem Downa,
Edwardsa albo Pataua.

Wynik sie nie powiédt.

Taki wynik uzyskaty dwie na 100 kobiet, ktdre wykonujg test NIPT.
Mozesz ponownie wykonac test NIPT.

Nie musisz za to ponownie pfacic.

Czy chcialabys$ rowniez uzyska¢ informacje o wynikach
wspotistniejacych? Woéwczas rowniez zostaniesz powiadomiona
o tych wynikach.

Mozliwe sg nastepujace wyniki:

Brak jest wynikéw wspélistniejacych

W powiadomieniu o wynikach testu NIPT stwierdza sie, ze brak jest
wynikow wspotistniejacych. Dalsze badania kontrolne nie sa konieczne.
Ale uwaga: test NIPT nie wykrywa wszystkich mozliwych
nieprawidtowosci chromosomowych. Wiec nadal istnieje niewielkie
prawdopodobieristwo tego, ze twoje dziecko jest chore.

Stwierdzono obecnos¢ wynikow wspoétistniejacych

Telefonicznie zostaniesz powiadomiona o tresci wynikéw. Wyttumaczone
zostanie tobie rowniez, co to moze oznaczac dla twojego dziecka lub dla
ciebie. Zostaniesz wezwana na rozmowe w Poradni Genetyki Klinicznej
szpitala akademickiego. Tam uzyskasz wiecej informacji o wykrytej
nieprawidtowosci. Przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych jest
zawsze konieczne w celu uzyskania pewnosci.
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Koniecznos¢ przeprowadzenia dalszych badan kontrolnych

Czy istniejg wskazowki ku temu, ze twoje dziecko cierpi na zespot
Downa, Edwardsa albo Pataua? Porozmawiaj wowczas ze swoim
Swiadczeniodawca opieki potozniczej. On lub ona moze udzieli¢ tobie
wsparcia.

Masz wybor:
¢ Nie robisz nic. Pozostajesz w cigzy, nie przeprowadzasz
dalszych badan kontrolnych i pozwalasz na urodzenie dziecka.
e Przeprowadzite$ dalsze badania kontrolne. Wtedy z catg
pewnoscig wiesz, czy twoje dziecko cierpi na zespot Downa,
Edwardsa albo Pataua. Myslisz o usunieciu cigzy? Musisz wowczas
najpierw przeprowadzi¢ dalsze badania kontrolne.

To ty decydujesz

Czy pragniesz dowiedzie¢ sie wiecej o dalszych badaniach kontrolnych?
Zostaniesz wéwczas zaproszona na rozmowe w Osrodku Diagnostyki
Prenatalnej. Dopiero potem dokonasz wyboru. Mozesz rowniez
zdecydowad, ze nie chcesz przeprowadzac dalszych badan kontrolnych.

Czy decydujesz sie na dalsze badania kontrolne?

Dalsze badanie kontrolne obejmujg jedno z dwdch ponizszych badan:
e Badanie biopsji kosmdwki. Lekarz pobiera maty kawatek tozyska i
bada go. Jest to mozliwe po 11. tygodniu cigzy.
e Amniopunkcja. Lekarz pobiera troche ptynu owodniowego i bada
go. Jest to mozliwe po 15. tygodniu cigzy.

Po przeprowadzeniu tych badan upewnisz sie, czy Twoje dziecko cierpi
na zespot Downa, Edwardsa albo Pataua. Wada badania jest niewielkie
prawdopodobienstwo poronienia z jego powodu. Wystepuje ono u dwdch
na 1000 kobiet.

Wyniki dalszych badan kontrolnych

Lekarz przekaze tobie wyniki dalszych badan kontrolnych. Wynik moze
oznaczaé, ze nie ma nieprawidtowosci. Istnieje tez jednak
prawdopodobienstwo tego, ze badanie wykaze, ze jestes w cigzy z
dzieckiem z zespotem Downa, Edwardsa, Pataua albo inng
nieprawidtowoscig chromosomowa. Ta wiadomos¢ moze Cie zmartwic
lub zasmuci¢. Prawdopodobnie wywota ona w tobie wiele pytan. Dlatego
szybko przeprowadzisz obszerng rozmowe z jednym lub kilkoma
lekarzami, na przyktad z ginekologiem, genetykiem klinicznym lub
pediatra.

To, z kim przeprowadzisz rozmowe, zalezy od wykrytej nieprawidtowosci
lub schorzenia.
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Kompleksowe wsparcie

Podczas rozmowy jeden lub wiecej lekarzy jest do twojej dyspozycji, aby
tobie poméc i udzieli¢ dodatkowych informacji. Podczas rozmowy
dowiesz sie:

e Jak mogtoby wyglada¢ zycie twojego dziecka.

e Jakie konsekwencje dana nieprawidtowos$¢ ma dla ciebie i
twojego dziecka.

e Czy mozna leczy¢ nieprawidtowos¢ twojego dziecka.

e Gdzie mozna znalez¢ wiecej informacji na temat
nieprawidtowosci. Strona 15 niniejszej broszury zawiera liste
najwazniejszych organizacji i stron internetowych, na ktérych
mozna znalez¢ wiecej informacji.

Ty i twdj partner zyciowy mozecie oczywiscie zada¢ wszystkie pytania
podczas rozmowy.

Pomoc w podjeciu decyzji o tym, co zrobi¢ z wynikami

Nastepnie musisz zazwyczaj dokona¢ trudnego wyboru. Musisz
zdecydowaé, co zrobi¢ z wynikami. Pomogg tobie w tym eksperci z
Osrodka Diagnostyki Prenatalnej.

e Mozesz pozosta¢ w cigzy i urodzi¢ dziecko. Mozesz zaczaé
przygotowywac sie do przybycia dziecka z chorobg lub
nieprawidtowoscig. Mozesz rowniez zorganizowa¢ dodatkowq
opieke nad cigzg i porodem.

e W przypadku niektérych nieprawidtowosci dziecko moze umrzeé
w czasie cigzy lub podczas porodu badz zaraz po nim. Poprowadzi
cie w tym $wiadczeniodawca opieki potozniczej.

e Mozesz zdecydowac sie na przerwanie cigzy. Dziecko wtedy
umiera. Porozmawiaj o tym ze swoim $wiadczeniodawcyg opieki
potozniczej, ginekologiem, pediatrg lub genetykiem klinicznym. I
zadaj wszystkie swoje pytania. Mozesz takze porozmawiac z
innym ekspertem, na przyktad pracownikiem socjalnym. Czy
decydujesz sie na usuniecie cigzy? Jest to woéwczas mozliwe do
24. tygodnia cigzy.
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Koszty i refundacja

Ile kosztujq badania? I czy ubezpieczenie zwraca te koszty?

Koszt konsultacji

Twdj ubezpieczyciel zdrowotny pokrywa koszty konsultacji. Konsultacja
stanowi obszerng rozmowe na temat mozliwosci przeprowadzenia badan
pod katem obecnosci zespotu Downa, Edwardsa i Pataua. Nie ponosisz
zadnych optat. Nie jest to réwniez zaliczane na poczet franszyzy
redukcyjnej ubezpieczenia zdrowotnego.

Koszty testu

Musisz zaptacic za ten test. Nie mozesz zadeklarowac¢ rachunku
ubezpieczycielowi. Test NIPT kosztuje okoto 175,- euro.

Koszty badania z uwagi na zawyzone prawdopodobienstwo
urodzenia dziecka z zespolem Downa, Edwardsa albo Pataua

Czy wystepuje u ciebie zawyzone prawdopodobienstwo, na przyktad
dlatego, ze urodzitas wczesniej dziecko z zespotem Downa, Edwardsa
albo Pataua? W takim wypadku za badanie zaptaci ubezpieczyciel.
Zwykle ptacisz najpierw jednak kwote franszyzy redukcyjnej
ubezpieczenia zdrowotnego. Skontaktuj sie ze swoim ubezpieczycielem
zdrowotnym.

Koszty dalszych badan kontrolnych

Czy twdj wynik testu NIPT jest nieprawidtowy? Mozesz zdecydowac sie
wowczas na dalsze badania kontrolne. Twoje ubezpieczenie zdrowotne
pokryje ich koszty. Swiadczenie to ujete jest w podstawowym pakiecie
opieki zdrowotnej. Zwykle zobowigzana jestes$ zaptaci¢ najpierw kwote
franszyzy redukcyjnej ubezpieczenia zdrowotnego. Zapytaj o to swojego
ubezpieczyciela zdrowotnego. Ekspert z Osrodka Diagnostyki Prenatalnej
rowniez powie tobie wiecej na ten temat.

Warunki twojego ubezpieczenia zdrowotnego mogg mie¢ wptyw na
przystugujaca tobie refundacje kosztéw opieki. Wymienione powyzej
opfaty i koszty rowniez mogg ulec zmianie. Chcesz dowiedzieg, ile
obecnie wynosza te koszty? Wejdz na strone www.pns.nl.
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Wiecej informacji o przesiewowym badaniu prenatalnym

Istnieja rézne organizacje, strony internetowe i broszury pozwalajace na
uzyskanie wiecej informacji, nie tylko na temat cigzy, ale takze o
roznych nieprawidtowosciach i zaburzeniach.

Internet

Na stronie www.pns.nl znajdziesz wiecej informacji na ten temat.
Znajdziesz tam réwniez kwestionariusz. Czy masz trudnosci z podjeciem
decyzji o tym, czy poddac swoje dziecko badaniom pod katem obecnosci
zespotu Downa, Edwardsa i Pataua? Kwestionariusz ten moze woéwczas
tobie pomodc. Kwestionariusz zawiera rowniez wskazéwki dotyczace
omawiania tego tematu z innymi osobami.

Informacje na temat przesiewowych badan prenatalnych mozna réwniez
znalez¢ na tych stronach internetowych:

www.meerovernipt.nl

www.erfelijkheid.nl

www.deverloskundige.nl

www.thuisarts.nl

www.degynaecoloog.nl

Holenderska Fundacja ds. Zespotu Downa [Stichting Downsyndroom]
Jest stowarzyszeniem rodzicéw dzieci z zespotem Downa.
Stowarzyszenie jest zaangazowane w interesy 0séb z zespotem Downa
oraz ich rodzicéw. Fundacja oferuje nastepujaca pomoc:

e Wspieranie kobiet w cigzy z dzieckiem z zespotem Downa.

e Jesli chcg one same ustali¢, czy poradza sobie z wychowaniem
dziecka z zespotem Downa. Fundacja udziela wowczas informacji
na temat zycia z zespotem Downa. Pozwala to rodzicom podjgé
wilasciwa dla nich decyzje.

Wspieranie rodzicow noworodkéw z zespotem Downa.
e Strona Fundacji ds. Zesptu Downa to www.downsyndroom.nl.

Ksigzka ,Downsyndroom - Alle medische problemen op een rij” [, Zespot
Downa - wszystkie problemy medyczne pod rzad” wydana przez Artsen
voor Kinderen [Lekarze dzieciom] (2010) zawiera przeglad problemdw
medycznych, ktére wystepujg u wielu oséb z zespotem Downa, od
narodzin do wieku nastoletniego. Mozesz tez pobrac te ksigzke w
aplikacji on nazwie ,Downsyndroom - Medisch op weg”
[,Downsyndrome — wstepne wsparcie medyczne”].

Strona "“cyberpoli”

Jest to strona internetowa zawierajaca wiele informacji dla dzieci i
mtodziezy z chorobami przewlektymi lub niepetnosprawnoscia.
Znajdziesz na niej wiele informacji i doswiadczen, mozesz takze zadad
swe pytania. Jej strona internetowa to www.cyberpoli.nl/downsyndroom

VSOP
VSOP jest stowarzyszeniem, w ktérym wspotpracuje 81 organizacji
rodzicow i pacjentow. VSOP broni intereséw wszystkich oséb z rzadkimi i
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genetycznymi schorzeniami. Wptywa na polityke, stymuluje badania
naukowe i uswiadamia lekarzom i innym osobom znaczenie rzadkich
choréb. Ich strong internetowg jest www.vsop.nl .

Centrum ds. Genetyki [Het Erfocentrum]

Centrum ds. Genetyki udziela informacji o chorobach genetycznych.
Mozesz sprawdzi¢ jego strony internetowe www.erfelijkheid.nl i
www.zwangerwijzer.nl

Stowarzyszenie sieci VG [Vereniging VG-netwerken]

To stowarzyszenie skierowane jest do 0sdb z niepetnosprawnoscig
intelektualng lub trudnosciami w nauce z powodu bardzo rzadkiego
zespotu oraz do ich rodzicow. Jego strong internetowa jest
www.vgnetwerken.nl .

Platforma SUN [Platforma SUN ]

Platforma SUN jest organizacjq dla rodzicow dzieci z bardzo rzadkim
albo nieznanym schorzeniem. Przyktadami sg zespot Edwardsa i zesp6t
Pataua. Jej strong internetowag jest www.ziekteonbekend.nl.

Fundacja Serce [Hartstichting]
Wiecej informacji o wrodzonych wadach serca mozna znalez¢ na
www.hartstichting.nl .

Fetusned
Strona www.fetusned.nl zawiera informacje o nieprawidtowosciach kosci,
rak lub ndg, a takze informacje o mozliwych zabiegach leczniczych.

Holenderski Krajowy Instytut Zdrowia Publicznego i Srodowiska [RIVM]
RIVM ustala i koordynuje wszystko to, co dotyczy organizacji
przesiewowych badan prenatalnych. Na przyktad przekaz informacji i
przeprowadzanie badan. RIVM robi to w imieniu Ministerstwa Zdrowia,
Opieki Spotecznej i Sportu. Wejdz na strone www.rivm.nl .

Regionalne Osrodki Przesiewowych Badarn Prenatalnych

Regionalne Osrodki Przesiewowych Badan Prenatalnych zapewniaja, ze
przesiewowe badania prenatalne sg prawidtowo zorganizowane w twoim
regionie. Wiecej informacji znajdziesz na stronie www.pns.nl.

Broszury o innych testach w trakcie ciazy
Mozesz przeczytac¢ wiecej w ponizszych broszurach:

USG 13. i 20. tygodnia cigzy. Mozesz zapoznac sie z trescig tej broszury
na stronie www.pns.nl/folders.

W cigzy! To jest ogdlna broszura na temat cigzy. Znajdziesz w niej
rowniez informacje o badaniu krwi, ktéremu poddajesz sie w 12.
tygodniu cigzy. Badanie to okresla twojg grupe krwi. Wykazuje rowniez
obecnos$¢ chordb zakaznych. Broszure mozna znalez¢ na stronie
www.pns.nl/folders.

Broszury mozna réwniez znalez¢ u $wiadczeniodawcy opieki potozniczej,
lekarza rodzinnego lub ginekologa. Popro$ o nie.
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Co dzieje sie z twoimi danymi?

Czy decydujesz sie na przeprowadzenie przesiewowych badan
prenatalnych? W takim wypadku twoi swiadczeniodawcy opieki
zdrowotnej przechowajg twoje dane w dokumentacji medycznej. Czes¢
tych danych jest wprowadzana do krajowej bazy danych (Peridos). Jest
to niezbedne do sprawnego przebiegu badan.

Tylko swiadczeniodawcy opieki zdrowotnej maja prawo przegladac twoje
dane. Nalezg do nich $wiadczeniodawca opieki potozniczej, ginekolog,
laborant, pielegniarka i technik USG.

Do czego wykorzystywane sa twoje dane

1. Do sprawdzenia, czy badania sg wtasciwie przeprowadzane. I czy
Swiadczeniodawcy opieki zdrowotnej prawidtowo wykonujg swojq
prace. Dokonuje tego Osrodek Regionalny. Osrodek ten
zapewnia, ze przesiewowe badania prenatalne sg odpowiednio
zorganizowane w twoim regionie. Os$rodek posiada na to
zezwolenie Ministerstwa Zdrowia, Opieki Spotecznej i Sportu.
Pracownik Osrodka Regionalnego moze przegladac i sprawdzac
dane. System jest skutecznie zabezpieczony.

2. Dalsze doskonalenie badan naukowych. W tym celu
wykorzystywane sg dane statystyczne dotyczace badan i efektéw
badan. Sa to na przykfad dane statystyczne dotyczace tego, ile
kobiet w cigzy decyduje sie na przesiewowe badania prenatalne,
jakie sg wyniki ré6znych badan. Naukowcy nie majg wgladu w to,
do kogo te dane naleza. Niekiedy naukowcy muszg o tym
wiedzie¢. Na przyktad podczas badan przeprowadzanych nad
nowymi metodami. Jesli pragniemy wykorzysta¢ w tym celu
twoje dane, poprosimy najpierw o twojg zgode.

Nie chcesz, abysmy wykorzystali twoje dane?

Nie chcesz, abysmy wykorzystali twoje dane do kontroli jakosci i badan
naukowych? Poinformuj wéwczas o tym swojego $wiadczeniodawce
opieki potozniczej. Twoje dane zostang wdéwczas usuniete z bazy
danych. Stanie sie to po dniu, na ktéry twdj Swiadczeniodawca opieki
potozniczej wyznaczyt date porodu. Baza danych bedzie wtedy zawierata
tylko anonimowe zgtoszenie poddania sie przesiewowym badaniom
prenatalnym, by mdéc uwzglednic je w statystykach. Nikt nie ma wgladu
w twoje dane osobowe.

Wiecej informacji?

Chcesz dowiedzie¢ sie wiecej o tym, w jaki sposéb chronimy twoje dane?
Twoj Swiadczeniodawca opieki potozniczej moze powiedzieé tobie wiecej
na ten temat. Mozesz tez zajrze¢ na strony www.peridos.nl oraz
www.pns.nl. Badania TRIDENT-1 i TRIDENT-2. Jesli decydujesz sie na
test NIPT, wowczas bierzesz udziat w badaniu naukowym. Twoje dane
osobowe sg nam niezbedne. Pragniesz dowiedzie¢ sie czegos$ wiecej na
ten temat? Zajrzyj na strone www.meerovernipt.nl
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Kto opracowat niniejszg broszure?

Niniejsza broszura zostata opracowana przez grupe robocza. W sktad tej
grupy roboczej wchodzi wiele réznych holenderskich organizacji:
e Organizacja Technikéw Ultrasonografii (skrot holenderski: BEN)
Regionalne Osrodki Badan Przesiewowych
Centrum ds. Genetyki (nazwa holenderska: Het Erfocentrum)
Organizacja potoznych domowych (skrét holenderski: KNOV)
Organizacja pediatréow (skrét holenderski: NVK)
Organizacja ginekologéw (skrét holenderski: NVOG)
Krajowy Instytut Zdrowia Publicznego i Srodowiska (skrét
holenderski: RIVM)
Organizacja genetykdw klinicznych (skrét holenderski: VKGN)
e Organizacja pacjentow zrzeszajgca 90 organizacji ds. rzadkich i
genetycznych schorzen (skrét holenderski: VSOP)

Kolofon

Niniejsza broszura zostata opracowana w oparciu o wiedze, ktérg teraz
dysponujemy. Osoby oraz organizacje, ktére opracowaty niniejszg
broszure, nie ponosza odpowiedzialnosci za ewentualne btedy w niej
widniejace. Osobistej porady zasiegna¢ mozna u $wiadczeniodawcy
opieki potozniczej lub ginekologa.

Niniejsza broszura widnieje réwniez na stronie www.pns.nl, gdzie
umieszczono informacje dotyczace badan w trakcie cigzy oraz po jej
zakonczeniu (przesiewowe badania prenatalne i noworodkéow). Czy
jestes swiadczeniodawcyg opieki potozniczej? Wowczas mozesz zamdwic
dodatkowe egzemplarze broszury w sklepie internetowym na stronie
WWWw.pns.nl/webshop.

RIVM, pazdziernik 2021

2021 Strona 18 z 18


www.pns.nl/webshop
www.pns.nl

