


Badania przesiewowe w kierunku zespolu Downa w skrécie

Twoja potozna, Twdj lekarz rodzinny lub ginekolog wyjasni Ci badanie
przesiewowe.

Po rozmowie zdecydujesz, czy chcesz wzig¢ udziat w badaniu przesiewowym.
Udziat w badaniu przesiewowym jest dobrowolny.

Podczas badania przesiewowego badana jest krew kobiety w ciazy oraz wykonywane
jest badanie USG przeziernoéci karkowej dziecka. Razem zwane s3 badaniem
faczonym.

Wynik badania taczonego okresla ryzyko wystapienia u dziecka zespotu Downa
(trisomig 21), trisomii 18 i trisomii 13.

Wynik badania taczonego okresla ryzyko, ale nie daje pewnosci.

W przypadku zwiekszonego ryzyka (1 na 200 lub wieksze) mozesz zdecydowac sie na
badanie uzupehiajace.

Wynik moze prowadzi¢ do trudnych wyboréw, w dokonywaniu ktérych mozesz
uzyska¢ pomoc.

Dzieci z zespotem Downa (trisomia 21) cechuje niepelnosprawnos¢ umystowa i
czestsze problemy zdrowotne. Mozliwosci rozwoju s3 rézne.

Wiecej na ten temat mozna przeczyta¢ w niniejszym folderze.

Dzieci z trisomig 18 i 13 czesto umieraja przed porodem lub zaraz po nim.

Rzadko zyja diuzej niz rok. U dzieci wystepuja powazne wady fizyczne oraz
uposledzenie umystowe w stopniu znacznym. Wiecej na ten temat mozna przeczytac
w niniejszym folderze.



Spis tresci

1. Jakie informacje znajduja sie w tej broszurze?

2. Zesp6étDowna
Czym jest zespot Downa
Informacje na temat trisomii 18 i trisomii 13

3. Badanie taczone
Badanie krwi i ocena przeziernosci karkowej
Jaka role odgrywa wiek matki

4. Badanie uzupemniajace

5. Swiadomy wyb6r
Pomoc w podijeciu decyzji

6. Co jeszcze musza Panstwo wiedzie¢
Kiedy dostepny bedzie wynik?

10

13

15

16

Koszty i refundacja przesiewowych badan prenatalnych

7. Dalsze informacje
Internet
Foldery i broszury
Organizacje i adresy

8. Wykorzystanie danych osobowych

18

21



Zwanger!

Informatie over
de 20 wekenecho

Fard sl ad rard 1 i e B Dedr il




1 Jakie informacje
znajdujg sie w tej
broszurze?

Wielu przyszlych rodzicéw zastanawia sie, czy ich dziecko bedzie zdrowe. Na szczescie
wiekszo$¢ dzieci rodzi sie zdrowych. Jako kobieta w ciazy w Holandii masz mozliwos$¢
wykonania badan dziecka jeszcze przed jego urodzeniem.

W ten sposéb mozesz sprawdzi¢, jak duze jest ryzyko wystapienia u dziecka zespotu
Downa (trisomia 21). Mozesz réwniez uzyskac¢ informacje na temat trisomii 18 (zesp6t
Edwardsa) oraz trisomii 13 (zesp6t Pataua), chyba ze nie chcesz ich zna¢.

Jesli zastanawiasz sie nad badaniem przesiewowym w kierunku zespotu Downa, przed
badaniem prowadzona jest szczegétowa rozmowa z potozng, lekarzem rodzinnym lub
ginekologiem. Informacje zawarte w tej broszurze moga pomoc Ci przygotowac sie do
takiej rozmowy.

Réwniez po takiej rozmowie mozesz raz jeszcze spokojnie przeczyta¢ informacje
zawarte w tej broszurze.

Badanie przesiewowe moze uspokoi¢ Cie odnosnie zdrowia Twojego dziecka. Moze
by¢ jednak réwniez zrédtem niepewnosci i postawi¢ Cie przed trudnymi wyborami. To
Ty decydujesz, czy chcesz poddac sie badaniom i w razie niekorzystnego wyniku
przejé¢ badanie uzupelniajace. Badanie mozna réwniez przerwac w kazdej chwili.

Dostepna jest réwniez odrebna broszura z informacjami na temat badania USG w 20
tygodniu cigzy (badanie ultrasonograficzne w kierunku wad strukturalnych). To
badanie réwniez stanowi cze$¢ przesiewowych badan prenatalnych. Broszure mozna
znaleZ¢ na stronie www.rivim.nl/2owekenecho. Z pytaniami mozna réwniez zwréci¢
sie do potoznej, lekarza rodzinnego lub ginekologa.

Ponadto, dostepny jest tez folder ‘W ciazy!’. Folder ten zawiera ogdlne informacje na
temat ciazy oraz badan krwi w 12 tygodniu ciazy. Badanie obejmuje ustalenie grupy
krwi oraz wykrycie chordéb zakaznych.
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2 Zesp6t Downa

Czym jest zespot Downa

Zesp6t Downa (trisomia 21) jest wada wrodzona. Wywolywany jest przez

dodatkowy chromosom. Chromosomy znajduja sie we wszystkich komdrkach naszego
ciala i zawieraja cechy dziedziczne. Zazwyczaj w kazdej komdrce znajduja sie dwie
kopie kazdego chromosomu. Osoba z zespotem Downa nie ma dwdch, ale trzy kopie
danego chromosomu (chromosom 21) w kazdej komorce.

Rozwdj

Dzieci z zespotem Downa rozwijaja sie wolniej, a ich rozwdj jest ograniczony.

R&zni sie to w zaleznosci od dziecka. Nie da sie réwniez przewidzie¢, jak rozwdj bedzie
postepowat. Zalecane jest wczesne rozpoczecie stymulowania rozwoju. Mate dzieci w
ciagu dnia zazwyczaj s3 w domu lub w przedszkolu. Czasem spedzajg czas w specjal-
nym osrodku opieki dziennej.

Wiekszos¢ dzieci z zespotem Downa chodzi do normalnej szkoly. Niewielka grupa trafia
do szkoly specjalnej. Dzieci czesto robia postepy w méwieniu, kontaktach z innymi
oraz w nauce nowych umiejetnosci, ktére s3 wazne dla naszego codziennego zycia.

W okresie dojrzewania coraz wiecej 0séb z zespotem Downa trafia do szkoly specjalnej
lub osrodka opieki dziennej. Czesto miodziez z zespotem Downa jest nieSmiata i
wycofana. Problemy z koncentracja i zachowaniem wystepuja u takiej miodziezy dwa
razy czesciej niz u innych nastolatkéw. To jak powazne s3 zaburzenia behawioralne
bezposrednio wiaze sie ze stopniem niepetnosprawnosci umystowe;.

Do okoto 30 roku zycia potowa dorostych z zespotem Downa mieszka w domu.
Pozostali zyja w réznym rodzaju matych gospodarstw domowych lub we wiasnym
mieszkaniu z opieka. Przecietnie osoby z zespotem downa dozywaja 60 roku zycia.
Osoby z zespotem Downa przez cate Zycie potrzebuja pomocy i wsparcia.



Zdrowie

Ryzyko poronienia lub pdzniejszej $mieci dziecka w czasie ciazy w przypadku dziecka z
zespotem Downa jest wieksze niz normalnie. Prawie potowa dzieci z zespotem Downa
rodzi sie zwada serca. Jesli to konieczne, wade t¢ mozna leczy¢ operacyjnie. Prawie
zawsze daje to dobry rezultat.

Moze sie tez zdarzy¢, ze dziecko z zespotem Downa urodzi sie z wadami uktadu
pokarmowego, wéwczas réwniez operacja jest konieczna krétko po urodzeniu.
Ponadto, dzieci z zespotem Downa s3 bardziej narazone na problemy z drogami
oddechowymi, stuchem, oczami, mowga i odpornoscia na infekgje.

Dorosli z zespotem Downa czesciej i w mtodszym wieku zapadaja na chorobe
Alzheimera.

To jak powazne s3 problemy ze zdrowiem zalezy od danej osoby.

Dzieci i mlodziez z zespotem Downa oraz ich rodzice mogga zgtasza¢ sie do pediatry,
organizacji Downpoli lub Downteam. Downteam skfada sie m.in. z pediatry, logo-
pedy, fizjoterapeuty oraz pracownika socjalnego. Doroéli z zespotem Downa moga
zglaszac sie do swojego lekarza rodzinnego, organizacji Downpoli lub Downteam.

Informacje na temat trisomii 18 (zesp6t Edwardsa) oraz
trisomii 13 (zesp6t Pataua)

Poza ryzykiem wystapienia zespotu Downa wynik badania taczonego okresla réwniez
ryzyko wystapienia trisomii 18 (zespét Edwardsa) oraz trisomii 13 (zesp6t Pataua).
Mozesz uzyskac takie informacje, o ile nie zaznaczylas, ze nie chcesz ich poznad.
Ryzyko urodzenia dziecka z trisomia 18 i trisomia 13 zwieksza sie wraz z wiekiem matki.
Trisomia 18 i trisomia 13, tak jak zespét Downa (trisomia 21), s3 wadami wrodzonymi.
Réwniez wywolywane sa przez dodatkowy chromosom. Dziecko z trisomig 18 w kazdej
komorce posiada nie dwie, lecz trzy kopie chromosomu 18, a dziecko z trisomia 13
posiada trzy kopie chromosomu 13. Trisomia 18 i trisomia 13 wystepuja zdecydowanie
rzadziej niz zespét Downa.



Trisomia 18 (zespot Edwardsa)

Dzieci z trisomig 18 s3 bardzo stabego zdrowia. Wiekszo$¢ dzieci z trisomia 18 umiera
w czasie cigzy lub krétko po urodzeniu.

Dzieci z trisomig 18, ktére urodzily sie zywe, najczesciej umieraja w pierwszym roku
zycia.

Dzieci z trisomig 18 cechuje bardzo powazne uposledzenie umystowe. Okoto g na 10
dzieci ma bardzo powazna wrodzona wade serca. Wadliwe s3 réwniez inne organy, jak
nerki lub jelita. Wystapi¢ moze réwniez otwarta jama brzuszna lub zamkniecie przetyku.
W przypadku trisomii 18 czesto dochodzi do zahamowania wzrostu jeszcze przed
urodzeniem. Dlatego tez waga urodzeniowa jest niska. Dzieci maja mala twarz z duza
czaszka. Problemy zdrowotne zawsze s3 powazne, jednak ich rodzaj i nasilenie réznig
sie w zaleznosci od dziecka.

Trisomia 13 (zesp6t Pataua)

Dzieci z trisomia 13 s3 bardzo stabego zdrowia. Wiekszo$¢ dzieci z trisomia tego typu
umiera w czasie cigzy lub krétko po urodzeniu. Dzieci z trisomig 13, ktére urodzily sie
zywe, najczeéciej umieraja w pierwszym roku zycia.

Dzieci z trisomia 13 cechuje powazne uposledzenie umystowe.

Zwykle wystepuje zaburzenie w budowie mézgu i serca. Czasem wystepuja zaburzenia
nerek i przewodu pokarmowego. Dzieci moga mie¢ réwniez wiecej palcéw u rakiu
noég. Czesto dochodzi do zahamowania wzrostu jeszcze przed urodzeniem. Dlatego tez
waga urodzeniowa jest niska. Wystapi¢ moze réwniez deformacja twarzy, jak rozszczep
wargi i podniebienia (schisis). Problemy zdrowotne zawsze sa powazne, jednak ich
rodzaj i nasilenie réznia sie w zaleznosci od dziecka.



3 Badanie taczone

Na podstawie badania tgczonego juz we wczesnej ciazy mozna stwierdzi¢, czy istnieje
zwiekszone ryzyko, ze dziecko bedzie miato zespét Downa. Badanie nie wiaze sie z
zadnym zagrozeniem dla Ciebie ani dla dziecka.

Badanie to sktada sie z potaczenia dwéch badan:

1. badania krwi u matki w okresie od 9 do 14 tygodnia ciazy;

2. oceny przeziernosci karkowej u dziecka. Ocena wykonywana jest za pomoca badania USG
w okresie od 11 do 14 tygodnia ciazy.

Badanie krwi i ocena przeziernosci karkowej

W przypadku badania krwi krew jest pobierana i badana w laboratorium.

W przypadku oceny przeziernosci karkowej wykonywane jest badanie USG. Podczas
tego badania mierzona jest grubos¢ przeziernosci karkowej dziecka. Przeziernos¢
karkowa to cienka warstwa plynu pod skdéra w karku. Ta warstwa plynu jest zawsze
obecna, réwniez u zdrowych dzieci. Im grubsza przeziernos¢, tym wieksza szansa,
ze dziecko ma zesp6t Downa.
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Wynik okresla ryzyko

Wyniki badan krwi i ocena przeziernosci karkowej w potaczeniu z Twoim wiekiem
oraz doktadnym czasem trwania ciazy okreélaja, jak duze jest ryzyko wystapienia
zespotu Downa u dziecka. Badanie nie daje zadnej pewnosci.

W przypadku zwiekszonego ryzyka urodzenia dziecka z zespotem Downa zapropono-
wane zostanie Ci badanie uzupekniajace (patrz str. 4 i 13). Dzieki badaniu
uzupelniajacemu z cala pewnoéciag mozna stwierdzi¢, czy Twoje dziecko ma zesp6t
Downa czy nie.

Zwiekszone ryzyko

Zwiekszone ryzyko w Holandii oznacza, ze szansa wynosi 1 na 200 lub wiecej w
momencie badania. Szansa 1 na 200 oznacza, ze z kazdych 200 kobiet w ciazy jedna
kobieta jest w cigzy z dzieckiem z zespotem Downa. Pozostate 199 kobiet nie spod-
ziewa sie dziecka z zespotem Downa. Zwiekszone ryzyko nie jest zatem tym samym co
wysokie lub duze ryzyko.

Nawet jesli badanie nie wykaze zwigkszonego ryzyka, nie jest to gwarancja zdrowego
dziecka.

Zwiekszona przeziernos¢ karkowa

Zwiekszona przezierno$¢ karkowa nie wystepuje jedynie w przypadku zespotu Downa.
Réwniez u zdrowych dzieci czasem obserwowana jest zwigkszona przezierno$é
karkowa. Zwigkszona przeziernosci karkowa moze wskazywac réwniez na inne
zaburzenia chromosomowe i wady fizyczne u dziecka, jak wady serca. Zawsze jesli
przezierno$¢ karkowa wynosi 3,5 milimetra lub wiecej, proponowane jest rozszerzone
uzupelniajace badanie USG.
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Jaka role odgrywa wiek matki?

Wiek matki wiaze sie z ryzykiem wystapienia zespotu Downa u dziecka.

Ryzyko wystqpienia zespotu Downa u dziecka
Ryzyko wystapienia zespotu Downa u dziecka zwieksza sie wraz z wiekiem matki.

Wiek matki Ryzyko wystapienia zespotu Downa u dziecka
w momencie wykonywania badania

20 —25 lat 11 do 13 na 10.000

26 —30 lat 14 do 19 na 10.000

31—35 lat 20 do 45na10.000

36 —40 lat 60 do 155 na 10.000

41— 45 lat 200 do 615 na 10.000

Objasnienie tabeli

Jesli 10 ooo kobiet w wieku 30 lat jest w ciazy, 19 z nich jest w ciazy z dzieckiem z
zespotem Downa. Oznacza to, ze 9981 kobiet jest w ciazy z dzieckiem bez zespotu
Downa.

Jesli 10 ooo kobiet w wieku 4o lat jest w ciazy, 155 z nich jest w ciazy z dzieckiem z
zespotem Downa. Oznacza to, ze 9845 kobiet jest w ciazy z dzieckiem bez zespotu
Downa.

Badanie t3czone u blizniat

Jesli spodziewasz sie blizniat, otrzymasz osobne wyniki dla kazdego dziecka.

Jesli ryzyko wystapienia zespotu Downa jest zwiekszone dla jednego dziecka lub dla
dwojga, wéwczas zaproponowane zostanie badanie uzupelniajace.
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4 Badanie uzupetniajace

Wynik badania taczonego okresla ryzyko. W przypadku zwiekszonego ryzyka mozesz
zdecydowac sie na badanie uzupelniajace. To badanie uzupetniajace sktada sie z
biopsji kosméwki (pomiedzy 11 a 14 tygodniem ciazy) lub amniopunkcji (po 15
tygodniu cigzy). Dzieki remu zyskasz pewnos$¢, czy Twoje dziecko ma wady. Czasem
wykonywane jest réwniez rozszerzone badanie USG. Od 1 kwietnia 2014 roku masz
réwniez mozliwos¢ wziecia udziatu w badaniach nad badaniami prenatalnymi
nieinwazyjnymi (hol. NIPT).

W niektérych przypadkach mozesz bezposrednio wybra¢ biopsje kosméwki lub
amniopunkcje w centrum diagnostyki prenatalnej. Moze by¢ to uzasadnione powo-
dem medycznym lub faktem, Ze masz 36 lat lub wiecej i wéwczas od razu mozesz
zdecydowac sie na badanie uzupelniajace zamiast badania faczonego. Bedzie to
nastepnie omawiane podczas rozmowy objasniajacej.

W przypadku biopsji kosméwki pobierany jest i badany kawatek tkanki tozyska.

W przypadku amniopunkcji pobierane s3 i badane wody ptodowe. W przypadku obu

badan istnieje niewielkie ryzyko poronienia w wyniku badania. Zdarza sie tow 3 do 5
przypadkéw na 1000. Ryzyko to jest nieco wieksze w przypadku biopsji kosméwki niz
amniopunkgji.

Chcesz dowiedzie¢ sie wiecej na temat biopsji kosméwki lub amniopunkcji? Odwiedz
strony www.erfelijkheid.nl oraz www.rivm.nl/downscreening.

Badanie nad NIPT w latach 2014 i 2015

0d 1 kwietnia 2014 roku jako kobieta w cigzy mozesz wzia¢ udziat w badaniu nad
nowym badaniem krwi; NIPT. Pobierana jest wéwczas krew w celu zbadania DNA
ptodu. W laboratorium krew badana jest w kierunku zespotu Downa (trisomia 21),
zespotu Edwardsa (trisomia 18) i zespotu Pataua (trisomia 13). Zaletg badania NIPT jest
brak ryzyka poronienia. Jednak badanie NIPT nie daje 100% pewnosci.
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Badanie nad NIPT bedzie prowadzone w latach 2014 i 2015. Do badania NIPT kwalifi-
kujesz sie tylko wtedy, gdy badanie taczone wykaze zwigkszone ryzyko wystapienia
trisomii u dziecka (réwne lub wieksze niz 1 na 200). Lub jesli istnieja powody medyc-
zne. Nawet jesli masz 36 lat lub wiecej, do badan NIPT kwalifikujesz sie tylko wtedy,
gdy badanie taczone wykaze zwiekszone ryzyko wystapienia trisomii.

Wynik badania NIPT moze by¢ prawidtowy lub nieprawidtowy.

» Nawet w przypadku wyniku nieprawidtowego, moze okazac¢ sie, ze Twoje dziecko
jednak nie ma wad. Jesli chcesz mie¢ pewnos¢ lub rozwazasz przerwanie ciazy,
konieczne jest dalsze badanie w celu potwierdzenia wyniku NIPT.

» W przypadku wyniku prawidtowego badanie uzupetniajace nie jest zalecane: ryzyko
wad u dziecka jest wéwczas bardzo mate.

Badanie naukowe nad NIPT ma na celu zapewnienie, aby mniejsza liczba kobiet niz
weczedniej byta kierowana na biopsje kosméwki lub amniopunkcje.

Chcesz dowiedzie¢ sie wiecej? Odwiedz strone www.meerovernipt.nl

14


http://www.meerovernipt.nl/

5 Swiadomy wybor

To Ty decydujesz, czy chcesz poddac sie badaniu przesiewowemu w kierunku zespotu

Downa. Jedli badanie wykaze, ze ryzyko wystapienia zespotu Downa u dziecka

(trisomia 18 lub 13) jest zwiekszone, do Ciebie nalezy decyzja, czy chcesz poddac sie

badaniu uzupehniajacemu.

Co nalezy rozwazy¢? Pod uwage mozna wzig¢ nastepujace kwestie:

« Jak duzo chcesz wiedzie¢ o swoim dziecku zanim sie urodzi?

« Jesli na podstawie badania skojarzonego okaze sie, ze Twoje dziecko ma wady, czy
bedziesz chciala poddac¢ sie badaniu uzupeiajacemu?

« Co sadzisz o biopsji kosméwki lub amniopunkgji, ktére niosa ze soba zwiekszone
ryzyko poronienia? Czy moze chcesz wzig¢ udziat w badaniu NIPT?

« Jesli na podstawie badania uzupelniajacego okaze sie, ze Twoje dziecko rzeczywiscie
ma wady, jak mozesz sie do tego przygotowac?

« Co sadzisz o zyciu z dzieckiem z zespotem Downa (trisomia 21), zespotem Edwardsa
(trisomia 18) lub zespotem Pataua (trisomia 13)?

« Co sadzisz o ewentualnym przerwaniu cigzy w przypadku wady fizycznej dziecka?

Na podstawie badania uzupelniajacego moze okaza¢ sie, ze spodziewasz sie dziecka z
zespotem Downa (trisomia 21), zespotem Edwardsa (trisomia 18) lub zespotem Pataua
(trisomia 13). Moze sie réwniez okaza¢, ze spodziewasz sie dziecka z innymi zaburzeni-
ami chromosomowymi. Moze to postawi¢ Cie przed trudnymi wyborami. Porozmawiaj
0 tym ze swoim partnerem, potozna, lekarzem rodzinnym lub ginekologiem. Jesli
zdecydujesz sie przerwac ciaze, mozesz zrobi¢ to do 24 tygodnia ciazy.

Jesli zdecydujesz sie donosic ciaze, uzyskasz pomoc pracownika stuzby zdrowia
$wiadczacego opieke potoznicza.

Pomoc w podjeciu decyzji

Czy potrzebujesz pomocy w podjeciu decyzji o poddaniu sie

badaniu przesiewowemu w kierunku zespotu Downa? Zawsze mozesz zwrdcic sie w
tej sprawie do potoznej, lekarza rodzinnego lub ginekologa. Inng mozliwoscia jest
zapoznanie sie z informacjami na stronach internetowych.
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6 Co jeszcze musza
Panstwo wiedziec¢

Jesli zastanawiasz sie nad badaniem przesiewowym w kierunku zespotu Downa, przed
badaniem prowadzona jest szczegétowa rozmowa z potozng, lekarzem rodzinnym lub
ginekologiem. Uzyskasz wéwczas:

« informacje na temat wady

« informacje na temat badania

« wyjasnienie dotyczace sposobu, w jaki badanie zostanie przeprowadzone

« wyjasnienie dotyczace znaczenia wynikéw

Jesli masz jakiekolwiek pytania, mozesz zadawac je podczas rozmowy.

Kiedy dostepny bedzie wynik?

To, kiedy otrzymasz wynik, zalezy od badania i rézni sie w zaleznosci od

potoznej, lekarza rodzinnego i/lub szpitala. Zostaniesz o tym poinformowana przed
badaniem.

Koszty i refundacja przesiewowych badan prenatalnych

Koszt testu laczonego

Koszt testu taczonego (zob. strona 10) pokrywaja Panistwo sami. By¢ moze koszt tego
badania pokrywa dodatkowe ubezpieczenie zdrowotne. Prosze skontaktowac sie w
tym celu ze swoim ubezpieczycielem. Test taczony jest refundowany, jezeli jest
wykonywany ze wskazan medycznych. Moze sie zdarzy¢, ze bedzie on pokrywany z
Panstwa wkiadu wlasnego. Prosze skontaktowac sie w tym celu ze swoim
ubezpieczycielem.

Koszty i refundacja dalszych badan

Test taczony wykazal, ze wystepuje zwiekszone ryzyko urodzenia dziecka z zespotem
Downa (lub trisomia 18 badz 13) lub tez wystepuja u Pani wskazania medyczne? Moze
Pani wéwczas zosta¢ poddana kolejnym badaniom (zob. strona 13). Ich koszt wchodzi
w zakres pakietu podstawowego ubezpieczenia zdrowotnego. Moze sie zdarzy¢, ze
bedzie on pokrywany z Panstwa wktadu wlasnego. Prosze skontaktowac sie w tym
celu ze swoim ubezpieczycielem.
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Brak rozréznienia ze wzgledu na wiek

Do 1 stycznia 2015 I. ciezarne kobiety w wieku 36 lat i starsze mialy bezposredni dostep
do dalszych badan (biopsja kosméwki lub amniopunkcja). Z dniem 1 stycznia 2015 .
zasada ta zostala zniesiona. Moga one jedynie poddac sie testowi faczonemu, podob-
nie jak kobiety ponizej 36. roku zycia. Kobiety w wieku 36 lat i starsze musza samod-
zielnie optaci¢ koszt przeprowadzenia testu faczonego.

Ceny badan oraz kwestie dotyczace ich refundacji moga jeszcze ulec zmianie
Koszty oraz kwestie dotyczace refundacji opisane powyzej moga jeszcze ulec zmianie.
Aktualne informacje na ten temat mozna znalez¢ na stronie: www.rivm.nl/downscree-
ning > Hoe verloopt de screening > Kosten. Prosze sprawdzi¢ takze warunki swojego
ubezpieczenia.

Wymagana umowa

Rozszerzong wizyte (konsultacje) oraz test faczony mozna wykonac wytacznie w
placéwce opieki zdrowotnej, ktéra podpisata umowe z regionalnym centrum badan
prenatalnych. Koszt rozszerzonej wizyty (konsultacji) zostanie zrefundowany réwniez
wylacznie, jezeli dana placéwka podpisata tego rodzaju umowe. Zalecamy, aby
najpierw uzyska¢ informacje na ten temat u swojej potoznej, lekarza rodzinnego lub
ginekologa. Na stronie www.rivm.nl/downscreening > Veel gestelde vragen > Wat kost
de combinatietest > Kosten van de screening mozna sprawdzi¢, ktére potozne,
ginekolodzy lub lekarze rodzinni w Panstwa regionie podpisali taka umowe. Zaleca sie
takze, aby sprawdzi¢, czy ubezpieczyciel ma podpisany kontrakt z dang placéwka.
Prosze skontaktowac sie w tym celu ze swoim ubezpieczycielem.
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7 Dalsze informacje

Internet

Informacje zawarte w tej broszurze mozna réwniez znalez¢ w Internecie na stronie
www.rivm.nl/downscreening. Na stronie www.prenatalescreening.nl mozna
réwniez uzyska¢ pomoc w podijeciu decyzji. Znajduja sie tam réwniez dalsze informac-
je na temat przesiewowych badan prenatalnych, badan uzupetniajacych oraz wad
wrodzonych.

Inne strony internetowe zawierajace informacje na temat przesiewowych badan
prenatalnych:

www.zwangerwijzer.nl

www.nvog.nl

www.knov.nl

www.meerovernipt.nl

Foldery i broszury

Chcesz dowiedzie¢ sie wiecej na temat badan i nieprawidtowosci wymienionych w
niniejszej broszurze?

Popro$ o broszury informacyjne swoja potozna, swojego lekarza rodzinnego lub
ginekologa. Broszury informacyjne na temat:

« Trisomii 21 (zesp6t Downa)

« Trisomii 18 (zesp6t Edwardsa)

« Trisomii 13 (zesp6t Pataua)

» Rozszczepu kregostupa i bezmézgowia

Powyzsze broszury informacyjne mozna réwniez pobra¢ na stronie
www.rivm.nl/downscreening.

Chcesz dowiedzie¢ sie wiecej na temat innych badan podczas i po ciazy, jak standar-
dowe badanie krwi u kobiet w cigzy w celu ustalenia grupy krwi i wykrycia choréb
zakaznych? Popro$ potozna, lekarza rodzinnego lub ginekologa o folder ‘W ciazy! lub
odwiedz strone www.rivm.nl/zwanger!
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Organizacje i adresy

Erfocentrum

Erfocentrum to krajowe centrum informacyjne ds. dotyczacych zdrowia kwestii
zwiazanych z dziedzicznos$cia. www.erfocentrum.nl, www.erfelijkheid.nl,
www.zwangerwijzer.nl

E-mail: Erfolijn: erfolijn@erfocentrum.nl.

VSOP

Jest to stowarzyszenie wspotpracujacych ze soba rodzicéw i pacjentdw zajmujace sig
kwestiami dziedzicznosci. VSOP jest zwigzkiem okoto 60 organizacji zrzeszajacych
pacjentdw, wiekszos¢ z nich zajmujacych sie schorzeniami o charakterze genetycznym,
wrodzonym lub rzadkim. VSOP reprezentuje juz przeszto 30 lat ich wspdlne interesy w
kwestiach dziedzicznodci, etyki, ciazy, badan biomedycznych oraz opieki w zakresie
rzadkich choréb.

www.vsop.nl

Telefon: +31-(0)35 - 603 40 40

Stowarzyszenie Stichting Downsyndroom

Jest to stowarzyszenie rodzicéw, ktérzy poswiecaja sie interesom 0séb z zespotem
Downa i ich rodzicéw. Mozna zwrdcic sie do tego stowarzyszenia w celu uzyskania
informacji na temat zespotu Downa. Stowarzyszenie pomaga réwniez rodzicom nowo
narodzonych dzieci z zespotem Downa.

www.downsyndroom.nl

E-mail: helpdesk@downsyndroom.nl Telefon: +31-(0)522 - 28 13 37
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Stowarzyszenie Vereniging VG netwerken

Stowarzyszenie Vereniging VG netwerken taczy rodzicéw i osoby z bardzo rzadkimi
zespotami, ktdre wigza sie z niepelosprawnoscia umystows i/lub trudnoéciami w
uczeniu sie.

www.vgnetwerken.nl

E-mail: info@vgnetwerken.nl Telefon: +31-(0)30 27 27 307

RIVM

Na wniosek holenderskiego Ministerstwa Zdrowia Publicznego, Opieki Spotecznej i
Sportu (VWS) oraz za zgoda medycznych grup zawodowych RVIM koordynuje badania
przesiewowe w kierunku zespotu Downa i wad fizycznych. Wiecej informacji mozna
znaleZ¢ na stronie:

www.rivm.nl/downscreening oraz www.rivm.nl/2owekenecho.

Centra regionalne

Do tych badan przesiewowych licencjonowanych jest osiem centréw regionalnych.
Zawieraja one umowy z wykonawcami badan przesiewowych i s3 odpowiedzialne za
zapewnienie jakosci badan w danym regionie. Wiecej informacji na temat centréw
regionalnych mozna znalez¢ na stronie: www.rivm.nl/downscreening w zaktadce
‘najczedciej zadawane pytania’.
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Stopka redakcyjna

Tre$¢ niniejszej broszury zostala opracowana przez grupe robocza. W skiad tej grupy
wchodza m.in. organizacje zrzeszajace lekarzy rodzinnych (NHG), potozne (KNOV),
ginekologéw (NVOG), technikéw USG (BEN), lekarzy pediatréw (NVK), genetykéw
klinicznych (VKGN), Erfocentrum, stowarzyszenie wspoétpracujacych ze sobg rodzicéw
i pacjentéw (VSOP) oraz centra regionalne ds. przesiewowych badan prenatalnych i
RVIM.

© Centralny organ RIVM.

Niniejsza broszura prezentuje stan faktyczny na podstawie dostepnej wiedzy. Autorzy niniejszej
broszury nie ponoszq odpowiedzialnosci za jakiekolwiek btedy ani nieprawidtowosci. W celu
uzyskania indywidualnej porady zawsze mozna zwrdcic sie do potoznej, lekarza rodzinnego lub
ginekologa.

Te broszure mozna réwniez znalez¢ na stronie www.rivm.nl/downscreening.
Potozne, ginekolodzy, lekarze rodzinni, technicy USG oraz inne instytucje zajmujace
sie opieka potoznicza moga zaméwi¢ dodatkowe egzemplarze niniejszej broszury pod

adresem: www.rivim.nl/downscreening.

Projekt: Vijfkeerblauw - RIVM, styczen 2015
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