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Co moze by¢ przedmiotem badan?

Jestes w cigzy. Mozesz zleci¢ zbadanie tego, czy Twoje dziecko cierpi na
jakie$ zaburzenia lub wady fizyczne. Nazywamy to przesiewowym
badaniem prenatalnym.

Istniejg dwa rodzaje przesiewowych badan prenatalnych:

1. Badania pod katem obecnosci zespotu Downa, zespotu Edwardsa i
zespotu Pataua: test NIPT.

2. Badania pod katem obecnosci wad fizycznych: USG 13. i 20. tygodnia
cigzy. Tych wtasnie badan dotyczy ta broszura.

To Ty sama decydujesz o tym, czy chcesz poddac sie badaniom.

NIPT

Badania pod katem obecnosci zespotu Downa, Edwardsa i Pataua +
wybor, czy przeprowadzi¢ przesiewowe badania prenatalne w kierunku
wynikéw wspotistniejacych.

USG 13. tygodnia ciazy
Badanie pod katem obecnosci wad fizycznych u dziecka na wczesnym
etapie cigzy.

USG 20. tygodnia ciazy
Badania pod katem obecnosci wad fizycznych u dziecka (prawie) w
potowie cigzy.

Za $wiadczeniodawce opieki potozniczej rozumiemy zazwyczaj Twojq
potozng lub ginekologa. Moze to by¢ réwniez inny $wiadczeniodawca, np.
technik USG albo pielegniarka.

Niniejsza broszura dotyczy badan pod katem obecnosci wad fizycznych.
Inna nazwa to strukturalne badania ultrasonograficzne. Istnieje réwniez
broszura dotyczaca badan pod katem obecnosci zespotu Downa,
Edwardsa i Pataua.

Czym sq wady fizyczne?

Wada fizyczna oznacza, ze jakas$ czesc¢ ciata dziecka wyglada inaczej niz
powinna.

Przyktadami wad fizycznych sg rozszczep kregostupa, rozszczep czaszki,
wodogtowie, wady serca, przepuklina przeponowa, przepuklina jamy
brzusznej, wady nerek albo wady kostne.

Dokonywanie wyboru
Jesli jestes w cigzy, skontaktuj sie ze Swiadczeniodawca opieki
potozniczej. Podczas pierwszej wizyty zostaniesz zapytana o to, czy
chciatabys$ dowiedzie¢ sie wiecej o badaniach pod katem obecnosci wad
fizycznych. Istniejg wéwczas dwie mozliwosci:
1. Nie chcesz o niczym wiedzie¢. Nie otrzymasz wdwczas zadnych
informacji ani nie zostaniesz poddana badaniom.
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2. Chcesz sie czegos na ten temat dowiedzie¢. Wéwczas odbedziesz
obszerng rozmowe na temat badan pod katem obecnosci wad
fizycznych oraz badan pod katem obecnosci zespotu Downa,
Edwardsa i Pataua. Po tej rozmowie zadecydujesz, czego sama
chcesz:

e zadnych przesiewowych badan prenatalnych,

e badanie pod katem obecnosci wad fizycznych albo badanie
pod katem obecnosci zespotu Downa, Edwardsa i Pataua,

e albo oba badania.

Czy decydujesz sie na rozmowe na temat USG 13. i 20. tygodnia
ciazy?

Wskazowka: zapoznaj sie z trescig strony www.pns.nl zanim udasz sie
na rozmowe dotyczgacqg badan. Warto wczesniej poczytac lub dowiedzie¢
sie wiecej na ich temat. Na stronie www.pns.nl/13-wekenecho/video-13-
wekenecho-20-wekenecho i www.pns.nl/20-wekenecho/video-13-
wekenecho-20-wekenecho znajdziesz tez krotki film opowiadajacy o tych
badaniach. Masz pytania? Zadaj je podczas rozmowy.
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Czym jest USG 13. i 20. tygodnia cigzy?

USG 13. i 20. tygodnia cigzy jest badaniem lekarskim. Osoba
przeprowadzajgca badanie nazywana jest technikiem USG. W obu
badaniach przesiewowych USG technik USG sprawdza za pomocgq
ultrasonografu, czy dziecko nie ma wad fizycznych.

Technik USG sprawdza réwniez ptyn owodniowy i wymiary dziecka.
Technik USG musi przekazac Tobie wszystko, co zauwazyt. Nie mozesz
zatem wykonac¢ czeSciowego badania USG. Badania USG nie niosg
zadnego ryzyka dla

matki i dziecka.

Kiedy przeprowadza sie badanie 13. tygodnia cigzy?

Mozna wykonac¢ badanie USG 13. tygodnia cigzy od 12+3 do 14+3
tygodnia cigzy. A zatem od dwunastu tygodni i trzech dni do czternastu
tygodni i trzech dni wiacznie.

Kiedy przeprowadza sie badanie USG 20. tygodnia cigzy?

Badanie USG 20. tygodnia cigzy mozna wykonac od 18. do 21. tygodnia
cigzy. A zatem do 21. tygodnia i 0. dnia cigzy. Zaleca sie wykonanie
badania USG w 19. tygodniu cigzy. A zatem od 19. tygodnia i 0. dnia do
19. tygodnia i 6. dnia cigzy wiacznie.

Badania naukowe w przedmiocie badania USG 13. tygodnia
ciazy.

W Holandii mozna zdecydowac sie na badanie USG 13. tygodnia cigzy
tylko wtedy, gdy bierze sie udziat w badaniach naukowych IMITAS.
Badania te analizujg aspekty pozytywne i negatywne badania USG 13.
tygodnia cigzy. Z jednej strony dobrze jest juz na wczesnym etapie cigzy
dowiedzie¢ sie, czy dziecko ma powazng wade fizyczng. Wowczas ma sie
wiecej czasu na przeprowadzenie dodatkowych badan i podjecie decyzji,
co zrobi¢ z wynikami. Z drugiej jednak strony wczesne badanie USG
moze rowniez wywota¢ dodatkowy niepokdj i niepewnosé. Udziat w
badaniach naukowych oznacza, ze naukowcy mogg wykorzystywac
Twoje dane. Podpisujesz w tym celu formularz, w ktérym wyrazasz na to
zgode. Czy chcesz dowiedzie¢ sie wiecej na temat badan albo tego, co
dzieje sie z Twoimi danymi? Wejdz na strone www.pns.nl.

Czym badanie USG 13. tygodnia ciqzy roézni sie od badania USG
20. tygodnia ciazy?

Badania USG 13. i 20. tygodnia cigzy sq bardzo podobne. W obu
badaniach technik USG sprawdza za pomoca ultrasonografu, czy dziecko
nie ma wad fizycznych. Na czym polegajg réznice?

Badanie USG 13. tygodnia ciazy
e Wczesny etap cigzy. Dziecko jest mniejsze i stabiej rozwiniete.
e Widoczne sg pewne (powazne) wady. Jesli wymagane sg dalsze
badania kontrolne, bedziesz mie¢ wiecej czasu na podjecie
decyzji, co zrobi¢ z wynikami.
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e Technik USG nie sprawdza, czy dziecko jest chtopcem czy
dziewczynka.

Badanie USG 20. tygodnia ciazy

e PdZniejszy etap cigzy. Dziecko jest wieksze.

e Widoczne jest wiecej szczegdtow. Jesli konieczne jest
przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych, bedziesz miata
mniej czasu na podjecie decyzji, co zrobi¢ z wynikami.

e Technik USG zazwyczaj moze ustali¢, czy dziecko jest chtopcem,
czy dziewczynka. Udzieli Tobie tej informaciji tylko wtedy, gdy
sama go o to zapytasz.

Test NIPT a badanie USG 13. tygodnia ciazy
Podobnie jak badanie USG, test NIPT jest badaniem, ktére mozna
wykonac¢ na wczesnym etapie cigzy. Nalezy wiedzie¢, ze test NIPT i
badanie USG 13. tygodnia cigzy to dwa rézne badania majace na celu
wykrycie réznych zaburzen i wad. Badania te nie zastepuja sie
wzajemnie:
e test NIPT jest badaniem pod katem obecnosci zespotu Downa,
Edwardsa i Pataua, ktore sg zaburzeniami chromosomalnymi.
e badanie USG nie jest do tego przeznaczone: jest to badanie pod
katem obecnosci wad fizycznych.

Technik USG moze jednak niekiedy zauwazyc¢ nieprawidtowosci, ktére
wystepujg czesciej u dziecka z zaburzeniem chromosomalnym (albo inng
chorobg genetyczng). Wowczas mozesz zdecydowac sie na dalsze
badania kontrolne w Osrodku Diagnostyki Prenatalnej, ktére jest
oddziatem podlegajacym szpitalom akademickim. Jesli chcesz sprawdzi¢,
czy Twoje dziecko ma zespot Downa, Edwardsa albo Pataua, wybierz
test NIPT.

Czy przy planowaniu badania USG 13. tygodnia ciazy nalezy
liczy¢ sie z testem NIPT?

Test NIPT mozesz wykonac¢ od 10. tygodnia cigzy. W badaniu USG 13.
tygodnia cigzy mozna wzig¢ udziat pomiedzy 12. tygodniem i 3. dniem a
14. tygodniem i 3. dniem cigzy. Test NIPT mozna wykonac¢ przed
badaniem USG 13. tygodnia cigzy. Ostatecznie sama ustalasz kolejnosc.
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Czy poddac sie badaniom: to Ty sama o tym decydujesz

Badania USG 13. i 20. tygodnia cigzy nie sq obowigzkowe. Ty sama
decydujesz, czy chcesz poddac sie badaniom pod katem obecnosci wad
fizycznych i co zrobisz z wynikami. Mozesz réwniez wstrzymac
przeprowadzenie badart w dowolnym momencie.

Kiedy bierzesz udziat w badaniach przesiewowych USG 13. i 20.
tygodnia cigzy, technik USG u wiekszosci dzieci nie zauwazy zadnych
wad fizycznych. Wynik badania USG moze Cie wéwczas uspokoié. Wynik
moze Cie jednak réwniez zaniepokoi¢. Albo przestraszy¢.

Wazne jest zatem, aby doktadnie przemysleé, czy chcesz poddac sie
badaniom pod katem obecnosci wad fizycznych.

Wyniki badania USG mogq oznaczad, ze bedziesz zmuszona dokonac
trudnych wyboréw. Twoje dziecko moze bowiem mie¢ wade fizyczna.
Zwykle szpital nie jest w stanie wyleczy¢ podobnych wad. Niekiedy
jednak tak, np. przy niektérych wadach serca.

Nie zawsze jest to z gory jasne. Ponadto technik USG nie widzi
wszystkich wad podczas badania USG.

Ponizsze pytania moga pomoéc Tobie podja¢ decyzje dotyczaca
tego, czy chcesz poddac sie badaniom pod katem obecnosci wad
fizycznych.

e Jak duzo chcesz wiedzie¢ o swoim dziecku przed jego
narodzinami?

e Wynik badania USG moze wskazywac, ze Twoje dziecko
prawdopodobnie ma wade fizyczng. Czy chcesz wéwczas poddac
sie dalszym badaniom kontrolnym, czy tez nie?

e Wynik badania kontrolnego moze wskazywac, ze Twoje dziecko
rzeczywiscie ma wade fizyczng. Jak sie do tego przygotujesz?
Niekiedy wazne jest, aby pordd odbyt sie w specjalnym szpitalu.

e Co oznaczatoby dla Ciebie ewentualne przerwanie cigzy, jesli
Twoje dziecko cierpi na powazng wade fizyczng?

Pomoc w podjeciu decyzji o poddaniu lub niepoddaniu sie
badaniom
Ponizsze sugestie mogg pomoc Ci w dokonaniu wyboru:
e Wypetnij kwestionariusz na stronie www.pns.nl. Ten
kwestionariusz daje Ci wglad we wiasne mysli i uczucia.
e Porozmawiaj o tym ze swoim partnerem lub z innymi osobami
e Zadaj pytania Twojemu $wiadczeniodawcy opieki potozniczej przy
najblizszej rozmowie.
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Rozmowa o tym, czy poddacd sie przesiewowym badaniom
prenatalnym: konsultacje

Czy podczas pierwszej wizyty u Swiadczeniodawcy opieki potozniczej
wspomniatas, ze chciatabys dowiedziel sie wiecej o badaniach pod
katem obecnosci wad fizycznych? Wdowczas przeprowadzona zostanie z
Toba rozmowa na ten temat.

Rozmowa ze $wiadczeniodawcg opieki potozniczej zwana jest réwniez
konsultacjg [counseling]. Osoba, z ktérg rozmawiasz, zwie
sie konsultantem. Podczas rozmowy mozesz takze zadawac pytania.

Przyjdz z osoba towarzyszaca

Dwie osoby ustyszg wiecej niz jedna. Przyprowadz zatem ze sobg kogos
na rozmowe. Moze to by¢ Twéj partner, przyjaciotka lub jedno z Twoich
rodzicow. Nie przyprowadzaj wiecej niz jednej osoby. Nie przychodz z
dzieémi. Wéwczas bedziesz mogta spokojnie przeprowadzic¢ te rozmowe.

Sama dokonujesz wyboru

Po rozmowie to Ty sama decydujesz, czy chcesz poddac sie badaniom
pod katem obecnosci wad fizycznych. Czy nadal masz watpliwosci?
Woéwczas mozesz ponownie porozmawiac ze swoim $wiadczeniodawcy
opieki potozniczej. Dzieki tej rozmowie uzyskasz wiecej jasnosci. Czy
wiesz, ze chcesz poddac sie badaniom pod katem obecnosci wad
fizycznych? Wéwczas natychmiast ustalasz termin badania.
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Jak przebiega badanie USG?

Tylko specjalnie przeszkoleni technicy USG mogq wykonywaé badania
USG 13. i 20. tygodnia cigzy. Dlatego zwykle musisz uda¢ sie do
oddzielnego osrodka USG w celu przeprowadzenia tych badan. Niekiedy
Twdj wlasny swiadczeniodawca opieki potozniczy moze wykonaé badanie
USG.

Badanie USG trwa okoto 30 minut. Technik USG poswieca czas, aby
dobrze przyjrze¢ sie Twojemu dziecku. Zwykle badanie USG odbywa sie
odbrzusznie:

e Kiedy technik USG przystgpi do badania USG, bedziesz leze¢ na
plecach. Odstonisz brzuch. Na brzuch naniesiony zostanie zel.
Niekiedy odczuwa sie chtdd.

e Technik USG przesuwa gtowice USG po brzuchu. Teraz technik
USG moze doktadnie obejrze¢ Twoje dziecko. Zwykle ogladasz
ten sam obraz na ekranie.

Badania USG 13. I 20. tygodnia cigzy sq niebolesne. Twoje dziecko nie
odczuje niczego w trakcie badania USG. Badanie nie stwarza zagrozenia
dla Ciebie ani Twojego dziecka.

Technik USG musi sie dobrze skoncentrowac podczas przeprowadzania
badania USG. Sama tez prawdopodobnie nie chcesz, aby ktokolwiek Cie
rozpraszat. Przyprowadz zatem jak najmniej innych oséb, nie wiecej niz
jedna. Nie przyprowadzaj dzieci.

USG dopochwowe

Czasami technik USG nie widzi wszystkiego dobrze. Na przyktad, jesli
kobieta ma nieco wyzszg wage, jesli na brzuchu jest blizna lub jesli
dziecko potozone jest w nieprawidtowej pozycji.Technik USG moze
wowczas zaproponowac dopochwowe badanie USG. Wykona je
natychmiast. Jesli nie chcesz dopochwowego badania USG, mozesz
odmowié.
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Wynik

Natychmiast po wykonaniu badania USG otrzymasz wynik dotyczacy
wad fizycznych. Co oznaczaja wyniki? Czy badania USG daja pewnos¢?

Wynik nie daje pewnosci

e Niekiedy technik USG widzi cos$, co moze oznacza¢ wade. W
przypadku badania USG 13. tygodnia cigzy staje sie tak u okoto
pieciu na 100 kobiet w cigzy (opiera sie to na badaniach
miedzynarodowych: stanowi to przedmiot dalszych badan
naukowych). W przypadku badania USG 20. tygodnia cigzy
technik USG widzi cos$, co moze wskazywac na wade u okoto
pieciu na 100 kobiet w cigzy.

e Czy technik USG zauwazyt cos, co mogtoby by¢ wadg? Nie
zawsze jest wowczas jasne, czy stanowi to rzeczywiscie wade. A
jesli tak, to jak powazng i co oznacza ona dla Twojego dziecka. Z
tego powodu zawsze zaproponowane zostang Tobie dalsze
badania kontrolne.

e Technik USG nie widzi wszystkich wad w badaniach USG 13. i 20.
tygodnia cigzy. Oznacza to, ze Twoje dziecko moze nadal miec
wade, nawet jesli wynik badania USG jest prawidtowy.

Prawdopodobienstwo 5 na 100
W 5 na 100 cigz wystepuja czynniki wskazujace na obecnos$¢ wad.
W 95 na 100 cigz brak jest czynnikow wskazujacych na obecnosé wad.

Badania naukowe w przedmiocie badania USG 13. tygodnia ciazy
Badanie USG 13. tygodnia cigzy stanowi przedmiot badan naukowych.
Naukowcy chcg wiedzie¢ miedzy innymi, jak czesto technik USG
zauwaza co$, co moze wskazywac na wade. W oparciu o
miedzynarodowe badania naukowe zaktadamy obecnie, ze dzieje sie tak
u okoto pieciu na 100 kobiet w cigzy. Ale by¢ moze ta liczba okaze sie
nieco wyzsza lub nizsza.

Wyniki badania USG 13. tygodnia ciazy
Mozesz otrzymac nastepujace wyniki:

Brak czynnikéw wskazujgcych na obecnos$¢ wad.
Jest to wynik u okoto 95 na 100 kobiet w cigzy (sq to dane szacunkowe,
zapoznaj sie z tekstem w ramce na poprzedniej stronie).

Przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych nie jest konieczne.

Technik USG zbadat dziecko, ale nie wszystko byto prawidtowo widoczne.
Nie znaczy to, ze co$ z Twoim dzieckiem jest nie tak. Moze byc¢ tak, ze
Twoje dziecko nie jest dobrze widoczne w Twoim brzuchu. U kobiet o
wyzszej wadze wykonanie badania USG jest trudniejsze.

Przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych nie jest konieczne. Czy
decydujesz sie na badanie USG 20. tygodnia cigzy? Wdwczas technik
USG moze ponownie obejrzeé ptdd.
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Istniejg czynniki wskazujace na obecnos¢ wad.

Otrzymasz taki wynik, gdy technik USG zauwazy cos nieprawidtowego
lub jesli ma watpliwosci. Nalezy koniecznie przeprowadzi¢ dalsze
badania kontrolne, aby méc ustali¢, co doktadnie dolega Twojemu
dziecku. I co to dla Ciebie i Twojego dziecka oznacza.

Mozesz zdecydowac sie na dalsze badanie kontrolne w Osrodku
Diagnostyki Prenatalnej. Jest to oddziat podlegajqcy szpitalom
akademickim. To Ty sama podejmujesz decyzje o tym, czy chcesz
poddac sie dalszym badaniom kontrolnym.

Wyniki badania USG 20. tygodnia ciazy
Mozesz otrzymac nastepujace wyniki:

Brak czynnikéw wskazujgcych na obecnos¢ wad.
To wynik u 95 na 100 kobiet w cigzy.

Przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych nie jest konieczne.

Technik USG chce wykona¢ jeszcze jedno badanie USG.

Otrzymasz taki wynik, gdy technik USG nie bedzie w stanie dobrze
obejrze¢ Twojego dziecka. Nie musi to koniecznie oznacza¢, ze z Twoim
dzieckiem jest co$ nie tak.

Moze sie tak zdarzy¢, jesli Twoje dziecko nie jest wyraznie widoczne w
Twoim brzuchu.

Czy technik USG ma watpliwosci? Wéwczas zapyta Cie, czy zechciatabys
powrdcic¢ na jeszcze jedno badanie. Badanie USG zostanie wéwczas
ponownie przeprowadzone.

Zauwazono cos nieprawidtowego. Aby mie¢ pewnosc¢, konieczne jest
przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych.

Otrzymasz taki wynik, gdy technik USG zauwazy co$ nieprawidtowego.
Konieczne jest przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych w celu
ustalenia, co doktadnie dolega Twojemu dziecku. I co to dla Ciebie i
Twojego dziecka oznacza.

Mozesz zdecydowac sie na przeprowadzenie dalszych badarn kontrolnych
w Osrodku Diagnostyki Prenatalnej. To oddziat podlegajacy szpitalom
akademickim. Ty sama decydujesz, czy chcesz poddac sie dalszym
badaniom kontrolnym.

Zauwazono cos nieprawidfowego. Przeprowadzenie dalszych badan
kontrolnych nie jest konieczne.

Otrzymasz taki wynik, gdy technik USG zauwazy co$, co nie jest zbyt
grozne. Cos, co zwykle zanika samoistnie.

W pdzniejszym okresie cigzy przeprowadzone zostanie kolejne badanie

USG. Wdwczas technik USG sprawdzi, czy rzeczywiscie nieprawidfowosé
ta zniknefa.
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Czy przeprowadzi¢ kolejne badania kontrolne?

Czy technik USG zauwazyt oznaki wad? Czy konieczne jest
przeprowadzenie dalszych badan kontrolnych, aby moéc uzyskac wieksza
jasnoscé? Wowczas technik USG, potoznik lub ginekolog powiedzg Tobie,
Jjakie badanie kontrolne mozna przeprowadzic.

Masz do wyboru nastepujace opcje:

e mozesz nie robic nic: nie poddasz sie dalszym badaniom kontrolnym,
bedziesz nadal w cigzy i urodzisz swoje dziecko;

e zdecydujesz sie na dalsze badania kontrolne: uzyskasz wtedy
pewnos$¢, czy u Twojego dziecka wystepujg nieprawidtowosci.

Decyzja nalezy wytacznie do Ciebie

Chcesz dowiedziec¢ sie wiecej na temat badania kontrolnego? Mozesz
uméwic sie na rozmowe w Os$rodku Badan Prenatalnych i dopiero wtedy
dokona¢ wyboru. Mozesz tez zdecydowad, ze nie chcesz sie poddawacd
zadnym dalszym badaniom kontrolnym.

Na czym polegaja dalsze badania kontrolne?
Podczas badan kontrolnych zwykle przeprowadzone zostang obszerne
badania USG w specjalistycznym szpitalu. Niekiedy lekarz zaproponuje
rowniez inne badania:
e Badanie krwi.
e Badanie biopsji kosméwki. Lekarz pobiera wycinek tozyska i bada
go. Jest to mozliwe po 11. tygodniach cigzy.
e Amniopunkcja. Lekarz pobiera troche ptynu owodniowego i bada
go. Jest to mozliwe po 15. tygodniach cigzy.

Po tych dalszych badaniach kontrolnych uzyskasz pewnos$¢, czy Twoje
dziecko cierpi na jakas wade. Cechg negatywng biopsji kosmoéwki i
amniopunkcji jest niewielkie ryzyko poronienia z powodu
przeprowadzanego badania.

Dzieje sie tak u dwdch na 1000 kobiet.

Wyniki badan kontrolnych

To lekarz przekaze Tobie wyniki badan kontrolnych. Moze to oznaczaé,
ze brak jest nieprawidtowosci. Istnieje jednak prawdopodobienstwo
tego, ze badanie wykaze wade fizyczng u Twojego dziecka. Ta
wiadomos¢é moze Cie zaniepokoi¢ lub zasmuci¢. Prawdopodobnie
bedziesz mie¢ wiele pytan. Dlatego tez szybko odbedziesz rozmowe z
jednym lub kilkoma lekarzami, na przyktad ginekologiem, genetykiem
klinicznym lub pediatra. To, z kim przeprowadzisz rozmmowe, moze sie
roznic. Jest to zalezne od wykrytej nieprawidtowosci.

Szerokie wsparcie
Podczas rozmowy jeden lub kilku lekarzy bedzie obecnych, aby Tobie
pomac i udzieli¢ wiecej informacji. Uzyskasz nastepujace informacje:

e Jak mogtoby wygladac¢ zycie Twojego dziecka.

e Jakie konsekwencje ta wada ponosi dla Ciebie i Twojego dziecka.
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e Czy wade Twojego dziecka mozna leczyc.

e Gdzie mozna znalez¢ wiecej informacji na temat tej wady. Strona
25 tej broszury zawiera liste najwazniejszych organizacji i stron
internetowych, na ktérych mozna znalez¢ wiecej informaciji.

W trakcie rozmowy Ty i Twdj partner mozecie oczywiscie zadac
wszystkie swe pytania.

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

Czesto po rozmowie musisz dokona¢ trudnego wyboru. Zmuszona jestes
bowiem podja¢ decyzje o tym, co zrobi¢ z wynikami. Otrzymasz pomoc
od ekspertow z Osrodka Diagnostyki Prenatalnej. Jakiego wyboru mozna
dokonac?

e Mozesz pozostac w cigzy i urodzi¢ dziecko. Mozesz zaczgé
przygotowywac sie do przybycia dziecka z zaburzeniem lub wada.
Mozesz réwniez zorganizowac¢ dodatkowg opieke nad cigza i
porodem.

e W przypadku niektorych wad dziecko moze umrzec¢ w czasie cigzy
lub podczas porodu, albo tez zaraz po. Poprowadzi Cie w tym
$wiadczeniodawca pomocy potozniczej.

e Mozesz zdecydowac sie na przerwanie cigzy. Dziecko wéwczas
umrze. Porozmawiaj o tym ze swojg potozng, ginekologiem,
pediatrg lub genetykiem klinicznym. Zadaj im wszystkie swoje
pytania. Mozesz takze porozmawiac¢ z innym ekspertem. Moze to
by¢ na przyktad psycholog lub pracownik opieki spotecznej. Czy
decydujesz sie na usuniecie cigzy? Jest to woéwczas mozliwe do
24 tygodnia cigzy.

Czesto trudno jest dokona¢ wyboru. Dlatego mozesz zadac¢ wszystkie
pytania swojemu $wiadczeniodawcy opieki potozniczej. Albo innym
lekarzom, ktdérzy rowniez byli obecni przy rozmowie dotyczacej wynikow.

Niezaleznie od wyniku, porozmawiaj z kim$ o tym. Z partnerem,

potozng, pracownikiem socjalnym, psychologiem, ginekologiem lub
lekarzem rodzinnym.
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Koszty i optaty

Jakie sg koszty badan? Czy ubezpieczenie zwraca te koszty? Za badanie
USG 13. i USG 20. tygodnia cigzy nie ponosisz zadnych optat.

Koszty konsultacji

Twéj ubezpieczyciel zdrowotny pokrywa koszty konsultacji. Konsultacja
stanowi obszerng rozmowe na temat badan pod katem wad fizycznych.
Sama nie pfacisz nic. Nie ponosisz rowniez optat wtasnego ryzyka.

Koszty badania USG 13. tygodnia ciagzy.

Jesli korzystasz z opieki zdrowotnej w Holandii, za badanie USG 13.
tygodnia cigzy nie ponosisz zadnych optat. Aby uzyskac¢ wiecej
informacji, odwiedz strone www.pns.nl.

Koszty badania USG 20. tygodnia cigzy.

Badanie USG 20. tygodnia cigzy jest ujete w podstawowym pakiecie
Twojego ubezpieczenia zdrowotnego. Zwykle nie ponosisz zadnych optat
za badanie USG 20. tygodnia cigzy, nie ponosisz rowniez optat wtasnego
ryzyka. Jesli Twéj swiadczeniodawca opieki potozniczej nie podpisat
umowy z Twoim ubezpieczycielem, nie zawsze otrzymasz (w petni)
zwrot kosztéw badania USG. Aby uzyskac wiecej informacji, odwiedz
strone www.pns.nl.

Koszty dalszych badan kontrolnych

Czy technik USG zauwazyt wady w badaniu USG 13. lub 20. tygodnia
cigzy? Wowczas mozesz zdecydowac sie na dalsze badania kontrolne.
Twoje ubezpieczenie zdrowotne pokryje ich koszty. Opieka ta jest objeta
podstawowym pakietem ubezpieczenia zdrowotnego. Zwykle optacasz
jednak najpierw kwote wtasnego ryzyka. Zapytaj o to Twojego
ubezpieczyciela zdrowotnego. Ekspert z Osrodka Diagnostyki Prenatalnej
réowniez udzieli Tobie wiecej informacji.

Warunki ubezpieczycieli zdrowotnych mogaq sie znacznie od siebie réznic.

Nalezy zatem pamietaé, ze koszty nie zawsze sg (w petni) zwracane.
Aby uzyskac wiecej informacji, odwiedz strone www.pns.nl.
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Wiecej informacji o przesiewowych badaniach prenatalnych.

Istniejg rézne organizacje, strony internetowe i broszury, gdzie mozna
uzyskac wiecej informacji. Nie tylko na temat Twojej cigzy, ale takze na
temat réznych wad i zaburzen.

Internet
www.pns.nl zawiera informacje o badaniach przeprowadzanych podczas
cigzy i po cigzy (przesiewowe badania prenatalne i postnatalne).

Istniejq jeszcze inne strony internetowe, na ktérych mozna znalez¢
informacje na temat badan w czasie cigzy, a mianowicie:
www.erfelijkheid.nl

www.deverloskundige.nl

www.thuisarts.nl

www.degynaecoloog.nl

www.13wekenecho.org (informacje o badaniach naukowych IMITAS)

VSOP

VSOP jest organizacjg parasolowg skupiajaca pacjentdéw cierpigcych na
schorzenia rzadkie i genetyczne. Reprezentuje ponad 100 stowarzyszen
dziatajacych na rzecz oséb z chorobami rzadkimi i genetycznymi oraz ich
rodzin.

Erfocentrum
Erfocentrum udziela informacji o chorobach genetycznych. Mozesz
zajrze¢ na strony www.erfelijkheid.nl i www.zwangerwijzer.nl.

Informacje o specyficznych wadach

e Zycie z mézgowym porazeniem dzieciecym [MPD, nazwa faciriska
brzmi: paralysis cerebralis infantum, od niej pochodzi skroét
holenderskiej organizacji CP Nederland] (spastycznos$c):
www.cpnederland.nl.

e Zycie z powaznga hiepelnosprawnoscia sprzezong, w jezyku
holenderskim zwang Ernstige Meervoudige Beperking, od ktérej to
nazwy pochodzi skrét nazwy organizacji EMB Nederland:
www.embnederland.nl.

e Zycie z rozszczepem kregostupa (Spina Bifida) albo wodogtowiem
(Hydrocephalus), od ktérych to tacinskich nazw pochodzi skrét nazwy
organizacji SBH Nederland: www.sbhnederland.nl.

e Zycie z rozszczepem wargi, zuchwy lub podniebienia (Schisis), Schisis
Nederland: www.schisisnederland.nl.

ZeldSamen

Stowarzyszenie ZeldSamen gromadzi wiedze i doswiadczenia rodzicow i
pracownikéw stuzby zdrowia na temat bardzo rzadkich zespotéw
genetycznych, www.zeldsamen.nl.

Platforma ZON
Platforma ZON fgczy rodzicow przewlekle chorych dzieci z
niediagnozowanymi lub niezwykle rzadkimi chorobami.
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Hartstichting [Fundacja Serce]
Wiecej informacji na temat wrodzonych wad serca mozna znalez¢ na
stronie www.hartstichting.nl.

Fetusned

Na stronie www.fetusned.nl widniejg informacje o wadach kostnych oraz
wadach konczyn. Ujeto tam réwniez informacje o mozliwosciach
leczenia.

RIVM

RIVM organizuje wszystkie czynnosci dotyczgace przesiewowych badan
prenatalnych. Petni funkcje informacyjng oraz reguluje przebieg badan.
RIVM robi to w imieniu holenderskiego Ministerstwa Zdrowia,
Dobrostanu i Sportu [Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport].
Zobacz www.rivm.nl.

Regionalne Osrodki Prenatalnych Badan Przesiewowych

Regionalne Osrodki Badan Prenatalnych zapewniajg prawidtowg
organizacje przesiewowych badan prenatalnych w Twoim regionie.
Wiecej informacji mozna znalez¢ na stronie www.pns.nl/professionals.

Broszury informacyjny dotyczace innych testow w trakcie ciazy
Wiecej na ten temat mozesz poczytac w tych broszurach:

NIPT
Broszura ta jest dostepna na stronie www.pns.nl/folders

W cigzy!

To jest ogdlna broszura dotyczaca cigzy. Zawiera rowniez informacje o
badaniu krwi, ktéremu zostaniesz poddana w 12. tygodniu cigzy.
Badanie to okresla Twojg grupe krwi. Zostaniesz przebadana pod katem
obecnosci chordb zakaznych. Broszura ta jest dostepna na stronie
www.pns.nl/folders

Broszury mozna réwniez znalez¢ u potoznej, lekarza rodzinnego lub
ginekologa. Zapytaj ich o nie.
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Co dzieje sie z Twoimi danymi?

Czy decydujesz sie na przesiewowe badania prenatalne? Wdwczas Twoi
Swiadczeniodawcy beda przechowywaé Twoje dane w dokumentacji
medycznej. Jest to niezbedne do sprawnego przebiegu badarn.

Dane dotyczace Twoich przesiewowych badan prenatalnych bedg
przechowywane w krajowej bazie danych (Peridos). Tylko osoby i
podmioty $wiadczgce Ci opieke zdrowotng mogg przeglada¢ Twoje dane
przechowywane w bazie Peridos. Na przyktad potozna, ginekolog,
asystent laboratoryjny, pielegniarka i technik USG.

Do czego wykorzystywane sa Twoje dane?

1. W celu kontroli, czy test NIPT, USG 13. tygodnia cigzy i USG 20.
tygodnia cigzy zostaty wykonane prawidtowo oraz czy podmioty
$wiadczace opieke zdrowotng i laboratoria nalezycie wykonujg
swojg prace (kontrola jakosci). Odbywa sie to za posrednictwem
Osrodka Regionalnego. Osrodek ten zapewnia prawidtowg
organizacje przebiegu przesiewowych badan prenatalnych w
Twoim regionie. O$rodek posiada na to zezwolenie
holenderskiego Ministerstwa Zdrowia, Dobrostanu i Sportu.
Pracownik Osrodka Regionalnego moze przegladac i sprawdzac
dane (anonimowo). System jest dobrze zabezpieczony.

2. W celu dalszego ulepszania testow NIPT, jak réwniez badan USG
13.i 20. tygodnia cigzy (monitorowanie i ocena). W tym celu
wykorzystuje sie dane liczbowe dotyczace badan i efektéw
badan. Sa to na przyktad dane liczbowe dotyczace tego, ile kobiet
w cigzy decyduje sie na przesiewowe badania prenatalne badz
tez jakie sg wyniki roznych badan.

3. Na potrzeby badania IMITAS i ewentualnych badan naukowych,
jakie zostang przeprowadzone w przysziosci. Naukowcy
prowadzacy takie badania moga (pod scisle okreslonymi
warunkami) uzyskac¢ dane pochodzace z testu NIPT, a takze
badan USG 13. i 20. tygodnia cigzy. Jednak aby mdc wykorzystac
Twoje dane na potrzeby badania IMITAS i przysztych badan
naukowych, poprosimy Cie najpierw o wyrazenie na to zgody.

Nie chcesz, abysmy wykorzystali Twoje dane?

Nie chcesz, abysmy wykorzystali Twoje dane do kontroli jakosci i badan
naukowych? Powiadom o tym Twojego $wiadczeniodawce opieki
potozniczej. Twoje dane zostang wowczas usuniete z bazy danych.
Stanie sie to po dniu, w ktorym Twoj swiadczeniodawca opieki
potozniczej spodziewa sie Twojego porodu. Baza danych bedzie wowczas
zawierata tylko anonimowe zgloszenie, ze przesztas przesiewowe
badania prenatalne, by méc ujac¢ je w statystykach. Nikt nie ma jednak
wgladu w Twoje dane osobowe.

Zgoda na potrzeby badania naukowego IMITAS

Czy decydujesz sie na badanie USG 13. i 20. tygodnia cigzy? Wowczas
bierzesz udziat w badaniach naukowych IMITAS. Oznacza to, ze
naukowcy mogg wykorzystywac Twoje dane. Wyrazasz na to zgode,
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podpisujac wiasciwy formularz. Czy chciatabys$ uzyskac wiecej informacji
na ten temat? Wejdz na strone www.13wekenecho.org.

Zgoda na potrzeby badan naukowych w przysztosci

Badacze naukowi mogg chcie¢ wykorzysta¢ Twoje dane pochodzace z
badan USG 13. i/lub 20. tygodnia cigzy i/lub testu NIPT. Obejmuje to
dane pochodzace z wszelkich badan kontrolnych, jak réwniez dotyczace
stanu zdrowia dziecka po urodzeniu. Uwaga: w przypadku USG 13.
tygodnia cigzy chodzi o badanie naukowe po wykonaniu badania IMITAS.
Podczas rozmowy konsultacyjnej lekarz zapyta Cig, czy zgadzasz sie na
to, by w przysztosci badacze naukowi mogli wykorzysta¢ Twoje dane
pochodzgce z tych badan. Wytacznie Ty decydujesz, czy wydasz na to
swojg zgode, czy tez nie. Twoja zgoda lub jej brak zostanie
wprowadzona do bazy danych Peridos

Nalezyta ochrona danych

Jesli wyrazisz zgode na wykorzystanie Twoich danych w przysztych
badaniach naukowych, Twoje dane osobowe beda dobrze chronione.
Naukowcy nie bedg mogli zobaczy¢ Twojego nazwiska ani adresu. Nie
dowiedzg sie wiec, do kogo nalezg dane.

Wycofanie zgody

Jesli zechcesz wycofac¢ swojg zgode na wykorzystanie danych i osocza
krwi do przysztych badan, zgtos to swojemu $Swiadczeniodawcy opieki
potozniczej. Baza danych Peridos poinformuje wtedy takze grupe
przeprowadzajaca badanie IMITAS o wycofaniu zgody.

Nie chcesz, bysmy przechowywali Twoje dane w bazie
danych Peridos?

Jesli nie zyczysz sobie, bysmy przechowywali Twoje dane w bazie
danych Peridos po zakonczeniu przesiewowych badaniach prenatalnych
na potrzeby kontroli i/lub dalszego doskonalenia badan prenatalnych,
zgtos to swojemu Swiadczeniodawcy opieki potozniczej. Zadba on o to,
by po porodzie w Peridos pozostaty tylko Twoje anonimowe dane
potrzebne do celdéw statystycznych. Jednak nikt nie bedzie mdgt
zobaczy¢ Twoich danych osobowych.

Czy chcesz dowiedzie¢ sie czegos wiecej?

Czy chcesz dowiedziec¢ sie czegos wiecej o tym, w jaki sposdb chronimy
Twoje dane? Twoj $wiadczeniodawca opieki potozniczej moze powiedziec
Ci wiecej na ten temat.

Kto stworzyt niniejszg broszure?

Niniejsza broszura zostata stworzona przez grupe roboczg. W sktad tej
grupy roboczej wchodzi kilka organizacji:

e Organizacja technikow USG (BEN)

e Regionalne Osrodki Badan Prenatalnych
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Erfocentrum

Organizacja potoznych (KNOV)

Organizacja pediatréw (NVK)

Organizacja ginekologéw (NVOG)

RIVM

Organizacja genetykow klinicznych (VKGN)

VSOP: patronacka organizacja pacjentow 90 organizacji
zajmujacych sie chorobami rzadkimi i genetycznymi.

Kolofon

Niniejsza broszura powstata w oparciu o wiedze, ktérg obecnie
posiadamy. Osoby i organizacje, ktore utworzyty broszure, nie ponoszg
odpowiedzialnosci za jakiekolwiek btedy w niej zawarte. Mozesz uzyskac
osobistg porade od swojej potoznej lub ginekologa.

Niniejsza broszure mozna réwniez znalez¢ na stronie www.pns.nl, gdzie
widniejg informacje na temat badan przeprowadzanych w czasie cigzy i
po jej zakonczeniu (przesiewowe badania prenatalne i postnatalne).

Czy jestes swiadczeniodawcg opieki potozniczej? Mozesz zamowic
dodatkowe broszury w sklepie internetowym pod adresem
WWwWw.pns.nl/webshop.

RIVM, marzec 2023 r.

Jest to publikacja:

Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu [Narodowego
Instytutu Zdrowia Publicznego i Srodowiska]

Postbus [Skrytka pocztowa] 1 | 3720 BA Bilthoven

www.rivm.nl
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