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NHpopmaums engenbbeprckoro LeHTpa CKPUHUHIa

HOBOPOXXAEHHbIX AN poauTenemn

NHdpopmanms

YBa)kaemble pOiUTENIN,

y Bac Briepeniu posxenne Bamrero pe6€Hka 1y OH TOIBKO YTO
NnosABM/ICA Ha cBeT. Mbl xemaeM Baiiemy HOBOPOXXIEHHOMY
BCEr0 CaMoro xopourero. bombieHcTBo fereit poxxmanTcsa u

pacryt CYIIECTBYIOT
BPOX/IEHHBIE 3a00/IeBAHNA, KOTOpPbIE Y HOBOPOXKIEHHBIX IO

3[JOpPOBBIMIL. OpHako penkue

BHEIIHUM HPI/I3HaKaM yCTaHOBTb HEO03MOXXHO. TaKI/Ie
3a60HeBaHI/IH HpI/I OTCyTBI/II/I JIeYeHUA MOFyT HpI/IBeCTI/I K
CephE3HOMY YXYAIIEHNIO COCTOSHMS pebéHKa. YTo6bI 9TOTO
He NPOU30LIIO, PEKOMEHJYETCs I BCEX HOBOPOXX[EHHBIX
y)Ke B HepBbIe JOHN XM3HN HpOBeHeHI/IC Ba’XHBbBIX TE€CTOB. STI/I
obcrmeoBaHys MpeIaraloTcs OecryiaTHO. Ydacrume, B TaK
HA3bIBAEMOM,  CKPUHIHTE

HOBOPO)KJIéHHbIX ABIACTCA

1OoOpOBONBHBIM. [l IpoBefieHUsT 9TUX  OOC/IeOBAHNUIA

Tpebyercs Baire mucbMeHHOE COI/IacKe B BUJIE IeKIOpaLlu.

HeoHarta/IbHBI CKPMHMHT Ha BPOXKAEHHbBIE MEeTOOOMMIeCKIe
3aBOJIEABHMA ¥ TOPMOHA/IbHbIE HAPYIIEHN.

Penxite BpOXX[IEHHBIE MeTOOONMYECKME 3aBOJICABAHVA N
TOpPMOHA/IbHbI€ HapyIIEHMsA MOTYT TPMBECTH K TKENON
MHBaIMIHOCTY WM cMepTu. Ecmm oHM oOHapyXeHbl Ha
paHHell cTajuy, TO B OOJIBLIGHCTBE CIy4aeB JIEKapCTBA JIIU
COOTBETCBYIOIJAA [1eTa MOTYT MPeOTBPATUTD MU CMATYUTH
HocneicTByA 3ab6omeBanusA. CaMoe jTydlliee Ha BTOPOI-TPeTHI
JIeHb XXM3HM pe6GEHKa IPOBECTI TeCT 13 HECKONbKMX KaIleJleK
KPOBHM, KOTOpbIe HAHOCATCA Ha KapPTOUKY C GUIbLTPOBAIbHON
6ymaroit M OTHPABIAKTCA B CKPMHMHI-Ta00OpaTOpPMIO Ha
aHa;m3. Ilofpo6HOe omyicaHMe NPOBeNIeHVs aHaIM3a KPOBY U
OT/IeNIbHBIX 3a060/IeBaHNMIT IIPUBE/ICHBI Jjajiee Ha CTPaHNLe 2.

CKPMHUHT HOBOPOXX/IEHHBIX Ha MYKOBMCLINTO3
(kucrosusii pubpos)

OpHOBpEMEHHO ~ CO  CKPMHMHIOM  Ha  BPOX[JEHHDIE
MeTOOOIMYeCKIie 3aBOIEABHUA U TOpMOHaJ/IbHbIE HapyHIEHNA
IpefiaraeTca CKPMHUHI Ha MYKOBUCLMTO3. Y fereil ¢
MYKOBHUCIIMI030M 00pasyeTcs B IEKMX ¥ PYIUX OpraHax Tena
BA3CKasg CMusb. BCmencTBum STOro  OpraHbl  MOCTOSAHHO
BOCIIAJIeHbl. B pesynbrare et MMET HEOCTaTOYHBINA BEC 1
I/IOXO PAcTyT. B TAXKENMBIX CTyyanx n€rouyHas GyHKIMS MOXKeT

6BITH 3HAYNTENHHO OCIabIeHa.

MEUGSEBOREREMNSCREENTMG
HEIDRELEEERSE

He}IbIO CKPUHMHTA HOBOpO)KJIéHHbIX Ha MYKOBMCHNO3

ABJIAETCA PAHHAA [MACHOCTMKA 3aBOJIEBAHNSA, YTOOBI Kak
MO>KHO paHbllle MOXKHO ObUIO HadyaTb JIeYeHHe M TaKUM
06pasoM yIydIINTb KaueCTBO U HPOJOJDKUTENbHOCTD JKUSHU
fereit. B coorBercBMM C 3aKOHOM O [MAarHOCTHKE
TeHEeTUYEeCKMX 3a00/IeBaHNUIT PORUTENN Ilepef CKPYHIHIOM Ha
MYKOBUCIIMJI03 JO/DKHBI OBITh IPOMH(GOPMUPOBAHBI BPAaIOM.
JlononuurenpHy0 MHGOPMALUIO 0 3a60/IeBaHNH 1 IIPOLeiype

IIpOBENEHNA 06C}'ICJIOBaHI/IH MO>KHO HalITU Ha CTpaHuLe 5.

ITocne 3aBepureHusa obcnmefoBanma obpasel; KpoBu Bamrero
s
obecriedeHnsi BO3MOXKHOCTV JIOTIOJTHUTEIBHBIX IIPOBEPOK B
crydae OOHApy>KeHUsl IIOJO3PUTENbHBIX OTK/IOHEHWII B

pe6éHKa XpaHUTCA 3 MeECALA, a 3aTeM YHUYTOXKaeTcCsd.

pesynbTaTe aHamM3a MBI IpocuM Bac parb cormacme Ha
mepefiauyy JaHHBIX pPeOEHKA [0 YTOYHEHUS pe3yIbTaToB

CKPVHJHTA B Halll CKPYIHUHT-IIEHTP.
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HeoHaTanbHbIN CKPUHUHT HA BPOXXAEHHbIE MeTabonuyeckue
3aboneBaHUs U ropMOHasibHble HapyLLEeHUs

BpO)KI[éHHI)Ie 3a0071eBaHNA n

CymecTBytor

TOPMOHAJIPHbIE HapyLIEHNA,

penkue
KOTOpble He PAaclO3HATCH IO
BHEIIHMM TIpy3HaKaM. OHM BCTPEYaloTCsA IPUMEPHO y OIHOTO
13 1200 HOBOPOXKAEHHBIX. Ec/M mx He 1e4uTh, TO OHU MOTYT
[PUBECTM K TOBPEXIEHMI0 OpPraHos, (UIMYECKO W
YMCTBEHHOI OTCTA/IOCTI. /s BBIAB/ICHVS TaKMX 3a00/IeBaHMil
yXKe Ha TpOTHKEHMM 40 JIeT pPeKOMEeHAyeTcsa I Bcex
HOBOPO>KIEHHBIX B KayecTBe IpodUIAKTIYECKOTO
06cefoBaHMs TIPOBefleHNe aHAIN3a KPOBM IO HA3BaHUEM

«HeOHaTaJIbHbBIN CKPMHMHI» .

[Touemy IpOBOAATCS IPOdIIAKTIYECKIE 00CTIENOBAHYIA IS
PAHHEro BbISB/IEHST 3a00/IeBaHNIT?

Pepxo BcTpevaroliyecss BPOXKJIEHHbIe HapylleHMs: oOMeHa
dyHKumit
CBOEBPEMEHHO PAcIIO3HaBaTh. PaHHee JledeHye, HadaToe KaK

BEIECTB M OPraHMYeCcKUX Heo0X0aMMO
MOJXHO CKOpe€e€ IIOCIe€ POXIOEHNA, IIOMOTA€T NPENOTBPATUTH
6OJIbIIYI0 YacTb IIOCE/CTBUII BPOXKIEHHOTO 3a00/IeBaHMA.
ITo sToit MpuunHe yXe Goree 45 /IeT BCeM HOBOPOXKAEHHBIM

A€N1al0T aHalIM3bl KPOBU.

Korpa n xak mpoBogutcst obcneoBatHme?

Ha BTopoit-Tperuit fienb xusuu (0T 37-T0 10 72-TO 4aca Hocie
POXIEHNUs), YacTO BMeCTe CO BTOPBIM HPODUIAKTUYECKUM
U2,
$uIbTPOBaNbHOI 6YMaroil HAHOCAT HECKOJIBKO Kalle/lb KPOBY

obcnenoBanmeM Bamero pebenka, Ha KapTO4Ky C
(u3 BeHBI WM U3 HATKM), U Cpasy IIOC/Ee BBICBIXaHUA
OTIPAB/SIIOT B CKPUHMHIOBYIO jaboparopuioo. Tam mpo6s
He3aMeJ/INTeIbHO MCCIEAYIOT IpU TIOMOILIM CIIelMaNbHbIX

O4Y€Hb YYBCTBUTEJIbHBIX METOJOB  aHajl3a. CTOouMOCTD
NCCIEeqOoBaHNA OIUIAYMBAET  CTpaxoBasd  KOMIIAHMA  MIN
KJIMHUKA.

Ha kakue 3abomeBanus npoBoanTcs obcmegoBanme?

Crucoxk 3a60/1eBaHmit, Ha KOTOPbIe UCCTIeRyeTcst poba KpoBuy,
omnpefeneH 00s3aTe/IbHBIM TIpEINCaHNeM. B Hero BXoasT 13
6ose3Hell 06MeHa BelecTB ¥ 2 TOPMOHAIbHBIX HapyIIeHNs.
Hike misa Bac mogpo6HO omycaHbl MOCTEACTBAA Y CYMIITOMBI
9TUX 3a060/I€BaHMIL.

B memom opgHO M3 9TMX 3a00/neBaHMIl  BCTpedaeTcs
TMpUONUBUTEIBHO Yy OFHOTO 13 1200 HOBOPOXK/IEHHDBIX. B
OObIIMHCTBE ceMell, B KOTOPBIX 3TO C/Iy4aeTcs, paHee He
OBbIBaeT OTMEUEHO TaKuX 3a0omeBanmit. Tak Kak 60/IbHbIE leTH
MOTYT emre

CKPMHMHT HOBOPOXXAEHHDBIX OYE€HDb BAXKEH [JIA

npu  poXaeHun BBITTIAOETD COBEPILIEHHO

3/JOpPOBBIMY,
CBoeBpeMeHHOI‘/'I 3alITbl OT TAXKEIbIX Sa6OHeBaHI/H‘/'I n ux
TIOCTIEICTBUIA,

Harrpumep, HapyHleHMI;[ YMCTBEHHOTO I

Gbusuyeckoro  pasBUTHUA. @axT  TpoBefieHNA  3TOTrO
00cIeoBaHMsT He CBUJETENbCTBYET O HAMUUMU CeMEeMHBIX

PVICKOB.
Kro nomydaer pesynbrar Tecra?

Bo Bcex CnydasaX OTIIPpaBUTEND Hp06bI KpOoBI B TE€YEHNE

HECKOJNIbKUX  JIHeit IIoay4aeT INMCbMEHHOE  3aK/IIOYECHIE

CKPMHUHIOBOJ JabopaTopuu. B CpOUYHBIX CTydasx, eciu
OTIIpaBUTENb HE JOCTYIIEH, CBA3bIBaeTcA JlabopaTopus IpsamMo
C POIUTENAMMU.

IToaromy Mbl pekomeHngyeMm Bam ykasaTh Bamm KoHTakTHBIE
(Homep
[OMAIIHWIT afipec), o KOTOpbIM Bac MOXXHO GygeT HaiiTu B

TaHHBIE Ha TEeCTOBOI KapTOuke tenepoHa U
IepBbIe JHU IOC/Te POXKAeHUs pebeHKa. PaHHee BBbIABIEHHE

3a6oneBaHMii M paHHee  JIeYEHUE  IIOPAXKEHHBIX
HOBOPOJXJAEHHBIX BO3MOJXXHO TOJIBKO €CIM BC€ - PpOOUTENN,
CKPMHVHTOBAA Ha60paTOp]/[H " KJIVMHUKa WIN Ieguarp —
6ymyT coTpymHudYaTh 6e3 3afepikeK, YTOObI CBOEBPEMEHHO

TIOTYYUTD ¥ IPOKOHTPO/INPOBATD PE3Y/IbTAThI 06c11e1103am/m.

Yro 03HaYaeT pe3y/IbTaT TecTa’?

PesynbraT CKpMHMHIOBOIO TecTa - €Hle He MeJUIVHCKUI
muarHo3. Ilo pesyabraTy Tecra MOXHO /m60 abCOMIOTHO
UCKIIOYNTh HApYIIeHUs, Ha KOTOpble IPOBOAWICA aHAMU3,
6o,  TpuM  HOJO3peHMM  Ha  3abo/eBaHme,  MOXKET
OTpe6OBATbCS [a/bHelllIee fUAarHOCTUYeCKoe 00CejoBaHme,
HampuMmep, IyTeM HOBTOpPHOro Tecra. IloBTOpP TecTta
HeoOXOIMM TOTZA, KOT/a, HAIpuMep, BpeMs CHauM aHaIn3a
KpoBM OBUIO He ONTUMAJIbBIM JMIM Ha TECTOBOM KapTOUKU

HEIOCTATOYHO MaTepyaa Jyis OOLIMPHOTO aHaIM3a.

MO>KHO 7111 BbUIEYUTD 3T 60/1e3HU?

Bce Ha3BaHHbIE HapylleHMs 0OOMeHa BEIeCTB ¥ 9HOKPIHHbIE
HapyLIeHMA  SABJAIOTCA  BPOX/JEHHBIMU U IIO3TOMY
HensneunMpl. OJHAKO, COOTBETCTBYIOlLee paHHee JjeyeHue
MO>KET MPeJOTBPATUTDb MU CBECTU K MUHUMYMY IOC/IENCTBUA
9TMX BPOX/EHHBIX HapyuleHmit. JledeHue COCTOUT B
CIIeLMa/IbHOIL JiYieTe U/ WIN [pueMe OIpelle/leHHbIX JIEKApCTB.
B cnydae mopospeHmss Ha 3aboseBaHMe WM B CIydae

3aboneBanus Bam IIOMOTYT ClI€Ma/INCThI 110 O6MeHy BCILIECTB.

C60p 1 06paboTKa FaHHBIX

KapTqua TeCTa, OTIpaB/iieMasad B  LEHTp

yHI/IBePCI/ITeTCKOIZ

CKPVHUMHTA
HOBOPOXX/IEHHBIX Teiipenbbeprckoit
K/IVHUKY JIETCKOJ ¥ TOAPOCTKOBO MEAMUVHBI, COJEep>KUT
manHble 0 Bamem pebenke. Ilomumo dammmuu (BakHO s
NPaBUIBHOM WMAEHTUUKALMM pe3ylIbTaTOB aHaIu3a), HaM
HY)KHBI ellje HEKOTOpble cBefieHNs (jaTa pOXKeHWs, Hemess
OepeMEeHHOCTI) [yId  IPABUIbHOM OLEHKU  Ppe3yIbTaToB
uccnenoBanus. Takke Ha KapTOYKe TeCTa MBI IPOCKM YKa3aTb
Bamre wums#A, agpec u  HoMep TenedoHa. ITM  JJaHHbBIE
HeoOX0AMMbI, YTOObI HAIIPAMYIO U3BECTUTD Bac, ecr pebeHKy
Tpebyercs cKopas BpayeOHas IOMOIIb (Takoe GbIBAeT OYEHb
penko). YkasaHHble B KAPTOYKE TeCTa JIMYHbIE JaHHbIE O Bac u
Bamem peGeHKe XpaHATCA B KOMIIBIOTEDHOI  CHCTeMe
TetinenbbeprcKoro LeHTpa CKpMHUHIA HOBOPOXKIeHHbIX. CpoK
XpaHeHMA J[JaHHBIX COCTaBiseT 10 ser. VIMeeTcas B BUAy
MeIMIIMHCKOe 3aK/II0YeHne, KOTOpOe, COITIACHO BpayeOHbIM
npodeccuoOHaIbHBIM HOPMaM, HO/DKHO XPAaHUTLCA B TedeHUe
10 net. OpHAKO, BbI MOXeTe ObITh YBEPEHBI, UTO JOCTYII K 9TUM
JAHHBIM MMEIOT TONbKO Te€ COTPYJHMKU LeHTpa CKPVHMHIA
HOBOPO>KJIEHHBIX, KOTOPBIM OHU JE/ICTBUTEIBHO HEOOXOM MBI
ITo

yHMuTOXKAI0TCA. [laHHBle 0 Bac m Bamrem pebenke, a Taxxe

g paboThl. NpOLIECTBUM  JeCATU JIeT JlaHHbIe

Hp06bI KpoBM, HE MCIIONIb3YIOTCA 1 HE OEHMBAIOTCA 11 MHBIX

mene, IOMMUMO OIMCAHHBIX, a TaKXe He IepefamTca

HEYIIOJTHOMOYE€HHBIM TPETBUM JILJaM.



ITeneBbie 3a00/1eBaHNsA CKPUHIHIA HOBOPO>KAEHHBIX

AHpeHOI‘eHI/ITaHbeIIZ CMHIPpOM

FopMOHa/lbHOE HApyIIeHWe BCIEACTBME JedeKTa KOpBI

HAJIIOYeYHMKOB: Bupmnmsanmsa y [1eBOYEK, BO3MOXKHBIN
JIeTa/IbHbII MICXOJ, IIPY KPM3aX 13-3a T0oTepu coneil. Jledenne —
IIpyeM FOPMOHOB, XOpOLINIT TPOrHoc (4acrora: NpubL. 1 Ha 10

000 HOBOPOXXJIEHHBIX).

Banunonennunypus

Hapymenne Merab6omi3Ma  aMUHOKMCIOT:  YMCTBEHHas
HETIO/THOLEHHOCTh, KOMa, BO3MOJXKEH JIETA/lbHBIN WCXO[,.
Jledenne — cmenuanbHas pAMeTa, B OCHOBHOM XOPOILMI

nporHoc (acrora: mpu6I. 1 Ha 200 000 HOBOPOXKAEHHBIX).

HepmocratouHoCTh OMOTUHIIA3HI

Hedexr

MN3MEHEHUA,

MeTabonmsmMa BUTaMIHA 6uoTMHa: KO>XHbIE

MeTabo IecKye KPM3bI, YMCTBEHHAs
HETO/THOIIEHHOCTb, BO3MOJKEH JIeTa/bHbIN ucxop. Jledenme —
npueM 6MOTVHA, OYeHb XOPOLINMIT IIPOrHOC (YacToTa: mpuoI. 1

Ha 80 000 HOBOPOXK/JEHHBIX).
Hapyuienne MeTabonusMa KapHUTIHA

Hapymenne MeTa6omm3mMa XUPHBIX KUCIOT: METab0MMIECKIe
KPM3BI, KOMa, BO3MOXXEH JIeTalbHbIl ncxXof. JledeHme —
crienmarbHaA [auera, OYE€Hb XOpOHJ]/Iﬁ[ HPOFHOC ("IaCTOTa:
npu61. 1 Ha 100 000 HOBOPOXK/IEHHBIX).

T'amakTosemus

Hapyurenne mera6onusma BeleCTBa, BXOJAINETO B COCTaB
7aKkTO3bI (Ta/aKkTO3bI): CIEmoTa, (usnYecKas M YMCTBEHHas
HEMO/THOIIEHHOCTb, HeJ0CTATOYHOCTh

II€4Y€HN, BO3MOXXEH

JIeTaJbHBII  MCXOA. JleyeHme — coemnuanbHas [JueTa, B
OCHOBHOM XOpOIIMii nporHoc (yacrora: mpu6i. 1 Ha 40 000

HOBOPO>K/IEHHBIX)..

I'nyraposas nunupypus tum 1

Hapymel-me MeTabonm3mMa AMMHOKMCIIOT: CTOVIKIE

JOBUT'ATCIbHBIC paCCTpOﬁICTBa, BHe3aIHble MeTaboMmIecKe
Kpn3bl. Jleuenune — CIIeora/sibHasA nueTa, B OCHOBHOM XOPOH.[I/If;I

nporHoc (dacrora: mpu6I. 1 Ha 120 000 HOBOPOXKJIEHHBIX).
['mnorepuos

BpoxxaieHHas TMIOGYHKINA LMIMTOBUJHON >Ke/le3bl: TsDKeIoe
HapylleHue yMCTBEHHOTO 1 (GpU3M4ecKoro pasputu. JledeHne
— IpueM TOPMOHOB, OYeHb XOpommii mporHoc (dacrora:
Ipu6L. 1 Ha 4 000 HOBOPOXKIAEHHbIX).

Ocrarok mpo6bl KpOBU
TECTOBbIE KAPTOUYKI C OCTATKOM KPOBM XPaHUTbCS 3 MeCsIIa, a
3aTeM YHUYTOXAKThCA.

ITpaBo oTkasa
YdyacTue B CKPMHMHIE HOBOPOXKJICHHBIX JOOPOBONIBbHO. BbI
MOXKeTe B JII000e BpeMsA OTMEHWUTb CBOe corlacue. B aTom

Cciny4dae TECTOBbIC KapTO4Ku, (S@)078 OHUt NMEITCA,

YHUYTOXAOTCA n JINYHbIC JAaHHbIC B KOMIIbPIOTE€pax

6/10KMPYIOTCS (FOCTYII CTAHOBUTCS HEBO3MOXKEH).

3

A1NJ03 N30Ba/IepUAHOBOI KICTOTBI

Hapy].ueHI/Ie MeTabom3Ma AMIUHOKNC/IOT: YMCTBEHHasA

HENO/IHOIIEHHOCTh, KOMa, BO3MOXKEH JICTa/JIbHBI  MICXOJ.
Jleuenne — CrienayibHad namera, O4YE€Hb XOpOH.II/H/UI IIPOTHOC

(qacrora: mpu61. 1 Ha 50 000 HOBOPOXK/EHHBIX).

edeKTl JIMHHOLEIIOYETHOI U CBEPX//IHHOL[EII0YeTHOI
annin-KoA-pgerngporeHassl
MeTabonsMa

HapyuleHme JIVHHOLIEIIOYE€YHDIX  JKMPHBIX

KICIOT: MeTabojMdyecKye Kpusbl, KOMa, MbIIIeYHAsT U
cepedHas cmabocTh, BOSMOYKEH JIeTA/IbHbIN 1CXOf. JledueHne —
crlenyanbHasg fiueTa, HefoIylleHNe MeprofioB TONOflaHMA, B
OCHOBHOM XOpomuii mporuoc (dacrora: npu6n. 1 Ha 80 000

HOBOPOXK/IEHHBIX).
Jedexr cpepuenenoyeqnoit aunn-KoA-merngporenasst

HapyuleHl/Ie IIPOM3BOJACTBA SHEPTUNM W3 J>KUPHBIX KIUCIOT:
MeTabommIecKe KpM3bl, KOMa, BO3MOXXE€H JIeTaIbHBIN NCxXon.

JledeHre — HeNOINyIleHNe IIEPUOLOB TOJIONAHNMS, OYEeHb
xopowmii mporHoc (dacrora: mpubr. 1 Ha 10 000
HOBOPOXK/IEHHBIX)..
DeHNIKETOHYPYSL
Hapyurenre Mera6onmsMa aMUHOKMCIOTBI  (DeHITATaHH:
YMCTBEHHAsl HENO/NHOLEHHOCTb. JledeHnme — ClienuanbHas

JVeTa OYeHb XOPOLINIT IIPOrHOC (YacToTa: MpubI. 1 Ha 10 000
HOBOPO>K/IEHHBIX).

Tuposunemns Tum 1

Hapymenne AMunHokucmotHoro obmena Tuposus, 6es
Jledenus Befgér B IepBble [OHM OJKU3HU K TsOKeeinen
[levenn ¢

IMaTO/IOTUn IIOAB/ICHUEM

dyHKIIN
HeBpororudeckux Kpusos. Tepamust/JledeHre mpu moMoLm

Kenryxu  n

KpoBousnmmanuio,  HapyleHUIO Iloyek u

Mepuxamenta Hutusunon(Nitisinon) u  HusKo6enKoBoIt
Huersl, xopowne [Iporuoser.
(wactora: mpu61. 1 Ha 135 000 HOBOPO>KIEHHBIX).

Ykasanue

He 071 6cex vluieyKas3anHoLx 3a6071e6aHUTI B03MONCHO NOTHOE
npedomsepauseHue nocnedcmeuil nymem c60e6pemeHHozo
sedenust. B 6onvuuricmee cny4aes cpoutoe sederiie
obecnequsaem 601bHOMY PeOEHKY B03MOHCHOCIb HOPMATLHO20
paseumus.



HeoHaTanbHLIA CKPUHUI HA KUCTO3HLIN (hnbpo3

OHHOBPGMGHHO C HEOHATA/IbHBIM CKPUHMHIOM Ha

BPOK/IEHHbIE MeTaboMmYecKme 3a60/1eBaHNA n
rOpMOHa/IbHbIE HapyweHua Bam mpepmaraercsa pna Bamero
peb6éHKa CKPMHUHI Ha KMUCTO3HBINI (ubpos. Ilemp aroro
06cenoBanNsl — AUATHOCTMPOBATb KUCTO3HBIT (Hubpos Ha
PpaHHeit cTagny, 9TOOBI KaK MOXKHO CKOpee HavaTh jIedeHue I
TaKUM O00pasoM YIyYIINTb KAa4eCTBO U  OXKUAAeMyIo
[IPOJO/DKUTENIBHOCTD OKM3HY [ieTell C MyKOBUCLVO30M.
CKPI/IHI/IHF Ha MYKOB]/[C]_U/IJIOS peryIH/[pyeTCH CIieaIbHbIM
Cnenyromas  nHbopmadusa

IOMO>XKeT BaM IIoAroToBUTHCA K pasroBopy ¢ Bammm Bpayom.

3aKOHOM O [IMarHOCTUKE.

Yro Takoe K1CTO3HbII pubpos?

MukoBucumos (Tak HasblBaeMblii KUCTO3HbI (Gubpos),
SBISIETCST  HACTe[CTBEHHBIM  3a00/leBaHMeM,  KOTOPOe
BCTpeYaeTcs IPUMEPHO Y OLHOTO U3 3300 gmereli. VIsmenenue
B Tak HaspiBaeMoM GFTR-reme mnpuBopuT K HapylleHMIO
o6MeHa coseil B XKeIe3UCThIX KIeTKaX. ITO B CBOIO OUeperb,
SBIETCSL IPUYMHON  00pasoBaHMs BSSKON CIM3M B
IbIXaTeNbHBIX IYTAX U APYTUX OpraHax, KOTOpble OT 3TOrO
IIOCTOSHHO BOCIA/IAIOTCA. TsoxecTb CHMIITOMOB
3a00/IeBaHMsI MOXKET BapUMPOBATHCSA B 3aBUCHMOCTH OT
U3MeHeHMs1 TeHoMa. Yalle Bcero orpaHmueHa QYHKIVSL
IIOJKETYIOYHOI JKele3bl. B pesynbrare [eTM C TaKUMM
HapYUIEHNAMM 4acTO MMEIOT HeJOCTATOYHbBIA BeC M IUIOXO
pacTyr. B clencTBMM IIOBTOPHBIX TDKENBIX BOCIIA/NEHMI

JIETKMX MOYKeT HapYLINTHCA GYHKINA TETKUX.

Kak yeunrcss MUKOBUCLIIO3?

B mHacrosimee BpeMsl KUCTO3HBIN (GuOpO3 He W3IEUNM.

OpHako CUMNTOMBI  0OJIe3HM MOTYT OBITb CMATYEHBI
PasIVYHBIMM  TepalleBTUYECKMMM  MepaMmu, OT  4ero
MIPOJIO/DKUTENPHOCT  SKM3HU  IALMEHTOB  HEIPEePbIBHO

Bo3pacraer. JleyeHue KUCTO3HOTO (DUBpPO3a COCTOUT U3
MHTOALMIL U (usKoTepanuy, 60raToil KaJopusIMU FUETHL 1
IpUHATHA eKapcTB. KpoMe Toro, Heo6X0OAMMO IIPOBOANTD
perynapHble OCMOTPBI B CHELMATN3UPOBAHHBIX YIPEXKIEHUAX
10 MYKOBMCLUJI03y, YTOObI CBOEBPEMEHHO pearmpoBaThb Ha
paHHIe U3MEeHEeHVsI B COCTOSIHIY 3[0POBbsI pebEHKa.

IToyemy HEOOXOIMM CKPUHMHT KUCTO3HOTO (puBposa?

CKPI/IHI/IHI‘ KINCTO3HOTIO ('1)1/[6})038 IIO3BOJIAECT  BbIABUTDH

3aboeBaHe Ha pal—n—xei{ CTagunn. JleyeHne Ha paHHei[ CTagumn
IIoMoraer YyayqmnTb (1)]/[3M‘{€CKO€ pasBuTune nmeremn C
3aboeBaHEM MYKOBMC-INI03a, HYTO TaK)Xe IIOBBIIIAET

BEPOATHOCTb HpOJIO]I)KI/ITe]IbHOﬁ n 3I[Op0B0]7[ JKU3HU.
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Kak nmpoBouTCA CKPMHMHT Ha MyKOBMCIINI037?

Kax mpaBuio fijist CKpMHIHIA Ha KICTO3HBII Hubpos He
TpebyeTcst [OIOIHUTENbHOI craun KpoBu. CKPUHMHT Ha
KICTO3HBII puOPO3 IIPOBOJUTCS OHOBPEMEHHO 113 TOTO JKe
o6pasiia KpoBHU, KOTOPbIT 6epércs y Bamrero pe6énka s
HEOHATA/IbHOTO CKPUHUHTA Ha BPOXKIEHHBIE MeTabO0/IIIecKe
3a60/IeBaHIIsl ¥ TOPMOHA/IbHBIE HApyIIeHyst. /st 3TOro Ha
KapTOUKy ¢ (puIbTPOBAIbHOI GyMaroii HAHOCATCS HECKO/IBKO
Karenb KpoBy (13 BEHBI VIV IATKN) ¥ OTIIPAB/IAETCS B
CKPUHUHT — 1a60PaTOPHIO.

B ckpuHMHT — abopaTopuy CHadana onpefersieTcs: GepMeHT
ummyHopeaktyBublit  Tpuncud (IRT). Ecmu ero snauenue
HOBBIILIEHO, TO BTOPOE JMICC/Ie0BaHVe Ha aCCOLIMPOBAHHBII C
naukpuortutoM 6enok (PAP) mposogurcs m3 9TOrO Ke
obpasia KpoBi. Ecam BTOpOiT pesyabTaT TecTa Takxke
HOBBILIEH, TO /A IIOMCKa Hambomee pacIpoCTPaHEHHBIX
TeHeTHYECKMX M3MEHEHWii, KOTOpble BO3HMKAOT IpK
KucrosHoM ¢ubpose, nposoautcs tect JHA (reHetnueckoe
TectupoBatue). Ec 06HApy>KeHO OfHO MM [iBa M3MEHEHNs
TE€HOB, TO pe3y/IbTaT CKPMHMHIA HYXJJA€TCA B IIPOBEpKe.
Yyke Ipy 3HAUNTETLHOM 3aBBLIIIEHNY Pe3y/IbTaTa IIePBOTO
TecTa

(IRT) Heo6xopMM KOHTPOMb M B IPOBECHNE

HOC/EeAYOIIMX TeCTOB HeT Heobxomumoctu. CoderaHne
9TAIlOB CKPMHMHIA IPMBOJAMUT K MaKCUMAJbHO BO3MOXKHOI
TOYHOCTY ¥ JOCTOBEPHOCTHU pe3ynbTaToB. V BCE e B pefKux
cIy4asx y
MYKOBJNCIIIO3a He CMOTP: Ha TO, YTO Pe3y/IbTaTbl CKPUHIHIA

peééHKa MOJXXET MMETbCA 3aboeBanue

Ha MYKOBMCIIMO3 B HOpME.

Bpau cormacHO Tpe6OBaHMAM 3aKOHa O00fA3aH IIPOBECTU
pasbACHUE O TPOBEJAEHNMNM CKPWHMHIA Ha KUCTO3HBIN
¢ubpos. Ecmu popbl 6bUIM HPUHATHI aKYLIEPKON, TO Bpad
UMeeT MpPaBO MPOBECTU pa3bACHEHNE B TEUEHUN 4 HeJelb
nocme poxkeHusa Bamero pe6énka. B aTom cimydae
HeoOXOfiMMa IIOBTOpHasA cfjadya KpOBM. B oTaMyumm Ot

¢$ubpos,

CKPMHIMHT Ha MeTabonmdeckue 3a060/eBaHms LO/DKEH OBITH

CKpPMHMHIAQ Ha  KMCTO3HBIN HeOHaTaIbHbIN

OCYIIeCTBKIEH B TEUYEHWM 72 YacOB IIOCTE POXK/EHIIA

pebéHKa, Tak Kak OOHapyXeHHble MeTaboaMyecKye

3a00eBaHMs HY)XTTAI0TCA B HEMEJIEHHOM JI€Y€HNN.

Ob6paser; kpoBu Bamrero pe6éHka OymeT XpaHUTbCA Ha
IIPOTAKEHUN 3-X MeCA1IeB, A IIOTOM 6y;£(eT yHI/I‘-ITO)KeH.



Kaxk Brl y3Haere o pesy/nbTaTax CKpMHIHTA I YTO HOC/IENYET 3a
aTUM?

JIabopaTopysa coobmiaer Bamremy Bpady wiyM KIMHEKe O
pesyIbTaTax aHaIMIa KpPOBM B TEUEHMM 14-TU  JHEIL.
CoobuieHnne 0 HOPMAIbHBIX  pe3yIbTaTaX  CKPUHMHTA
IIPOBOAUTCS TOMIbKO 110 Bamemy 3asiBienno. Ilpu pesynbraTax
TpebyroLx IPOBEPKI, Bac HAIPaBsT B
CIelMa/IM3UPOBAHHBII  IIEHTP  KUCTO3HOTO  (ubposa.
PesynbraT, Hy)XJaoOIMIicA B KPOBEPKe, eIé He 03HAYaeT, YTO
Bamr pe6éHok 6omeer KucrosHbiM ¢uoposom. Tombko y
OFHOTO W3 ILITM [eTell IOC/Ie IIPOBEPKM ¥ KOHTPOJISI
HOATBEPXKAAETCST AMATHO3 KIUCTO3HOrO (UBpO3a, ORHAKO
HOBBIIIEHA BEPOSITHOCTD TaK Ha3bIBaeMOll
IpefpaconoXeHHoCT. Hocutenn mpespacionoXeHHOCTI
3I0POBBI, OJJHAKO MOTYT IIepeflaBaTh 9TU T€HBI 10 HACIEACTBY.
B mo6oM cnydae Bam OypeT IpeaioKeHa TeHeTIdecKas
KOHCYy/IbTallMdA, B XOfie KOTOpOoit Bbl momydure noppobHYIO
uHGOPMALMI0O O 3HAYEHNMM  Pe3yAbTATOB  CKPMHUHTA.

B umeHTpe  MyKOBMCLMJO3a  CHa4Yaga  IIPOBOJUTCS
HOATBepiKAaKollee 00CIeoBaHIe, TAK HA3bIBAEMbIl  «TeCT
[OTa» U 06CYXKAAITCS MOCTIeAYIOlIyie HaMepeHNst. DTOT ,,TeCT
nota® GesomacHbIl 1 6e3007€3 HEHHbIN, 11 He oOpeMeHseT
Bamrero pe6énka. PesynbraT aToro Tecta Oyger coobmén Bam
cpasy ke Iocie o6cmegoBanms. Bo3aMoXXHO, UTO IIOHAZO6TCS
HajbHeille 06CIe 0BaHMs.

BsI penraere 3a Barero pe6énka

YdyacTme B CKpMHUHTE KMCTO3HOTO (G1bposa ABIAETCA
nobposnbHpiM.  O6cCmefioBaHMe OIIAYMBAETCSI M3 CPELCTB
denepambHoro  QoHAA  MEJUIMHCKOTO  CTPAXOBAHUA.
PesynbraThl aHAIM30B KOHQUIEHIIMAIBHBL I He MepelarnTcs
TperbuM JmiaM 6es Bamiero cormacus. Jlaboparopus
HAIlpaB/IseT Pe3y/IbTaTbl HEIOCPe[CTBEHHO [OBEPEHHOMY
JIMLY, KOTOPOMY IIOpPY4YeHO CBA3aTbcsi ¢ Bamm B ciydae
HOJIy‘-IeHI/IH IIOTO3PUTENDbHBIX p€3y]II)TaTOB. Bbl nmeere IIpaBo
B moboe BpeMsA OTO3BaTh CBOE COIZIACKME HAa CKPUHMHT
MyKOBI/IlH/IHO3a. Pemenue 3a win IIpOTUB IIPOBEAEHNA STOTO
CKPMHIHTA JJO/DKHO MPUHMMAThCs Ha OCHOBE 0OOCHOBAHHOII
undopmanyu. Y Bac Bcerga ectb BO3MOXKHOCTH OOCYAUTDH
Bamm Bonpochl ¢ BpauoM.

OTOT TeHeTMYeCKMil CKPUHMHT Ha KUCTO3HBIL (Gubpos
pexomenpayercs Kommccuert 1Mo reHeTMYECKOI AMAarHOCTUKeE
Vucturyra Pobepra Koxa.
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[Neknapauus 0 cornacum Ha CKPMHUHI HOBOPOXXAEHHOMO

Ecnu Bo1 xoTernu 6561, 4106561 Bann pe6€HOK npolier HeOHATaMbHBI CKPUHIHT Ha BPO>KAEHHBIE MeTO0OTIYecKIe
3aBO/IeBAHNsI/TOPMOHAIbHbIE HAPYIIEHVA I MyKOBUCI{U/03, O)KATYIICTa IOJIMIINTE 3Ty CTPAHMUIY

VImst peGénxka:

Jata po>xgeHn:
(oder Klebeetikett)

O A nonyqym/ a MHPOPMATVOHHBII MaTePUas 1 JOCTATOYHO OCBeOM/IEH/ Ha.
(Ich habe das Informationsmaterial zum Neugeborenenscreening erhalten und bin ausreichend aufgeklart.

Q s COI‘TICGH/Ha Ha IIpOBEAEHNE Y MOETO pe6éHKa CKpMHIHTA Ha BpO)KI[éHHbIe MeToboMmYecKe 3aBOHeaBHI/IH/

TOPMOHA/IbHbIE HAPYIIEHNA I MYKOBUCIMIO3 U TIEpeavdy H606XOI[I/IMI:IX JJIA 9TOTO JaHHDBIX.
(Ich bin mit der Durchfiihrung des Neugeborenenscreenings auf angeborene Stoffwechselkrankheiten/ Hormonstérungen und Mukoviszidose bei meinem
Kind und der Ubermittlung der hierfiir vorgesehenen Angaben einverstanden.)

Q B Ciydae H€O6XOI[I/IMOCTI/I YTO4YHEHNA aHA/IN30B CKPMHIMHIA HOBOpO)KJIéHHbIX, A COI‘TICCH/Ha Ha nIpejocTaBI€HNE TAaHHBIX

JI0 TIO/Ty4eHNsl pe3ynbTaToB (epenada gaHHbX — Tracking) KonTponupyoowemy ckpuHunr— ueHTpy B LeiinennGepre.
(Fur den Fall, dass sich ein abkldrungsbediirftiger Befund des Neugeborenenscreenings ergibt, bin ich mit der Dateniibermittlung durch das weiterbereuende Zentrum an das
Screeningzentrum Heidelberg bis zur Abklarung der Befunde einverstanden (Dateniibermittlung Tracking)

OF: nponH(OPMUPOBaH/a 0 HEOGXOAUMOCTI POBEIEHNs BTOPOTO CKPMHMHIA (ITata). (ITpoBegenue MOBTOPHOrO aHa/MM3a
He IT03[Hee HEeOOXOIMMO Y HEMHOTVX mereit).

(Ich wurde iiber die Notwenigkeit einer Zweituntersuchung bis spatestens (Datum) aufklart. (Eine Zweituntersuchung ist nur bei wenigen Kindern notwendig.)

O 51 0TKa3bIBaIOCh OT TIpoBeneHMA CKPMHITA Y MOETO pe6eH1<a MHe U3BECTHO O BO3MOYKHBIX HETraTUBHBIX IIOC/IEeOCTBUAX JIA

MO€ETo pe6éHKa (He ANArHoCTMpOBaHHbIE 6OII€3HI/I, IIpUBOIAIINME K MHBAIMAHOCTU 1 CMepTI/[).
(Ich lehne das Neugeborenenscreening fiir mein Kind ab. Ich wurde auf die méglichen negativen Folgen fiir mein Kind hingewiesen (unentdeckte Krankheit, die zu Behinderung
und Tod fiihren kann.)

Jama, pamunus nesamuovimu 6yK6amu, HOONUCO MUHUMYM 00HO020 U3 pooumereti, ONeKyHA UL NOnedumens

Hama, pamunus newammvimu 6yKeamu, noOnUcy 0MeecmeenHozo 8paua conacHo $8Abs. 1 GenDG

Ecnu Bol )kenaeTre TOMbKO OTHAENbHBIX aHAIN30B I Bamero peGéHKa, 3allIO/THUTE Homanyﬁ[cm JEKIapannioo Ha 06paTHO]7[
CTOPOHE U MOANINIIINTE eé.



Ecyn Bl cormacHbl co BceMi IIpejiaraeMbIMu 00CTIeOBaHAMM, TIOINIINTE TOXKaNyIicTa leKIapaninio o Bamem cornmacun
Ha 00paTHOIT CTOPOHE.

Tonbko ecnu Bbl He COrTacHBI Ha IIOTHYIO ITPOTPpAMMYy CKPMHWHTA, nomanyﬁa‘a 3aIlOTHNUTE 3TY CTPAHNIY.

VIms pe6énka:
(Name des Kindes)
JaTa poxxpeHus:
(oder Klebeetikett)

(Geburstagdatum)

S npounpopMupoBaH/a O HeOHATaTbHOM CKPUHUHIE Ha BPOXAEHHbIE MeTabo/mnueckue 3aborneBaHus |/ rapMOHalbHbIE
HapylleHNs M KUCTO3HBII pubpos. B caydae oTKasa OT OTHEIbHBIX YacTell CKPUHMHIA MHE Pa3bsACHEHBI BO3MOJXKHBIE
HeTaTUBHBIE IIOC/IEICTBILA /L1 MOero pe6éHka.

IuddepenunpoBanHOe 3asB/IeHNE O COITIACYIA.
([oxcanyiiuma nodnuwume kaxcoviti nynkm, ¢ komopuim Bot coznactvi).

S coryaceH/Ha ¢ IpoBefieHNEM C/IEAYIOLVX AaHATU30B C Iepefadeii MHPOPMALY, IPEACTABIEHHO IS 9TOI Lie/n:

O HeOHaTaIbHbI CKPUMHIHT Ha BpO)KI[éHHbIe MeTabonmdecKne 3a00meBaHmA 1 TOpMOHaJIbHbIE HAPYLIEHNA (CTpaHI/ILIbI 2'3)
(Neugeborenenscreening auf angeborene Stoffwechselkrankheiten und Hormonstsrungen)

(0ama, pamunus neuamuoimu 6yK6amu, noONUCH MUHUMYM 00HO020 U3 podumeneil, ONEKYHA UL NONEUUMENS.
(Datum, Unterschrift eines/r Personensorgeberechtigter)

O CKpVHIHT HOBOPOXK/IEHHBIX Ha KUCTO3HBL Pprbpos3 (cTpanuist 2-3)
(Neugeborenensceening auf Mukoviszidose)

@ama, ¢CIMLUIMH neuamHvimMu 6y1<saivm, nobnqu MUHUMYM OaHOZO u3 pobumeﬂeﬂ, OnexKyHa unu nonevumesns
(Datum, Unterschrift eines/r Personensorgeberechtigtern)

(B c1ydae HeOOXOAMMOCTI YTOYHEHNS! aHA/IU30B, 51 COITIACEH/a Ha IPefjoCTaB/Ie e JaHHbIX KOHTPO/IUPYIOLEMY CKPYHIHT

— uenrpy B leitnensbepre (mepenava ganubx — ,, Tracking®)
(Fiir den Fall, dass sich ein abkldrungsbediirftiger Befund des Neugeborenenscreenings ergibt, bin ich mit der Dateniibermittlung durch das weiterbetreuende Zentrum an das
Screeningzentrum Heidelberg bis zur Abkldrung der Befunde einverstanden (Dateniibermittlung Tracking).

(bama, ¢aMMﬂM}I neuamHvImMu 6y1<3a/vm, nobnuct; MMHMM}/M OaHOZO us pobumeneﬂ, OI’IEK)/H(Z unu nonedumensg
(Datum, Unterschrift eines/r Personensorgeberechtigter)

dama, noonucv 8pava
(Datum, Unterschrift des aufklirenden Arztes gemdp $8 Abs. 1 GenDG)

Ecnu Bl xkenaeTe TONHKO OTAeTbHBIX aHAMN30B A/ Bamero pe6éHka, 3ano/THNTe MOKAMYIICTa IeKIapaliio Ha 06paTHOI

CTOPOHE U MOJNUIINTE €.



