Informacja o prenatalnej diagnostyce zespotu Downa
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1. O czym dowiesz sie czytajgc te broszure?

Wielu przysztych rodzicéw zadaje sobie pytanie, czy urodzg zdrowe dziecko. Na szczescie wiekszosc¢
dzieci rodzi sie zdrowych. Ciezarne kobiety w Holandii majg mozliwos¢ zbada¢ swoje dziecko jeszcze



przed jego narodzinami. W ten sposdb mozesz sprawdzi¢, jak duze jest prawdopodobienstwo, ze
twoje dziecko urodzi sie z zespotem Downa. Podczas tego badania mozna réwniez wykry¢ inne wady.
Stanowi ono cze$¢ badan prenatalnych.

Jesli rozwazasz zbadanie swojego dziecka pod wzgledem zespotu Downa, to przed badaniem
odbedziesz szczegdtowqa rozmowe z potoznikiem, lekarzem rodzinnym lub ginekologiem. Informacje
zawarte w tej broszurze pomoga ci sie przygotowaé do tej rozmowy. Mozesz réwniez po tej
rozmowie na spokojnie jeszcze raz przeczyta¢ informacje, zawarte w tej broszurze.

Badanie prenatalne moze cie uspokoi¢, jesli chodzi o stan zdrowia twojego dziecka. Ale moze réwniez
wzbudzi¢ w Tobie niepokdj i postawic cie przed trudnym wyborem. Sama zdecydujesz, czy chcesz
poddac sie tym badaniom, oraz czy chcesz przejs¢ badania inwazyjne w razie niekorzystnego wyniku
badan nieinwazyjnych. W kazdym momencie mozesz przerwac badania.

Istnieje osobna broszura zawierajgca informacje o Strukturalnym Badaniu USG, badanie USG w 20
tygodniu cigzy. To badanie stanowi czes¢ badan prenatalnych. Broszure mozna znalezé na stronie
ww.rivm.nl/zwangerschapsscreening. Mozesz tez o nig zapytac swojego potoznego, lekarza
rodzinnego lub ginekologa.

Poza tym istnieje jeszcze folder ,, W cigzy!”. Zawiera on ogdlne informacje o cigzy i badaniu krwi w 12
tygodniu cigzy. Badanie to wykonuje sie miedzy innymi, by ustali¢ twoja grupe krwi i obecnos¢
ewentualnych infekcji.

2. Zespol Downa

Co to jest zesp6t Downa

Zespo6t Downa (trisomia 21) jest wadg wrodzong. Wada ta jest spowodowana obecnoscig
dodatkowego chromosomu. Chromosomy znajdujg sie w kazdej komdrce naszego ciata i s3 nosnikiem
informacji o naszych cechach dziedzicznych. Zazwyczaj w kazdej komdrce mamy dwa egzemplarze
kazdego chromosomu. Osoby z zespotem Downa majg zamiast dwdch egzemplarzy jednego
okreslonego chromosomu (chromosom 21), jego trzy egzemplarze. W Holandii kazdego roku rodzi sie
okoto 180.000 dzieci. Okoto 300 z nich rodzi sie z zespotem Downa.

Uposledzenie umystowe i problemy ze zdrowiem

Mozliwosci rozwoju u dzieci z zespotem downem sg rézne. Wszystkie dzieci z zespotem downa s3
uposledzone umystowo; mogg wykazywac tagodne, umiarkowane, a czasami nawet powazne
uposledzenie umystowe. Dzieci te majg kilka cech dotyczacych ich wygladu zewnetrznego. Dziecko z
zespotem downa rozwija sie wolniej niz jego rowiesnicy, zaréwno pod wzgledem fizycznym jak i
umystowym. Majg rowniez czesciej okreslone wady fizyczne i problemy ze zdrowiem. Jak sie rozwijaja
i jak powazne s3 to problemy, rézni sie w zaleznosci od osoby.

Szansa na poronienie lub $mierc¢ dziecka z zespotem downa w pdzniejszej fazie cigzy jest powyzej
Sredniej. Wiekszo$¢ dzieci z zespotem downa rodzi sie z wadami serca, ktére zazwyczaj leczy sie
operacyjnie i prawie zawsze z dobrym rezultatem koricowym. Moze sie réwniez zdarzy¢, ze dziecko z
zespotem downem urodzi sie z wrodzonym schorzeniem zotadka i jelit, wtedy réwniez zaraz po
narodzinach konieczna jest operacja. Oprécz tego u dzieci zdownem wystepuje wieksze ryzyko, ze



wystgpig u niego problemy z drogami oddechowymi, stuchem, wzrokiem i mows i z odpornoscig na
infekcje. Dorosli z zespotem downa czesciej i wczesniej zapadajg na Alzheimera.

W ostatnich latach opieka i leczenie 0séb z zespotem downa bardzo sie poprawita. Mate dzieci z
zespotem downa i ich rodzice mogg zwrécié sie o pomoc do odpowiednich zespotdw wsparcia.
Zespoty sktadaja sie z pediatry, logopedy, fizjoterapeuty i pracownika socjalnego. Dzieci i rodzice
mogg réwniez skorzystac z programéw stymulowania rozwoju. Rodzice uczg sie czesto, jak na swéj
wtasny sposéb obchodzi¢ sie z takim dzieckiem. Osoby z zespotem downa majg obecnie wiekszg
szanse na zycie w dobrym zdrowiu niz wczesniej. Wzrosta tez przewidywana dtugos¢ ich zycia.
Obecnie potowa osdb z tg wadg dozywa 60 roku zycia. W ciggu catego swojego zycia potrzebujg
jednak leczenia i pomocy.

3. Prenatalne badanie nieinwazyjne

Prenatalne badanie nieinwazyjne we wczesnej fazie cigzy ma za zadanie sprawdzi¢, czy istnieje
podwyzszone ryzyko na to, ze twoje dziecko ma zespd6t downa. Badanie nie jest ryzykowne ani dla
ciebie ani dla twojego dziecka.

Badanie to sktada sie z dwdch czesci:

1. Laboratoryjne badanie krwi miedzy 9 a 14 tygodniem cigzy;
2. Mierzenie fatd skéry karku dziecka. Odbywa sie to za pomocg USG w okresie miedzy 11 a 14
tygodniem ciazy.

Laboratoryjne badanie krwi i mierzenie fald skory karku

Krew jest pobierana i badana w laboratorium. Mierzenie fatd skory karku odbywa sie w trakcie
badania USG. W trakcie tego badania mierzona jest grubos¢ tak zwanych fatd skéry karku twojego
dziecka. Fatda jest cienkg warstwa ptynu pod skdrg na karku. Ta warstwa ptynu jest obecna zawsze,
rowniez u zdrowych dzieci. Im grubsza fatda skéry, tym wieksze prawdopodobienistwo, ze twoje
dziecko ma zespot downa.

Rezultat badania nieinwazyjnego to prawdopodobienstwo

Wyniki laboratoryjnego badania krwi i mierzenia fatd skéry karku, w potaczeniu z twoim wiekiem i
doktadnym okresem trwania cigzy, okreslajg wielko$¢ prawdopodobieristwa urodzenia dziecka z
zespotem downa. Badanie nie daje pewnosci.

W razie podwyzszonego ryzyka na urodzenie dziecka z zespotem Downa otrzymasz propozycje, by
poddac sie badaniom inwazyjnym (patrz 4).

Za pomocg tych badan mozna stwierdzi¢ z pewnoscia, czy twoje dziecko ma zespdt downa czy nie.

Podwyzszone ryzyko

Podwyzszone ryzyko oznacza w Holandii, ze w momencie testu istnieje prawdopodobienstwo
wynoszgce przynajmniej 1 na 200. Prawdopodobienstwo 1 do 200 oznacza, ze jedna ciezarna na 200



rodzi dziecko z zespotem Downa. Pozostate 199 urodzi dziecko bez tej wady. Podwyzszone ryzyko nie
oznacza tego samego, co wysokie lub duze prawdopodobienstwo.

Jesli badanie wykaze podwyzszone ryzyko, nie oznacza to gwarancji, ze dziecko bedzie zdrowe.

Grubsza falda skory karku

Grubsza fatda skdry karku nie jest cechg tylko dzieci z zespotem downa. Zdrowe dzieci réwniez majg
czasem grubszg fatde skéry. Moze to wskazywac réwniez na inne wady chromosoméw i wady
fizyczne dziecka, takie jak wady serca. Jesli fatda skdry karku ma ponad 3,5 mm, to otrzymasz
propozycje poddania sie szczegétowemu badaniu USG.

Jaka role odgrywa wiek matki?
Wiek mamy ma wptyw na ryzyko urodzenia dziecka z wadg i na wrazliwos¢ badan nieinwazyjnych.

Prawdopodobienistwo urodzenia dziecka z zespotem downa
Prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z zespotem downa wzrasta wraz z wiekiem matki.

Wiek matki Prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z
zespotem downa w momencie wykonywania
testu

20-25 lat 11-13 na 10.000

26-30 lat 14-19 na 10.000

31-35 lat 20-45 na 10.000

36-40 lat 60-155 na 10.000

41-45 lat 200 do 615 na 10.000

Objasnienie do tabeli

Jesli 10.000 kobiet w wieku 30 lat jest w cigzy, to 19 z nich urodzi dziecko z zespotem downa. Oznacza
to, ze 9981 ciezarnych kobiet urodzi zdrowe dziecko bez tej wady.

Jesli 10.000 kobiet w wieku 40 lat jest w cigzy, to 155 z nich urodzi dziecko z zespotem downa.
Oznacza to, ze 9845 ciezarnych kobiet urodzi zdrowe dziecko bez tej wady.

Wrazliwos¢ badan nieinwazyjnych

Prawdopodobienistwo, ze badania nieinwazyjne we wczesnej fazie wykryja dziecko z wadg wrodzong
wzrasta wraz z wiekiem matki. U mtodych kobiet badania nie wychodzg tak dobrze, jak u starszych
matek.

Wiek ciezarnej kobiety w cigzy z dzieckiem z Liczba dzieci z zespotem Downa wykryta za
zespotem Downa pomocg badan nieinwazyjnych

20-25 lat Od6do7z10

26-30 lat 7210

31-35 lat 7-8z10

36-40 lat 8-9z10

41 -45 lat 9-10z 10

Badania nieinwazyjne u bliznigt



Jesli oczekujesz blizniat, to otrzymasz wyniki badania dla kazdego dziecka z osobna. Jesli
prawdopodobienstwo pojawienia sie zespotu Downa u dziecka jest podwyzszone dla jednego z
dwdjki dzieci, otrzymasz propozycje wykonania badan inwazyjnych.

Informacje o zespole Patau (trisomia 13) i zespole Edwardsa (trisomia 18)

Oprdcz informacji o zespole Downa wynik badan nieinwazyjnych podaje tez informacje o
prawdopodobienstwie urodzenia dziecka z zespotem Patau (trisomia 13) i zespotem Edwardsa
(trisomia 18). Zostaniesz o tym poinformowana, chyba ze powiesz, ze nie chcesz tego wiedzied.
Czestos¢ zespotu Patau lub zespotu Edwardsa wzrasta takze wraz z wiekiem matki.

Zespot Patau oraz zespot Edwardsa, podobnie jak zespét Downa, sg wadami wrodzononymi. Sg
rowniez spowodowane obecnoscig dodatkowego chromosomu. Dziecko z zespotem Patau zamiast
dwdch chromosoméw 13, posiada trzy jego egzemplarze w kazdej komorce, a dziecko z zespotem
Patau ma trzy chromosomy 18. Zespdt Patau oraz zespdt Edwardsa zdarza sie o wiele rzadziej niz
zespot Downa.

Zespo6t Patau
Dziecko z zespotem Patau ma bardzo stabe zdrowie. Wiekszos¢ dzieci umiera w trakcie cigzy lub
krétko po urodzeniu. Wiekszos$¢ z nich nie dozywa pierwszego roku.

Dzieci z zespotem Patau cierpig na powazne uposledzenie umystowe. Zazwyczaj wystepuje u nich
zaburzenie w trakcie formowania sie mdzgu i serca. Czasami dochodzg do tego wady nerek i wady
kanatu zotgdkowo-jelitowego. Oprdcz tego pojawiajg sie u nich dodatkowe palce u rak lub u stép.
Czesto juz przed narodzinami nie rozwijajg sie prawidtowo, dlatego masa urodzeniowa jest niska.
Poza tym wystepujg wady twarzy, na przyktad rozszczepienie wargi, brody i podniebienia (schisis).
Problemy zdrowotne czesto sg powazne, ale charakter i stopien tych problemoéw rézni sie w
zaleznosci od dziecka.

Zespot Edwardsa
Dziecko z zespotem Edwardsa ma bardzo watte zdrowie. Wiekszo$¢ dzieci umiera w trakcie ciazy,
krétko po narodzinach, lub w pierwszym roku zycia.

Dzieci z zespotem Edwardsa majg bardzo powazne uposledzenie umystowe. Okoto 9 na 10 dzieci ma
powazng wrodzong wade serca. Réwniez pozostate organy, jak nerki i jelita sg czesto
niedorozwiniete. Moze zdarzy¢ sie tez otwarta jama brzuszna. W przypadku zespotu Edwardsa
jeszcze przed narodzinami ptéd rozwija sie nieprawidtowo. Dlatego masa urodzeniowa jest niska.
Dziecko moze mie¢ matg twarz i duzg czaszke. Problemy zdrowotne sg czesto powazne, ale ich
charakter i stopien sg inne u kazdego dziecka.

4. Prenatalne badania inwazyjne

Wynik badan nieinwazyjnych to okreslenie prawdopodobienistwa. W przypadku podwyzszonego
ryzyka mozesz zgodzi¢ sie na prenatalne badania inwazyjne, by uzyska¢ pewnosc. Te badania sktadajg



sie z biopsji kosmowki (miedzy 11 a 14 tygodniem cigzy) lub amniopunkcji ( po 15 tygodniu cigzy).
Czasami wykonywane jest szczegétowe badanie USG.

W niektérych przypadkach mozesz od razu zgodzi¢ sie na inwazyjne badania prenatalna. Na przyktad,
jesli masz ponad 35 lat lub jesli istnieje powdd natury medycznej. Zostaniesz o tym poinformowana
podczas rozmowy informacyjne;j.

Biopsja kosmowki i amniopunkcja
W trakcie biopsji pobiera sie tkanke macicy. Przy amniopunkcji pobierana jest probka ptynu
owodniowego.

Podczas obu tych badan istnieje niewielkie prawdopodobienstwo poronienia. Zdarza sie to w trzech
do pieciu przypadkéw na 1000. Ryzyko to jest nieco wieksze podczas biopsji niz podczas
amniopunkgji.

Wiecej informacji na temat biopsji i amniopunkcji mozna znalez¢ na stronie
www.prenatalescreening.nl

5. Swiadoma decyzja

Sama zdecydujesz, czy poddac sie diagnostyce prenatalnej w celu wykrycia zespotu Downa. Jesli
okaze sie, ze jestes w grupie podwyzszonego ryzyka urodzenia dziecka z tg wadg, sama zdecydujesz,
czy chcesz poddac sie badaniom inwazyjnym.

Nad czym musisz sie zastanowi¢? Mozesz rozwazyc¢ nastepujace kwestie:

e Jak duzo chcesz wiedzie¢ o swoim dziecko zanim sie urodzi?

o Jesli badania nieinwazyjne wykazg, ze twoje dziecko moze mie¢ wade wrodzong, czy bedziesz
chciata podda¢ sie badaniom inwazyjnym?

e Jak odbierasz to, ze biopsja kosmowki lub amniopunkcja mogg spowodowad poronienie?

e Jedli badania inwazyjne wykaza, ze twoje dziecko rzeczywiscie ma wade wrodzong, to jak sie
do tego przygotujesz?

e Jak ustosunkujesz sie do tego, ze bedziesz wychowywata dziecko z zespotem Downa, Patau
lub Edwardsa?

e Co myslisz o ewentualnym wczes$niejszym przerwaniu cigzy z dzieckiem z wadg wrodzong?

Badania inwazyjne moga wykazaé, ze urodzisz dziecko z zespotem Downa, Patau lub Edwardsa.
Mozliwe rowniez, ze twoje dziecko ma inne zaburzenie chromosomowe. Moze cie to postawic przed
trudnym wyborem. Porozmawiaj o tym ze swoim partnerem, potoznym, lekarzem rodzinnym lub
ginekologiem. Jesli zdecydujesz przerwaé cigze, to jest to mozliwe do 24 tygodnia cigzy. Jesli
zdecydujesz, by donosié cigze, to prowadzic jg bedzie twéj potozny.

Pomoc przy podjeciu decyzji



Jesli odczuwasz potrzebe, by ktos ci pomdgt dokonac wyboru, czy wykonac¢ badania diagnostycznie
na zespot Downa, to mozesz porozmawiaé z potoznym, lekarzem rodzinnym lub ginekologiem. Inng
mozliwoscig jest internetowa pomoc przy podejmowaniu decyzji. Program pomoze rozwazy¢ opcje,
decyzje i zastrzezenia. Na przyktad mozesz przy pewnych argumentach za i przeciw poda¢, czy
odnoszg sie one do twojej sytuacji. Nastepnie program pomagajgcy w dokonaniu wyboru wymieni
wszystkie twoje argumenty za i przeciw.

Program ten znajdziesz na stronie www.kiesbeter.nl/medische-
informatie/keuzehulpen/prenatalescreening oraz na stronie www.prenatalescreening.nl

6. 0 czym jeszcze musisz wiedziec

Jesli zastanawiasz sie nad prenatalng diagnostyka zespotu Downa, to przed badaniem odbedziesz
szczegbtowa rozmowe ze swoim potoznym, lekarzem rodzinnym lub ginekologiem.
Zostaniesz wtedy poinformowana o:
e Dolegliwosciach
Badaniu
Sposobie wykonania badania
Znaczeniu wyniku badania
Jesli masz pytania, to zadaj je podczas rozmowy.

Kiedy otrzymasz wyniki?
Kiedy otrzymasz wyniki, zalezy od badania i rézni sie to w zaleznosci od potoznego, lekarza
rodzinnego lub szpitala. Informacje o tym dostaniesz przed badaniem.

Koszty i rozliczenia za diagnostyke prenatalna

Szczegbtowa rozmowa z lekarzem rodzinnym, potoznym lub ginekologiem, dotyczgca badan
prenatalnych, zostanie pokryta z podstawowego ubezpieczenia zdrowotnego.

Badania nieinwazyjne pokrywa podstawowe ubezpieczenie zdrowotne pod warunkiem, ze:
e Masz co najmniej 36 lat
e Wystepuja inne wskazania do badan prenatalnych

Jesli nie masz jeszcze 36 lat i innych wskazan, mozesz zapytac¢ swojego potoznego, lekarza rodzinnego
lub ginekologa o koszty badan nieinwazyjnych. Mozesz rowniez zapytac¢ swojego ubezpieczyciela, czy
badania nieinwazyjne mogtyby by¢ pokryte z ubezpieczenia uzupetniajacego.

Koszty za przeprowadzenie rozmowy i badania nieinwazyjnego zostang pokryte wytgcznie, jesli
wykonawca badan ma podpisang umowe z regionalnym centrum diagnostyki prenatalnej. Radzimy
zapytac o to wczesniej swojego potoznego, lekarza rodzinnego lub ginekologa. Przez strone
www.rivm.nl/zwangerschapsscreening, a potem ,Downscreening” i , kosten” mozesz sprawdzié,
ktory potozny, lekarz rodzinny lub ginekolog ma podpisang umowe. Oprécz tego dobrze by byto
sprawdzié, czy ubezpieczyciel ma umowe z wykonawcg diagnostyki prenatalnej. To pytanie mozna
skierowac do swojego ubezpieczyciela.



Koszty inwazyjnego badania prenatalnego

W przypadku podwyzszonego ryzyka na urodzenie dziecka z jednym z wymienionych tutaj zespotéw
masz prawo do inwazyjnego badania prenatalnego (biopsji kosmowki, amniopunkcji lub
szczegdtowego badania USG). Te badania pokryje ubezpieczenie. U kobiet powyzej 36 roku zycia i
kobiet z innymi wskazaniami do biopsji kosméwki badania te pokrywa ubezpieczyciel réwniez bez
koniecznosci przeprowadzania badani nieinwazyjnych.

7. Dodatkowe informacje

Internet

Informacje, znajdujace sie w tej broszurze mozna znalezé rowniez w internecie na stronach:
www.rivm.nl/zwangerschapsscreening i na stronie: www.prenatalescreening.nl. znajduje sie tam
rowniez program pomagajacy podjac decyzje. Oprécz tego mozna tam znalez¢ dodatkowe informacje
o diagnostyce prenatalnej, badaniach inwazyjnych i wadach wrodzonych. Pozostate strony
internetowe:

www.zwangernu.nl

www.wijzerzwanger.nl

www.kiesbeter.nl

www.nvog.nl

www.knov.nl

Foldery i broszury
Jesli chcesz wiedzie¢ wiecej o badaniach i wadach wrodzonych wymienionych w tej broszurze, to
zapytaj swojego potoznego, lekarza rodzinnego lub ginekologa o te broszury.
Istniejg broszury informacyjne o :
e Strukturalnym badaniu usg (USG w 20 tygodniu cigzy)
e Zespole Downa
e Zespole Patau
e Zespole Edwardsa
e Otwartych plecach i czaszce
Mozna je pobrac ze strony: www.rivm.nl/zwangerschapsscreening i www.prenatalescreening.nl.

Jesli chcesz wiedzie¢ wiecej o pozostatych badaniach, wykonywanych w czasie cigzy, na przyktad o
zwyktym laboratoryjnym badaniu krwi u ciezarnych na grupe krwi i choroby zakaZne, to zapytaj
swojego potoznego, lekarza rodzinnego lub ginekologa o folder ,Zwanger!” [,,W cigzy!] lub odwiedz
strone www.rivm.nl/zwangerschapsscreening .

Organizacje i kontakty

Erfocentrum

Erfocentrum jest krajowym centrum ds. wiedzy i informacji o dziedzicznosci, cigzy i wadach
dziedzicznych i wrodzonych.

www.erfocentrum.nl, www.prenatale screening.nl, www.erfelijkheid.nl, www.zwangernu.nl,
www.zwangerwijzer.nl

e-mail Erfolijn: Erfolijin@erfocentrum.nl

VOSP



Stowarzyszenie wspotpracujgcych organizacji Rodzicow i Pacjentdw jest zaangazowane w kwestie
dziedzicznosci. VOSP jest zwigzkiem okoto 60 wspodtpracujacych organizacji pacjentdéw, w wiekszosci
dotyczg wad o charakterze genetycznym, wrodzonym lub wad rzadkich. VOSP juz od 30 lat walczy w
sprawie wspélnych intereséw w dziedzinie problemoéw dziedzicznos$ci, etyki, cigzy, badan
biomedycznych i terapii rzadkich schorzen.

www.vosp.nl

telefon: 035 603 40 40

Stowarzyszenie na rzecz zespotu Downa

Jest to stowarzyszenie, wspierajgce interesy oséb z zespotem downa i ich rodzicéw. Do tego
stowarzyszenia mozna sie udac po dodatkowe informacje o zespole downa. Stowarzyszenie pomaga
rowniez rodzicom nowonarodzonych dzieci z zespotem downa.

www.downsynroom.nl

E-mail: helpdesk@downsyndroom.nl

Telefon: 0522 28 13 37

Stowarzyszenie VG netwerken

Stowarzyszenie VG netwerken kojarzy rodzicéw i osoby z rzadkimi schorzeniami, ktdre wigzg sie z
uposledzeniem umystowym lub problemami z nauka.

www.vgnetwerken.nl

telefon: 030 27 27 307

RIVM

RIVM na wniosek ministerstwa VWS i za zgodg zawodowych organizacji zwigzkowych koordynuje
diagnostyke dotyczacg zespotu downa i schorzen fizycznych. Wiecej informacji na stronie:
www.rivm.nl/zwangerschapsscreening

Centra regionalne diagnostyki prenatalnej

Osiem centréow regionalnych posiada zezwolenia dotyczace diagnostyki prenatalnej. Zawarty one
umowy z wykonawcami badan diagnostycznych i sg odpowiedzialne za zagwarantowanie ich jakosci
na poziomie regionalnym. Wiecej informacji o tych centrach na stronie:
www.rivm.nl/zwangerschapsscreening/downscreening/kosten.

8. Wykorzystanie twoich danych

Jesli zdecydujesz sie poddac sie prenatalnym badaniom nieinwazyjnym, to zostang wykorzystane
twoje dane. Sg one potrzebne do postawienia diagnozy i w razie potrzeby do zaoferowania leczenia
oraz do zagwarantowania jakosci opieki zdrowotnej. Dane te zostang zachowane w lekarskim dossier
i w bazie danych zwanej Peridos. Jest to system wykorzystywany przez wszystkie zaktady opieki
zdrowotnej, zwigzane z diagnostyka prenatalng w Holandii. Jednak wytacznie zaktady opieki
zdrowotnej, zaangazowane w twoje badania diagnostyczne majg wglad w twoje dane. System
posiada odpowiednie zabezpieczenia, by zagwarantowac¢ ochrone twoich danych.

W razie koniecznosci takze centrum regionalne diagnostyki prenatalnej moze skorzystaé z danych
znajdujacych sie w systemie Peridos. Centrum regionalne koordynuje program diagnostyki i czuwa
nad jakoscig tych badan wykonywanych przez wszystkie zaktady opieki zdrowotnej, Swiadczace tego
rodzaju ustugi. W tym celu posiada ono pozwolenie od ministerstwa Zdrowia i Sportu (VWS). Badania
diagnostyczne muszg spetniaé krajowe normy jakosci. Centrum regionalne czuwa nad tym miedzy



innymi dzieki danym z systemu Peridos. Same zaktady opieki zdrowotnej rowniez czuwajg nad
jakoscig swoich ustug. Czasami w tym celu konieczna jest wymiana informacji.

Twoj zaktad opieki zdrowotnej moze udzieli¢ ci wiecej informacji na temat ochrony twoich danych
osobowych. Jesli chcesz, mozesz usungc swoje dane z systemu Peridos po zakoriczeniu badan
diagnostycznych. Poinformuj o tym swaj zaktad opieki potozniczej.

Badania naukowe

Inne podmioty niz tylko twéj zaktad opieki zdrowotnej i centrum regionalne nie majg dostepu do
twoich danych osobowych. Do celdw statystycznych, na przyktad ile ciezarnych korzysta z diagnostyki
prenatalnej, wykorzystywane sg wytgcznie dane anonimowe. Oznacza to, ze dane te w zaden sposdb
nie naprowadzajg na twojg osobe. Osoby sporzgdzajgce te statystyki réwniez nie sg w stanie dotrzeé
do twoich danych personalnych.

Dotyczy to réwniez badan naukowych. By stale udoskonalaé diagnostyke prenatalng, konieczne jest
przeprowadzanie badan naukowych. Odbywa sie to prawie zawsze na podstawie anonimowych
danych. Podejmowane sg srodki by zapobiec temu by dane dotyczace ciebie lub twojego dziecka
mozna byto potaczyé z waszymi osobami. W wyjatkowych przypadkach konieczne sg dane, ktére
pozwolg na potfaczenie medycznego przypadku z twojg osobg do celéw naukowych. Jesli nie chcesz
by twoje dane byty wykorzystywane w tak wyjatkowych przypadkach, to nalezy poinformowac o tym
swoj zaktad opieki zdrowotnej.

Twoja decyzja w zaden sposéb nie wptynie na sposéb traktowania ciebie przed wykonaniem badan
diagnostycznych, w ich trakcie lub po ich przeprowadzeniu.

[informacja w réznych jezykach]

Nota wydawnicza

Niniejsza broszura zostata sporzgdzona przez zespét projektowy, w ktérym zasiadajg organizacje
lekarzy rodzinnych (NHG), potoznych (KNOV), ginekologéw (BEN), genetycy medyczni (VKGN),
Erfocentrum, stowarzyszenie wspotpracujgcych organizacji rodzicdw i pacjentdw (VSOP) oraz RIVM.
© Organ centralny, RIVM

Niniejsza broszura podaje stan rzeczy na podstawie istniejgcej wiedzy. Autorzy tej broszury nie sq
odpowiedzialni za ewentualne btedy lub niescistosci. W celu uzyskania indywidualnej porady nalezy
skontaktowac sie ze swoim potozym, lekarzem rodzinnym lub ginekologiem.

Broszure mozna zalezé rdwniez na stronie internetowej www.rivm.nl/zwangerschapsscreening

Potozni, ginekolodzy, lekarze rodzinni, USG i inni pracownicy potoznicy mogg zamowi¢ dodatkowe
egzemplarze poprzez strone www.rivm.nl/pns/folders-bestellen.

Wydawnictwo RIVM, marzec 2011
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