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pacjentow w celu zapewnienia lepszej
przysztosci dla nas wszystkich
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Czym jest Rejestr Badan Przesiewowych Noworodkdw
NYS (New York State Newborn Screening Patient Registry)?

Co sie stanie z danymi?

Jest to inicjatywa majgca na celu gromadzenie informacji na temat stanu
zdrowia dzieci, u ktérych w wyniku prowadzonych w stanie Nowy Jork
badan przesiewowych noworodkdw wykryto co najmniej jedno schorzenie.

Dlaczego Rejestr Badan Przesiewowych Noworodkow NYS
jest wazny?
- Kazde ze zdiagnozowanych w ramach panelu badan przesiewowych
noworodkdw schorzenie jest rzadkie.

- Dzieki rejestrowi placéwki stuzby zdrowia maja mozliwos¢
przeanalizowania informacji dotyczacych wiekszej grupy pacjentéw niz ta,
ktdra lecza w swojej klinice.

- Na podstawie tych informacji lekarze moga dowiedziec sie wiecej o
chorobach wykrytych w ramach panelu badan przesiewowych
noworodkow oraz okresli¢ najlepsze sposoby ich leczenia.

- Rejestr pomoze w doskonaleniu panelu badan przesiewowych wszystkich
noworodkdw ze stanu Nowy Jork!

Jakie informacje sg gromadzone?
- Aktualne informacje na temat diagnozy dziecka

« Czestotliwos¢ wizyt dziecka w placéwkach opieki zdrowotnej

- Rodzaje placowek opieki zdrowotnej, do ktdrych kierowane jest dziecko
» Wizyty dziecka w szpitalu

« Rozwojowe kamienie milowe dziecka oraz postepy edukacyjne

- Dane na temat rodzaju ubezpieczenia, ktdrym objete jest dziecko
(np. brak ubezpieczenia, polisa prywatna, polisa stanowa, polisa
federalna)

« Poziom wyksztatcenia rodzicéw dziecka

- Plan leczenia dziecka

W jaki sposob beda gromadzone informacje?

Dostawca ustug zdrowotnych dla Pana/Pani dziecka wprowadzi informacje
do bezpiecznego systemu online. Dane beda przechowywane przez
Program Badan Przesiewowych Noworodkdw stanu Nowy Jork.

- Dostawcy ustug opieki zdrowotnej ze stanu Nowy Jork beda mogli sktadac
whnioski o udostepnienie danych (bez ujawniania nazwisk ani informaciji,
ktére bezposrednio identyfikuja Pana/Pani rodzine).

- Informacje zostang ujawnione wytgcznie dostawcom ustug opieki
zdrowotnej, ktdrzy beda chcieli je wykorzystac w celu zgromadzenia
wiedzy o chorobach wykrytych w ramach panelu badan przesiewowych
noworodkdw oraz okreslenia najlepszych sposobdw ich leczenia.

- Lekarze moga zdobywac wiedze na podstawie doswiadczen Pana/Pani
dziecka i innych dzieci z tym samym schorzeniem w celu zapewnienia
lepszej przysztosci dla nas wszystkich!

W jaki sposob moje dziecko moze uczestniczy¢ w rejestrze?
- Dane dziecka moga trafi¢ do rejestru wytacznie za zgoda jego rodzicow.

- Dostawca ustug opieki zdrowotnej Pana/Pani dziecka przekaze Panu/Pani
formularz zgody.

- Jezeli zechce Pan/Pani wpisac dziecko do rejestru, nalezy podpisac
formularz i przekazac¢ go dostawcy ustug opieki zdrowotnej Pana/Pani
dziecka.

- Dostawca ustug opieki zdrowotnej Pana/Pani dziecka przesle formularz do
Programu Badan Przesiewowych Noworodkdw i rozpocznie sie proces
wprowadzania tych danych do bezpiecznego systemu online.

Jak dtugo dane mojego dziecka beda figurowac
W rejestrze?
- Pana/Pani dziecko bedzie uczestnikiem programu do ukoriczenia 18. roku

zycia. Kiedy dziecko ukoriczy 18 lat, poprosimy je o zgode na kontynuacje
udziatu w programie do 21. roku zycia .

- Moze Pan/Pani w kazdej chwili ztozy¢ wniosek o zaprzestanie
gromadzenia informacji na temat Pana/Pani dziecka. Informacje przestana
by¢ gromadzone poczawszy od daty otrzymania takiego wniosku.

- Moze Pan/Pani réwniez wycofac dziecko z rejestru. Informacje, ktére
zostaty zebrane, zostang usuniete z rejestru i kolejne informacje nie beda
gromadzone.

Pisemne wnioski nalezy przesytac¢ poczta lub faksem na adres:
Sarah Bradley, MS, CGC
Newborn Screening Program
Wadsworth Center
New York State Department of Health
120 New Scotland Avenue
Albany, NY 12208
Faks: (518) 474-0405



