Formularz rezygnacji

(opcjonalny, do oderwania)

Czesci A i B ponizej wypetnij TYLKO
wtedy, jesli NIE chcesz rejestrowac
wynikéw cCMV swojego dziecka.

Po wypetnieniu formularza ostroznie
oderwij te czes¢ od broszury.
Przekaz jg swojemu personelowi
pielegniarskiemu lub potozniczemu.
Dopilnuj, by pielegniarka lub
pielegniarz dotaczyli ten formularz
do prébki Twojego dziecka do badan
przesiewowych noworodkéw. Mozesz
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tez wystac ten formularz do biura Programu NBS (adres znajduje sie na stronie 6).

Aby zrezygnowad, wypetnij czes¢ A i czesé B:

A. Wprowadz informacje ponizej:

Identyfikator laboratoryjny badan przesiewowych noworodka (z rozowej czesci):

Imie noworodka:

Nazwisko noworodka:

Data urodzenia noworodka (MM/DD/RRRR):

Imie matki biologicznej:

Nazwisko matki biologicznej:

Data urodzenia matki biologicznej (MM/DD/RRRR):

Szpital urodzenia dziecka:

B. Parafuj, podpisz i opatrz datg w celu potwierdzenia

rezygnacji:
Ja (parafuj tutaj)

rezygnuje z otrzymania wyniku badania w kierunku

cCMV dla swojego dziecka, nawet jesli wynik jest pozytywny.

Imie i nazwisko rodzica (drukowanymi):

Podpis rodzica:

Data podpisania (MM/DD/RRRR):

Odwrdcié —

Informacje i materiaty

Program Badan Przesiewowych Noworodkéw Stanu Nowy Jork
(New York State Newborn Screening Program)
https://www.wadsworth.org/programs/newborn/screening/
additional-testing

Amerykanska Akademia Pediatrii (American Academy of Pediatrics)
https://www.aap.org/en/news-room/aap-voices/newborn-screening-
for-congenital-cytomegalovirus-one-pediatricians-journey/
Pierwsze Badanie Dziecka (Baby’s First Test)

https://www.babysfirsttest.org/newborn-screening/conditions/
congenital-cytomegalovirus

Centra ds. Zapobiegania i Kontroli Choréb
(Centers for Disease Control and Prevention, CDC)
https://www.cdc.gov/cmv/index.html

Narodowa Biblioteka Medyczna USA

(U.S. National Library of Medicine), MedlinePlus
https://medlineplus.gov/cytomegalovirusinfections.html

Klinika Mayo (Mayo Clinic)
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/cmv/symptoms-
causes/syc-20355358

Wiecej informacji mozna uzyskac pod adresem:
www.wadsworth.org/newborn
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Badanie przesiewowe
noworodkow w kierunku
zakazenia wirusem cytomegalii
(Cytomegalovirus, CMV)

Nowe badanie dla wszystkich noworodkow

Informacje potrzebne w pierwszym tygodniu po urodzeniu
dziecka, w tym o rezygnacji z otrzymania wyniku
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Nowe badanie przesiewowe noworodkow
w kierunku wrodzonej cytomegalii (cCMV)

Wszystkie prébki badan przesiewowych noworodkdéw
otrzymane w ramach Programu Badan Przesiewowych
Noworodkdéw (Newborn Screening, NBS) stanu Nowy
Jork beda badane w kierunku wrodzonego zakazenia
wirusem cytomegalii (congenital cytomegalovirus,
cCMV) przez 1rok, poczawszy od lata 2023 r.
Przewidujemy, ze wynik badania w kierunku cCMV
moze byc¢ pozytywny u jednego na 200 noworodkdéw.
U niektérych dzieci urodzonych z cCMV moze wystgpic
utrata stuchu lub inne problemy zdrowotne.

Okoto 1100, czyli 1 na
200, noworodkow
przychodzacych

co roku na swiat

w stanie Nowy Jork
moze miec wrodzona
cytomegalie.

Na obecnos¢ cCMV zostang przebadane wszystkie

noworodki, ale mozna zrezygnowac z otrzymania wyniku cCMV i usunac wynik dziecka
z rejestru noworodkdéw. Jezeli nie chcesz otrzymac tego wyniku i wolisz, aby wynik
badan w kierunku cCMV Twojego dziecka zostat usuniety z zestawienia wynikéw
badan przesiewowych, skorzystaj z instrukcji rezygnacji dostepnej na stronie

6 niniejszej broszury. Rezygnacja oznacza, ze ani Ty, ani lekarz Twojego dziecka nie
zostaniecie powiadomieni o wyniku badania w kierunku cCMV dziecka, nawet jesli
wynik bedzie pozytywny. Jesli chcesz zrezygnowad, musisz dziataé szybko. Wyniki
badan przesiewowych noworodka sa gotowe w ciggu 5—7 dni od urodzenia dziecka.
Jesli Program NBS nie skontaktuje sie z Tobg wczesniej, wynik badania w kierunku
cCMV Twojego dziecka zostanie uwzgledniony w zestawieniu wynikéw badan
przesiewowych. Jesli chcesz otrzymac wynik testu cCMV Twojego dziecka, nie musisz
wykonywac zadnych dodatkowych dziatan.

Co to jest badanie przesiewowe noworodkow?

Kazdy noworodek w Stanach Zjednoczonych jest badany wkrétce po urodzeniu pod
katem réznych chordb. Sa to tak zwane badania przesiewowe noworodkéw (NBS).

W kazdym stanie badania te sg prowadzone w ramach Programu Badan Przesiewowych
Noworodkdw. Program NBS stanu Nowy Jork (New York State, NYS) to bezptatna ustuga
Swiadczona wszystkim noworodkom urodzonym na terenie stanu. To badanie
przesiewowe jest wymagane przez ustawe o zdrowiu publicznym stanu Nowy Jork (NYS
Public Health Law), sekcje 2500-a i 2500-f. Celem badan przesiewowych noworodkéw
jest diagnostyka i leczenie dzieci z wykrytymi objawami, zanim rozwinie sie choroba.

W ramach Programu NBS NYS bada sie noworodki w kierunku ponad 50 chordb. Wiele
z tych chordb jest rzadkich i zazwyczaj sg one powazne. Niektére moga doprowadzic
do przedwczesnej $mierci. Inne moga spowolni¢ rozwdj dziecka lub spowodowad
trudnosci w nauce. Mozliwe sg tez inne oznaki i objawy. Wszystkie choroby wykrywane
w ramach badan w NYS mozna leczyc. Wczesne podjecie leczenia jest bardzo wazne!
Zdiagnozowanie i leczenie noworodkdw moze im pomaoc cieszy<¢ sie zyciem

w zdrowiu. Choroby wykrywane w badaniach w ramach Programu NBS NYS zostaty
wymienione na naszej stronie internetowe;j.

Wiecej informacji mozna uzyska¢ pod adresem:
www.wadsworth.org/newborn.

Nie chce otrzymac wyniku badania swojego
dziecka w kierunku cCMV. Jak moge zrezygnowac?

Wszystkie prébki badan przesiewowych noworodkdéw otrzymane w ramach Programu
Badan Przesiewowych Noworodkéw stanu Nowy Jork beda badane w kierunku cCMV
przez 1rok, poczawszy od lata 2023 r. Rodzice moga zrezygnowac z rejestracji tego
wyniku w zestawieniu wynikéw badan przesiewowych noworodka. Jezeli nie chcesz,
aby wynik Twojego dziecka zostat zarejestrowany, musisz zrezygnowad, zanim wyniki
badan przesiewowych noworodka beda gotowe. Wyniki badan przesiewowych
noworodkow sg zazwyczaj gotowe w ciggu 5-7 dni od urodzenia dziecka. Jesli chcesz
zrezygnowad, dziataj szybko. Kiedy wyniki badan przesiewowych dziecka zostana
wygenerowane, rezygnacja nie bedzie mozliwa. Jezeli chcesz zrezygnowad, powiadom
biuro Programu NBS NYS, korzystajac z JEDNEJ z nastepujacych opcji:

1. Zeskanuj kod QR widoczny na przedniej stronie tej
broszury. Postepuj zgodnie z instrukcjami dostepnymi
na naszej stronie internetowe;.

Wazne: Jezeli
Zrezygnujesz,
wynik Twojego
dziecka w ogole

2. Oderwij i wypetnij formularz rezygnac;ji (czes¢
rozktadang) w tej broszurze. Przekaz go personelowi
pielegniarskiemu w szpitalu urodzenia dziecka, aby

nie zostanie
zostat dotaczony do prébki do badan przesiewowych q
noworodka. Z tej opcji mozna skorzystac w ciggu 2 dni poaany. .
od urodzenia dziecka. Rezygnacja
3. Wyslij e-mailem zdjecie wypetnionego formularza oznacza, ze ani
rezygnacji (czesci rozktadanej) na adres: Ty, ani lekarz

cmvnbs@health.ny.gov.

4. Zadzwon do Programu NBS NYS: 518-473-7552
(opcja 5) *Na zyczenie jest dostepna opcja ttumaczenia.

Twojego dziecka
nie zostaniecie
powiadomieni

0 wyniku, nawet
jesli bedzie
pozytywny.

5. Wyslij poczta formularz rezygnacji na adres:

Newborn Screening Program

NYS Department of Health

120 New Scotland Avenue

Albany, NY 12208
(Uwaga: wymagany jest identyfikator laboratoryjny [zobacz ilustracje na czesci
rozktadanej], imie i nazwisko oraz data urodzenia noworodka, a takze imie i nazwisko
oraz data urodzenia matki)

Uwaga: rezygnacja dotyczy tylko rejestracji wyniku badania przesiewowego
w kierunku cCMV. Dziecko zostanie nadal przebadane z uwzglednieniem petnego
panelu badan przesiewowych noworodkéw. Rodzice moga zrezygnowac z petnego
badania przesiewowego noworodkdéw tylko ze wzgleddw religijnych. Wymaga
to wypetnienia osobnego formularza.
Aby uzyskac wiecej informacji, mozna sie z nami skontaktowac:

Telefon: 518-473-7552 (opcja 5)

Adres e-mail w sprawach CMV: cmvnbs@health.ny.gov

Strona internetowa: www.wadsworth.org/newborn

Ankieta dotyczaca rezygnacji

(opcjonalna, do oderwania)

Szanujemy Twéj wybdr. Staramy sie poznac mozliwe przyczyny rezygnacji.
Dlaczego decydujesz sie zrezygnowac? Wybierz dowolna liczbe odpowiedzi.

[ Nie chce otrzymad wyniku tego badania mojego dziecka
[0 Mam za mato informacji do podjecia decyzji

[0 Czuje zbyt duze zmeczenie lub przyttoczenie badz mam zbyt wiele zajed,
by dowiadywac sie o cCMV

[ Obawiam sie o prywatnos¢ dziecka

[ Nie chce dowiadywac sie o niczym, co mogtoby mnie zmartwic
[ Nie sadze, by moje dziecko potrzebowato dodatkowych badan
[0 Obawiam sie mozliwosci niepewnych wynikéw

[ Obawiam sie, ze moze nie by¢ skutecznych sposobdw leczenia cCMV

[ Nie chce, by dziecko byto badane w kierunku wirusa, ktéry moze nie wptywad

na jego zdrowie jeszcze przez lata
[0 Obawiam sie o przysztos$c dziecka, jesli bedzie miato cCMV
[J Nie wierze naukowcom/wtadzom

[ Inna przyczyna — prosimy o podanie:

[0 Wole nie odpowiadad
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Pozytywny wynik badania przesiewowego
i dalsze kroki

To badanie przesiewowe noworodkéw w kierunku cCMV nie jest badaniem
diagnostycznym. Nie moze ono wykazad, czy dziecko z pewnoscig ma cCMV. Jezeli
wynik testu przesiewowego w kierunku cCMV Twojego dziecka bedzie pozytywny,
skontaktuje sie z Toba lekarz Twojego dziecka lub specjalista ds. chordb zakaZnych.
Omowi z Toba wynik dziecka i zaplanuje dla niego wizyte. Podczas wizyty zostanie
pobrana prébka moczu noworodka. Na tej probce moczu zostanie przeprowadzone
badanie w kierunku CMV. To badanie diagnostyczne wykaze, czy dziecko ma cCMV,
czy nie. Badanie probki moczu dziecka nalezy wykonac jak najszybciej po urodzeniu.

Wyniki fatszywie dodatnie badan przesiewowych noworodkéw zdarzaja sie rzadko,
ale sa mozliwe. Dlatego witasnie do potwierdzenia wystepowania cCMV u dziecka
jest wymagane badanie diagnostyczne prébki moczu.

Jezeli u noworodka zostanie zdiagnozowana choroba cCMV, bardzo wazna jest
wspditpraca z jego lekarzem. Kolejne etapy opieki lekarskiej nad dzieckiem zostana
zaplanowane wraz z Toba. Lekarz Twojego dziecka pomoze Ci zdecydowac, czy
leczenie noworodka bedzie wskazane. Niektdre dzieci majace cCMV mozna leczyd,
podajac leki.

Informacje dla rodzin noworodkéw z cCMV

W nawigzaniu kontaktéw z rodzinami dzieci majacych cCMV moga poméc grupy
wsparcia. Rozmowa z osobami, ktére maja doswiadczenie w radzeniu sobie z cCMV,
moze byc¢ pomocna. Grupy te sprzyjaja tworzeniu spotecznosci. Oto organizacje
oferujgce zasoby dla rodzin, oséb z cCMV, pracownikéw opieki zdrowotnej i oséb
wspierajacych:

Krajowa Fundacja ds. CMV (National CMV Foundation) prowadzi strone internetowa

z opowiesciami o dzieciach z cCMV udostepnianymi przez ich rodzicow. Oferuje takze
kilka przydatnych narzedzi i zasobéw dla rodzicéw dzieci, u ktdrych zdiagnozowano cCMV.
Odwiedz: www.nationalcmv.org

Krajowy Rejestr Wrodzonej Choroby CMV (National Congenital CMV Disease Registry)
umozliwia dzielenie sie informacjami z innymi rodzinami w celu oferowania pomocy

i okazywania sobie nawzajem wsparcia:

Odwiedz: https://www.bcm.edu/departments/pediatrics/divisions-and-centers/congenital-
cmv-disease-research-clinic-registry

Dlaczego w ramach Programu NBS NYS wykonuje
sie to dodatkowe badanie w kierunku cCMV?

Badanie wszystkich noworodkdéw w kierunku cCMV pomoze w uzyskaniu odpowiedzi

na 3 pytania:

1. Czy mozna wykrywac¢ cCMV w ramach badan przesiewowych noworodkow?

2. Jak czesto wystepuje cCMV u noworodkéw?

3. Jak to badanie moze pomdc noworodkom majgcym cCMV?

Dlaczego badanie przesiewowe w kierunku cCMV

jest przydatne?

Jezeli ktos zostanie zarazony wirusem po raz
pierwszy bedac w cigzy, istnieje co najmniej
40-procentowe prawdopodobienstwo, ze zarazi sie
nim takze dziecko. Osoba zarazona wirusem przed
cigza nadal moze przekazac wirusa dziecku. Osoby
W cigzy nie sg standardowo badane pod katem
cytomegalii i moga nie wiedzied, ze zostaty zarazone
w okresie cigzy. Cytomegalia u dorostych czesto
przebiega bezobjawowo, ale dzieciom, ktére
urodza sie z cCMV, groza objawy i dlugoterminowe
problemy zdrowotne.

CMV jest bardzo czesto spotykanym wirusem. W USA
niemal 1 na 3 dzieci w wieku do 5 lat zaraza sie CMV.
Ponad potowa dorostych w wieku do 40 lat w USA
zostata zarazona CMV. Wiekszos¢ dorostych nie wie,
ze jest nosicielem tego wirusa, poniewaz wigkszos¢
0so6b nie wykazuje zadnych objawdw. U niektdrych
0s6b majacych CMV wystepuja objawy kojarzace sie
z przeziebieniem. Objawy te moga obejmowacd bdl

Poniewaz wiekszosc
noworodkow z cCMV
nie wykazuje po
urodzeniu zadnych
oznak ani objawow,
wazne jest, aby lekarz
monitorowat stuch

i etapy rozwoju dziecka.
Wykrycie utraty stuchu
na wczesnym etapie
Zycia jest wazne i moze
zapobiec opdznieniom
W rozwoju.

gardta, goraczke, zmeczenie i obrzek weztéw chtonnych. Wazne jest to, ze osoby
w cigzy nieSwiadome tego, ze sg zarazone, moga przekazac wirusa swoim

nienarodzonym dzieciom.

Jak przeprowadza sie badanie w kierunku cCMV?

U wszystkich dzieci urodzonych w stanie Nowy Jork jest pobierana prébka krwi do
celéw badania przesiewowego noworodkdw. Krew jest pobierana z piety. Prébki krwi

sg przekazywane do Programu NBS NYS. Jest to standardowe badanie przeprowadzane
codziennie u tysiecy noworodkéw w USA. Do badania przesiewowego w kierunku
cCMV nie potrzeba dodatkowej prébki krwi. Badania przesiewowego w kierunku
cCMV dokonuije sie na tej samej prébce krwi. W badaniu przesiewowym w kierunku
cCMV poszukuje sie oznak wirusa w krwi. Badanie jest bezptatne.




Dzieci urodzone z cCMV

Spodziewamy sie, ze 1 na 200 noworodkoéw bedzie miec pozytywny wynik badania
przesiewowego w kierunku cCMV. W przypadku noworodkéw z wynikiem pozytywnym

Jakie sa mozliwe wyniki badania przesiewowego
w kierunku cCMV?

Negatywny wynik badania przesiewowego w kierunku cCMV: Negatywny
wynik badania jest wynikiem normalnym. Wynik negatywny oznacza,

ze Twoje dziecko najprawdopodobniej nie ma cCMV. Wiekszos¢ noworodkéw
ma negatywny wynik badania w kierunku cCMV. Poniewaz jest to badanie
przesiewowe, mozliwe jest przeoczenie pewnej liczby noworodkéw z cCMV.
Jezeli u Twojego dziecka wystapia jakiekolwiek objawy cCMV lub utrata
stuchu, lekarz moze zlecic diagnostyczne badanie moczu, ktére postuzy

do wyszukania wirusa.

Pozytywny wynik badania przesiewowego w kierunku cCMV: Pozytywny
wynik badania przesiewowego jest wynikiem odbiegajacym od normy.
Wynik pozytywny oznacza, ze Twoje dziecko najprawdopodobniej ma cCMV.
Do potwierdzenia wystepowania cCMV u dziecka bedzie wymagane badanie
diagnostyczne probki moczu. Wiecej informacji mozna znalez¢ w sekgcji
+Pozytywny wynik badania przesiewowego i dalsze kroki” na stronie 5.

mozliwe sg nastepujace sytuacje:

Noworodek jest zdrowy po urodzeniu i nie wykazuje zadnych oznak ani objawow
cCMV. U dziecka nigdy nie rozwijaja sie zadne problemy zdrowotne zwigzane z cCMV.

Dziecko wyglada na zdrowe po urodzeniu, ale pézniej wystepuje utrata stuchu

i opdZnienia w rozwoju.

Dziecko wykazuje oznaki i objawy utraty stuchu wskutek cCMV po urodzeniu®.
U noworodkdéw i dzieci z utratg stuchu wystepuje ryzyko opézniern w méwieniu

i rozwoju.

Dziecko jest chore po urodzeniu i wykazuje dodatkowe oznaki oraz objawy cCMV.
Okoto 1 na 10 noworodkéw urodzonych z cCMV jest chorych po urodzeniu.
Objawy obserwowane u tych dzieci moga obejmowac wysypke, zazdtcenie skdry
lub biatkdwek oczu (zdttaczka), maty rozmiar gtowy (matogtowie), niskg mase
urodzeniowa, powiekszenie watroby lub sledziony, drgawki i uszkodzenie oczu.

Wczesne wykrywanie utraty stuchu

Utrata stuchu jest najczestszym skutkiem cCMV.

Utrata stuchu moze wptywac na mowe oraz

umiejetnosci jezykowe i spoteczne dzieci.

Sekcja 2500-g ustawy o zdrowiu publicznym

stanuNowy Jork wymaga przeprowadzania badania
przesiewowego stuchu u wszystkich noworodkoéw wkrétce
po urodzeniu. Jezeli wynik badania przesiewowego stuchu
u dziecka bedzie niepomysliny, zostanie ono przebadane
w kierunku cCMV przy uzyciu innego badania
diagnostycznego. Jest to wymagane przez ustawe

o zdrowiu publicznym NYS w sekcji 2500-a.

Z pytaniami i obawami dotyczacymi badania stuchu
noworodka nalezy sie zwracac do jego lekarza. W stanie
Nowy Jork wyniki badania przesiewowego stuchu sg
przekazywane do Programu Wczesnego Wykrywania
Wad Stuchu i Interwencji (Early Hearing Detection and
Intervention, EHDI).

Uwaga: to badanie
przesiewowe
stuchu oraz badanie
przesiewowe
noworodkow

w kierunku cCMV
sq osobnymi
badaniami. W obu
badaniach moze
dojsc do przeoczenia
noworodkow

Z utrata stuchu.

Wiecej informacji o Programie EHDI mozna znalez¢ na jego stronie internetowej:
https://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/

newborn_hearing_screening/.




