Tajékoztato az ujsziilttkori cisztas fibrozis (CF) sziirésbdl kiemelt ajsziilottek sziilei szamara

Tisztelt Sziil6k, Kedves Edesanyak, Edesapak!

Jelen tajékoztatdval az Ujszllottkori cisztas fibrdzis szlirésbél kiemelt Ujszilottek ellatasat, tovabbi
vizsgdlatat szeretnénk bemutatni.

Mi az az ujsziilottkori sz(irés?

Magyarorszagon minden Ujszilott gyermektél hazabocsatasat megel6z6en vérvétel torténik. A
mintat két laboratdriumban (Szeged és Budapest) 27 betegségre sz(irik.

Mi ez a betegség, a cisztas fibrozis?

A cisztas fibrézis egy genetikai betegség, tid6betegséggel, gyarapodasi elégtelenséggel, maj
betegséggel jarhat egyiitt. Kezelést, gondozast igényel. Fontos, hogy minél hamarabb — még a
tiinetek megjelenése el6tt- kezdjiik el kezelni. igy megelézhetjiik, vagy késleltethetjiik az
elvaltozasok kialakulasat. A betegség a korabbiakhoz képest jol kezelhetd, a jelen szlir6vizsgalat is
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azt segiti el§, hogy a beteg babdk is teljes értékii életet élhessenek.
Miért hivtak fel engem? Beteg a kisbabam?

Onoket azért hivtuk fel, mert az Gjsziildttkori sz(irésbél a cisztas fibrézisra jellemzé marker a varttdl
eltérd értéket adott.

llyenkor tovabbi vizsgalatokkal lehet csak megallapitani, hogy ténylegesen fennall-e a betegség.
Els6 korben verejtékvizsgalatot végziink.

Annak érdekében, hogy minimalizaljuk azokat az eseteket, amikor a ténylegesen beteg babat nem
diagnosztizdljuk, esetenként olyan babdkat is be kell hivnunk vizsgalatra, akinél késébb
megallapitasra kerl, hogy nem all fenn a betegség. Ez azt jelenti, hogy a behivott babdak csak kis
szazaléka lesz diagnosztizalva cisztas fibroézissal (kb 5%).

A verejtékvizsgdlat elvégzése nélkiil csecsembkorban nem zarhatd ki a cisztds fibrézis, ezért ennek
elvégzése minden kiszlirésre kerilt babanal kotelezé.

Mi az a verejtékteszt?

A verejtékteszt egy teljesen fajdalommentes vizsgalat, a babaktdl verejtéket kell gydjteniink, hogy
annak a klorid tartalmat meg tudjuk hatarozni.

Ehhez fontos, hogy a vizsgalat el6tt a babak kiilondsen jol el legyenek latva folyadékkal! Ha anyatejjel
eteti, nyugodtan kinalja meg kisbabdjat gyakrabban, ha tapszeres, etetések kozott kindlja meg forralt,
leh(tott vizzel!

A verejtékteszt idGigényes vizsgalat. Els6 |épésként lemossuk a babak bérét, majd egy artalmatlan
anyaggal stimuldljuk a verejtékmirigyeket. A vizsgalat alatt a babak legfeljebb pici bizsergést
érezhetnek 5 percig. Utana kapnak a karjukra egy verejtékgydjtét, ami 6sszegy(ijti a meghatarozashoz
szlikséges mintat. Vigyazni kell, hogy ne folyjon ki, tartani kell a babdak karjat. Ha sikeriilt az apro pici



cs6be megfelel6 mennyiségl verejtéket gydijteni, helyben meghatarozzuk a klorid értéket, és az
eredmény azonnal rendelkezésre all. Az orvos ezt kévetSen tdjékoztatja Ont.

Mi toérténik, ha a babam nem verejtékezik?

Ujsziilottek esetén gyakran eléfordul, hogy a babdk nem verejtékeznek vagy a verejték mennyisége
nem elegendd a klorid meghatarozdsahoz. Ez esetben kapnak egy Uj id6pontot, vissza kell jonni egy
Ujabb vizsgalatra.

Mik a verejtékteszt normal értékei?

30 alatti verejték klorid érték normalis, nem sziikséges tovabbi teendd, a cisztas fibrdzis nagy
valdszin(liséggel kizarhato.

60 folotti érték kdros érték, cisztas fibrozis valdszind, CF ellatasban jartas szakemberhez, CF
centrumba irdnyitjuk a lakhelyének megfelel6en a beteget.

30-60 kozotti értéket sziirke zonanak hivjuk, ilyen esetben genetikai vizsgdlat tisztdzhatja a végleges
diagnézist.

Hova kell mennem a verejtékvizsgalatra?

A Semmelweis Egyetem Gyermekgydgydszati Klinika Bokay utcai Részlegére (1083 Budapest, Bokay
utca 53.).

A foldszinten be kell jelentkezni az ambulans pultnal verejtéktesztre, Dr. Kincs Judithoz.

A verejtékvizsgalat a 2. emeleten van a személyi liftet (bejarat utdn jobb oldalon) hasznalva a
masodik emeleten kiszallas utdn jobbra van a Baba-mama szoba. El6tte van egy pad, kérjik
csdngessenek, és foglaljanak helyet, az asszisztensné be fogja Ondket engedni.

Hol etethetem meg a kisbhabamat?
A baba-mama szoba teriletén van erre kijel6lt hely.
Kinek tehetem fel a kérdéseimet?

A verejtékvizsgalat utan egy orvosi vizsgalat kovetkezik, ekkor tajékoztatjuk a sziil6ket a verejtékteszt
eredményérdl és sziikség esetén a tovabbi teenddkrdl.

Meddig tart a vizsgalat?

A verejtékvizsgalat teljesen fajdalommentes, de hosszadalmas vizsgalat. Akar 2-3 éraval is szamolni
lehet.

Vidékrdl érkez6 pacienseinknek utazasi kéltségtéritési utalvanyt adunk, kérjiik igényiiket jelezzék!
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