GENOM- UND NEUGEBORENENSCREENING DES BUNDESSTAATS INDIANA

Was ist ein Neugeborenenscreening?

Fir jedes Baby, das im Bundesstaat Indiana geboren wird, muss laut
Gesetz ein Neugeborenenscreening durchgefiihrt werden. Babys
mit Stérungen kénnen wie gesunde Neugeborene aussehen und
sich auch so verhalten, aber sie kdnnen unter einer Erkrankung
leiden, die zu schweren Krankheiten, Entwicklungsverzégerungen,
Behinderungen oder sogar zum Tod fiihren kann.

mit denen lber 50 Krankheiten erkannt werden kénnen. Es
werden ein einfacher Bluttest (Fersenstich), ein Pulsoximetrie-
Screening auf kritische angeborene Herzfehler (CCHDs) und ein
Hortest auf Horverlust durchgefihrt.

Das Neugeborenenscreening besteht aus 3 Untersuchungen,

Behandlungsmaoglichkeiten, und die meisten Babys, bei denen

@ Fur die untersuchten Krankheitsbilder gibt es
eine Friherkennung erfolgt, kdnnen gesund aufwachsen.

Eine vollstandige Liste aller Erkrankungen, die beim

@ Neugeborenenscreening des Bundesstaats Indiana
berticksichtigt sind, finden Sie auf der Website des Genom- und
Neugeborenenscreening-Programms des Bundesstaats Indiana.
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Neugeborenenscreening, Schritt fur Schritt

<
~ 24-48 Stunden nach der Geburt werden Fersenstich und
Ie ] f/ Pulsoximetrie im Rahmen des Neugeborenenscreenings
durchgefiihrt, um den Gesundheitszustand lhres Babys zu tGberprifen.

HERZLICHEN 24-48
GLUCKWUNSCH' sl E STUNDEN NACH DER GEBURT

HABEN EIN KIND ZUR
WELT GEBRACHT! Bevor lhr Baby mit Ihnen nach Hause geht, wird

ein Hortest durchgefiihrt.

Jeder Tropfen ist kleiner
als eine Cent-Miinze.
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Im Labor fiir das Neugeborenenscreening Emm e
(NBS) werden die Blutproben mit speziellen o
Geraten untersucht. Das Blut Ihres Babys wird Ein paar Tropfen Blut werden aus der Ferse des Babys

auf Uber 50 Erkrankungen getestet. entnommen und auf eine Neugeborenenscreening-

Ihr Arzt wird Ihnen die Karte gegeben. Zusammen mit den Ergebnissen des

m Ergebnisse mitteilen, Pulsoximeters und des Hortests geht die Karte an

- sobald sie verfiigbar sind.  das NBS-Labor.

\ QY 4 NORMALE ERGEBNISSE

Wenn alles in Ordnung ist, werden die Ergebnisse an den Arzt lhres

.* Babys geschickt. Fragen Sie beim ersten Besuch Ihres Babys nach
den Ergebnissen!
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ANORMALE ERGEBNISSE
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e, Wenn es ein Problem geben kénnte, wird das Labor den Arzt Ihres

*..., Babysanrufen. Das Screening kann nur Aufschluss dariiber geben,

* ob Ihr Baby MOGLICHERWEISE ein Gesundheitsproblem hat; wir
werden es erst dann mit Sicherheit wissen, wenn lhr Baby weiteren
Tests unterzogen wird. Der Arzt Ihres Babys wird mit [hnen

P § 7N besprechen, wie es weitergehen soll.

Was passiert mit den Trockenblutkarten?

Nach dem Screening werden die Trockenblutkarten 6 Monate lang aufbewahrt und dann
l vernichtet, wenn sie nicht Idnger gelagert werden sollen. Falls Sie sich dafiir entscheiden,
die Trockenblutkarten aufzubewahren, werden diese 3 Jahre lang aufbewahrt und dann

vernichtet.
Fiir Familien kann es von Vorteil sein, die Trockenblutkarten ihres Babys aufzubewahren. Gesetzlich ist das
2 Wenn ein Kind krank wird, kann die Trockenblutkarte Aufschluss dartiber geben, ob etwas im Neugeborenenscreening

Zusammenhang mit der Geburt dafiir verantwortlich sein kénnte. Eine Trockenblutkarte kann . s L

auch dazu dienen, ein vermisstes oder verstorbenes Kind zu identifizieren, die Vaterschaft Vo l:geSCh rieben, Sie |$0 nnen

festzustellen oder wenn die Eltern Informationen fiir zukiinftige Schwangerschaften benétigen. es jedoch ablehnen, indem
Sie ein Ablehnungformular

Um sicherzustellen, dass die Screening-Untersuchungen und die Ausriistung richtig funktionieren, Gl ':_ellglosen qrunde"
3 kann wdhrend der Lagerungszeit der Blutproben eine Qualitdtskontrolle im Labor durchgefiihrt ausfiillen, das Sie auf der
werden. Website des Genom- und

Neugeborenenscreening-
Programms finden.

Eingelagerte Trockenblutkarten kénnen auch fiir die Forschung verwendet werden. Die
4 Trockenblutkarten werden de-identifiziert, d. h. der Name des Babys, das Geburtsdatum und alle
anderen Informationen, mittels derer eine Identifizierung erfolgen kénnte, werden entfernt.

Ohne lhr schriftliches Einverstandnis wird keine Forschung mithilfe der Trockenblutkarte Ihres
Babys durchgefiihrt. Wenn Sie an der Lagerung der Trockenblutkarte Ihres Babys etwas @ndern
mochten oder andere Wiinsche haben, fiillen Sie bitte das entsprechende Formular aus, das Sie
auf der Website des Genom- und Neugeborenenscreening-Programms finden, oder fragen Sie

Ihren Arzt nach weiteren Einzelheiten.

Ein Andenken fir Sie und Ihr Baby

Name des Babys

—

Errechneter GeburtstermindesBabys_ Geburtsdatum

Uhrzeit______ vormittags/nachmittags Gewicht GroBe

Arzt der Mutter

Arzt des Babys

(] Datum des Fersenstichs (Bluttest)

[ ] Pulsoximetrie auf CCHD
[] Bestanden (Rechte Hand, FuR tiber 95 %) Erstes Foto des BGbyS

[] Echokardiogramm

|:| Horscreening auf Horverlust Fragen Sie bei Ihrem ersten J
[[] Beide Ohren bestanden Besuch bei Ihrem Arzt
[[] Fur weitere Tests Gberwiesen nach den Ergebnissen des
Neugeborenenscreenings ftir
Datum lhr Baby!

Uhrzeit
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