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Screening prenatal pa sindrome di down, edwards i patau
den poko palabra

Bo por laga hasi un saminashon (screening) pa sa kon grandi e chéns ta ku bo yu tin
sindrome di down, edwards o patau. Hende ku sindrome di down tin sierto
limitashon mental. No por bisa di antemano kon nan desaroyo lo bai. Nan tin
problema di salti mas tantu ku otro hende; generalmente por trata e problemanan aki
bon. Mucha ku sindrome di edwards o patau ta muri mayoria bes promé o durante o
djis despues di nasementu. Rara bes nan ta yega na edat di mas ku un afia.
Mentalmente e muchanan aki ta gravemente deshabilitad i fisikamente nan tin
defekto grave.

Kon e screening ta bai?
« Bo partera o ginekélogo ta puntra bo durante e promé bishita si bo ke sa algu mas
tokante e screening. Si bo ke, bo ta hafia un kombersashon tokante e screening.
 Bo por prepara bo riba e kombersashon aki dor di lesa e informashon riba
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl i dor di yena e ayuda pa disidi
Bewust kiezen riba e website aki.
« Bo por skohe for di dos tést diferente:
- Tést kombind. Ta un andlisis di sanger di e sefiora na estado i midishon di ploi
den nék di e yu ku un eko.
- NIPT(test prenatal no invasivo). Ta un andlisis di sanger di e sefiora na estado.
« NIPT ta detektd mas mucha ku sindrome di down, edwards i patau i e ta shérta mas
tantu bia ku e tést kombind (ke men ku ta manda ménos sefiora na estado bai hasi
un saminashon mas detenidu sin ku tin rason pa hasié).
Despues di e kombersashon bo ta disidi si bo ke laga hasi e screening.
Ta hasi e screening boluntariamente.
Screening ta kosta € 168 (tést kombing, si ta trata di un yu) o € 175 (NIPT).
Bo mes ta paga e gastunan.
Resultado di e screening por enfrenta bo ku chois difisil. Si e resultado ta
desfavorabel i talbes bo ta na estado di un yu ku sindrome di down, edwards o
patau, bo por skohe pa laga hasi un saminashon mas detenidu pa bo tin sigur.
Bo por hafia ayuda pa tuma un desishon.
Resultado di e saminashon mas detenidu por bolbe enfrenta bo ku chois difisil.
Den e kaso ei tambe bo por hafia yudansa.
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1 Kiko botalesadene
foyeto aki?

Bo por laga samind bo yu no nasi pa sa si e tin algun enfermedat kongénito. Ta yama e
saminashon aki screening prenatal. Bo por skohe pa hasi 2 saminashon: (1) screening
prenatal pa sindrome di down, edwards i patau i (2) saminashon pa defekto fisiko
(eko di 20 siman). Bo mes ta disidi si bo ta laga hasi e saminashonnan aki. Den e
foyeto aki bo ta hafia mas kos di lesa tokante screening prenatal pa sindrome di
down, edwards i patau.

Screening prenatal pa sindrome di down, edwards i patau
Durante e promé bishita bo partera o ginekélogo ta puntra bo si bo ke mas
informashon tokante screening pa sindrome di down, edwards i patau. Si bo ke mas
informashon, bo ta hafia un kombersashon mas ekstenso riba e tema ei. Esaki yama
un kombersashon di counseling.

Preparashon pa e kombersashon.

Ta duna bo hopi informashon durante e kombersashon. Pa e kombersashon aki
nos ta konsehd bo bai weta www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl. Riba e
website aki bo por mira un pelikula ku splikashon tokante e screening. Ei tambe
bo ta hafia informashon anto bo por yena e ayuda pa disidi Bewust kiezen. Si tin kos
ku bo no ta komprondé, bo por hasi bo preguntanan durante e kombersashon.
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Promé ku bo disidi si bo ke e screening
Si durante bo embaraso bo ke sa si bo yu tin un enfermedat kongénito, ki efekto e
resultado por tin riba bo?

1 Bo akeda preokupd: e resultado ta bisa ku talbes bo yu tin un enfermedat. Kasi semper
ta nesesario pa hasi un saminashon mas detenidu pa hafia sa sigur. Ta algu ku lo bo
ke hasi?

2 Bo por bin hafia bo ku poko chois difisil: for di e saminashon mas detenidu por sali na kla
ku bo yu tin un enfermedat. E ora ei bo mester pensa bon kiko bo ke hasi. Lo bo ke
kontinud e embaraso o bo ke para e embaraso?

Bo ke enfrentd e chois aki o bo no ke pensa riba dje?

3 Bo a keda trankilisa: den e screening no a hafia enfermedat. O a hafia un
enfermedat ku ta kousa poko problema den bida diario. Maske e resultado ta bon,
tog bo yu por tin un enfermedat. Pasobra e screening no ta detekta tur enfermedat.

Bo mes ta disidi si bo ke un screening prenatal i kon leu bo ke bai ku e saminashon.
Si bo ke bo por para e saminashon na e momentu ku bo ke.




2 E tiponan di enfermedat

Kiko ta sindrome di down?

Sindrome di down ta un enfermedat kongénito ku no ta kura. Hende ku sindrome di
down tin sierto limitashon mental. E limitashon mental di un persona por ta mas
grave ku di otro persona. No por bisa di antemano kon grave e limitashon lo ta.

Hende ku sindrome di down tin un kromosoma ékstra

Den tur sélula di nos kurpa tin kromosoma i den nan tin enserd nos karakteristikanan
hereditario. Sindrome di down ta un defekto di kromosoma. Normalmente den kada
sélula hende tin 2 ehemplar di kada kromosoma. Un persona ku sindrome di down
tin di un determinado kromosoma (kromosoma 21) no dos, sino tres ehemplar den
kada sélula. Un otro nomber pa sindrome di down ta trisomia 21. Di kada 10.000
mucha ku nase, entre 11116 di nan tin sindrome di down.

Desaroyo

Mucha ku sindrome di down ta desaroya mas slo i mas limita ku loke ta averahe. E kos
aki ta varia di mucha pa mucha. No por pronostika kon e desaroyo lo bai. Si kuminsa
stimuld mucha for di yon ora nan ta krese, nan ta desaroyd mih6 ku dntes.Tin vérios
programa di sosten ku nan mayornan por hasi uso di dje. Mucha yon ta lanta na kas
sin problema. Generalmente nan por bai un krésh tradishonal. Tin bia nan tin ku bai
un sentro spesial di pasadia. Mayoria di e muchanan ku sindrome di down ta kuminsa
bai un skol tradishonal. Un grupo chikitu ta bai un skol spesial. Na skol tradishonal,




por término medio, e muchanan ta sifia papia i lesa mihé i nan ta sifia anda mihé ku
hende. Despues di skol basiko mayoria di e muchanan ta bai un skol sekundario
spesial. Algun ke otro ta bai un sentro di pasadia. Algun piiber ku sindrome di down
ta nota ku nan no por tuma parti na tur kos. E ora ei nan por bira inseguro, timido i
nan ta distanshd nan mes di otro mucha. Esei ta hasi ku nan no ta reakshond manera
hende ku konosé nan ta ferwagt.

Te ku 30 afia mas o ménos mitar di e adultonan ku sindrome di down ta biba na kas.
Un parti di e hendenan ku sindrome di down ta bai biba riba nan mes bou di guiansa.
Mayoria di hende ku sindrome di down ta biba den proyekto di vivienda na eskala
chikitu. Henter nan bida hende ku sindrome di down mester di guia i apoyo. E guia
ku nan mester di dje ta dependé di e gravedat di nan limitashon mental. Por término
medio, hende ku sindrome di down ta alkansa un edat di 60 aifia.

Kon mayornan i rumannan ta dil ku un mucha ku sindrome di down?
Investigashon ta mustra ku kasi tur mayor ta bisa ku nan stima nan yu homber o
muhé ku sindrome di down masha i ku nan ta orguyoso di dje. Mayoria di e
mayornan (8 di kada 10) ta bisa ku ta parse ku nan manera di opservé bida a bira mas
positivo dor di nan yu. Mayoria di e rumannan tambe ta pensa asina. Nan ta bisa ku
ora nan bira grandi nan ke keda enbolbi den bida di nan ruman homber o muhé.
Ma tin famia tambe ku si a topa ku problema i ku ta sinti e peso dje situashon.

Por lesa tur artikulo tokante e tema aki riba
www.downsyndroom.nl/home/levensloop /kwaliteit-van-leven/
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Salu

Tin un chéns mayor ku averahe ku un mucha ku sindrome di down ta muri durante
embaraso. Kasi mitar di e muchanan ku sindrome di down ta nase ku un defekto na
kurason. Kasi semper un operashon por duna bon resultado. Despues, kasi semper,
nan no tin problema mas. Mucha ku sindrome di down por tin un defekto na stoma i
tripa. Por operd nan tambe. Mucha ku sindrome di down tin mas chens pa hafia
problema na via respiratorio, oido, wowo, abla i defensa kontra infekshon. Seriedat
di e problemanan di salu ta varia di persona pa persona. Hende grandi ku sindrome di
down ta hafia mas tantu bia ku averahe, i por término medio na edat mas yon, un
forma di demensia (malesa di Alzheimer) .

Apoyo

Mucha i hében ku sindrome di down i nan mayornan por akudi pa apoyo na dokter di
mucha, na poli pa down o un tim pa down. Un tim pa down ta komponé di, entre
otro, un dokter di mucha, un logopedista, un fisioterapeuta i un asistente sosial.
Adulto ku sindrome di down por akudi na nan dokter di kas, na poli pa down o tim pa
down. Seguro di sald ta paga kuido médiko, inklusive aparato eventual, pa mucha ku
sindrome di down. Mayornan por kleim tambe tur sorto di areglo finansiero.

Kiko ta sindrome di edwards?

Sindrome di edwards ta un enfermedat kongénito masha grave mes. Mucha ku
sindrome di edwards tin den kada sélula no dos, sino tres ehemplar di kromosoma
18. Un otro nomber pa sindrome di edwards ta trisomia 18. E ta muchu ménos
frekuente ku sindrome di down. Di tur 10.000 mucha ku nase, mas o ménos 1 di nan
tin sindrome di edwards.



Mayoria di e muchanan ku sindrome di edwards ta muri durante embaraso o djis
despues ku nan a nase. Hopi bia ya kaba e muchanan tin un retraso di kresementu
promé ku nan nase. Mucha ku sindrome di edwards ku nase bibu tin un peso di
nasementu abou. Nan salt ta masha delikadu i nan ta muri generalmente den nan
promé afia di bida. Mucha ku sindrome di edwards ta gravemente deshabilita
mentalmente. Aproksimadamente 9 di kada 10 mucha ta nase ku un defekto na
kurason. Algun otro érgano tambe, manera nir i tripa, hopi bia ta afektd. Tambe e
muchanan por tin apdémen habri i es6fago sera.

E muchanan por tin kara chikitu i un krdneo grandi. Semper nan tin problema serio
ku sald. Indole i seriedat di e problemanan aki ta varia di mucha pa mucha.

Kiko ta sindrome di patau?

Sindrome di patau ta un enfermedat kongénito masha grave. Mucha ku sindrome di
patau tin den kada sélula no dos sino tres ehemplar di kromosoma 13. Un otro
nomber pa sindrome di patau ta trisomia 13. E ta muchu ménos frekuente ku
sindrome di down. Di tur 10.000 mucha ku nase, 1 tin sindrome di patau.

Mayoria di e muchanan ku sindrome di patau ta muri durante embaraso o poko
despues di nasementu. Hopi bia ya kaba e muchanan tin un retraso di kresementu
promé ku nan nase. Mucha ku sindrome di patau ku nase bibu tin un peso di
nasementu abou. Nan salt ta masha delikadu i nan ta muri generalmente den nan
promé afia di bida. Mucha ku sindrome di patau ta gravemente deshabilita
mentalmente. Kasi semper ta trata di un defekto den konstrukshon di serebro i di
kurason. Tin bia e nir tambe ta afektd i e tubu digestivo ta defektuoso. Fuera djesei e
mucha por tin dede o tenchi ékstra. Ademas e por tin defekto na kara, manera sples
na lep-kakunbein-shelu di boka (schisis). E problemanan di salti semper ta serio.
Indole i seriedat di e problemanan aki ta varia di mucha pa mucha.



3 Screening

Bo a disidi ku bo ke screening pa sindrome di down, edwards i patau?
Anto bo por skohe entre dos tést:

1 Tést kombind

2 NIPT

Test kombina

E tést kombina ta konsisti di un kombinashon di dos saminashon:

1 Analisis di sanger di e sefiora na estado den e periodo di 9 te 14 siman di embaraso.
Laboratorio ta analisa e sanger.

2 Midishon di ploi den nék ku un eko seka e yu den e periodo di 11 te 14 siman di
embaraso. Tur mucha tin un lag fini di umedat bou di nan kueru den nan nék, e
ploi den nék. Mas diki e ploi den nék ta, mas grandi e chéns ta ku e mucha tin
sindrome di down, edwards o patau.

Resultado di e tést kombind

E tést kombind ta kalkula e posibilidat ku bo yu tin sindrome di down, edwards o patau.
Ke men ku e saminashon no ta duna siguridat. Si tin un riesgo oumenté ku bo yu tin
sindrome di down, edwards o patau, bo por skohe pa laga hasi un saminashon mas
detenidu (weta kapitulo 4 riba ‘Saminashon mas detenidu’). E saminashon mas
detenidu aki ta determina ku siguridat si bo yu tin un di e enfermedatnan aki o no.

“Bo tin un riesgo oumentd pa hafia un yu ku sindrome di down, edwards o patau.”
Esei ke men ku tin un chéns di 1 den 200 o0 mas ku bo ta na estado di un yu ku
sindrome di down, edwards o patau. Un chéns di 1 den 200 ke men ku di kada 200
muhé na estado 1 muhé ta na estado di un yu ku sindrome di down, edwards o
patau. E otro 199 muhénan no ta na estado di un yu ku sindrome di down, edwards
o0 patau. Ke men, un riesgo oumentd no ta meskos ku un riesgo grandi. Pa bo ta
sigur bo por opta pa un saminashon mas detenidu.
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“Bo no tin un riesgo oumentd pa hafia un yu ku sindrome di down, edwards o patau.”
Esei ke men ku e probabilidat pa hafia un yu ku sindrome di down, edwards o patau
ta ménos ku 1 den 200. Bo no tin nodi di laga hasi un saminashon mas detenidu.
Resultado di e tést kombina ta mustra kon grandi e chéns ta, ma bo no ta hafia
seguridat. Pues, tin un chéns chikitu ku tog bo yu tin sindrome di down, edwards o
patau. Weta www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl pa mas informashon
tokante e tést kombind i pa splikashon di kiko un chéns ke men.

Konstatashon komplementario di tést kombind

Si e ploi den nék ta 3,5 milimeter o mas, ta ofresé bo semper un saminashon
ultraséniko adishonal i ekstenso. Un ploi mas diki den nék no ta hende ku sindrome
di down, edwards i patau so tin e, e por duna un indikashon tambe di otro defekto di
kromosoma i di enfermedat fisiko dje mucha, manera defekto na kurason. Tin bia no
ta hafia kousa dje ploi diki den nék i e mucha ta nase sin enfermedat.

Durante midishon di ploi den nék dje mucha e ecografista por mira otro defekto
tambe (konstatashon komplementario). Den un kaso asina ta trata di defekto grave
manera falta di brasa, pia o serebro.

Sibo skohe e tést kombina semper bo ta tende kua ta e konstatashonnan
komplementario.

NIPT

NIPT ta e saminashon kaminda ta kohe sanger di e sefiora na estado pa analis’é.
Laboratorio ta skudrifid e ADN den e sanger pa mira si e tin defekto di kromosoma i
asina nan por determina si e mucha tin sindrome di down, edwards o patau. Den
sanger di e sefiora na estado tin ADN ku ta bini for di e plasenta (spa) i ADN di e mama
mes. E ADN di e plasenta kasi semper ta igual na e ADN di e mucha.

Bo por laga hasi e NIPT for di 11 siman di embaraso.

11
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Estudio sientifiko

For di promé di aprel 2017 tur sefiora na estado na Hulanda por skohe NIPT,
pero solamente si bo tuma parti na un estudio sientifiko

TRIDENT-2). Pakiko un estudio? Den eksterior ya nan tin hopi eksperensha ku
NIPT. Ei a demostra ku NIPT ta un tést masha konfiabel. Awor minister ke laga
investiga si e tést ta funshond bon na Hulanda tambe. I kiko hende muhé ta
pensa di NIPT. Si bo opta pa NIPT, bo ta duna pérmit pa invesigadornan por usa
bo datonan. Pa esei bo ta firma un formulario di outorisashon.

Riba www.meerovernipt.nl bo ta lesa mas kos tokante e estudio sientifiko i di
loke ta pasa ku bo datonan.

Konstatashon komplementario ora a hasi NIPT

Laboratorio por hafia tambe otro defekto di kromosoma ku esun di sindrome di
down, edwards o patau seka mucha, den e plasenta (spa) i sporadikamente seka e
sefiora na estado mes. Eseinan ta konstatashon komplementario. Bo mes ta disidi si
bo ke pa nan duna bo e konstatashonnan komplementario ei.

Tin diferente sorto di konstatashon komplementario: nan ta bai di masha grave te
ménos grave. Pa sa sigur di ki sorto di konstatashon komplementario ta trata, mester
hasi un saminashon mas detenidu, mas tantu bia ta un punksi pa saka awa di
parimentu o ta un tést di plasenta. Di kada 1000 sefiora na estado ku opta pa NIPT,
mas o ménos 4 persona ta tende ku a hafia konstatashon komplementario.

Weta www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl pa mas informashon tokante NIPT
i konstatashon komplementario.

Si bo opta pa NIPT, bo ta disidi despues si bo ke sa kiko ta e konstatashonnan
komplementario. Tin dos posibilidat:

1 Bo ke laga screen bo yu pa sindrome di down, edwards i patau so. Den e kaso ei
laboratorio no sa tampoko si tin konstatashon komplementario.

o

2 Bo ke laga screen bo yu pa sindrome di down, edwards i patau i bo ke sa tambe si
laboratorio a hafia konstatashon komplementario.

12


http://www.meerovernipt.nl
http://www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl

Resultado di NIPT

“Resultado ta no-anémalo.”
E resultado aki kasi semper ta korekto. Tin un chéns masha chikitu ku bo ta na
estado di un yu ku sindrome di down, edwards o patau. Ke men ku bo no tin nodi
di laga hasi un saminashon mas detenidu. Bo ginekélogo o partera ta duna bo e
resultado.

“Bo tin un resultado anémalo i bo por ta na estado di un yu ku sindrome di down, edwards o patau.”
Bo ta hafia e resultado aki di bo partera o ginekélogo. Kiko e resultado ei ta bisa?
Ata algun ehémpel:

» Pa75dikada 100 hende muhé ku hafia e resultado ku nan por ta na estado di un
yu ku sindrome di down, esaki ta klop bérdé; ke men ku 25 hende muhé no ta na
estado di un yu ku sindrome di down.

+ Pa24dikada 100 hende muhé ku hafia e resultado ku nan por ta na estado di un
yu ku sindrome di edwards, esaki ta klop bérdé; ke men ku 76 hende muhé no ta
na estado di un yu ku sindrome di edwards.

+ Pa23di kada 100 hende muhé ku hafia e resultado ku nan por ta na estado di un
yu ku sindrome di patau, esaki ta klop bérde; ke men ku 77 hende muhé no ta na
estado di un yu ku sindrome di patau.

Si e tést ta andmalo, ainda tin un chéns ku tog e yu no tin e enfermedat. Siguridat
bo ta hafia solamente si bo laga hasi un tést di plasenta o dor di puinksi pa saka awa
di parimentu. Bo ta pensa di para bo embaraso? E ora ei bo tin ku laga hasi un
saminashon mas detenidu pa bo ta sigur.

“A hafia un konstatashon komplementario.”
Bo ta hafia un yamada pa telefon i ta splika bo kiko a haiia i kiko esaki ta nifikd pa
bo yu i pa bo mes. Ta invitd bo pa bai papia na un poliklinika pa genétika klinika di
un hospital universitario. Den e kombersashon ei bo ta hafia mas informashon
tokante e konstatashon komplementario i ta bisa bo ki posibilidat bo tin. (weta
tambe pdgina 22). Un saminashon mas detenidu ta nesesario pa tin siguridat.

“No a hafia konstatashon komplementario.”

Si den e resultado no a pone nada tokante konstatashon komplementario, esei ke
men ku no a hafia ningun konstatashon komplementario.
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Komparashon entre test kombind i NIPT

Tést kombina NIPT

Kon e test ta bai? Andlisis di sanger di sefiorana  Andlisis di sanger di sefiora na
estado i midishon di ploi den estado.
nek ku un eko seka e mucha.

E testaki taun estudio  NoO. Ta usa e test basta tempu Si. Ta un tést nobo na
sientifiko? kaba na Hulanda. Hulanda. Bo mester duna
pérmit pa usa bo datonan pa
e estudio sientifiko. Weta
tambe www.meerovernipt.nl.

Ki dia mi por hasi e Andlisis di sanger entre 9 i 14 For di 11 siman di embaraso.
test? siman i midishon di ploi den

nék entre 11 en 14 siman di

embaraso.

Kuantu tempu tadura  Esei ta varia di sentro diekopa  Denter di 10 dia di trabou.
pa mi hafiaresultado?  sentro di eko. Si a kue sanger

10 2 siman promé ku e eko, bo

ta hafia resultado kasi semper

mes dia di e eko. Sia kue

sanger mas resientemente, bo

ta hafia resultado algun dia

despues di e eko.

E tést ta detekta tur No. E tést ta detekta mas o No. E tést ta detekta mas o
mucha ku sindrome ménos ménos
di down, edwards i « 85dikada 100 mucha ku « 96 di kada 100 mucha ku
patau? sindrome di down, sindrome di down,
« 77dikada 100 mucha ku « 87dikada 100 mucha ku
sindrome di edwards, sindrome di edwards,
» 65dikada 100 mucha ku « 78 di kada 100 mucha ku
sindrome di patau. sindrome di patau.
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Tést kombina NIPT

E tést ta duna
siguridat?

E tést por duna
konstatashon
komplementario
inespera?

Mi por skohe pa
tende o no tende e
konstatashon
komplementario?

Kuantu e tést ta kosta?

No. E tést ta duna probabilidat
di hafia un yu ku enfermedat.
E resultado (1 di kada tantu) ta
mustra kon grandi e chéns ta
ku e resultado ta klop.

+ Siechens ta ménos ku 1 den

200 (por ehémpel 1 den
1000) bo no tin un riesgo
oumentd. Bo no tin mester
di saminashon mas
detenidu.

Si e chéns ta1den 200 0 mas
(por ehémpel 1 den 50), bo
tin un riesgo oumentd. Bo
por opta pa un saminashon
mas detenidu pa bo hafia
siguransa.

Midishon di ploi den nék por
trese na kla enfermedat ku
hopi bia ta grave. Defekto
serio manera falta di brasa, pia
o serebro i apdémen habri.

Semper ta informa bo di e
konstatashonnan
komplementario.

€168 (si ta un yu so)

No.

« Eresultado ta no-anémalo?
Esei ta klop kasi semper.
Bo no tin nodi di hasi
saminashon mas detenidu.

« Eresultado ta anémalo?
Mas o ménos 75 di kada 100
muhé ku e resultado aki ta
efektivamente na estado di
un yu ku sinfromedi down.
Enkuanto sindrome di
edwards i patau, esaki ta
bélido pa respektivamente
24123 di kada 100 muhé ku
un resultado anémalo. Bo
por opta pa un saminashon
mas detenidu pa bo haiia
siguransa.

NIPT por duna indikashon pa
defekto di kromosoma seka e
yu, den placenta (spa) i rara
bes seka e sefiora na estado.

E defektonan ta varia di masha
grave te ménos grave.

Bo por skohe pa no tende
konstatashon komplementario
ku por tin.

€175
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Kuadro di e diferenshanan

Bo a disidi ku bo ke e screening pa sindrome di down, edwards i patau, pero bo tin
difikultat pa skohe entre e dos téstnan? Anto usa e tabél na pagina 14 i 15 pa un promé
komparashon. Diferente estudio a mustra ku NIPT ta detektd mas mucha ku
sindrome di down, edwards i patau ku e tést kombind i ku e ta klop mas tantu bia

(ke men ku ta manda ménos sefiora na estado bai hasi un saminashon mas detenidu,
sin ku tin rason pa hasié). Riba www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl bo ta
hafia mas informashon tokante e téstnan i un tabel ekstenso.

Bo partera o ginekélogo tambe por duna bo mas splikashon tokante e téstnan.

Screening si ta yu ohochi
Bo ta na estado di yu ohochi? Anto bo por opta pa e tést kombina i tin bia pa NIPT.
Chék ku bo partera o ginekélogo.

Sibo skohe e tést kombind
Bo ta hafia resultado pa kada yu apart. Si un di e yunan tin riesgo oumenta pa
sindrome di down, edwards o patau, ta ofresé bo un saminashon mas detenidu.

Sibo skohe NIPT
Si bo ta na estado di yu ohochi, NIPT no ta pusibel semper. Bo partera o ginekélogo
por duna bo mas informashon.

Bo tin preskripshon médiko?

Bo tin preskripshon médiko si bo a yega di hafia un yu ku sindrome di down, edwards
o0 patau. Bo ta pensa di skohe un screening prenatal? Den e kaso ei bo ta hafia un
kombersashon na un Centrum voor Prenatale Diagnostiek [Sentro pa Diagndsis
Prenatal].

Ora bo a disidi ku bo ke laga screen bo yu pa sindrome di down, edwards i patau,

ta papia ku bo pa boso disidi huntu kua saminashon ta mihé pa bo skohe.
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Kon importante edat di mama ta?

Sefiora di edat poko avansd ku ta na estado tin mas chéns di hafia yu ku sindrome di
down ku muhé yon na estado. I ta meskos pa e chéns di hafia un yu ku sindrome di
edwards o patau.

Edat di muhé na estado Posibilidat di hafia un yu ku sindrome
di down na momentu di screening

20 —25afa 11 te 13 di kada 10.000

26 —30 afia 14 te 19 di kada 10.000

31—35afia 20 te 45 di kada 10.000

36 — 40 ana 60 te 155 di kada 10.000

41— 45 afa 200 te 615 di kada 10.000

Aklarashon di e tabél

Si10.000 hende muhé di 25 afia ta na estado, 13 di nan ta na estado di un yu ku
sindrome di down. Esei ke men ku 9.987 muhé ta na estado di un yu sin sindrome
di down.

Si10.000 muhé di 41 afia ta na estado, 200 di nan ta na estado di un yu ku sindrome
di down. Esei ke men ku 9.800 muhé ta na estado di un yu sin sindrome di down.
Pa mas informashon weta tambe www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl.
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4 Saminasahon mas
detenidu

Bo a hafia un resultado desfavorabel? E ora ei bo por disidi ku bo no ta laga hasi mas
saminashon i ku bo ta kontinud e embaraso. Bo no tin obligashon di laga hasi un
saminashon mas detenidu. Bo ke sa sigur ku bo yu tin un enfermedat? Anto bo por
opta pa un saminashon mas detenidu. Si bo ta pensa di para e embaraso, semper bo
mester laga hasi un saminashon mas detenidu.

Si bo ta pensa ku talbes bo ke un saminashon mas detenidu, bo ta hafia un
kombersashon na un Centrum voor Prenatale Diagnostiek [Sentro pa Diagndsis
Prenatal]. Despues djesei numa bo ta disidi kiko bo ke.

E promé tést tabata un tést kombina?

Bo por opta pa un saminashon mas detenidu si bo tin un riesgo oumenta pa hafia un
yu ku sindrome di down, edwards o patau. Un riesgo oumenta ta un chéns di 1 di kada
200 o mas, por ehémpel 1 di kada 150. O 1 di kada 100, 0 1 di kada 20. Pa mas
splikashon tokante riesgo oumentd bo por weta riba:
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl i www.erfelijkheid.nl.
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Ora bo tin un riesgo ouments, esakinan ta e posibilidatnan si bo ke laga hasi un

saminashon mas detenidu ku un tést kombind:

1 Bo por skohe NIPT. Bentaha di NIPT ta ku bo no ta kore riesgo di pérdé e yu.
Enkambio, NIPT no ta duna un siguransa di 100%. Si NIPT no duna un resultado
andmalo, ta masha probabel ku bo no ta na estado di un yu ku sindrome di down,
edwards o patau. E ora ei bo no ta hafia punksi pa saka awa di parimentu ni tést di
plasenta. Si NIPT duna un resultado ku si ta anémalo, atin bo por opta pa punksi pa
saka awa di parimentu o tést di plasenta pa bo hafia sa sigur. Bo no por skohe NIPT
si bo ta na estado di ohochi di dos évulo diferente o si via e eko a mira ku e yu tin
defekto, manera un ploi diki den nék.

2 Bo por opta mésora pa laga tést plasenta o pa punksi pa saka awa di parimentu.

E promé tést tabata NIPT?

Si bo a hafia un resultado anémalo di NIPT, bo por skohe pa laga hasi un saminashon
mas detenidu. E saminashon aki ta konsisti di un tést di plasenta o un punksi pa saka
awa di parimentu.

Punksi pa saka awa di parimentu i test di plasenta.

For di 11 siman di embaraso bo por laga hasi un tést di plasenta. Ta saka un pida
tehido di e plasenta (spa) pa analis’é. Despues di 15 siman di embaraso bo por laga
hasi un punksi pa saka awa di parimentu. Pa un punksi pa saka awa di parimentu ta
tuma un tiki di awa di parimentu pa analis’é. Ku un tést di plasenta o un punksi pa
saka awa di parimentu bo ta hafia sa sigur si bo yu tin sindrome di down, edwards o
patau. Desbentaha di e saminashonnan aki ta ku dor di nan hende tin chéns di pérde
yu. Ta kos ku ta pasa 2 di kada 1000 hende muhé ku haiia e saminashon aki; 998
hende muhé no ta pérdé yu dor di e saminashon aki.

Bo ke mas informashon tokante e tést di plasenta o un punksi pa saka awa di

parimentu? Anto weta: www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl i
www.erfelijkheid.nl.
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5 Pensa bon ki chois
bo ta tuma

Bo mes ta disidi si bo ke laga hasi e screening di sindrome di down, edwards i patau.

Kiko ta importante pa bo? Bo por pensa riba e siguiente temanan:

« Kuantu kos bo ke sa tokante bo yu promé ku e nase?

« Den kaso ku bo hafia un resultado desfavorabel i ku ta pusibel ku bo yu tin un
enfermedat, lo bo ke laga hasi un saminashon mas detenidu pa sa sigur, si o n6?
Bo por opta tambe pa no hasi nada i kontinua bo embaraso. Ta bo mes ta disidi.

« Kiko bo ta pensa di un tést di plasenta o un punksi pa saka awa di parimentu ku ta
duna un riesgo oumenta pa pérde yu?

+ Si e saminashon mas detenidu mustra ku efektivamente bo yu tin un enfermedat,
kon bo por prepara bo pa e sla ei?

+ Kon bo ta mira bo bida ku un yu ku sindrome di down, edwards o patau?

« Kiko ta bo pensamentu tokante terminashon eventual di un embaraso den kaso ku
un mucha tin un enfermedat?

E saminashon mas detenidu por mustra ku bo ta na estado di un yu ku sindrome di
down, edwards o patau. Ta pusibel tambe ku bo ta na estado di un yu ku un otro
defekto di kromosoma. E ora ei bo ta hafia bo enfrentd ku poko chois difisil. Papia ku
bo partner, bo partera, dokter di kas, ginekdlogo 6f otro persona ku pa bo ta
importante.

Si bo disidi ku bo ke termina bo embaraso prematuramente, bo por hasié te 24 siman
di embaraso.

No ta importa ki desishon bo tuma, semper bo ta hafia guiansa di bo dunadé di kuido
opstétriko.

Yudansa pa skohe bon

Riba www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl bo ta hafia e ayuda pa disidi
Bewustkiezen. Esei por yuda bo pa pensa bon si bo ta laga hasi e screening. E ta
duna bo sugerensha tambe pa papia ku bo partner of otro persona riba e tema aki.
E kombersashon ku bo partera o ginekdlogo tambe ta pa yuda bo skohe.

20


http://www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl

6 Mas kos ku bo
mester sa

Kombersashon ekstenso (counseling)

Bo ta pensa di laga screen bo yu pa sindrome di down, edwards i patau?

Si bo disidi pa hasié, bo ta hafia un kombersashon promé ku bo partera o ginekélogo.

Bo ta hafia kontesta riba e siguiente preguntanan:

« Kiko ta sindrome di down, edwards i patau?

« For di kua tést bo por skohe?

+ Kua ta e bentaha- i desbentahanan di e téstnan?

« Kuantu tempu ta dura promé ku bo hafia sa mas?

+ Kuantu e saminashon ta kosta?

+ Kua saminashon mas detenidu ta pusibel den kaso ku bo hafia un resultado
desfavorabel?

Sibo tin pregunta, bini ku nan durante e kombersashon. Si despues di e kdombersashon
ainda bo ta duda si bo ke e screening, bo por bolbe papia ku bo partera o ginekélogo
riba e asuntu aki. E kombersashon ei por hasi ku bo ta mira tur kos mas kla. Despues di
e kombersashon ekstenso (counseling) bo ta disidi si bo ke e screening pa sindrome di
down, edwards i patau, si o no.
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Preparashon pa e kombersashon

Sibo lesa e informashon riba www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl bo
por prepara bo bon. Durante e kombersashon bo por hasi pregunta, di manera
ku bo partera o ginekélogo por yuda bo hasi bo chois.

Ki dia i kon bo ta hafa e resultado?

Ta dependé di e saminashon i segun trabou di e partera, ginekélogo i/o hospital ki
dia bo ta tende e resultado. Ta informé bo promé ku e saminashon tuma lugd. Weta
tambe e tabél na pagina 14. Bo a skohe pa keda informd tambe di e konstatashonnan
komplementario di e NIPT i laboratorio a hafia konstatashon komplementario? Den
e kaso ei bo ta haiia e resultado via bo dunadé di kuido opstétriko. Por ta tambe ku
un eksperto di un Centrum voor Prenatale Diagnostiek [Sentro pa Diagndsis Prenatal]
o un poliklinika pa genétika klinika di un hospital universitario ta yama bo na telefon.

Gastu di i kompensashon pa screening prenatal

Gastu di kombersashon ekstenso (counseling)

Bo seguro di salt ta paga gastu di e kombersashon ekstenso (counseling) ku bo
partera o ginekdlogo tokante posibilidat di screening pa sindrome di down, edwards
i patau. Esei no tin konsekuensha pa e riesgo propio di bo seguro di sald. Ke men ku
bo mes no tin nodi di paga nada.

Gastu di e screening

Bo mes mester paga e téstnan. E tést kombina ta kosta € 168 (si ta un yu so), pa NIPT
bo ta paga un kontribushon di mas o ménos € 175. Bo por informa seka bo seguro di
salui si nan ta paga e téstnan bou di un seguro adishonal.
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Gastu di screening ku preskripshon médiko

Bo tin un preskripshon médiko? Anto bo ta hafia un kombersashon na un Centrum
voor Prenatale Diagnostiek [Sentro pa Diagndsis Prenatal]. Huntu ku bo ta disidi kua
saminashon ta mihé pa bo skohe. Bo seguro di salu ta paga e kombersashon i e tést,
pero por ta ku e ta bai a kosto di bo riesgo propio. Informa seka bo seguro di salt kon
e kos aki ta bai.

Gastu di i kompensashon pa saminashon mas detenidu

Bo a hafia un resultado desfavorabel di e tést kombind o NIPT? Den e kaso ei bo por
opta pa un saminashon mas detenidu (weta pagina 18). E gastunan aki ta kai bou di
bo seguro basiko di salu. Por ta ku e ta bai a kosto di bo riesgo propio. Informad seka
bo seguro di sald. E eksperto di e Centrum voor Prenatale Diagnostiek por duna bo

mas informashon.

Gastu i kompensashon por kambia ainda

E gastu- i kompensashonnan deskribi akiriba por kambia ainda. Pa informashon
aktual tokante e gastunan: www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl/kosten.
Semper chék tambe e kondishonnan di bo seguro.

Akuerdo nesesario

Ta un dunadé di kuido ku tin un akuerdo ku un Regionaal Centrum voor Prenatale
Screening [Sentro Regional pa Screening Prenatal] so por hiba e kdombersashon
ekstenso (counseling) i realisa e tést kombind. P’esei ta kompensa e kombersashon
ekstenso (counseling) solamente si e dunadé di kuido tin un akuerdo asina. Nos ta
konsehd bo informd di antemano seka bo partera, dokter di kas o ginekélogo si a sera
e akuerdo. Via www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl/kosten bo por mira kua
partera o ginekdlogo den bo region tin un akuerdo. Ta prudente tambe pa kontrol4 si
e seguro di salu tin un akuerdo ku e dunadé di kuido. Informa seka bo seguro di sald.
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7 Mas informashon

Internet

Riba www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl tambe bo ta hafia e informashon
ku a sali den e foyeto aki. Ta disisil pa bo disidi si bo ke e screening pa sindrome di
down, edwards i patau? Talbes e ayuda pa disidi Bewust kiezen riba e site por yuda bo un
tiki. Ei ta duna konseho pa papia e asuntu aki ku bo partner o ku otro hende.

Otro website ku informashon tokante screening prenatal:
www.erfelijkheid.nl

www.deverloskundige.nl

www.thuisarts.nl

www.meerovernipt.nl

Blachi informativo

Bo ke sa mas detaye tokante e enfermedatnan menshond den e foyeto aki? Pidi bo
partera o ginekélogo informashon tokante e blachinan informativo.

Tin blachi informativo riba:

+ Sindrome di down (trisomia 21)

« Trisomia 18 (sindrome di edwards)

« Trisomia 13 (sindrome di patau)

« lomba habri i krdneo habri

Bo por download e blachinan informativo aki for di

www.rivm.nl/down-edwards-patau/informatieblad i
www.rivm.nl/2owekenecho/informatieblad.
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Foyeto riba otro saminashon durante embaraso

Tin un foyeto spesial ku informashon tokante eko di 20 siman. E saminashon aki ta
forma parti di screening prenatal. Bo ta hafia e foyeto aki riba www.rivm.nl/
2o0wekenechofolder. Den e foyeto Na estado! tin informashon general tokante
embaraso. Bo ta hafia informashon tambe tokante e andlisis di sanger ku bo ta hafia
promé ku bo tin 12 siman na estado. Ku e analisis aki ta determina bo grupo di sanger
i ta skudrifid pa mira si tin enfermedat infeksioso.

Bo ta hafia e foyeto aki riba www.rivm.nl/folderzwanger!

Bo por pidi bo partera o ginekélogo tambe informashon tokante e foyetonan.

Informatie over
de 20 wekenecho

' Zwanger!

Landelijke folder met
informatie en adviezen van
verloskundigen, huisartsen
en gynaecologen

25


http://www.rivm.nl/20wekenechofolder
http://www.rivm.nl/20wekenechofolder
http://www.rivm.nl/folderzwanger!

Organisashon i adres

Stichting Downsyndroom [Fundashon Sindrome di down]

Esaki ta un asosiashon di mayornan ku ta traha ku afan pa interes di hende ku
sindrome di down i nan mayornan. Seka nan bo por hafia mas informashon tokante
sindrome di down. E fundashon ta apoyd tambe muhé na estado ku ke disidi nan mes
si nan por biba ku un yu ku sindrome di down. Nan ta hafia informashon tokante
bida ku sindrome di down pa nan por tuma un desishon ku ta armonisa ku nan.
Tambe e fundashon ta apoyd mayornan ku un yu resien nasi ku sindrome di down.
www.downsyndroom.nl

E-mail: helpdesk@downsyndroom.nl

Telefoon: 0522 - 281 337

Erfocentrum

Erfocentrum ta e sentro nashonal di informashon pa genétika.
www.erfocentrum.nl, www.erfelijkheid.nl, www.zwangerwijzer.nl
E-mail Erfolijn: erfolijn@erfocentrum.nl

Erfolijn: 033 - 303 2110

VSOoP

Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties (VSOP)

E Asosiashon Mankomunidat di Organisashonnan di Mayornan i Pashént ta okupa su
mes ku kuestionnan di genétika. VSOP ta un mankomunidat di mas o ménos 60
organisashon di pashént, mayoria di nan ta pa enfermedatnan di karakter genétiko,
kongénito of ku ta poko komun. Durante mas di 30 afia VSOP ta defendé nan interes
komun riba tereno di kuestionnan di genétika, étika, embaraso, investigashon
biomédiko i kuido di enfermedat poko komun.

www.vsop.nl

Telefoon: 035 - 603 4040
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Vereniging VG netwerken

E Asosiashon VG ku vérios ret ta vinkuld mayornan na persona ku sindrome masha
poko komun relashond ku limitashon mental i/o problema di sifiamentu.
www.vgnetwerken.nl

E-mail: info@vgnetwerken.nl

Telefoon: 030 - 720 0030

Platform ZON [Plataforma ZON]

Organisashon di pashént pa mayornan di mucha ku enfermedat masha poko komun
o deskonosi, i tambe ku defekto di kromosoma manera sindrome di edwards i patau.
www.ziekteonbekend.nl

RIVM ta dirigi, riba petishon di ministerio di Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS) [Salubridat, Bienestar i Deporte] i ku aprobashon di grupo médiko
profeshonal, screening pa sindrome di down i defekto fisiko. Pa mas informashon:
www.rivi.nl/down-edwards-patau-seo bou di Organisatie.

Regionale Centra voor Prenatale Screening [Sentro Regional pa Screening Prenatal]
E ocho sentronan regional ta konseshonario den e screening aki. Nan ta sera kontrato
ku esnan ku ta ehekutd e screening i nan ta responsabel pa garantia di kalidat den
region. Mas informashon riba e sentronan regional aki bo ta hafia riba:
www.rivi.nl/down-edwards-patau-seo bou di Organisatie.
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8 Uso di bo datonan

28

Si bo partisipa den e screening pa sindrome di down, edwards i patau, ta hasi
uso di bo datonan. E datonan aki ta nesesario pa hasi e screening i
eventualmente pa ofresé bo un tratamentu, i pa garantisa kalidat di kuido di
sald. Ta registra e datonan den bo mes fail di kuido médiko i den un banko di
dato yama Peridos. Ta un sistema ku tur ofresedé di kuido médiko, enbolbi den
screening prenatal na Hulanda, ta hasi uso di dje. Ma ta ofresedé di kuido
médiko enbolbi den bo screening so por konsultd bo datonan. E sistema ta
protehé dptimamente pa garantisa bo privasidat.

E Sentro regional tambe por hafia akseso na e datonan den Peridos, si ta
nesesario. E Sentro regional ta ehekutd e programa di screening i ta soru pa tur
dunadé di kuido médiko enbolbi mantené kalidat di e ehekushon. Pa esei e tin
vergunen di ministerio di Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) [Salubridat
Publiko, Bienestar i Deporte]. E screening mester korespondé na tur norma
nashonal di kalidat.

E Sentro regional ta soru pa mantené kalidat, entre otro via e datonan di
Peridos. Dunaddénan di kuido médiko tambe ta okupd ku mantenshon di
kalidat. Pa esei tin bia nan mester kompara e datonan entre nan. Bo dunadé di
kuido médiko por duna bo mas informashon tokante protekshon di bo
datonan. Bo no ke pa bo datonan personal keda den Peridos despues di e
screening? Informad bo dunadé di kuido opstétriko.



Investigashon sientifiko

Otro entidat ku no ta bo dunadénan di kuido i e Sentro Regional no por optené
akseso na bo datonan personal. Pa estadistika ta usa eksklusivamente dato
anénimo, por ehémpel, kuantu sefiora na estado ta hasi uso di e screening
prenatal. Esei ke men ku for di e datonan di ningun manera no por inferi nada
tokante bo persona. Ni esnan ku ta traha e estadistika tampoko no por inferi
nada tokante bo persona.

Pa sigui mehord e screening prenatal kada bes mas, mester di investigashon
sientifiko. Bo privasidat ta keda protehé den un investigashon asina. E
investigadornan no ta disponé nunka di bo nomber ni di bo adres. Si tog mester
di dato personal pa e investigashon sientifiko, lo pidi bo eksplisitamente pa bo
duna permiso. Naturalmente bo desishon no ta influensha e manera ku ta trata
bo promé ku, durante o despues di e screening.

Bo ta hafia mas informashon tokante e temanan aki riba
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl/privacy

Estudio TRIDENT-1 i TRIDENT-2

Ta NIPT bo a skohe? Anto bo ta partisipd den un estudio sientifiko.
I ta usa bo datonan. Weta www.meerovernipt.nl pa mas informashon.
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English

This brochure is designed to inform you (and your partner) about prenatal screening
for Down syndrome, Edwards' syndrome and Patau's syndrome. The English brochure
text is available on www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Deutsch

Diese Broschiire bietet Ihnen (und Threm Partner) Informationen tiber das prinatale
Screening auf Down-, Edwards- und Patau-Syndrom. Sie finden den deutschen Text
der Broschiire auf der Internetseite www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Frangais

Dans cette brochure, vous (votre conjoint ou compagnon) trouverez des informations
sur le dépistage prénatal du syndrome de Down, d'Edwards et de Patau. Vous trouverez
la version francaise de cette brochure sur www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Espaiiol

Este folleto ofrece informacién a usted y a su pareja, sobre el screening prenatal del
sindrome de Down, Edwards y Patau. Encontrard el texto en espafiol de este folleto en
www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Polski

Niniejsza broszure opracowano w celu poinformowania Ciebie oraz Twojego partnera/
Twojej partnerki o przesiewowym badaniu w kierunku zespotu Downa, zespotu
Edwardsa i zespotu Pataua. Broszura w jezyku polskim jest dostepna na stronie
www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Portugués

Esta brochura proporciona a si (e ao seu marido ou companheiro) informagao sobre o
exame pré-natal para detecgdo das sindromes de Down, Edwards e Patau. O texto desta
brochura em portugués encontra-se em www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Papiamentu

Den e foyeto aki abo (i bo partner) ta hafia informashon tokante screening prenatal di
e sindrome di Down, Edwards I Patau. Bo ta hafia e kontenido di e foyeto aki na
Papiamentu na www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Tiirkce

Bu brosiir, Down, Edwards ve Patau sendromu i¢in dogum 6ncesinde uygulanan
tarama testi hakkinda size (ve esinize) bilgi vermek amaciyla hazirlanmistir.
Tirkce metne www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder adresinde bulabilirsiniz.
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Kolofon

Kontenido di e foyeto aki ta ided i skirbi pa un grupo di trabou. Miembro di e grupo
di trabou aki ta, entre otro, organisashon di dokter di kas (NHG), partera (KNOV),
ginekdlogo (NVOG), Regionale Centra voor Prenatale Screening [Sentronan Regional
pa Screening Prenatal], ekografista (BEN), dokter di mucha (NVK), genetista kliniko
(VKGN), Erfocentrum, Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties
[Asosiashon Mankomunidat di Organisashonnan di Mayornan i Pashént] (VSOP) i
RIVM.

© RIVM-CvB

E foyeto aki ta presentd situashon aktual a base di konosementu disponibel. E outornan di e foyeto no
ta karga responsabilidat pa eror o inkorekshon ku por tin aden. Pa un konseho personal bo por akudi
na bo partera, dokter di kas o ginekélogo.

Bo por hafa e foyeto aki tambe via: www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Partera, ginekdlogo, dokter di kas, ekografista i otro dunadé di kuido opstétriko por
pidi ehemplar ekstra di e foyeto aki via website: www.rivm.nl/pns-folders.

Disefio tipogréfiko: Xerox/OBT, Den Haag

RIVM, aprel 2017
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