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Θέμα: «Εγκύκλιος προτυποποίησης διαδικασιών ανάπτυξης και υλοποίησης του Εθνικού Προγράμματος Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών (Ε.Π.Π.ΕΝ.).»

Η Δ/νση Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας (Π.Φ.Υ.), του Υπουργείου Υγείας έχοντας υπ’ όψη: 
1.Tην παράγραφο 6 της ενότητας  γ ( Τμήμα Κατάρτισης Προγραμμάτων), του άρθρου 12,  Διάρθρωση – Αρμοδιότητες, Διεύθυνση (Υ3) Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας, Π.Δ./γμα 95/10.3.2000 « Οργανισμός του Υπουργείου Υγείας και Πρόνοιας » (ΦΕΚ. 76 τ Α΄), η Δ/νση Π.Φ.Υ. έχει την αρμοδιότητα διαχείρισης  θεμάτων που σχετίζονται με τη μελέτη, κατάρτιση και παρακολούθηση της εφαρμογής προγραμμάτων Προληπτικού Ελέγχου των Νεογνών της χώρας.

2.Το αριθμ. Π.Δ.867/7.11.1979 «Περί του Ινστιτούτου Υγείας του Παιδιού» (ΦΕΚ 249 τ Α΄), σύμφωνα με το οποίο ορίζονται ο σκοπός, η εποπτεία, η διάρθρωση του Ι.Υ.Π. κ.λ.π.

3.Την υπ’ αρίθμ.Γ2α/160/23-2-1973 «περί ανιχνεύσεως της νόσου Φαινυλκετονουρίας», Υπουργική Απόφαση του Υπουργείου Κοινωνικών Υπηρεσιών, σύμφωνα με την οποία ανατέθηκε στο Ι.Υ.Π. η διενέργεια του Προγράμματος Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών για τη νόσο Φαινυλκετονουρία. 

4.Την αριθμ. 1969/18.11.2010 έκθεση ελέγχου  με θέμα: «Τακτικός έλεγχος της διαδικασίας Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών», του Περιφερειακού Γραφείου Μακεδονίας – Θράκης, του Σώματος Επιθεωρητών Υπηρεσιών Υγείας Πρόνοιας (Σ.Ε.Υ.Υ.Π.), όπου μεταξύ άλλων προέβη σε διαπιστώσεις, προτάσεις και  συμπεράσματα που αφορούν στον Προληπτικό Έλεγχο Νεογνών, επιβεβαιώνοντας την αναγκαιότητα αναμόρφωσης και συμπλήρωσης του θεσμικού πλαισίου, καθώς και ότι δημιουργούνται σοβαρά προβλήματα στη διαδικασία εφαρμογής του Προγράμματος και στον έλεγχο της τήρησης αυτού.
5.α)Τα αριθμ. πρωτ.Υ3γ/Γ.Π. 152384/12.2010, Υ3γ/Γ.Π. 41689/12.4.2011, Υ3γ/ Γ.Φ.11/Γ.Π. 68336/06.7.2012 και Υ3γ/Γ.Φ. 11/Γ.Π.82794/29.8.2012 έγγραφα της Δ/νσης Π.Φ.Υ., προς το Ι.Υ.Π., σύμφωνα με τα οποία ζητούνται οι απόψεις αυτού καθώς και προτάσεις  σχετικά με τη βελτίωση του Ε.Π.Π.Ε.Ν. και περαιτέρω πληροφορίες σχετικά με την αναγκαιότητα διεύρυνσης των διενεργούμενων ελέγχων, της εκτίμησης  της δαπάνης από την διενέργεια του Π.Ε.Ν. κλπ   

 
β)Τα αριθμ.Y3γ/Γ.Π. 41685/12.4.2011 και Υ3γ/Γ.Π/63123/6.6.2011 έγγραφα της Δ/νσης Π.Φ.Υ. προς το ΚΕ.Σ.Υ.  προκειμένου να γνωμοδοτήσει σχετικά, ώστε η υπηρεσία μας ακολούθως να προβεί στην διαμόρφωση του θεσμικού πλαισίου για την   αναμόρφωση του θεσμικού πλαισίου και εφαρμογή του Ε.Π.Π.Ε.Ν.
6.Τα αριθμ.10197/01.3.2011 (εισ.25246/2.3.2011Π.Φ.Υ.), 10509/18.5.2011 (εισ.56307/19.5.2011), 963/ 23.7.2012 (εισ.73268/25.7.2012), έγγραφα του Ινστιτούτου Υγείας του Παιδιού, σύμφωνα με τα οποία κατατέθηκαν οι απόψεις και οι προτάσεις του σχετικά με τη βελτίωση του Ε.Π.Π.Ε.Ν.

7.Το Υ3γ /Γ.Φ.11/3.8.2012 Ενημερωτικό Σημειώμα της Δ/νσης Π.Φ.Υ. προς το Γραφείο του Υπουργού Υγείας, με θέμα «Εθνικό Πρόγραμμα Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών (Ε.Π.Π.Ε.Ν.)» και την από 23.8.2012 σύμφωνη γνώμη του Υπουργού Υγείας, για προώθηση σχετικών ενεργειών μεταξύ των οποίων είναι η έκδοση σχετικής αναλυτικής εγκυκλίου προς όλους τους συναρμόδιους φορείς και υπηρεσίες, έτσι ώστε με τον προσδιορισμό των διαδικασιών και την διαφοροποίηση των ευθυνών των εμπλεκομένων σε κάθε επίπεδο, να αντιμετωπισθούν τα προβλήματα που εγείρονται με τον καθορισμό ενιαίου και καθολικού τρόπου επίλυσης αυτών.
8.Τα όσα  συζητήθηκαν σε επισκέψεις - κλιμακίου υπηρεσιακών παραγόντων (τμήμα Γ΄) της Δ/νσης Π.Φ.Υ. και της Δ/νσης  Δημόσιας Υγιεινής του Υ.Υ., που πραγματοποιήθηκαν  στο Ι.Υ.Π. με τη Διοίκηση, διοικητικά και επιστημονικά στελέχη-, σύμφωνα με τις οποίες  διαμορφώθηκαν άξονες συνεργασίας προκειμένου να σχηματιστεί ολοκληρωμένη άποψη για την εφαρμογή του Ε.Π.Π.Ε.Ν.

Το περιεχόμενο της εν λόγω διαβούλευσης, οδήγησε στην έκδοση του αριθμ. Πρωτ. 1162/25.9.2012 (αρ. εισ.93513/28.9.2012,Π.Φ.Υ.), εγγράφου του Ι.Υ.Π. σύμφωνα με το οποίο διαμορφώνονται οι όροι, οι προϋποθέσεις και οι διαδικασίες, κατά ενιαίο τρόπο της ανάπτυξης και υλοποίησης του Ε.Π.Π.Ε.Ν. σε εθνικό επίπεδο.

Κατόπιν όλων των ανωτέρω, το Υπουργείο Υγείας, εκδίδει την παρούσα εγκύκλιο σύμφωνα με την οποία διαμορφώνονται οι όροι, οι προϋποθέσεις και οι διαδικασίες, κατά ενιαίο τρόπο της ανάπτυξης και υλοποίησης του Ε.Π.Π.Ε.Ν. σε εθνικό επίπεδο ως ακολούθως:

Α) ΓΕΝΙΚΑ
Με την υπ’ αριθμ. Γ2α/160/23.2.1973 «Περί ανιχνεύσεως της νόσου Φαινυλκετονουρίας» Υπουργική Απόφαση του τότε Υπουργείου Κοινωνικών Υπηρεσιών, ανατέθηκε στο Ι.Υ.Π. η  διενέργεια του Προγράμματος Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών για την Φαινυλκετονουρία. Στην συνέχεια ο Προληπτικός Ελεγχος επεκτάθηκε στον έλεγχο του Συγγενούς Υποθυρεοειδισμού, της Γαλακτοζαιμίας και της Έλλειψης  Δραστικότητας  της Αφυδρογονάσης της 6 - Φωσφορικής Γλυκόζης (Glucose - 6 -  Phosphate Dehydrogenase – G6PD ). 
Το Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού (Ι.Υ.Π.), είναι Νομικό Πρόσωπο Ιδιωτικού Δικαίου (Ν.Π.Ι.Δ.), που υπάγεται στον ευρύτερο Δημόσιο Τομέα, εποπτεύεται και χρηματοδοτείται εξ’ ολοκλήρου από το Υπουργείο Υγείας. Παρέχει δωρεάν και καθολικές υπηρεσίες δημόσιας Υγείας στο παιδί και στην οικογένεια, χωρίς διακρίσεις και αποκλεισμούς, παράγοντας εξειδικευμένο έργο πρόληψης και παροχής κλινικών υπηρεσιών, έρευνας και προαγωγής της Δημόσιας Υγείας, ενώ παράλληλα  αναπτύσσει ερευνητική και εκπαιδευτική  δραστηριότητα  στο  πεδίο  της  υγείας  του  παιδιού. 
Tο Ι.Υ.Π. από τη δεκαετία του 1970 (για σαράντα έτη),  είχε και έχει την ευθύνη της τακτικής αξιολόγησης, καθώς και της γνωμοδότησης και της εισήγησης για οποιοδήποτε θέμα αφορά τόσο στα  υπάρχοντα  προγράμματα νεογνικού ελέγχου όσο και στην όποια επέκταση αυτών ως προς τα υπό εξέταση νοσήματα. Εκπροσωπεί τη χώρα σε Διεθνείς Επιτροπές Διαβούλευσης σχετικά με τα Προγράμματα Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών και τυγχάνει  διεθνούς αναγνώρισης και αποδοχής.  
Το Εθνικό Πρόγραμμα Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών (Ε.Π.Π.Ε.Ν.), το οποίο διενεργείται σήμερα από το Ι.Υ.Π. και καλύπτει όλα τα νεογέννητα της Ελλάδας, δεν περιορίζεται μόνο στη μέτρηση μιας χημικής ουσίας, αλλά είναι μια ολοκληρωμένη υπηρεσία που περιλαμβάνει την επιβεβαίωση της ανίχνευσης, τη διάγνωση, τη θεραπευτική αντιμετώπιση και αξιολόγηση της πορείας του πάσχοντος παιδιού, σύμφωνα με τα κριτήρια της Παγκόσμιας Οργάνωσης  Υγείας ( Π.Ο.Υ.) και την έκθεση της Επιτροπής Εμπειρογνωμόνων «Newborn screening in Europe Expert Opinion document, Contract number 2009 62 06 of the Executive Agency for Health and Consumers» της Ευρωπαϊκής Ένωσης. Επίσης περιλαμβάνει τη γενετική συμβουλή και την πρόληψη.
Για τη διασφάλιση της ποιότητας του Ε.Π.Π.Ε.Ν., το  Ι.Υ.Π. συμμετέχει  στο πρόγραμμα ποιοτικού ελέγχου του CDC ( Centers for Disease Control and Prevention ). Σε  κάθε περίπτωση το Ι.Υ.Π. κάνει τις απαραίτητες διασταυρώσεις και ελέγχους και εγγυάται  την ορθότητα του αποτελέσματος και τη διαδικασία υλοποίησης του Ε.Π.Π.Ε.Ν.
Το Ε.Π.Π.Ε.Ν. έχει καθολικό χαρακτήρα εφαρμογής από όλες τις μαιευτικές – νεογνολογικές μονάδες, κλινικές της χώρας, του Δημόσιου και Ιδιωτικού τομέα και διενεργείται κατά ενιαίο τρόπο σύμφωνα με τις ακόλουθες διαδικασίες, σε όλα τα νεογέννητα στην Ελληνική Επικράτεια.
Β) ΠΡΟΤΥΠΟΠΟΙΗΣΗ ΔΙΑΔΙΚΑΣΙΩΝ ΔΙΕΝΕΡΓΕΙΑΣ ΑΙΜΟΛΗΨΙΩΝ ΣΤΟ ΠΛΑΙΣΙΟ ΤΟΥ Ε.Π.Π.Ε.Ν.
· Η αιμοληψία απαραιτήτως πρέπει να γίνεται μετά την τρίτη ημέρα της ζωής του νεογνού και αφού έχουν συμπληρωθεί 48 ώρες πλήρους διατροφής .
Ιδιαίτερα επισημαίνεται ότι στις πρόωρες αποχωρήσεις, οι γονείς   με το παιδί υποχρεούνται να επιστρέφουν στο μαιευτήριο, προκειμένου να γίνει αιμοληψία στον κατάλληλο χρόνο. Αυτό αποτελεί αναγκαία προϋπόθεση για την εγκυρότητα του αποτελέσματος 
Σε κάθε άλλη περίπτωση, το μαιευτήριο υποχρεούται να ενημερώνει για την ανάγκη λήψης αίματος για την αποστολή επαναληπτικής κάρτας Guthrie, στην πλησιέστερη μαιευτική-νεογνολογική μονάδα του τόπου κατοικίας τους.
Οι οδηγίες για την αιμοληψία επισυνάπτονται ως παράρτημα 1 και έχουν επανειλημμένως αποσταλεί στις μαιευτικές μονάδες της χώρας.
· Για τα νεογνά που νοσηλεύονται στις μονάδες εντατικής θεραπείας, ακολουθείται η ίδια διαδικασία, εφόσον είναι ιατρικά εφικτό, αλλά  η αιμοληψία επαναλαμβάνεται και πριν την έξοδο του νεογνού από το μαιευτήριο.
· Σε κάθε περίπτωση που χρειάζεται να γίνει στο νεογνό αφαιμαξομετάγγιση ή μετάγγιση η αιμοληψία πρέπει να πραγματοποιείται πριν ή  επτά (7) μέρες μετά.
Ειδικότερα για τον έλεγχο της δραστικότητας του ενζύμου G6PD, συνίσταται   

      επαναληπτική  μέτρηση μετά από τρεις μήνες. 

Γ) ΟΔΗΓΙΕΣ ΓΙΑ ΤΗ ΣΥΜΠΛΗΡΩΣΗ ΚΑΙ ΤΗΝ ΑΠΟΣΤΟΛΗ ΤΩΝ ΚΑΡΤΩΝ GUTHRIE ΚΑΙ ΡΥΘΜΙΣΗ ΛΟΙΠΩΝ ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΩΝ ΔΙΑΔΙΚΑΣΙΩΝ
· Είναι απαραίτητo, η  συμπλήρωση της κάρτας Guthrie του νεογνού να γίνεται πλήρως και σχολαστικά. Τα ιατρικά στοιχεία είναι απαραίτητα προκειμένου να είναι δυνατή η σωστή αξιολόγηση των αποτελεσμάτων, ενώ αναγκαία είναι και τα υπόλοιπα προσωπικά στοιχεία για την  επικοινωνία με την οικογένεια, εφ’ όσον χρειασθεί.

· Κάθε μαιευτική μονάδα, απαραιτήτως ορίζει υπεύθυνο ιατρό, ο οποίος θα ενημερώνει τους γονείς για το Ε.Π.Π.Ε.Ν., καθώς επίσης  και υπεύθυνη νοσηλεύτρια ή μαία, η οποία θα φροντίζει για τη λήψη του αίματος από το νεογνό σε κάρτα Guthrie, τη σωστή συντήρηση των δειγμάτων και την έγκαιρη αποστολή τους στο Ι.Υ.Π..


Τα στοιχεία των παραπάνω θα πρέπει να διαβιβάζονται στο Ι.Υ.Π. για να εξασφαλίζεται η άμεση συνεργασία.  Σημειώνεται ότι σε κάθε περίπτωση η αποστολή των δειγμάτων θα γίνεται με ευθύνη της μαιευτικής μονάδας και όχι των γονέων.
· Απαραίτητο είναι να συμπληρώνονται τα αντίστοιχα πεδία στο Βιβλιάριο Υγείας του Παιδιού από τους ανωτέρω υπεύθυνους επαγγελματίες υγείας, στην αντίστοιχη ενότητα για τη σχετική «αιμοληψία», στη σελίδα 10 που αναφέρεται στην « πρώτη εξέταση μετά  τη γέννηση του νεογέννητου», (Παράρτημα 2). 
Σε περίπτωση που διαπιστωθεί, ύστερα από τη διενέργεια του Ε.Π.Π.Ε.Ν. και με σχετική απάντηση του Ι.Υ.Π., οποιαδήποτε κατάσταση υγείας που συνιστά Χρόνιο Νόσημα, ο αρμόδιος επαγγελματίας υγείας απαραιτήτως συμπληρώνει τα ανάλογα πεδία για τα κληρονομικά και χρόνια νοσήματα που βρίσκονται στην ενότητα «Πληροφορίες για το παιδί» στη σελίδα 13 του Β.Υ.Π.   
· Η αποστολή των καρτών Guthrie προς το Ι.Υ.Π., επιβάλλεται να γίνεται καθημερινά με επείγον και συστημένο ταχυδρομείο. Ειδικά για τις μαιευτικές μονάδες της Αττικής, η παραλαβή των δειγμάτων γίνεται με ευθύνη του Ι.Υ.Π.

· Η αποστολή των καρτών Guthrie προς το Ι.Υ.Π., απαραιτήτως  συνοδεύεται  από τον «Πίνακα Αποστολής Δειγμάτων (καρτών) στο Ι.Υ.Π.» με τα στοιχεία των νεογνών. Ταυτόχρονα ο ίδιος Πίνακας  θα αποστέλλεται και με ηλεκτρονικό ταχυδρομείο. (Επισυνάπτεται Υπόδειγμα Πίνακα Αποστολής Δειγμάτων (καρτών) στο Ι.Υ.Π. ως παράρτημα 3).Ο εν λόγω Πίνακας έχει χαρακτήρα διαβιβαστικού εγγράφου των καρτών και θα πρωτοκολλείται ως εξερχόμενο έγγραφο από την εκάστοτε μαιευτική μονάδα.
· Η κάθε μαιευτική μονάδα τηρεί οργανωμένο Αρχείο των εγγράφων αποστολής των καρτών Guthrie. Επιπλέον οι Δ/νσεις Δημόσιας Υγιεινής των Περιφερειακών Ενοτήτων της χώρας, ανά τετράμηνο αποστέλλουν προς το Ι.Υ.Π. συγκεντρωτικά στοιχεία που αφορούν στις γεννήσεις ανά μαιευτική-νεογνολογική μονάδα, με στόχο την διασφάλιση  του ελέγχου της πληρότητας διενέργειας του Ε.Π.Π.Ε.Ν. σε όλα τα νεογέννητα στην Ελληνική επικράτεια. Τα στοιχεία αποστέλλονται με περίοδο έναρξης Σεπτέμβριος – Δεκέμβριος  του   2012 με διαβίβασή τους τον Ιανουάριο 2013 και αντίστοιχα για κάθε επόμενα τετράμηνα η διαβίβαση αυτών σε κάθε επόμενο μήνα. (Επισυνάπτεται ως παράρτημα 4)
Δ) Ο ΡΟΛΟΣ ΚΑΙ ΟΙ ΥΠΟΧΡΕΩΣΕΙΣ ΤΟΥ Ι.Υ.Π. ΣΤΟ ΠΛΑΙΣΙΟ ΤΟΥ Ε.Π.Π.ΕΝ.
· Το Ι.Υ.Π.  έχει τον γενικό συντονισμό και την επιστημονική ευθύνη για την συνολική ανάπτυξη και λειτουργία του Ε.Π.Π.Ε.Ν. και υποχρεούται να ενημερώνει το Υπουργείο Υγείας και το Σώμα Επιθεωρητών Υπηρεσιών Υγείας & Πρόνοιας (Σ.Ε.Υ.Υ.Π.) για οποιαδήποτε προβλήματα προκύπτουν και εμποδίζουν  την εύρυθμη λειτουργία του Ε.Π.Π.Ε.Ν.  
· Το Ι.Υ.Π. οφείλει να διατηρεί πλήρες Aρχείο των καρτών Guthrie που παραλαμβάνει από τις μαιευτικές μονάδες, τηρώντας πρωτόκολλο παραλαβής. Καταχωρεί τα στοιχεία (ιατρικά και προσωπικά), σε αποκλειστική βάση δεδομένων που οργανώνει με άδεια της Αρχής Προστασίας Προσωπικών Δεδομένων (αρ. αδείας 661,Α.Μ. επεξεργασίας 751), επεξεργάζεται τα δείγματα, εκτελεί τις ενδεδειγμένες  εργαστηριακές εξετάσεις και καταγράφει τα αποτελέσματα στην ηλεκτρονική κάρτα του νεογνού. 

Το Ι.Υ.Π. αναλαμβάνει την ειδοποίηση των γονέων (ταχυδρομικά, τηλεφωνικά ή ηλεκτρονικά), σε περίπτωση ανάγκης επανάληψης της διαδικασίας αιμοληψίας. Οι γονείς θα λάβουν επιστολή επείγουσα και προσωπική. Ο υπεύθυνος της μαιευτικής μονάδας  απαραιτήτως  να ενημερώνει τους γονείς γι’ αυτό το ενδεχόμενο. 
· Το Ι.Υ.Π. με τη λήψη της επαναληπτικής κάρτας Guthrie, συμπληρώνει τα στοιχεία στην ηλεκτρονική κάρτα του νεογνού, επαναλαμβάνει τις ενδεδειγμένες εργαστηριακές εξετάσεις και καταχωρεί τα αποτελέσματα. Σε περίπτωση θετικού αποτελέσματος ειδοποιούνται οι γονείς εγγράφως με συστημένη επιστολή και  τηλεφωνικώς, ενημερώνονται και καλούνται στο Ι.Υ.Π. για την κλινική εκτίμηση του νεογνού και τη λήψη των απαραίτητων για την επιβεβαίωση της διάγνωσης, βιολογικών δειγμάτων. Το Ι.Υ.Π. παρέχει και οργανώνει την κλινικο-εργαστηριακή παρακολούθηση, που περιλαμβάνει τη θεραπευτική αντιμετώπιση, τη διαιτολογική καθοδήγηση, την ψυχολογική υποστήριξη, και τη γενετική συμβουλευτική στην οικογένεια. Με τον τρόπο αυτό είναι δυνατή η εκτίμηση της πορείας του παιδιού. 

· Σε περίπτωση που οι γονείς δεν λάβουν ειδοποίηση εντός  δεκαπέντε (15) ημερών από την αιμοληψία, το αποτέλεσμα είναι φυσιολογικό. Οι γονείς έχουν τη δυνατότητα, εάν το επιθυμούν να ενημερώνονται τηλεφωνικά από το Ι.Υ.Π.
· Το Ι.Υ.Π. ενημερώνει το Υπουργείο Υγείας για τα στατιστικά στοιχεία του Ε.Π.Π.Ε.Ν. αποστέλλοντας συγκεντρωτικές καταστάσεις εκάστοτε τετραμήνου με στοιχεία ανά Νομό και Περιφέρεια.
Ε) ΕΠΟΠΤΕΙΑ ΚΑΙ ΕΛΕΓΧΟΣ ΑΝΑΠΤΥΞΗΣ ΤΟΥ Ε.Π.Π.Ε.Ν.
· Το Υπουργείο Υγείας (Δ/νση Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας), έχει την εποπτεία και την ευθύνη ανάπτυξης του θεσμού του Ε.Π.Π.Ε.Ν. στη χώρα, το συντονισμό των ενεργειών μεταξύ των συναρμόδιων υπηρεσιών του Υπουργείου, του Ι.Υ.Π. και κάθε άλλου εμπλεκόμενου φορέα (Δ/νσεις Δημόσιας Υγιεινής Περιφερειακών Ενοτήτων, μαιευτικές – νεογνολογικές μονάδες, κλινικές κ.λ.π.), προκειμένου να διασφαλιστεί η έγκυρη, αξιόπιστη, αποτελεσματική και εύρυθμη λειτουργία αυτού.
· Στο πλαίσιο αναμόρφωσης, ανασυγκρότησης του θεσμικού πλαισίου για την ανάπτυξη του θεσμού του Ε.Π.Π.Ε.Ν. καθώς και διεύρυνσης των προς διερεύνηση καταστάσεων υγείας στα νεογνά, το Υ.Υ. καταγράφει σε συνεργασία με το Ι.Υ.Π. τα όποια προβλήματα εγείρονται από την εφαρμογή αυτού, προκειμένου να γίνουν άμεσες ενέργειες επίλυσης αυτών.
· Το Σώμα Επιθεωρητών Υπηρεσιών Υγείας Πρόνοιας (Σ.Ε.Υ.Υ.Π.), στο πλαίσιο των αρμοδιοτήτων του, να προβεί σε προγραμματισμό διενέργειας τακτικών ελέγχων για τη διαπίστωση της εύρυθμης λειτουργίας  του Ε.Π.Π.Ε.Ν., σύμφωνα με τα όσα ορίζονται στην παρούσα εγκύκλιο. 
Οι φορείς αποδέκτες της  παρούσας εγκυκλίου για οποιεσδήποτε πληροφορίες ή διευκρινήσεις σχετίζονται με την υλοποίηση του Ε.Π.Π.Ε.Ν., δύνανται να επικοινωνούν με την αρμόδια υπηρεσία του Ι.Υ.Π.:

Στην Ταχ. Δ/νση, Νοσοκομείο Παίδων «Η Αγία Σοφία», Τ.Κ.115-27 Αθήνα, στο Τηλ. 2132037302, φαξ.2107700111 και Hλεκτρονικό Ταχυδρομείο Inchildh@otenet.gr  

Παρακαλούνται όλοι οι εμπλεκόμενοι, συνεργαζόμενοι φορείς, αποδέκτες της εν λόγω εγκυκλίου για την πιστή εφαρμογή των διαδικασιών που προτυποποιούνται και καθορίζονται για την ανάπτυξη του Ε.Π.Π.Ε.Ν., δεδομένου ότι η ευαισθησία τους και η πληρότητα του έργου τους στον τομέα αυτό, αποτελεί εγγύηση για τη διασφάλιση της Δημόσιας Υγείας του Παιδιού και την πρόληψη χρόνιων παθήσεων και αναπηριών. 
                                                                Ο ΥΠΟΥΡΓΟΣ ΥΓΕΙΑΣ 
                                              ΑΝΔΡΕΑΣ Θ. ΛΥΚΟΥΡΕΝΤΖΟΣ

Συν/μενα: 

Παραρτήματα 1,2,3,4, σελ.6

  ΠΙΝΑΚΑΣ ΑΠΟΔΕΚΤΩΝ ΓΙΑ ΕΝΕΡΓΕΙΑ                                  
1.Όλες τις ΥΠΕ της χώρας (με την υποχρέωση
 να ενημερώσουν τις Μαιευτικές και
 Νεογνολογικές κλινικές των Νοσηλευτικών 

 Ιδρυμάτων που λειτουργούν                                  

 στα διοικητικά όρια της περιφέρειάς τους) 

2.Περιφερειακές Ενότητες  της χώρας,
 Δ/νσεις Δημόσιας Υγιεινής  
 (με την υποχρέωση να ενημερώσουν τις

 Ιδιωτικές Μαιευτικές Κλινικές που λειτουργούν 
 στα διοικητικά όρια της περιφέρειάς τους)
3. Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού (Ι.Υ.Π.)

 Νοσοκομείο Παίδων «Η ΑΓΙΑ ΣΟΦΙΑ»

 ΤΚ 11527-ΑΘΗΝΑ
4. ΚΕ.Σ.Υ., Μακεδονίας 8, Αθήνα
5. Σώμα Επιθεωρητών Υπηρεσιών  Υγείας Πρόνοιας,   

   Πειραιώς 209,  Αθήνα,  Τ.Κ. 11853

6. Σώμα Επιθεωρητών Υπηρεσιών Υγείας Πρόνοιας,  

   Περιφερειακό Γραφείο Μακεδονίας  Θράκης, 

   Αγίας Σοφίας 46, 546 22 Θεσσαλονίκη
7. Ένωση Μαιευτήρων – Γυναικολόγων Ελλάδος 

Ερυθρού Σταυρού 6, 151 23, Αθήνα.

8. Σύλλογος Επιστημόνων Μαιών Μαιευτών Αθήνας 

Αριστ. Παππά 2, 115 21, Αθήνα

9.Ελληνική Παιδιατρική Εταιρεία 

Μπακοπούλου 15, 154 51, Ν. Ψυχικό

	Εσωτερική Διανομή:

1. Γρ. Υπουργού Υγείας 
2. Γρ.Αναπληρωτή Υπουργού Υγείας 
3. Γρ. Υφυπουργού Υγείας  
4. Γρ. Γενικού Γραμματέα Υγείας 
5. Γρ.Γεν. Γραμ. Δημ. Υγείας 

6. Γρ. Προιστ. Γεν. Δ/νσης  Υγείας 
7. Γρ. Προιστ. Γεν Δ/νσης Υπηρεσιών  Υγείας 
8. Γρ. Προιστ. Γεν. Δ/νσης Δημόσιας Υγείας και Ποιότητας Ζωής 
9. Δ/νση Ποιότητας και Αποδοτικότητας 

10. Δ/νση Δημόσιας Υγιεινής  

11. Δ/νση Ανάπτυξης ΜονάδωνΥγείας 

12. Δ/νση Συντονισμού και Συνεργασίας με τους Οργανισμούς Τοπικής Αυτ/σης α΄και β΄Βαθμού

13. Δ/νση Οργάνωσης και Υποστήριξης των  Δ.Υ.Π.Ε.
14. Διεύθυνση Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας (8)
AKOΛΟΥΘΟΥΝ ΣΕ ΗΛΕΚΤΡΟΝΙΚΗ ΜΟΡΦΗ ΤΑ ΠΑΡΑΡΤΗΜΑΤΑ
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ΠΡΟΛΗΠΤΙΚΟΣ ΕΛΕΓΧΟΣ ΝΕΟΓΝΩΝ
Στη χώρα μας, όπως και σε άλλες προηγμένες χώρες, την τελευταία συνήθως ημέρα της παραμονής ενός νεογέννητου στη Μαιευτική Κλινική, γίνεται αιμοληψία από την πτέρνα. Η κάρτα με τις σταγόνες αίματος αποστέλλεται στο Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού, όπου ελέγχεται για τέσσερα νοσήματα, την Φαινυλκετονουρία, το Συγγενή Υποθυρεοειδισμό,
την ανεπάρκεια του ενζύμου G-6PD και τη Γαλακτοζαιμία. Η σημασία της εξέτασης αυτής είναι τεράστια, καθώς για τα δύο πρώτα νοσήματα, η γρήγορη ανίχνευση και η κατάλληλη θεραπευτική αντιμετώπιση συνεπάγονται την πρόληψη νοητικής υστέρησης που προκαλούν αν αναφερθούν χωρίς θεραπεία. Για το τρίτο νόσημα πρέπει να ληφθούν προληπτικά μέτρα για να μην κινδυνέψει η ζωή του παιδιού.
Η Φαινυλκετονουρία (PKU) είναι ένα μεταβολικό νόσημα που χαρακτηρίζεται κυρίως από πνευματική καθυστέρηση.
Ο Συγγενής Υποθυρεοειδισμός (TSH) οφείλεται σε υπολειτουργία του θυροειδούς αδένος, και κλινική υποψία τίθεται σε νεογνά που γεννήθηκαν με παράταση κυήσεως (> 42 εβδομά-δες) και βάρος γέννησης > 4 kg. Στη συμπτωματολογία αναφέρονται νωθρότητα - υποτονία - υπνηλία - παρετεινόμενος νεογνικός ίκτερος - ομφαλοκήλη - βατραχοειδής κοιλιά - ξηρότητα δέρματος - υπερτρίχωση και μεγάλη προέχουσα γλώσσα. Όταν το αποτέλεσμα που θα σταλεί είναι θετικό για Συγγενή Υποθυρεοειδισμό, τότε σημαίνει έναρξη θεραπείας με θυροξίνη και, εφόσον αυτό γίνει εντός του πρώτου τριμήνου της ζωής, τα παιδιά αυτά συνήθως είναι πνευματικώς υγιή και φυσιολογικά, ενώ εκείνα που πάσχουν από τη νόσο χαρακτηρίζονται από μεγάλη πνευματική καθυστέρηση (κρετίνοι) και χαμηλό ανάστημα. Όσον αφορά στην ανεπάρκεια ή στην πλήρη έλλειψη του ενζύμου G-6PD, είναι κληρονομικό νόσημα που η συχνότητά του στη χώρα μας είναι 3,14% (για τα αγόρια είναι υψηλότερο 4,45% σε σχέση με τα κορίτσια). Στα παιδιά που έχουν ανεπάρκεια ή έλλειψη του ενζύμου G-6PD μετά από επίδραση οξειδωτικών, όπως κουκιά, ναφθαλίνη ή φάρμακα, εκδηλώνονται μέσα σε 2 - 4 ημέρες κοιλιακός πόνος και έντονη ωχρότητα προσώπου, που οφείλεται σε
αναιμία και ίκτερο, αιμοσφαιρινουρία (υπέρχρωση ούρων) ή ακόμη και shock στην περίπτω-ση έντονης αιμόλυσης. Σε περίπτωση που κοινοποιηθεί σε μια οικογένεια απάντηση από το Ινστιτούτο Υγείας Παιδιού για αμφίβολο αποτέλεσμα του ενζύμου G-6PD, δεν πρέπει να ανησυχούμε, καθώς η ανεπάρκεια του ενζύμου G-6PD, ακόμη και για τα άτομα που σίγουρα την έχουν, δε θεωρείται ασθένεια, απλώς απαγορεύεται η χρησιμοποίηση ναφθα-λίνης ως σκωροκτόνου και η χορήγηση ορισμένων ουσιών, όπως βιταμίνη C, K κ.ά.
Η Γαλακτοζαιμία είναι μια νόσος που αφορά στη διαταραχή του μεταβολισμού του υδατάν-θρακα λακτόζη/ γαλακτόζη, που είναι συστατικό τόσο του μητρικού γάλακτος (θηλασμού), όσο και των άλλων γαλάκτων που προσφέρονται για σίτιση (με το μπιμπερό). Η έγκαιρη διάγνωση της νόσου περιγεννητικά και η απλή εφαρμογή διαιτητικής αγωγής (σίτιση με γάλα που δεν περιέχει λακτόζη - γαλακτόζη), προφυλάσσει στην κλασσική της μορφή την ανάπτυξη σπασμών, υπογλυκαιμίας, οφθαλμικού καταρράκτη, ηπατικής - νεφρικής δυσπραγίας κ.ά. Οι άλλες ηπιότερες μορφές, εμφανίζουν κατ’ εξοχήν οφθαλμικό καταρρά-κτη (ανεπάρκεια επιμεράσης κ.ά.). Η έγκαιρη διάγνωση δεν προσφέρει μόνο την έγκαιρη θεραπευτική αντιμετώπιση, αλλά γνωστοποιεί την ύπαρξη της νόσου στην οικογένεια.
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