Thtt mau cho tré sd sinh:

Mot su khdi dau t6t dua d€n mdt cudc song khoé manh hon

Théang Sau, 2009
Hay thyc hién mot sy khéi dau tot nhat

LA ngudi cha hay ngudi me mdi c¢6 con hodc sip
c6 con, stic khoé clia con ban 1a di€u quan trong
d6i véi ban. BE gitp con cua ban ¢6 dugc su
khdi dau t8t dep nha't trong cudc sdng va dugc
khoé manh, dia con mdi chio ddi cliia ban — va
tAt cd cdc bé so sinh kh4c tai Ontario — s& dugc
thi mau d€ tim it nhat 12 28 chitng bénh hi€m c6.
Mic dit hau hét nhitng dita bé mang cic chitng
bénh nay trong khoé manh khi vira chao ddi,
chiing c¢6 thé c6 nguy co bi cac vin dé nghiém
trong vé stic khoé — k€ ca bi cac khi€m khuyé&t
v& sy phat trién, bi bénh tdi phat va ngay ca bi
thiét mang — né€u bénh cla chiing khong dudc
phdt hién va chita tri. Viéc sém tim ra bénh c6
thé cifu mang con clia ban, va 1a diéu then chot
dé chita tri c6 hiéu qua.

Sém tim ra bénh dua d&n sém diéu tri

Tinh riéng ting dida bé, cac chiing bénh nay thi
hi€m. N&u tinh theo mot nhém, thi cdc bénh nay
s& anh hudng khodng 150 dita bé trong s6
khodng 140.000 dta bé chao doi hing nim tai
Ontario. Ngay cé khi trong y st ctia gia dinh
khong c6 cdc bénh nay, con clia ban vin c6 nguy
c6 mic bénh. Bing cach thit mdu cho tré sd sinh
trong nhitng ngay dau tién mdi chao ddi, thi cc
chitng bénh nay c6 thé dudc diéu tri sém, gidm
thi€u kha ning bi cdc van dé sitc khoé nghiém
trong sau nay trong cudc ddi.

Tap sdch nhd nay sé& cung cap cho ban thong tin
vé Chuong Trinh Thir M4u cho Tré So Sinh clia

Ontario (Ontario Newborn Screening - ONSP),
va gidi ddp cdc thic mdc ma ban c6 thé c6 vé
van dé tht m4u tim bénh cho tré so sinh.

Mot xét nghiém nho, nhung mang lai
cac lgi ich to 16n

D& c6 thé thuc hién viéc xét nghiém tim bénh,
mot miu mau nhé s& dugc trich 18y & gét chan
clia con ban. Miu mdu dudc thAm 1én mdt mi€ng
gidy bia dic biét va sau d6 dudc gdi t6i ONSP dé
lam xét nghiém. Ban s€ dudc trao mdt thu thong
tin trong d6 ¢6 mot s& tham chi€u & phia trén géc
tay phdi. Con s8 nay c6 thé dung d€ k&t ndi véi
miu mdu ctia con ctia ban. Cdc miu miu c6 thé
dudc 14y bat cit Iic nao trong khodng thdi gian tir
mot ngay (24 ti€ng) cho d€n by ngay sau khi
con clia ban chio ddi. Thdi gian tot nhat d€ 14y
mau mdu 12 khi con ctia ban da chiao ddi dudc
hai ngay (48 ti€ng) cho d&€n ba ngay (72 ti€ng).
Néu con clia ban dugc thit nghiém trude khi chdu
tron mot ngay ra ddi (24 ti€ng), thi nhan vién
cham séc stic khoé cho con ctia ban phdi lap lai
cudc thir nghiém trong vong nim ngay, khi chdu
dudc kham sitc khoé toan dién 1an diu tién.

Cac két qua xét nghiém tim bénh:
nhiéu nguy co va it nguy co

Mot cudc thir mdu tim bénh chi cho biét 1a con
clia ban c6 nhiéu nguy co hay it nguy cd bi mot
chitng bénh. Piéu quan trong phai hiu 1a cudc
xét nghiém khong lam cdng viéc chin dodn
bénh, ma chi x4c dinh nhitng bé nao cin phai
dugc gidi thiéu dé lam xét nghiém thém nita.
Sau khi phong xét nghi€ém da nhdn dugc va da
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phan tich miu méu cda con ban, thi mdt trong
nhitng di€u sau day sé dién ra:

1. K&t qué thit mdu ctia con ban I1a 4m tinh véi
tit c& cdc chitng bénh. Mot bdo cdo sé dugce gdi
bing thu d&€n cho bénh vién hay cho y si, ngudi
da g&i di mAu m4u cla con ban. Bdo cdo sé& dudgc
luu trong hd so y khoa ciia con ban. Hon 99 phin
trim cdc bé sd sinh dudc thit mdu s& nhin dugc
k&t qui “thlr mdu Am tinh”. Piéu nay c6 nghia 1a
rdt it nguy cd con cia ban mic phdi mot trong
céc chiing bénh hi€m c6 nay. Chi nhitng trudng
hgp rat hi€m, viéc thit mdu tim bénh cho tré so
sinh mdi c6 thé sd sét khong phét gidc ra mot
dtra bé bi mdt trong cdc chirng bénh nay.

2. Phong xét nghiém c6 thé caAn mot mau mau
khédc. C6 thé 1a vi1an 14y mdu diu tién khong
diing céch, khong di s6 lugng mau dé€ hoan tat
cudc xét nghiém, hoiic c¢6 van dé gi khic véi
mAu mdu. Trong trudng hgp nay, ONSP s& lién
lac v6i bénh vién hay véi y si, ngudi da gdi di
mAiu mdu va yéu cau ho cung cAp mdt miu mdi.
Ngudi chim séc sitc khoé cho ban s& goi d€ bdo
cho ban biét 14 con ctia ban cin dugc lam xét
nghiém lai va sip x&€p dé 14y mot mau mau khdc
cang sém cang tot.

3. K&t qué thit m4u con cda ban 1a duong tinh
cho mdt trong nhitng bénh nao d6. Mot két qua
thit nghiém duong tinh khong nhat thiét c6
nghia 1a con cla ban bi mdt chiing bénh; tuy
nhién, k&t qud d6 c6 nghia 1a con clia ban c¢6 khd
ning c6 bénh. Mot bic si, mot c6 vin vién vé di
truyén hoc hay y ta ctia ONSP c6 thé lién lac véi
ngudi cham séc stic khoé cho ban hay lién lac
truc ti€p v6i ban va cdc bac si clia ONSP sé& gidi
thiéu con ctia ban dé&n véi cdc bac s tai mot
trung tAm diéu tri trong viing d€ dugc 1am xét
nghiém chin dodn ti€p theo d€ tim xem con ctia
ban c6 bi bénh hay khong. Trong mot s6 cic
trudng hgp, cdc nhan vién y t€ clia ONSP Iam
viéc tryc ti€p véi cdc y si tai dia phuong va véi
gia dinh d€ thu x&p viéc xét nghiém. N&u mot
chitng bénh nao dé da dudgc xéc dinh 1a c6, bénh
vién sé diéu tri cho con clia ban va sé& cd van va
dua ra 16i khuyén cho gia dinh ctia ban.

Céc bdc si clia trung tAm diéu tri s& cung cap cho
cdc béc si clia ONSP cdc thong tin d€ ti€p tuc
theo déi tinh trang con clia ban. Piéu nay bao
gdm thong tin y khoa, cdc xét nghiém nao da
dudgc thuc hién, k€t qua clia cdc xét nghiém do,
va con cda ban c6 bi bénh hay khong. Viéc lam
nay cho phép ONSP chiic chidn 1a con clia ban
nhin dugc sy diéu tri thich hdp va kip thdi. Diéu
ndy ciing gitp bdo ddm ring ONSP c6 thé cung
cap dich vu chit lugng cho con cda ban, va cho
t4t cd cdc bé so sinh tai Ontario. C4c y i tai
ONSP duyét lai thdng tin nay va c6 thé lién lac
vGi ban, véi ngudi chim séc stic khoé cho ban,
hay v6i trung tAm diéu tri clia viing néu ho c6 bt
cif nhitng diéu gi thic mic vé van dé chim séc
cho con ctia ban. Ban c6 thé chon cich khong
chia xé thong tin nay, trong trudng hgp doé, xin
vui 1ong th3o luan diéu ndy véi ngudi chim séc
sitc khoé cho ban, véi mdt thanh vién cida ddi
ngii y khoa tai trung tAm diéu tri cla ban, va/hay
lién lac v6i ONSP.

ONSP ciing s& gdi biing thu modt badn bdo cdo cho
bénh vién hay cho y si, ngudi da gdi di mau mau,
bdo cdo nay s& dugc Iuu trong hod sd y khoa clia
con ban. Piéu quan trong 12 hiay nhé ring c6 it
hon 1 phin trim cdc dita bé dugc xét nghiém sé
nhan dugc k&t qua “tht mau duong tinh”.

Xét nghiém dé tim cdc bénh nao?

Cudc xét nghiém thyc hién cho ONSP nhim tim
ra t8i thi€u 28 chitng bénh ma c6 thé gy nén
cic van dé vé stic khoé cho tré so sinh va cho
cac tré em.

Céc chitng bénh nay bao gom:

Céc bénh vé bién dudng: Khi co thé khong c6
kh4 ning phan hiy (chuyén héa dé nuoi cd thé)
mot s6 chat nhat dinh trong thuc phAm nhu chat
béo, chdt dam hay chat dudng, cdc chit nay c6
thé tich tu trong cd thé va giy nén céc van dé vé
stic khoé nghiém trong.

Céc roiloan vé ni tiét t6: Hé thong tuy&n ndi
ti€t, chiu trach nhiém sdn xui't cic ndi tiét to




(ho6c-mdn), ddi lic c¢6 thé sdn xuit qud nhiéu
hoiic qué it mot s& cdc hoéc-mon, khién bi bénh
hoic bi cdc khuy&t tat vé& sy phat trién.

Céc réi loan vé mau: Dudng khi trong cdc phian
tt hemoglobin c6 trong hdng huyé&t cau dugc
mang di khip cd thé. N&u hemoglobin khong
dudc tao thanh hay ching khdong hoat dong ding
mtic, thi cdc t&€ bao hdng huyé&t sé bi phan hiiy,
dua dé€n cdc van dé vé sic khoé ké ca bi bénh
thi€u mdu va bi cdc bénh nhiém tring nghiém
trong.

Bénh xo héa nang (Cystic Fibrosis): M6t tinh
trang do di truyén khié€n cdc chit nhay tich tu
trong phdi, trong hé thong tiéu héa va cic co
quan ndi tang khéc.

ONSP la gi?

Chuong Trinh Thit Médu cho Tré So Sinh ctia
Ontario (ONSP) dudc diéu hanh bdi Bénh Vién
Nhi Pong mién Pong Ontario (Children’s
Hospital of Eastern Ontario/CHEO) duéi sy quan
ly ctia B Y T€ va Chim Séc Dai Han ctia
Ontario. ONSP quyé&t tAm cung cAp tot nhit viéc
xét nghiém cho cdc tré so sinh trong toan Tinh
Bang va dé thyuc hién dugc diéu nay chiing toi
cAn 1ay va st dung mdt miu mdu nhd cia cic bé
s0 sinh ciing nhu thu thip mot sd thong tin vé cdc
chau va vé gia dinh ctia cdc em. ONSP cam két
gilf an todn va bi mat cdc chi ti€t cda ban, va
tudn theo cdc qui dinh ctia luat phap vé viéc thu
thap thong tin y khoa, st dung thong tin d€ chim
s6c cho ban, dé phan tich va lam cong tic nghién
ciu, v han ch€ viéc ti€t 10 cdc thong tin d6.

Muén tim hiéu thé m?

D& bi€t thém thong tin vé Chuong Trinh Thi
Madu cho Tré Sd Sinh ciia Ontario, hay hédi bac si
hay ngudi ho sinh ctia ban. D€ bi€t thém chi tiét,
xin vi€ng trang web ctia ONSP tai dia chi
www.newbornscreening.on.ca hay goi 1-866-
532-3161 (s6 TTY 1-800-387-5559).




