NEWBORN SCREENING ONTARIO
DEPISTAGE NEONATAL ONTARIO

Thiwr Mau cho Tré So Sinh va Con cua Quy Vi:
Mot su khoi dau lanh manh dua dén mot cudc song khoée manh hon

SOM PHAT HIEN PUA DPEN VIEC SOM PIEU TRI

La nguoi cha hay me méi c6 con hodc sdp co con, strc khoe ciia con quy vila diéu quan trong dbi véi quy vi.
Maic du hau hét cac em bé trong manh khoe khi mai sanh, cac em ¢ thé co rui ro bi cac van dé nghiém trong vé
ste khoe néu cac em c6 bénh ma khong s6m dugc phat hién va dleu tri. D¢ gitp con ctia quy vi c6 mot sy khoi
dau tot nhat trong cudc song, dira con méi sanh clia quy vi — va tat ca cac tré méi sinh khéc tai Ontario — s& dugc
dé nghi thr mau tim cac bénh hiém, nghiém trong. Nhu mdt nhém, cac bénh nay anh hudng khoang 225 trong )
khoang 143,000 tré em so sinh mdi niam tai Ontario. Muyc tiéu cua viéc thir mau 1a dé sém phat hién tim bénh —
dé viéc diéu tri co thé duoc bat dau sém va dé co thé dat duoc mot stre khoe tdt hon.

Thir méu tim bénh cho tré so sinh 1a diéu khong bét budc. Viée thir mau dugc xem 1a mot tiéu chuén cham soc
cho mdi em bé va la diéu dugc manh dan dé nghi thuc hién. Quy vi ¢6 quyen ddng v hodc tir chdi viée thir mau
tim bénh cho dtra con méi sanh ctia quy vi. Quy vi c6 thé thao luan quyét dinh nay véi béc si, ‘nguoi h sinh hodc
mot chuyén vién cham soc sire khoe khac cia quy vi. Thir mau cho tré so sinh 1a cach duy nhét du som dé tim ra
nhiing tré c6 cac bénh nay nham ngin ngira cac van dé vé sirc khoe nghiém trong, dai han.

Mot xét nghiém nh6 nhung mang lai céc lgi ich to 16m

Dé co thé thyuc hién viée xét nghiém tim bénh, mot mau mau nho duge léy tir con cuia quy vi. Mau mau thuong
duoc 14y trong khoang thoi gian tir 24 dén 48 tiéng sau khi sanh bang cach trich mau & gét chan va thim méu 1én
mot gidy bia ddc biét. Nguoi ta sé dua cho quy vi mot thu thong tin trong d6 c6 mot con sb tham chiéu & trén dau
thu. Con s6 nay c6 thé dung dé két nbi véi mau mau cua con quy vi. Mau mau sau d6 dugc guri cho co quan phu
trach vé viéc Thir Mau cho Tré So Sinh cia Ontario (NSO) dé noi d6 1am xét nghiém tim cac bénh hiém bao
gom:

Céc bénh vé bién dudng

Céc bénh tuyén noi tiét

Bénh hong ciu hinh ludi liém (Sickle Cell Disease, viét tit SCD)

Bénh xo nang (Cystic Fibrosis, viét tit CF)

Bénh Liét Khang Két Hop Nghiém Trong (Severe Combined Immune Deficiency, viét tat SCID)

Viéc thir mau tim bénh & tré so sinh ciing bao gdm tim Bénh Tim Bam Sinh Nghiém Trong (Critical Congenital
Heart Disease, viét tit CCHD). M6t xét nghiém nhanh va khong dau dugc goi 1a do dinh luong 6xy trong mau
(pulse oximetry) do mirc dudng khi trong mau cua tré. Cac két qua co san ngay lap tuc.

NSO, voi sy hop tac ciia Chuong Trinh Thinh Giac Tré So Sinh Ontario, cong hién viéc kiém tra tim cac yéu to
rti ro c6 lién quan dén viéc mat thinh gidc bang cach ding miu mau xét nghiém tim bénh cua tré so sinh. Viéc
kiém tra thém nay dugc thuc hién véi su dong ¥ ctia cha hay me hodc nguoi giam ho ltc kiém tra thinh giac.

Mot danh sach day du cac bénh co trén trang mang cua NSO tai: www.newbornscreening.on.ca
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Cac két qua xét nghiém: nhiéu rii ro va it rii ro

Céc két qua xét nghiém sé& cho biét con cia quy vi c6 nhiéu rui ro hodc it rui ro bi cic ching bénh, nhung ching
khong phai 1a cac két qua khang dinh (ciing con dugc goi la cac xét nghi€ém “chan doan”). Néu con cua quy vi co
cac triéu ching cua bénh, bac si cua con quy vi s€ thuc hién viéc xét nghiém chan doan thich hgp. Pong thoi
cling xin nh¢ 1a viéc thir mau cho tré so sinh khong nhdm muc dich tim ra tat ca cac bénh y khoa nghiém trong.

Mot két qua thir mau 4m tinh c6 nghia kha ning dé con clia quy vi c6 mot trong cac ching bénh 1a rit thip va
khong can phai lam xét nghiém theo ddi thém nita. Hon 99% tré so sinh dugc thir mau s& ¢ két qua xét nghiém
am tinh.

M@t két qua thir mau dwong tinh c6 nghia con ctia quy vi c6 nhiéu i ro bi mét trong cac chimg bénh va can
dugc lam xét nghiém thém. Diéu nay khong nhét thiét co nghia con cta quy vi ¢ mot can bénh. Trong truong
hop nay, cac bac si clia co quan dic trach viéc Thir Mau Tim Bénh cho Tré So Sinh (Newborn Screening
Ontario, viét tit NSO) s& gidi thiéu con ctia quy vi dén cac bac si chuyén khoa dé duoc xét nghiém theo ddi tiép.
Quy vi s€ dugc lién lac boi chuyén vién cham soc ste khoe cua quy vi (HCP) hodc boi mot bac si chuyén khoa
néu con cua quy vi c6 mot két qua xét nghiém duong tinh. Néu chuyén vién chim soc strc khoe ciia con quy vilo
ngai vé cac két qua xét nghiém Bénh Tim Bam Sinh Nghiém Trong (Critical Congenital Heart Disease, viét tat
CCHD) cua con quy vi, ho s& sap Xep thém cac xét nghiém luc lam kiém tra tim bénh.

Quy vi ¢6 thé dwge yéu ciu mang con ciia quy vi tré lai dé 1dy mot miu mau khac 1am xét nghi¢m. Diéu
nay s€ dien ra néu:

e Maiu miu diu tién ctia con quy vi da duoc lay trude 1 ngay tuodi (24 tiéng)

e D3 lay khong ¢t méau

e Mau mau da c6 chat luong kém

Bénh vién hodc nguoi ho sinh cua quy vi s€ lién lac voi quy vi néu can phai liy lai mét miu mau khac. Diéu
quan trong la mau méu méi phéi dugce 1ay cang som cang t6t dé con cua quy vi hudng duge sy loi ich tron ven
ctia viéc thir méau cho tré so sinh. Can ldy mot mau mau khac khong c6 nghia 14 c6 dicu gi d6 khong 6n véi con
cua quy vi.

Mot s6 em bé can phai dugc kiém tra CCHD lai boi vi xét nghiém chua hoan tat. Néu viéc kiém tra tim bénh
CCHD cua con quy vi di chua hoan tat, quy vi s& dugc chuyén vién cham séc stc khoe (Health Care Provider,
viét tat HCP) ctia quy vi hodc bénh vién noi da lam xét nghiém, lién lac dé cho biét cac bude ké tiép.

Céc két qua dugc giri bang thu hodc bang dién tir cho bénh vién hoic cho chuyén vién chim séc sirc khoe, ngudi
lam xét nghiém, qua Hé Thong Thong Tin Cac Phong Xét Nghiém ciia Ontario (Ontario Laboratories
Information System, viét tit OLIS). Chuyén vién cham soc strc khoe ctia con quy vi ciing c6 thé 1ay cac két qua
thong qua OLIS. Co quan NSO khong truc tiép giri cac két qua cho phu huynh/nhiing ngudi giam ho.

Viéc thir mau tim cdc bénh nay cé sé tim ra di€u gi khac nira hay khong?

D6i khi viée thir mau s& cho thdy mot dira tré ¢6 mot chimg bénh khac hon cac bénh duoc nhim dén. Néu c6
bénh gi khac hon dugce tim théy, mot bac si chuyén khoa sé& thao luan diéu nay véi quy vi. Viée thir mau tim mot
sO bénh ciing ¢ thé phat hién néu con ciia quy vi 1a ngudi ‘mang di thé (cling con dugc goi la co gien lan). Cac
tré nao la nhimg ngudi nhu vy thi manh khoe va khong céan bat ctr sy diéu tri y khoa dac biét nao. Cac két qua
vé di thé thi ¢6 sin néu c6 yéu cau. Thong tin vé viée 1am thé nao dé lay cac két qua vé di thé ciia con quy vi co
trén trang mang cua NSO — hodc, hay hoi chuyén vién cham soc stc khoe ctia con quy vi.

Bio vé chi tiét doi tw ciia con quy vi va sy bao mét thong tin

Co quan dic trach viéc thir mau tim bénh cho tré so sinh (NSO) cam két giit bi mat mau méau va thong tin ciia
con quy vi mdt cach an toan va bao mat, tuan theo cac diéu quy dinh cta luat phap vé viéc thu thap va st dung
mAu mau va thong tin. Ching co thé duge dung dé cung cép viéc cham séc stc khoe, bao dam chat lugng, va
nghién ctru. Thong Tin Y Khoa Ca Nhéan (Personal Health Information/PHI) dugc chia sé gitra nhitng chuyén
vién cham soc sirc khoe c6 lién quan trong viée thir mau tim bénh & tré so sinh va viéc chan doan dé chic chin
ré'mg con quy vi nhan dugc sy cham soc va theo doi can thiét tiép theo. PHI ciing dugc chia sé voi HE Théng
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Thong Tin Cac Phong Xét Nghiém cua Ontario (OLIS). Néu quy vi khong mubn thong tin nay dugc chia sé, xin
bao cho chuyén vién cham séc suc khoe cia quy vi biét y muon cia quy vi va’hoac lién lac véi co quan NSO.

Céac mau mau duogc cat giit dé chiing c6 thé duoc str dung nham bao dam chat lwong cua cac xét nghiém tim
bénh ¢ tré so sinh. Didu nay c6 thé 1am lgi cho con ciia quy vi va cho tat ca tré em tai Ontario. Mau mau ciing ¢6
thé duoc str dung cho mot muyc dich khac nhu mot phan ctia sy hop tac Mé Rong Viéc Kiém Tra Thinh Giac véi
Chuong Trinh Thinh Gidc Tré So Sinh cua Ontario (Ontario Infant Hearing Program). Diéu nay chi dugc thyc
hién véi su déng ¥ clia quy vi. Mau mau cua con quy vi ¢6 thé duoc bac si cua tre can trong twong lai dé lam
thém cac xét nghiém khac. Cat giit mau méu, diéu d6 c6 nghia miu mau c6 sin khi can dén. Cac muc dich sir
dung khac c6 thé c6 ddi véi cac miu mau duge cit giit bao gom viée xét nghiém béi cac phong thi nghiém khac
theo yéu cu cta quy vi, su phat trién cac phuong phap xét nghiém NSO mdéi hodc dugce cai thién, cho cac muc
dich phap ly khi co trat hodc 1énh toa, va cho viéc nghién clru duoc chap thuan boi hoi dong nghién ctru y duc.
Noi chung, thong tin c6 the lién két giira con cua quy vi voi mau méu chi c6 thé dugc chia sé néu quy vi dong y
v6i diéu d6 bang cach viét gidy cho phép hodc néu dugc yéu cu boi luat phap.

Néu quy vi khong mubén mau méu ciia con minh duoc cét giit, quy vi ¢6 thé yéu cau co quan NSO hitly mau mau
hodc trd no6 lai cho quy vi. D€ biét thém thong tin xin lién lac v6i co quan NSO.

Pé biét thém thong tin

Néu quy vi c6 bat cir di€u gi thac mac ve viéc thir mau tim bénh cho tré so sinh tai Ontario, xin hoi chuyén vién
cham so6c stc khoe cua quy vi hoac lién lac tryc tiép voi co quan Newborn Screening Ontario.

Trang mang:
www.newbornscreening.on.ca

bi¢n thoai:
So miép phi: 1-877-NBS-8330 (1-877-627-8330)
8:00 SANG - 16:00 CHIEU

Email:
NSO@cheo.on.ca

Buu chinh:

Newborn Screening Ontario
Children’s Hospital of Eastern Ontario
415 Smyth Road

Ottawa, Ontario K1H 8MS8

YouTube:
Y outube.com/user/NBSOntario

Twitter:
@NBS_Ontario
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