Bao vé Tre so sinh
Phong ngwa Kho khan
Kiém tra khi vira moi sinh
B3t d4u Diéu tri Som

Kiém tra tre So’ sinh...
Mgt Thoi gian Déc bigt..
Mét Trac nghiém Dac biét!

TAI LIEU MO'| NHAT



Quyén tai liu nay md ta nhung tric nghiém dic bigt
cho dua con moi sinh cua qui vi. Nhung trac nghi¢m
nay duoc goi la kiém tra tre so sinh. Néu két qua cua
mot trong nhung trac nghiém vé con so sinh cua qui
vi la “khang dinh,” thi co thé co nghia la co nguy
hiém cho suc khoe cua con cua qui vi. Vi thé, co thé
can phai co tric nghiém thém. Quyén tai liéu nay cho
biét chi tiét vé nhung noi ma qui vi co thé dén dé

duoc giup do.

Pua tre so sinh co thé co ve khoe manh ma lai co thé
sinh ra voi mot tinh trang y té tram trong. Néu dua
con so sinh cua qui vi co ve co kho khin sau khi roi
khoi bénh vién, thi phai 1ap tuc goi nguoi chim soc

suc khoe chu yéu hodc vao bénh vién ngay.

Ngay nay, chung ta biét rt nhiéu vé cach giup do tre
so sinh co tinh trang y té trim trong va co kho khin
vé thinh giac.

Nhiéu tinh trang y té tram trong co thé duoc nhan biét
bang nhung tric nghiém gian di ngay sau khi dua tre
ra doi.

Chung ta biét la phwong thuc giup do t6t nhét la bat
dau chua tri ngay sau khi dua tre ra doi.
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Ti f'e:sa sinh dwoc tric nghiém vé nhung tinh trang y té
gi 0 Pennsylvania?

Theo luat phap cua Pennsylvania, tat ca nhung tre so
sinh déu bat budc phéi duoc tric nghiém vé sau tinh
trang y té. Phan déng nhung nguoi chim soc suc khoe
trac nghigém vé nhiéu tinh trang hon. Hién nay, luat phap
bat bupc la nhung két qua cua nhung tinh trang ghi trong
quyén tai lidu nay phai duoc bao cho B Suc khoe.
Nhung tinh trang nay chi duoc nhan thay o mot so it tre
em. Bang cach tric nghiém khi moi sinh ra, cac tre em
co nhung tinh trang néy duoc nhan biét mot cach nhanh
chdng dé bat dau chua tri. Puoc chua tri som co thé
tranh duoc nhung kho khan y té tram trong hodc khoi bi
chét. Khi can, nguoi chim soc suc khoe chu yéu sé lam
viéc voi mot chuyén vién dé co phuong phap chua tri
thich hop.

Nhung tinh trang bat buc boi phap luat cua tiéu bang
gdm co:

1. Thuwong than Phat trién Cao Thét thwong BAm
sinh (Congenital Adrenal Hyperplasia (Kon-Jen-I-
TAL Ah-Dre-nal Hi-per-PLA-Zhah) (CAH))

Nhung tre em sinh ra Vdi tinh trang nay bi thiéu mot chat
(en21m) quan trong ma co the can CAH co thé gay ra
su mat nwoc, choang vang, va cung con co thé bi chet
trong vong vai ngay sau khi sinh. Kho khin y té co thé
tranh duoc khi dugc bat dau chura tri ngay sau khi ra doi.



2. Tuyén giap Hoat dong Yéu Bam sinh (Congenital
Hypothyroidism (CH) (Kon-JEN-i-tal Hi-po-THI-
roid-ism ))

Nhung tre so sinh co tinh trang nay khong co hooc-mén
tuyén giap. Cac em co thé co ve khoe manh. Néu khong
nhan biét, tinh trang nay co thé lam cho cham lon va
cham phat tr1en tri tug. Cho dua be uong thuoc dac bigt
hang ngay s¢ tranh duoc nhung hau qua nay.

3. Tinh trang Thiéu Chit Bién hoa Puong Ga-lic-tot
(Galactosemia (Gah-LAK-toe-SEE-mee-ah) )

Nhung tre so sinh co tinh trang nay khong tiéu hoa duoc
chét duong nhat ga-lic-t6t. Ga-lic-tot la mot chét
duong don trong sua me, stra bot nhan tao va nhung san
pham swra khac. Tinh trang nay co thé lam hai mat cua
dua tre. No co thé gay thiét hai ning né cho gan va lam
hu oc nao. Cho dua tre uéng mot loai dinh duong khong
co chét stra ngay sau khi nhan biét duoc tinh trang nay
co thé tranh duoc kho khan.

4. Bénh Nuwoc Tiéu co Chét ngot Cay thich (Maple
Syrup Urine Disease (MSUD))

Nhung tre so sinh co tinh trang nay khong tiéu hoa duoc
mot phan cua chat dam trong thuc an. Khong duoc chua
tri, MSUD cé thé gay nén su cham phat trién tri tug trim
trong hoic cung con co thé bi chét trong mot thon g1an
ngan sau khl s1nh Dé tranh nhung hau qua nay, tre em
duoc cho uong stra nhan tao dic biét va theo mot ché do
an kiéng.

5. Bénh Khong Oxy hoa dwoc Chuyén hoa chit Axit
Amin thiét yéu (Phenylketonuria (PKU) (FEN-nil-
KEE-tone-u-ree-ah))

Nhung tre so sinh bi bénh PKU khéng tiéu hoa duoc mot
phan khac cua chat dam trong thlfc an. Khong duoc
chua tei, PKU gay hu ha1 cho té bao cua day than kmh
va cua nao, ma ket qua co thé la sy chim phat tr1en tri
tué. Su hu hai nay co thé tranh duoc khi dua tre duoc
uéng stra nhén tao dic biét va theo mot ché do an kiéng.

6. Bénh Hong huyét cAu Hinh Luoi liém va nhung
Bénh Huyét cau té Khac (Sickle Cell Disease and
other Hemoglobin Diseases)

Bénh hong huyét cau hinh luoi liém va nhung bénh



huyét cau t6 khac la mét s6 tinh trang di truyén gy nén
nhung tinh trang bt thwong trong mau. Sy ki¢n nay dua
dén nhung kho khan cho su tuan hoan cua mau va tinh
trang thiéu hong huyét cau. Cac be so sinh va tre em co
bénh héng huyét cau hinh luoi 1iém co thé chét vi phoi
va nao bi nhiém trung. Chua tri som dé tranh nhiém
trling lam giém bot rat nhiéu tinh trang bi bénh hoac bi
chét. Cung co thé kiém tra dé nhan biét duoc dic diém
cua bénh hong huyét cau hinh Iuoi liém.

Phén dong nhung ngu*di chim soc swe khoe cung cdn
tric nghtem them nhwng tmh trang sau ddy. Yéu ciu
ngum chém soc swe khoe cua qui vi tric nghiém
nhung tinh trang thém nay:

7. Nhung R&i loan vé Axit Huru co (Organic Acid
Disorder (OAs)) *

Nhung tre so sinh co nhu’ng tinh trang di truyen nay
khong tiéu hoa duo’c chat dam cac em dung. Néu khong
chua tri, OAs co thé gay kho khan cho su hd hap, bi
trung phong, lam sung nao, bi dut mach mau va hon mé,
nhiéu khi ddn dén chét. Dé tranh nhung su kién nay, cac
be so sinh duoc cho uéng sta nhan tao dic biét va theo
mot ché d6 an kiéng va nhiéu khi phai udng thudc.

8. Nhurng Réi loan vé Oxy hoa Axit Beo (Fatty Acid
Oxidation Disorders (FAODs)) *

Nhung tre so sinh co nhung tinh trang di truyén nay
khong tiéu hoa duoc ch:?it mo. Néu khong chua tri,
nhung rdi loan FAODs co the dua dén nhung kho khan
lién hé den gan, tim, mat va su phat trién téng quat cua
bap thit, va co thé bi chet Dé tranh nhung su kién nay,
cong cude chura tri co thé bién chuyén va co thé bao gom
su tranh nhung thoi gian dai khong an, dwoc cho udng
thudc va theo mot ché do an kiéng.

9. Nhung Réi loan vé Axit Amin (Amino Acid
Disorders (AAs)) *

Nhung tre so sinh co nhung tinh trang di truyén nay
khong tiéu hoa duoc mot vai loai axit amin. Néu khong
chua tri, AAs co thé lam cho bip thit bi yéu di, bi kho
khan vé ho hap, bi trung phong, lam sung nao, hon mé,
nhiéu khi bi chet bé tranh nhung su kién nay, cac be so
sinh dwoc cho udng stra nhan tao dic biét va theo mot
ché do an kiéng va nhiéu khi phai uéng thudc.



10. Nang U xo (Cystic Fibrosis (CF)) *

Nhﬁ'ng tre so sinh co nhﬁng tinh trang di truyén nay co chat
dom day, nhon va glu nuoc trong mot s6 bd phan dac bigt
la trong ph01 va la lach. Mot vai triéu chung gom co ph01
bi nhiém tmng thuong xuyén, khong 1én céan duoc, Va co
thé khong phat trién dugc. Néu khong chua tri, CF co thé
gy nén kho khan tram trong vé suc khoe ma co thé dua dén
su chét som. Nhiéu triéu chling cua CF co thé diéu chinh
bang thudc men va chura tri.

11. Tinh trang Thiéu Biotinidase (Biotinidase Deficiency
(Bio-tin-a daze de-fish-en-see)) **

Nhung tre so sinh co tinh trang di truyén nay thiéu chat
enzim goi la bi-6-ti-ni-day. Néu khong chura tri, sw ri loan
nay co thé dua dén su bi trung phong, phat trién cham, bi
bénh cham va mét thinh giac. Néu dwoc phat hién va diéu
tri som, nhung triéu chung nay co thé ngin ngua duoc.

* Trich tw nguén tham khao Kiém tra, Ky thudt, va
Nghién cwu ve Di truyén hoc —
www.newbornscreening.info/parents/facts.html

** Trich tw nguén tham khao Quy Tai tro Cuu Tre So
sinh bang cach Kiém tra — www.savebabies.org

Con so sinh cua téi dwoc tric nghiém bang cach nao?
Bénh vién, nha hé sinh hoic ¢6 do 1y mét giot mau

bang cach cham got chén cua dua tre so sinh. Mau duoc dé

trén mot giay loc dac biét va gui dén phong thi nghiém.

Thé theo luat phap cua Pennsylvanm, tric nghtem gidy
loc mau cua con cua qui vi khong duwoc sw dung trong

cong cuoc nghién ctm cua bat cw mot phong tht nghtem
nao néu khéng co giay phep co chw ky tén cua qui vi.

Tric nghiém dwoc lam luc nao?

Théng thu&ng thi mau duoc léy trong Vdng tw 24 dén 48
tleng dong hod sau khi dua be ra doi. Thuong thi la dung luc
treoc khi em roi khoi benh vién. Tric nghlem kiém tra cua
dua be pha1 duoc thu lai néu em duoc tric nghiém truoc 24
tiéng dong ho sau khi em ra doi.



Con cua téi co ve khoe manh. Vay con co cin tric
nghiém khéong?

Co. Phan dong nhung tre em co nhung tinh trang nay
khong co tri¢u chung gi khi moi sinh ra.

Néu con cua toi co mot trong nhung tinh trang nay, thi
no co thé dwoc tri khoi khong?

Khéng. Con cua qui vi khong co thé tri khoi duoc.
Khi bat dau diéu tri that som khi moi chao doi, thi thong
thuong tranh duoc nhung kho khin y té lién quan dén
tinh trang.

Toi co duwoc bao cao vé két qua cua cugpc trac nghiém
khong?

Co. Két qua cua cupc tric nghigm se co trong vong
tu 7 dén muoi ngay sau khi lfiy mau. Két qua c1ia cudc
trac nghlem duoc gul dén nha ho sinh hoac ngum cham
soc suc khoe lam tric ngh1em va du'orc xép vao ho so'y
té cua dua tre. Hay hoi vé két qua cua cudc tric nghigm
khi dua con cua qu1 vi dén kham suc khoe thuorng 1€.
Ngu'01 cham soc suc khoe chu yeu cua con cua qui vi co
thé goi Chuong trinh Kiém tra Tre So sinh va Dich vu
Theo doi cua Bo Suc khoe Pennsylvania o dién thoai s6
717-783-8143 hodc 1-877-724-3258 dé biét két qua.

Néu két qua cua cuoc trac nghtem cho blet la co thé co
kho khdn thi bac si cua con cua qui vi se lién lac voi
qul vi. Viviy, dleu rit quan trong g la qui vi phtn cho

nha ho sinh cua con cua qui vi ten, dia chi va s6 dten
thoai cua vi bac si se chim soc cho con cua qui vi.
Nhuw thé se tranh dlmc sw cham tre trong cugc lién lac
voi qul vi néu cin phal tric nghiém thém.

Néu con cua t6i cin thém mgt triic nghiém nia, thi co
phai la con cua téi co mét trong nhung tinh trang nay
khong?
Khong, khong bat budc la nhu vay. Co thé mét cude
trac nghiém khac can phai co la vi:
Mau da lay khong du dé hoan thanh tric nghiém.
Con cua qui vi roi khoi nha hg sinh truoc 24 tiéng
dong hod
Trac nghigm dau tién cho biét la co thé co kho
khan. Can phaii léy mau lai hodc tric nghiém



thém. Thuong thuong, néu két qua cua bét cu mot
cugc trac nghiém thém nao khong binh thuong, thi
nguoi cham soc suc khoe chu yéu cua con cua qui
vi se ban voi qui vi vé nhung vigc phai lam tiép
theo.

NEU QUI VI PUQC YEU CAU PECHO CON CUA
QUI VI PUQC TRAC NGHIEM LAI XIN QUI VI
HAY CHO LAM NGAY! XIN PUA CON CUA QUI
VI PEN NHA HQ SINH HOAC PEN GAP NGUOI
CHAM SOC SUC KHOE CHU YEU THEO NHU
CHI DAN.

Chuong trinh Kiém tra Tre So sinh va Dich vu Theo
doi cua B Swc khoe Pennsylvania giup qui vi bing
cach nao?

Vai tro cua Chuorng trinh Kiém tra Tré So sinh vé
Dich vu Theo d01 la glup bao cho ngum cham soc suc
khoe chu yéu cua con cua qui vi neu con cua qui vi co
mot két quai “khang dinh” cho bat cu mot tinh trang nao
ghi trong quyén tai liéu nay dé cho nhung dich vu theo
doi thich hop co thé bat dau.

Téi co thé tw chéi KHONG cho thw mau khong?

Co, qui vi co thé tu chdi khong cho thu mau Vi 13; do
ton giao. Néu qu1 vi n01 “khéng,” th1 su klen nay se
duorc ghi trong ho S0 cua con cua qui vi voi chu ky cua
qul Vi. Nhu’ng, neu con cua qu1 vi smh ra voi mgt trong
nhung tinh trang nay, thi con cua qu1 vi se khong duoc
huong quyén loi cua su diéu tri som.



Kiém tra Thinh giac
Tre so sinh hoc cach dung tleng dong ngay sau khi ra

doi. Ling nghe trong nhung thang dau tién cua cudc doi
chuan bi cho dua be noi.

Tre so sinh hoc noi bang cach ling nghe gia dinh noi
chuyén chung quanh em. Cu tuong tuong xem mot em
be bi mét thinh giac ma khong ai hay blet Su kién nay
co thé dan dén su phat trién chdm vé noi va vé ngdn ngu.

Dua con cua qui vi khong thé cho qui vi biét la em
khong nghe dugc. Vi thé con cua qui vi phai dugc kiém
tra ngay sau khi ra doi dé nhan biét nhung kho khan vé
thinh giac.

Tai sao kiém tra con cua t6i?

Ngum ta nhan thiy la ba trong 1,000 dua be so smh
bi mat thlnh glac Hon phan nua so em be so sinh co
kho khan vé thinh giac khong co van dé suc khoe nao
khac va trong gia dinh khong co ai bi mat thinh giac.

Néu khong nhan biét la em be so sinh bi mat thinh
giac va diéu tri cho em, thi em co thé:

Bi cham hoc noi va bi chdm biét dung ngdn ngu cu
chi
Co van dé vé hoc tap trong truong

Co kho khin trong xa hoi va vé van dé tinh cam

Trdc nghiém kiém tra la gi?

Cd hai cach dé kiém tra thinh giac cua con ctia qui vi
— ca hai déu an toan Va thuong xuyén la duoc tién hanh
trong luc con cua qui vi ngu.



Cudc tric nghiém thu nhat la do tiéng dong that nho
ma tai co thé nghe khi dwa be nghe duoc mot cach binh
thuong. Cugc trac nghiém nay duoc goi la tric nghigm
Phat Am thanh Tai (Otoacoustic Emissions (OAE))

Cuoe tric nghlem thu hai la do phan ung cua day than
kll’lh cua em be ddi voi tiéng dong Cuoe tric nghlem
nay duoc goi la tric nghiém Phan ung cua Day Than
kinh d6i voi Tiéng dong (Auditory Brainstem Response
(ABR)).

Néu con cua qui vi thong qua cuéc kiém tra vé thinh
giac

Néu con cua qui vi thong qua cudc kiém tra vé thinh
glac cho nhung tre so sinh, thi hign tai qui vi khong can
phai co tric ngh1em tiép theo.

Nhung, mot vai tre so sinh thdng qua cude kiém tra
khi moi sinh co thé bi mét thinh giac mot cach bat ngo
hoac dan dan — truoc khi em duoc mot tudi hoac lon
hon.

Néu trong gia dinh cua qui vi co nguoi bi mét thinh
giac vinh vién luc con be, thi con cua qui vi nén duoc
trac nghiém hang nam.

Co nhiéu em be bi mét thinh giac mudn. Tai bi nhidm
trling thud’ng xuyen bi viém méng nao, bi thuong noi
dau hoac nhung tinh trang y te khac la mot vai nguyén
nhén cua su mat thinh glac cua tre em. Nhung em
thuong xuyén bi nhung tinh trang nay phai duoc tric
nghiém vé thinh giac lu6n.

Néu con cua qui vi KHONG théng qua cupc kiém tra
vé thinh giac

Co thé co nhiéu ly do tai sao tre so sinh khong thong
qua cugc kiém tra vé thinh giac:

. Phong tre qua 6n ao nén khong thé ldy duoc két qua
tot cho cudc kiém tra

. Cac em be cwa quiy qua nhiéu hoic khong ngu trong
luc kiém tra

. Cac em bi mat thinh giac — hodc tam thoi hoic vinh
vién

NEU CON CUA QUI VI KHONG THONG QUA
KIEM TRA, QUI VI CAN PHAI TRO LAI PE CO
MOT CUOC KIEM TRA THINH GIAC KHAC.



Néu qu1 v1 co thic mac xm hoi ngu0’1 cham soc suc
khoe chu yéu cua con cua qui vi. Néu con cua qui vi
duoc chan bénh la bi diéc hoic bi nghénh ngang, D1ch
vu Can thiép Som (Early Interventlon) dat tai tit ca cac
quan cua Pennsylvama co thé:

G1up tlm giai dap cho nhung cau hoi cua qui vi vé
mat thinh giac

. Day cho qui vi cach giao tiép va cham soc con cua
qui vi

. Giup cho con cua qui vi co may tro thinh va nhung
thiét bi tro thinh khac

Dich vu Can thigp Som la mot dich vu hd tro do
chinh phu dai tho.

Xin goi Pwong diay CONNECT
cua dich vu Can thiép Som:
(1-800-692-7288)

Nhung nguén tin tuc khac:
. Nguoi cham soc suc khoe chu yéu cua con cua qui vi

. Mang cua Bo Suc khoe cua Pennsylvania:
www.health.state.pa.us

. Gui thu bang may tinh cho Chuong trinh Kiém tra
Thinh giac tai
nbhs@state.pa.us



Mot nguon tai liéu rat tot cho tat ca
nhung ngu’d’i dan ba co mang va cha me
cua nhurng tre so sinh la Pwong Dy Giup
do cho Tre so sinh dwoc Khoe manh
(Healthy Baby Help Line). Mot trong
nhung chwong trinh ma qui vi co thé lién
lac dwoc qua du’d’ng day nziy la Chuong
trinh Yéu cac Con bz‘ing cach cho Kham
Swc khoe (Love ‘em with a Checkup
Program) néu qui vi khéng co mot nguoi
chim soc swc khoe chu yéu hojic khong co
du di¢u kién dé tra tién cho nhung budi
kham y té. Xin goi chwong trinh nay dé
lién lac voi mot ngwoi chim soc swe khoe
chu yéu trong vung cw ngu cua qui vi
hoic dé ban vé nhung lwa chon vé bao

hiém swc khoe.

1-800-986-BABY tiéng noi & TTY
(1-800-986-2229)



Nhurng sé dién thoai dung dé goi dé dwoc
thém tai liéu

1-877-724-3258 cho Chuong trinh Kiém tra va Theo doi Tre
so sinh cua B Suc khoe cua Pennsylvania.

1-800-986-BABY (2229) cho tai liéu vé cach tim mét nguoi
cham soc suc khoe chu yéu, duoc bao hiém suc khoe, tiém
ngua va trac nghiém cho tre so sinh.

1-800-986-KIDS (5437) cho tai liéu vé cach ﬁm mot nguoi
cham soc suc khoe chu yéu, duorc bao hiém suc khoe, tiém
ngua va trac nghiém cho con cua qui vi.

1-800-WIC-WINS (942-9467) dé duoc thém thuc an, chi bao
vé dinh duong va duoc tai liéu vé cach cho con bu.

1-800-986-4550 dé biét chi tiét vé nhung dich vu sin co cho
nhung tre em co nhu cau dic bigt.

1-800-4-A-CHILD (22-4453) duong day nong khung hoang
24- t1eng de giup do, cho tai ligu va g101 thleu dae ung pho voi
mot dua tre so sinh dang khoc va dé ngua su ddi xu té voi
dua tre.

Nhung Nguén Tai Nguyén va Tai liéu Khac

www.health.state.pa.us/newbornscreening cho tai ligu vé
kiém tra tre so sinh va nhung chuong trinh khac cua B Suc
khoe

www.ins.state.pa.us cho tai liu vé Chwong trinh Bao hiém
Suc khoe cho Cac Tre em (CHIP) cua B Bao hiém
Pennsylvania va nhung chuong trinh bao hiém suc khoe Can
ban cho nguoi lon.

www.dpw.state.pa.us cho tai ligu vé chuong trinh bao hiém
suc khoe Medicaid cua Bo Phuc loi Xa hoi cua Pennsylvania.

Www.compass.state.pa.us dé nop dcm trén mang cho nhung
chuong trinh dich vu xa hoi cua tiéu bang.

www.4woman.gov cho tai li¢u vé cach cho con bu.



www.acog.org cho tai ligu vé Truong Pai hoc San khoa va
Phu khoa Hoa ky.

www.aap.org cho tai liéu vé Hoc vién Nhi khoa Hoa ky.

www.savebabies.org cho tai ligu vé nhung tric nghig¢m kiém
tra va nhung nhom ung hg.

www.marchofdimes.com cho tai liéu va vi-dé-6 vé kiém tra
tre so sinh.

www.newbornscreening.info cho nhung ban tin xac thuc vé
tinh trang di truyén va chuyén hoa chat cho Phu huynh.

www.ghr.nlm.nih.gov cho tai li¢u tong quat vé nhung tinh
trang di truyén va chuyén hoa chat.

www.familydoctor.org cho tai ligu vé Hoc vién Bac si Gia
dinh Hoa ky.

www.medlineplus.gov cho tai li¢u vé suc khoe cua Vién
Quoc gia Y t€ va Suc khoe.

www.healthfinder.gov cho tai liéu vé suc khoe cua Dich vu
Nhén dao va Suc khoe, Ban Phong ngua Bénh tat/Tang gia
Suc khoe.



Kiém tra tre So sinh...
Mot Thoi gian Ddc biét...
Mot Trac nghiém Ddc biet!

www.health.state.pa.us/newbornscreening

BO SU'C KHOE CUA
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