Mau TuU Chaoi

(Khéng bat budc, xé rdi ra)

Vui long dién céc phan A va B bén ;
dugi CHI khi quy vi KHONG muén N el o

il 4012 XXXXXXXXX

ghi k&t qua cCMV clia con quy Vi :
vao ho sd. Sau khi quy vi hoan 8
thanh mau, hdy can than cit phan .

nay ra khoi t& théng tin. Bua phan
nay choy td hoac nhan vién hé i
sinh clia quy vi. Dam bado y té dinh s 1 T s

kém mau nay vao mau sang loc s B

PARENT COPY

sinh clia bé. Quy vi cling ¢6 thé gt
mau nay dén Chuong Trinh NBS
(xem dia chi & trang 6).

Hoan thanh Phan A va Phan B dé tu chéi:
A. Nhap thong tin vao bén dudi:

ID Phong xét nghiém sang loc so sinh (Trong phan phiéu hong):

Tén cla tré so sinh:

Ho cla tré so sinh:

Ngay sinh cua tré sd sinh (Thang/Ngay/Nam):

Tén cla me deé:

Ho cla me dé:

Ngay sinh clia me dé (Thang/Ngay/Nam):

Bénh vién sinh:

B. Tén viét tat, ky tén va ghi ngay dé xac nhan quy vi tii chai:
Toi (tén viét tat & day) Iua chon tUf chéi nhan két qua xét nghiém
cCMV cho con sd sinh cla t6i, ngay ca khi két qua 13 duong tinh.

Tén phu huynh (viét in hoa):

Chit ky phu huynh:

Ngay ky (Thang/Ngay/Nam):
Lat qua mat sau —

Tai liéu tham khao va tai nguyén
Chuong Trinh Sang Loc So Sinh cuia Tiéu Bang New York
(New York State Newborn Screening Program)

https://www.wadsworth.org/programs/newborn/screening/
additional-testing

Vién Han Lam Nhi Khoa Hoa Ky (American Academy of Pediatrics)
https://www.aap.org/en/news-room/aap-voices/newborn-screening-
for-congenital-cytomegalovirus-one-pediatricians-journey/

Trung Tam Tai Nguyén Sang Loc Sa Sinh (Baby’s First Test)
https://www.babysfirsttest.org/newborn-screening/conditions/
congenital-cytomegalovirus

Trung TAm Kiém So&t va Phong Nglia Dich Bénh

(Centers for Disease Control and Prevention, CDC)
https://www.cdc.gov/cmv/index.html

Thu Vién Y Khoa Quéc Gia Hoa Ky (U.S. National Library

of Medicine), MedlinePlus
https://medlineplus.gov/cytomegalovirusinfections.html

Phong Kham Mayo (Mayo Clinic)
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/cmv/symptoms-
causes/syc-20355358

Pé biét thém thong tin, truy cap:
www.wadsworth.org/newborn
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Sang Loc Vi-rut Cytomegalo
(Cytomegalovirus, CMV) So Sinh
Phuong phép xét nghiém mdi danh cho tat
ca tré so sinh

Nhiing diéu quy vi cdn biét trong tudn ddu sau sinh,
bao gém cdch tir chéi nhdn két qud
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Phuong phép sang loc s sinh méi dé xac dinh vi-rut
Cytomegalo bam sinh (cCMV)

T4t ca cdc mau sang loc so sinh ma Chuong Trinh
Sang Loc So Sinh (Newborn Screening, NBS) clia
Tiéu bang New York d& nhan sé& dugc sang loc vi-rut
cytomegalo bdm sinh (congenital cytomegalovirus,
cCMV) trong 1 ndm bat dau tif Mua hé nam 2023.
Chung t6i du doan ci 200 tré so sinh thi ¢ khoang
mot tré c6 két qua xét nghiém duong tinh véi cCMV.
Mot s& bé bdm sinh nhiém cCMV cé thé bi mat thinh
luc hodc gap cdc van dé stic khoe khac.

Tat ca tré sd sinh s& dudc xét nghiém cCMV,

nhung quy vi cé thé lua chon khéng nhan két qua cCMV va xda bd két qua
clia con quy vi khdi hd so sang loc sa sinh clia bé. N&u quy vi khéng muén
nhan nhiing k&t qua nay va muén xda bd két quad xét nghiém cCMV clia con
quy vi khdi bdo cdo sang loc sa sinh, vui ldng lam theo cac huéng dan & trang
6 clia t& théng tin nay dé tif chéi. TU chdi ¢d nghia la ca quy vi va nha cung
cap dich vu cham séc suc khoe clia con quy vi s& khdng nhan dudgc théng bdo
vé két qua xét nghiém cCMV cla bé, ngay ca khi két qua Ia dudng tinh. Quy vi
phai hanh déng nhanh chéng néu quy vi mudn tif chéi. Bdo cdo sang loc s
sinh clia con quy vi s& hoan tat trong 5-7 ngay sau sinh. NEu Chuong Trinh
NBS khéng nhan dudc héi Am cla quy vi trudc thai diém dé, két qud cCMV
clia con quy Vi s& dudc dua vao bdo cdo clia bé. Quy vi khdng can phai lam
bat cl diéu gi néu quy vi mudn nhan két qua xét nghiém cCMV clia bé.

Khoang 1100 tré so
sinh mdi nam & Tiéu
bang New York,
hoac cu mét trong
200 tré sinh ra, co
kha nang nhiém
CMV bam sinh.

Sang loc so sinh la gi?

Ngay sau khi sinh, moi tré sinh ra & Hoa Ky déu dudc xét nghiém dé xac dinh
mot s& tinh trang stc khde nhat dinh. Nhiing xét nghiém nay dudc goi 1a sang
loc so sinh (NBS). Mdi tiéu bang cé moét Chuong Trinh Sang Loc S Sinh cung
cép xét nghiém nay. Chuong Trinh NBS clia Tiéu Bang New York (New York
State, NYS) Ia dich vu mién phi, cung cap cho tat ca céc tré sinh ra trong tiéu
bang. Muc 2500-a va 2500-f clia Ludt Y Té Cong Cong clia NYS yéu cau thuc
hién xét nghiém sang loc nay. Muc tiéu clia sang loc sd sinh la chdn doan va
diéu tri tré so sinh cé nhiing tinh trang nay trudc khi dién tién thanh bénh.

Chuong trinh NBS ctia NYS xét nghiém han 50 tinh trang stic khoe cho tré so
sinh. Nhiéu tinh trang hiém gap va thudng nghiém trong. Mét sé finh trang c6 thé
gay t vong sém. Nhiing finh trang khac cd thé 1am cham t6c dé phat trién cla
tré. M6t sé finh trang c6 thé gay méat kha nang hoc tap. Céc dau hiéu va triéu
chiing khéc cling ¢d thé xuat hién. Tat ca tinh trang dudc xét nghiém tai NYS déu
¢6 phuong phép diéu tri. Diéu tri sém la viéc rat quan trong! Chan dodn va diéu
tri cho tré sa sinh cé thé gilp tré cé cudc séng khde manh. Trang web cla chiing
16i liét ké cdc tinh trang ma Chuong Trinh NBS clia NYS sang loc.

Pé biét thém thong tin, truy cap: www.wadsworth.org/newborn.

T6i khéng muén nhan két qua sang loc cCMV
cua con toi. Lam cach nao de tu choi?

T4t cd cdc mau sang loc so sinh ma Chuong Trinh Sang Loc So Sinh clia Tiéu
bang New York d& nhan sé& dugc sang loc cCMV trong 1 ndm bat dau ti Mua
h& nam 2023. Phu huynh cd thé tif chéi viéc cho ghi k&t qua nay vao béo céo
sang loc so sinh. Néu khéng mudn dua két qua vao hé sd ctia con quy vi,
quy vi can ti chdi trudc khi bdo cdo clia bé hoan tat. Bao cao thudng san
sang trong vong 5-7 ngay sau sinh. Vui long hanh déng nhanh chéng néu
quy vi muén tii chéi. Quy vi khéng thé tir chéi sau khi bao cdo clia con quy vi
da dudc tao. Néu quy vi mudn tlf chéi, hdy théng bdo cho Chuong Trinh NBS
clia NYS bang MOT trong céac tuy chon sau day:

1. Quét ma QR 3 mat trudc cla td thong tin nay.
Lam theo hudng dan trén trang web cla
chuing toi.

2. Cat ra va dién vao Mau Tu Chai (phan gap)
trong to thong tin nay. Pua mau cho y t4 tai
bénh vién sinh dé dinh kém cling mau sang
loc sa sinh clia con quy vi. Quy vi phai thuc
hién tuy chon nay trong vong 2 ngay sau sinh.

3. Gui email hinh anh mau tii chéi da hoan thanh
(phan gap) dén: cmvnbs@health.ny.gov.

4. Goi dién cho Chuadng Trinh NBS cla NYS
theo s&: 518-473-7552 (tuy chon 5) *Phién
dich ngén ngit dugc cung cap theo yéu cau.

5. Gui thu mau tif choi dén:

Newborn Screening Program

NYS Department of Health
120 New Scotland Avenue

Albany, NY 12208

(Luu y: Quy vi phdi co ID Phong xét nghiém (xem
hinh trén phdn gép), tén bé, ngdy sinh cta bé,
tén me dé va ngay sinh cua me dé)

Quan trong: Néu
quy Vi lya chon tu
chéi, két qua cla
con quy Vi sé hoan
toan khéng dugc
bdo cdo. Lua chon
tl choi ¢6 nghia 1a
quy Vi va nha cung
c8p dich vu cham
soc suc khoe cla
con quy vi sé
khéng nhan dugc
théng bao ngay ca
khi k&t qua clia bé
la ducng tinh.

Vui long luu y rang khi Iua chon tif chéi, quy vi chi dang tii chéi viéc ghi két
qua sang loc cCMV vao ho sa. Con clia quy vi sé van dugc xét nghiém toan
bé danh muc sang loc s sinh. Phu huynh chi cé thé tif chéi toan bé danh
muc sang loc sd sinh vi ly do tén gido. Phu huynh tif ch8i toan bé danh muc
sang loc s6 sinh phai hoan thanh mot mau riéng.

Lién hé vdi ching toi dé biét thém théng tin bdng mét trong céc phuong thic sau:

bién thoai: 518-473-7552 (tuy chon 5)
Email CMV: cmvnbs@health.ny.gov
Trang web: www.wadsworth.org/newborn

Khao sat vé lua chon tu choi

(Khéng bat budc, xé rdi ra)

Chuing t6i t6n trong su Iya chon clia quy vi. Chung téi dang ¢6 gang fim hiéu
thém vé ly do moi ngudi cé thé mudn ti chéi. Ly do quy vi lua chon tii chéi la gi?
Vui long chon s6 lugng cau trd 18i tuy v.

O Téi khéng mudn nhan két qua xét nghiém nay cla con toi

O T6i khéng cé da théng tin dé dua ra quyét dinh

O T6i qua mét moi/ban rén/choang ngop nén khéng thé tim hiéu vé cCMV

O T6i lo 18ng V& su riéng tu clia con toi

O Téi khéng muén biét bat cu diéu gi cd thé 1am téi lo lang

O T6i nghi con t6i khéng can xét nghiém thém

[ Téi lo 1ang vé kha nang cé két qua khéng chac chan

O Téi lo ngai rang cd thé khéng cé phucng phap diéu tri hiéu qua déi véi cCMV

O T6i khéng muén con t6i lam xét nghiém mét loai vi-rit ma cé thé khéng anh
hudng dén bé trong nhiéu nam

[ T6i lo Iang vé tuong lai clia con t6i néu bé nhiém cCMV
[0 Toi khéng tin tudng khoa hoc/chinh phu

O Ly do khd&c, vui long néu ro:

O Khéng mudn tra 10
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Két qua sang loc duong tinh va cac budc tiép theo

Sang loc cCMV sd sinh nay khéng phai la xét nghiém chan doén. Két qua
nay khéng thé cho biét liéu con quy vi cé chac chan nhiém cCMV hay
khéng. Quy vi s& nhan dugc cudc goi néu sang loc cCMV cho con quy vi cé
két qua duong tinh. Quy vi cé thé nhan dudc cudc goi clia nha cung cap dich
vu chdm sdéc siic khde clia con quy vi hodc mét Chuyén Gia Bénh Truyén
Nhiém. Ho s& thao luan véi quy vi vé két qua clia bé. Ho sé& sdp xép mdt cudc
hen cho con quy vi. Vao an tham khdm dé, bé sé& dudc I8y mau nudc tiéu. Xét
nghiém CMV sé& dudc thuc hién trén mau nudc tiéu nay. Xét nghiém chén
dodn nay s& cho biét bé cé nhiém cCMV hay khdéng. Can thuc hién xét nghiém
nudc tiéu nay cang sém cang tét sau sinh.

K&t qua duong tinh gia trong sang loc so sinh rat hiém thay, nhung cd thé xay
ra. DAy la ly do tai sao can xét nghiém chan dodn nudc tiéu dé xdc nhan con
quy vi c6 nhiém cCMV hay khong.

N&u con quy vi dudc chdn dodn nhiém cCMV, quy vi can phai lam viéc véi nha
cung cap dich vu chdm sdc stic khde clia bé. Cac budc tiép theo dé cham séc
bé s& dudc 1&én k& hoach vdi quy vi. Nha cung cép dich vu chdm séc stic khoe
clia bé s& gidp quy vi quyét dinh xem viéc diéu tri ¢6 gitp ich cho bé khéng.
M6t s& tré so sinh nhiém cCMV cd6 thé dugc diéu tri bang thudc.

Thong tin danh cho gia dinh c6 tré so sinh
nhiem cCMV

Céac nhém ho trg c6 thé gilip két néi cac gia dinh cla tré nhiém cCMV. Ho ¢6
thé gilip trao déi véi nhiing ngudi c6 kinh nghiém séng chung véi cCMV. Céc
nhém nay gilp tao ra mét cong déng. Céc té chiic nay cung cdp ngudn luc
cho céc gia dinh, nhiing ngudi nhiém cCMV, céc nha cung cap dich vu cham
séc suc khoe va nhiing ngudi ting ho:

Quy CMV Quéc Gia (National CMV Foundation) c6 trang web dang céc cau
chuyén vé tré nhiém cCMV do phu huynh céc bé chia sé. Ho ciing cung cap
mot s6 cdng cu va tai nguyén hiiu ich cho cédc bac phu huynh cé con dugc
chan doan nhiém cCMV.

Xem: www.nationalcmv.org

Phong Bang Ky Bénh CMV Bam Sinh Quéc Gia (National Congenital CMV
Disease Registry) la mét cach chia sé théng tin véi céc gia dinh khac dé cung
cap su gilip d& va ho trg 1an nhau.

Truy cap: https://www.bcm.edu/departments/pediatrics/divisions-and-centers/
congenital-cmv-disease-research-clinic-registry

Tai sao Chuong Trinh NBS cua NYS thuc hién

thém xét nghiém cCMV nay?

Xét nghiém cCMV & tat ca tré sd sinh s& gilp tra I5i 3 cau hai:
1. Cé thé phat hién cCMV bang céch sang loc s6 sinh khéng?

2. cCMV phé bién & tré so sinh d&n mic nao?

3. Xét nghiém cd6 thé gitp d& tré nhiém cCMV bang cdch nao?

Tai sao viéc sang loc cCMV lai
hitu ich?

Né&u mét ngusi nhiém vi-rit [an dau tién trong khi
mang thai, khd nang thai nhi cling nhiém vi-rdt nay
it nhat 1a 4/10. Ngudi bi nhiém vi-rit trudc khi mang
thai van cd thé truyén vi-rit sang cho thai nhi. Ngusi
mang thai khéng dudc xét nghiém CMV dinh ky nén
ho cd thé khéng biét rang ho d& nhiém vi-rit nay
trong thai ky. CMV thudng v6 hai 6 ngudi Ién,
nhung tré bam sinh nhiém cCMV cé nguy co gap
céc triéu chiing va van dé stic khée lau dai.

CMV la mét loai vi-rut rat phé bién. Tai Hoa Ky, gan
1/3 s6 tré bi nhiém CMV vao nam 5 tudi. Vao nam 40
tudi, hon mét nifa s6 ngudi I6n & Hoa Ky da bi nhiém
CMV. Hau hét ngudi I6n khéng biét ho nhiém vi-rt,
bdi vi hau hé&t moi ngudi khéng cd triéu ching. Mét
s6 ngudi nhiém CMV gap céc triéu chiing gidng nhu
cdm lanh. C4c triéu chiing cd thé bao gém dau
hong, s6t, mét mdi va sung hach. Diéu quan trong
Ia ngudi mang thai khong biét ho nhiém vi-rit cé
thé truyén vi-rdt nay sang cho thai nhi.

Sang loc cCMV dudc thuc hién
bang cach nao?

Ba&i vi hau hét tré so
sinh nhiém cCMV
khong co bat ky
d&u hiéu hoac triéu
ching bam sinh nao
nén nha cung cap
dich vu cham soc
stic khoe can phai
theo ddi cac méc
phat trién va thinh
luc clia bé. Phat
hién sém tinh trang
mat thinh luc 1a viéc
rat quan trong va co
thé ngan chan tinh
trang cham

phat trién.

Tat ca tré sinh ra 8 NYS déu dudc 18y mét mau mdu nho dé sang loc so sinh. Mau
nay dudc lay ti mot miii chich gét chan. Céc mau mau dudc gii dén Chuong
Trinh NBS ctia NYS. Day la xét nghiém dinh ky dudc thuc hién cho hang nghin tré
s6 sinh 8 Hoa Ky mdi ngay. Khéng can 1ay thém maéu cho sang loc cCMV. Sang
loc cCMV sé& dugc thuc hién trén cing mét mau mau. Sang loc cCMV fim kiém
céc dau hiéu clia vi-rdt trong mau. Xét nghiém nay khéng mat phi.




Tré bam sinh nhiém cCMV

Chuing t6i du ki€n cu 200 tré sa sinh thi cé 1tré cé két qua sang loc cCMV duong
tinh. B&i vdi tré sa sinh sang loc duong tinh, nhiing két qua cé thé xay ra la:
Bé khoe manh khi sinh va khong ¢ dau hiéu hoac triéu chiing nhiém
cCMV. Bé khdéng bao gid gap phai bat ky van dé suc khdée nao do cCMV.
Bé c6 vé khde manh khi sinh nhung bi mat thinh luc va cham phét trién
do cCMV sau dé.
Bé c6 dau hiéu va triéu chiing mét thinh Iuc bdm sinh do cCMV. *Tré so
sinh va tré bi mat thinh luc cé nguy co cham néi va cham phat trién.
Bé bi bénh khi sinh va cé thém céc dau hiéu va triéu chiing nhiém cCMV.
Khoang 1 trong 10 tré bam sinh nhiém cCMV sé& bi bénh khi sinh. Céc
triéu chiing ghi nhan dugc & nhiing tré nay c6 thé bao gém ndi mun, vang
da hodc mat trdng duc (bénh vang da), kich thudc dau nhd (tat dau nho),
nhe can khi sinh, gan hodc |3 Iach to, co giat va tén thuong mat.

Phat hién sém tinh trang mat thinh luc

Mat thinh luc 1a két qua phé bién nhat do nhiém

cCMV. Mét thinh luc cé thé anh hudng dén ngén Luu y: Sang loc
nglt, &m ngii va ky nang xa hoi cla tré. khiém thinh nay va
Muc %500—9, Luat Y Té Céng Cong clia NYS yéu sang loc sd sinh
cau tat ca tré so sinh phai dudc sang loc khiém N :
thinh ngay sau khi sinh. N&u con quy vi khéng c6 cCMV la hai phudng
két qua dat trong sang loc khi€m thinh, bé s& dugc = phap sang loc riéng
xét nghiém cCMV\béng mot xét nghiém chén dodn | piat Ca hai xét

- L 5 - -~ > a khac. Bay la yéu cau ctia muc 2500-a, Luat Y Té A " LR
Sang loc cCMV cé6 thé co nhiing két qua gi? Céng ccfr/]g Clia NS, nghiém deu co thé
bd sot tré so sinh bi

Két qua sang loc cCMV am tinh: K&t qua sang loc 4m tinh l1a két N&u quy vi c6 bét ky thac méc hodc lo ngai nao vé B v
qua binh thudng. K&t qua &m tinh cé nghia con quy vi cé nhiéu kha viec kiem tra thinh lic cho con quy vi, hdy trao doi o
nang la khédng nhiém cCMV. Hau hét tré sd sinh sé cé két qua am voi nha cung cap cac dich vu cham soc suic khoe
B 9 o g T o . . iy 4 N cla bé. Tai NYS, két qua sang loc khiém thinh sc sinh sé dudc thong bdo cho
tinh véi cCMV. Vi day la xét nghiém sang loc nén c6 thé la mot s6 Chuang Trinh Phat Hién va Can Thiép Khiém Thinh Sém (Early Hearing
bé nhiém cCMV bi bd sét. NEu con quy vi ¢ bat ky triéu ching Detection and Intervention, EHDI).
nhiém cCMV hodc mat thinh Iuc nao, nha cung cap dich vu cham Dé biét thém théng tin vé Chuong Trinh EHDI, hady truy cap trang web clia ho:
sdc suc khde clia bé cd thé yéu Cau xét nghiém nudc tiéu chan https://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/

dodn. Xét nghiém nudc tiéu nay sé dudc st dung dé tim vi-rit. newborn_hearing_screening/.

Két qua sang loc cCMV duong tinh: Két qua sang loc duong tinh la
két qua bat thudng. Két qua duaong tinh ¢6 nghia con quy vi ¢6 nhiéu
kha nang bi nhiém cCMV. Can xét nghiém chan dodn nudc tiéu dé xac
nhan con quy vi c6 nhiém cCMV hay khéng. Xem “Két qua sang loc
duong tinh va céc budc tiép theo” & trang 5 dé biét thém théng tin.




