Téng Quan Vé Trisomy 18 (H6i Chirng Edwards)

Trisomy 18, con dwoc goi la Hoi Chirng Edwards, la mét tinh trang hiém gap do 16i di truyén
trén nhiém sac thé s6 18. Réi loan nay xay ra & khoang 1 trong sb 5.000 tré sinh ra séng va bé
géi thwong hay bi anh hudng hon bé trai. Ri loan nay thwdng gay ra cac di tat vé thé chét,
khiém khuyét trong cac co quan ndi tang, va cac khuyét tat nghiém trong vé tri tué va phat trién.

Tac Dong Dén Sw Phat Trién

Mtrc dd nghiém trong do tac ddng cta Trisomy 18 dbi v&i sy phat trién sé phu thudc vao sb
lwong té bao bi anh hwéng. Mot sbé tré sé cé ba ban sao cliia nhiém séc thé sé 18 trong tat ca
céac té bao cla tré (trisomy 18 toan phan) trong khi nhirng tré khac cé ba ban sao chi trong mot
sb té bao cua tré (trisomy 18 dang thé kham) hodc cac phan nhiém séc thé thém cla nhiém sac
thé s6 18 gan vao moét nhiém sac thé khac (trisomy 18 mét phan).

Hau hét tré sinh ra méac phai Trisomy 18 sé bi di tat tim. Cac méi quan ngai nghiém trong khac
vé sirc khde co thé bao gdbm cac khiém khuyét trong céu tric va chirc nang hoat déng ctia cac
co quan ndi tang khac nhau, bao gdm phdi, than, da day va rudt. Mot sb tré sé bj di tat & dau,
cb, mat, mat, tai, tay, chan va cot sdng.

Ngoai ra, tré mac phai Trisomy 18 c6 sy tdng trwdng cham, cham phat trién than kinh dang ké,
d&c biét 13 cac kho khan vé van dong lam anh hwéng dén sinh hoat hang ngay, chang han nhw
bd me hodc quay khdc, khuyét tat tri tué thé nang va cham noéi. Mét sb tré ciing cé thé bi khiém
thi hoac khiém thinh.

Dién Bién Lam Sang va Ky Vong Séng

Tré mac phai Trisomy 18 thwdng bi han ché phat trién trwde khi sinh va tiép tuc phat trién cham
sau khi sinh. Mét s6 lo ngai ban dau cé thé tiép dién twong tw trong sudt cudc séng, cai thién
ho&c tré nén xau di, hodc thay déi vé hinh thirc. Vi du: mot sb tré sinh ra cé co bap yéu 6t, sau
do thi tré nén cirng ran.

That kho dé biét dwoc mot diva tré méc phai Trisomy 18 s& sbéng dwoc bao 1au. Hau hét tré mac
phai Trisomy 18 khéng sbng qué hai tudn dau tién sau khi sinh va dwdi 10% sbéng qua ndm dau
tién thworng do céc dij tat nghiém trong vé tim hoac phdi. M6t sé it tré séng dwoc dén tudi thiéu
nién nhwng thuwéerng can dén sw cham séc lién tuc va hd tror nhiéu cho sinh hoat hang ngay.

Dé Biét Thém Théng Tin

o Thuw Vién Y Hoc Quéc Gia - Medline Plus: Trisomy 18
(https://medlineplus.gov/genetics/condition/trisomy-18/)

o Kénh Théng Tin Trwc Tuyén MedicineNet vé Trisomy 18 (H6i Chirng Edwards)
(https://www.medicinenet.com/trisomy 18 edwards syndrome/article.htm)

o T6 Chirc Quéc Gia vé Rbi Loan Hiém Gap Trisomy 18 (https://rarediseases.org/rare-
diseases/trisomy-18-syndrome/)

Cac Lwa Chon Diéu Tri

Mac du khéng c6 cach chiva khdi Trisomy 18 nhuwng tré cé thé dwoc diéu tri dé kiém soat cac
triéu chirng cu thé va tinh trang strc khée cia minh dwa trén quyét dinh cha doéi ngii y khoa va
gia dinh. Diéu tri ban dau tap trung vao sw 6n dinh va sw sbng cla tré. Mot sb gia dinh c6 thé
lwa chon tap trung vao chdm séc gidm nhe hodc cham séc cudi doi. Didu tri c6 thé bao gdm
ph&u thuat sra chi*a hodc cac phwong phap it xam 1an hon dé thuc day chirc nang hoat dong.
Vi du: diéu tri dé giai quyét tinh trang an kho khan cé thé bao gébm phau thuat sira hé ham éch
ho&c cung cép dinh dwéng bang 6ng dan thirc an, tuy thudc vao nhu ciu cu thé cda tirng tré va
quyét dinh chung cla gia dinh va cac chuyén gia y khoa. Tré mac phai Trisomy 18 bi c4c triéu


https://medlineplus.gov/genetics/condition/trisomy-18/
https://www.medicinenet.com/trisomy_18_edwards_syndrome/article.htm
https://rarediseases.org/rare-diseases/trisomy-18-syndrome/
https://rarediseases.org/rare-diseases/trisomy-18-syndrome/

chirng it hon vé mat y khoa co thé nhan nhiéu dich vu vé phat trién hon dé tang cwong chire
nang hoat ddng cla tré va mang dén chat lwong cudc séng tét nhat cé thé.

Nguén Lwc H6 Trer Danh Cho Cac Gia Pinh

Pwong Déy Néng vé Chwrong Trinh Cudc Goi Bau Tién va Trisomy 18

e Trung Tam Thong Tin vé Bénh Di Truyen va Bénh Hiém Gap (GARD) duoc tai tro bdi Vién
Y Té Quoc Gia (NIH) va cung cép quyén tlep can cac théng tin hién cd, dang tin cay va dé
hiéu vé cac bénh hiém g&p hoéc di truyén béng tiéng Anh hoac tiéng Tay Ban Nha.
(https://rarediseases.info.nih.gov/). Goi dén sé 1-888-205-2311 dé biét thong tin.

e Chromosome Disorder Outreach Inc. (https: //chromodlsorder orq/) Ia mét td chire do cac
cha me thanh lap danh cho cac gia dinh c6 con bi ri loan nhlem séac thé hiém gap. CDO
cung cap hé tro' va thong tin, thuc day nghién ctru, cung cap moét thw vién rong 16n gébm cac
bai bao cap nhat cé sdn cho cac thanh vién, diéu phdi chwong trinh Héi Bac ST (Ask the
Doctor) va duy tri mét sb dang ky co s& di liéu chi tiét. CDO cling tao co hdi cho cac gia
dinh lién lac 24 gi® mét ngay qua Twitter, Facebook, YouTube, Pinterest va cac trang mang
xa hoéi khac.

Céc Djch Vu Hé Tror

e Quy E.WE (https://theewefoundation.org/) 1a mét t& chirc van déng cham séc strc khde co
tru s& tai Alabama do cha me cé con mac phai Hoi Chirng Edwards thanh ap. Quy cé cac
chwong trinh cung cép dich vu cham séc thodi mai cho cac gia dinh, chwong trinh hd tro
kinh t& dé gitip d& ganh nang tai chinh lién quan dén cac phirc tap vé y té hiém gap va
cham soc y té chuyén biét, va cac ngudn lwc hwdng dan vé kién thirc sirc khde, gido duc
codng dong, van déng bénh nhan va chinh sach cong.

e Hy Vong cho Nhirng Tré Mac Phai Trisomy (Hope for Trisomy)
(https://www.hopefortrisomy13and18.org/) dwoc thanh 1ap bdi cac gia dinh co tré mac phai
Trisomy 13, 18 va céc tinh trang lién quan dé tai tro' cho nghién ctru va thic day gido duc.
Hope for Trisomy cling cung cép hd tro va dich vu cho céc gia dinh va td chirc cac sw kién
dé nang cao nhan thirc

e Ban Medicaid ctia Mississippi cung cap quyén tiép can bao hiém y té cho tré em khuyét tat
(https://medicaid.ms.gov/medicaid-coverage/how-to-apply/)

Trung Tam Nguén Lwc H6 Tro' Hodc Trung Tam Thanh Todn Bu Trir

e T6 Chirc Quéc Gia vé Réi Loan Hiém G&p Trisomy 18 (https://rarediseases.org/rare-
diseases/trisomy-18-syndrome/)

e Hiép Hoi Nghién Clu va Bang Kiém Nhiém Séc Thé 18 (https://www.chromosome18.org/)
la mot té chire van dong do gia dinh diéu hanh tap trung vao mét loat nhivng rdi loan lién
quan dén Nhiém Sac Thé Sé 18, bao gébm ca Trisomy 18.

Céc Té Chirc Quéc Gia va Pia Phwrong

e Quy Tai Tro Trisomy 18 (https://www.trisomy18.org/) cung cap mét cong déng cham séc
cho céc gia dinh, gido duc va hé tro cac chuyén gia y t&, ddng thoi khuyén khich nghién
clru cac phuong phap diéu tri va phong ngira Trisomy 18.

e SOFT - T6 Chtrc HE Tro cho Trisomy 13, 18 va Cac Réi Loan Lién Quan
(https://trisomy.org/) 1a mét mang lwéi cac gia dinh va chuyén gia thuc day mébi quan hé
gitra cha me va chuyén gia va cung cép hb tro' cho céc gia dinh trong viéc chan doan va
cham séc nhirng tré mac phai Trisomy 13, 18, va céac rbi loan nhiém séc thé lién quan khac.
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Cédc Chwong Trinh Gido Duc va Hé Tro

Tré Em va Thanh Thiéu Nién c6 Nhu Cu Cham Séc Strc Khde Dac Biét (CYSHCN)
(https://msdh.ms.gov/msdhsite/ static/41,0,163.html) cung cép céac dich vu Diéu Phéi Cham
Séc cho tré em cé nhu cau cham sdc strc khde déc biét tir so sinh dén 21 tudi.

Can Thiép S&m tr Nhirng Buéc Pau Tiéen
(https://msdh.ms.gov/msdhsite/_static/41,0,74.html) cung cép cac dich vu va hé tro theo
Chwong Trinh Dich Vu Gia Binh Ca Nhan Hoa cho tré so sinh va tré tap di cham phat trién.
Hé Théng Quan Ly Nguy Co Cao Trong Chu Ky Sinh/Dich Vu cho Tré So Sinh (PHRM/ISS)
(https://msdh.ms.gov/msdhsite/_static/41,0,106.html) cung cép quén ly trwéng hop, nang
cao kha nang tiép can cham séc strc khde, hd tro dinh dwédng va tam ly xa hoi, tham kham
tai nha va gido duc strc khde cho phu ni¥ mang thai cé nguy co' cao va tré nhd dwdi mot tudi
clia ho.

Ngudn Lwc H6 Tro danh cho Cac Nha Cung Cap Dich Vu Cham Séc Strc Khoe

Nguén Lwc H6 Tror danh cho Cdc Nha Cung Cap déi véi Trisomy 18

TO THONG TIN — Trisomy 18 ctia Hiép Hai Di Truyén Y Hoc Hoa Ky: Xét Nghiém ADN
Khoéng Cé Té Bao Dwong Tinh. (https://www.acmg.net/PDFLibrary/Trisomy-18.pdf).

Chéan Poan Trwéc Khi Sinh dbi véi Cac Di Tat BAm Sinh va Réi Loan Di Truyén: Thwe Hanh
Céan Thiét, Ky Thuat Khong Xam L&n, Ky Thuat Xam Lén
(https://emedicine.medscape.com/article/1200683-overview)

Trang Medscape Trisomy 18 (https://emedicine.medscape.com/article/943463-print)

Tw Van Sang Loc Trwéc Khi Sinh cho Céc Gia Binh

Cac nguon lyc hd tro clia Trwdng Cao Dang San Phu Khoa Hoa Ky

o Céc Xét Nghiém Sang Loc Di Truyén Truéc Khi Sinh
(https://www.acog.org/womens-health/fags/prenatal-genetic-screening-tests)

o Réi Loan Di Truyén (https://www.acog.org/womens-health/fags/genetic-disorders)

o Phac b6 Xét Nghiém Di Truyén Trwéc Khi Sinh (https://www.acog.org/womens-
health/infographics/prenatal-genetic-testing-chart)

o 3 Cau Haéi Ty Héi Trwdc Khi Lam Xét Nghiém Di Truyén Trwéc Khi Sinh
(https://www.acog.org/womens-health/experts-and-stories/the-latest/3-questions-to-
ask-yourself-before-getting-prenatal-genetic-testing)
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