Portugués/ AR /v b HIVEE

Explicacao sobre a Triagem em Massa do Recém-nascido
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1. Sobre o Exame de Triagem em Massa do Recém-nascido/# =N~ AR 7 U —=> F gD
ANE
Este exame verifica a presenca ou ndo de doengas metabdlicas congénitas em bebés,

retirando-se uma pequena quantidade de seu sangue por volta do seu quinto dia de nascimento. Tem
como objetivo prevenir a manifestagdo de deficiéncias detectando-as antes da sua manifestacio e
iniciando o seu tratamento precoce.
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2.Principais exames para doengas alvo (3¢ A cobertura de exames para as doengas difere conforme a

prefeitura)
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(1) Hipotireiodismo Congénito (HC) /5E R RUIRERHEREIL FiE (CH)
(2) Hiperplasia Congénita da Supra-renal (HCA) /%c RVERIB @ AE (CAH)
(3) Galactosemia (GAL)/ % 7 7 h— A IffE (GAL)
Anormalidade metabélica de aminoscidos/ 7 X / BRUE R EIE
(4) Fenilcetonuria (PKU) /7 ==/ h V' JRjE (PKU)
(5) Doenga de Xarope de Bordo na Urina (MSUD) /A —>7/L 1 v 7fRAE (MSUD)
(6) Homocistinuria (HCU) /A€ A F U JRSE (HCU)
(7) Citrolurinemia Tipo I (CTLN1) /< ~/L VU »ififiE I8 (CTLNI1)
(8)) Aciduria Arginosuccinica (ASA)/ 7 /L = /) a7 FERIRIE (ASA)
Anormalidade Metabélica de Acidos Organicos/H ESER 3 B B iE
(9) Acidaria Metilmaldnica (MMA) /A F /b~ UEEIREE (MMA)
(10) Acidemia Propionica (PA) /7w &4 »ERIMSE (PA)
(11) Acidemia Isovalérico (IVA) /A ¥ & EEEIMAE (IVA)
(12) Metilclotonilglicinaria (MCCD) /A F /L7 v b =)L 7 U L > JRiE (MCCD)
(13) Acidemia Hidroxilmetilglutarica (HMGA) /E R ¥ A F /L7 L Z LEEMAE (HMGA)
(14) Deficiéncia de Carboxilase Composta (MCD) /#& /L AR¥ v 7 —ERKEIE (MCD)
(15) Acidurria Glutarico Tipo I (GA1) /Z VX VERIRSE 1 (GA1)
Anormalidade de g Oxidaciio de Acidos Graxos/fIgiiE2 B BAILEEIE
(16) Deficiéncia de Cadeia Média de Acetil CoA Desidrogenase /H#H7 < /L CoA Mi/KFEEEH
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(MCAD)  KABAE
(17) Deficiéncia de Cadeia Longa de Acetil CoA Desidrogenase (VLCAD) KAEJE
/HERGAT 271 CoA Jhi/k56WE5€ (VLCAD) KARJE
(18) Deficiéncia de Proteina Trifuncional (TFP) /=8Af#s (TFP) KIBJE
(19) Deficiéncia de Carnitina Parmitoiltransferasa 1 (CPT1)
JAN=F VS hANV N T AT 27 —E-1 (CPT1) KBJE
(20) Deficiéncia de Carnitina Parmitoiltransferasa 2 / 7 )V =F 2 >NV hA )V N T VAT =T —
-1 (CPT2) KHEJE

XHa ainda outras doencas detectadas pelo Método de Triagem em Massa, porém, para as doengas
que tém alta probabilidade de ndo serem detectadas no momento, ou, mesmo que sejam detectadas,
se o tratamento nao for eficaz, podem ser ou ndo realizadas conforme a prefeitura.
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3- O que ¢ a Anormalidade Metabdlica Congénita/ /it R PEARHT R & 1%

Os nutrientes dos alimentos que comemos s3o digeridos, absorvidos pelo organismo e
transformados em componentes que formam os musculos e 6rgdos e sdo utilizados como energia
necessaria. Denomina-se metabolismo a transformag¢do dos nutrientes no organismo. A
anormalidade congénita é uma doenca de nascenca que apresenta varios sintomas devido ao
funcionamento anormal das enzimas ou seus transportadores, causando deficiéncia no metabolismo,
acimulo de componentes anormais ou falta de elementos necessarios ao organismo.
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4. Do inicio ao resultado do exame (o resultado do exame altera conforme o estado do bebé em que
for colhido o sangue para o exame).
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HINdZEnHYET, )

(D Coleta de sangue na instituiio hospitalar onde o bebé nasceu / A EEREEI CHIL— O
exame na instituigio laboratorial / M AHERI CH#— @ notificacio do resultado de exame
destinada aos pais ou responsaveis na institui¢io hospitalar onde nasceu o bebé / H{ZE =R B 7
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1 Sem anormalidade / ¥% 72 L — término/ #& T

71 Hasuspeita/ %tV &Y — [ comunicagio aos pais ou responsaveis / PRifEf ~DEE—
1 fazer a consulta na instituicdo hospitalar onde nasceu o bebé / HAEEREES £ 721X AE
R A% %  —® fazer o exame detalhado / fE#E A — © comunicagdo do resultado final
aos pais ou responsaveis / Ff&HE R A PREEE ~ A

5.Custo, entre outros/Zr %%
Custo proprio: tera de arcar com os custos de coleta de sangue feita na institui¢do hospitalar onde

o bebé nasceu e o envio-recebimento da amostra sanguinea. O custo do exame ¢ gratuito. / F C. &

A SRR T1T 9 SR s KL OMIREH & 30000 £, AR - R T,

6.Rastreamento do exame e prote¢do de informagdes pessoais/ 1B B FHAT D It & 5 A 1FH O IiE
Para verificar o efeito destes exames, realizamos o rastreamento dos efeitos do tratamento nas
criangas que tiveram o diagnostico definitivo, tomando o maximo cuidado para a protecdo de
informagdes pessoais. Nao utilizaremos as informagdes obtidas nestes exames de triagem em massa
para outras finalidades.
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¢ Recebi a explicacio acima e a compreendi perfeitamente.
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Assinatura/Z-4 il

HER~ AR ) —= 7 OFE 2017 4 12 AR

ARENT, ERCEEOEMEFOEEEL ) TRERSNTEY ET8, AARLAEDOZERHEF OB L ROBOAECEBNTT, AAELELL LET,

Este texto foi preparado sob supervisdo de médicos e especialistas em Direito, porém, caso surja divergéncia de interpretagdo por diferengas de linguas ou
sistemas etc. entre o Japao e paises estrangeiros, serd priorizada a versdo em lingua japonesa.



