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Pou Piblikasyon Imedya: 18/03/2019 GOUVENE ANDREW M. CUOMO

GOUVENE CUOMO ANONSE SIKSE INISYAL AGRANDISMAN DEPISTAJ K AP
SOVE LAVI TIBEBE KI FENK FET YO

Yo te Kbmanse Fé Depistaj pou Twa Maladi Jenetik Adisyonel Toupatou Onivo
Eta a an Oktob 2018

Yo te Konfime Senk Tibebe ki Fenk Fét Gen Twoub Jenetik Ra Kapab Resevwa
Tretman

Jodi a, Gouvene Andrew M. Cuomo te anonse siske yon agrandisman resan ki te fét
nan lis maladi konjenital ke Eta depiste pou yo nan tout tibebe ki fenk fet yo, ki deja ap
pote randman epi sove lavi. Depi |€ yo te kbmanse fé depistaj toupatou onivo eta a pou
twa maladi jenetik adisyonél nan tibebe ki fenk fét yo, yo te dyagnostike senk tibebe
avek yon twoub jenetik ra, ki rele amyotwofi espinal, oswa SMA, epi yo te an mezi pou
yo resevwa tretman ki ka sove lavi yo.

“Tout timoun merite komanse lavi yo an bon sante, epi Pwogram Depistaj pou Tibebe ki
fenk fét yo (Newborn Screening Program) yo agrandi a te ede pi byen detekte ak trete
kondisyon nan nesans yo pou nou kapab pran mezi imedya pou nou lite konte maladi
sa yo ki ka potansyélman menase lavi yo”, Gouvené Cuomo te deklare. “Pandan
lasyans ap pwogrese, nou pral kontinye ogmante kantite maladi ki gen nan lis depistaj
enpotan sa yo pou asire Nouyokeé ki pi jen nou yo jwenn swen yo bezwen pou yo
mennen yon lavi konplé, an bon sante.”

“Nou vle asire ke paran yo gen aksé a sévis swen sante yo bezwen pou asire byennet
ak sekirite timoun yo”, Gouvené Adjwen Kathy Hochul te deklare. “Avek agrandisman
lis maladi konjenital yo fé depistaj pou yo nan tibebe ki fenk fét toupatou atrave eta a,
nou ap ofri plis garanti pou detekte ak trete maladi sa yo. Nan New York nou pral
kontinye ajoute sou efo nou ap fé pou nou ankouraje rechech ak devlopman moden
depwent pou sipote fanmi yo epi sove lavi.”

Pwogram Depistaj pou Tibebe ki fenk fét la ofri tes pou chak tibebe ki fét nan eta a, lé
yo itilize kék gout san yo ke te kolekte selman kék jou apre nesans yo. Yo ap fe depistaj
yo nan Sant Wadsworth la, ki se laboratwa sante piblik Eta New York la. An Oktob
2018, eta a te komanse fé depistaj nan tibebe ki fenk fét yo pou twa maladi jenetik
adisyonél: amyotwofi espinal (spinal muscular atrophy, SMA), karans nan
ganidinoasetat metiltransferaz (guanidinoacetate methyltransferase, GAMT); ak
mikopolisakaridoz tip I. Avek adisyon sa yo, kounye a laboratwa Sant Wadsworth la fé
depistaj nan tout timoun ki fet nan Eta New York yo pou 50 twoub konjenital.



Amyotwofi espinal se yon kondisyon jenetik ki detwi selil név mote yo, ki kontwole
mouvman volonté misk yo. Fom prekos maladi sa a gen yon to sivi tipik ant ennan rive
dezan.

Resaman eta a te mennen yon etid pilot pou SMA, ki afekte apepre youn nan chak
10,000 timoun, avek plizyé Lopital Presbiteryen Columbia yo (Columbia Presbyterian
Hospitals). Yo te fé etid la avek konsantman paran yo epi te gen plis pase 16,000 tibebe
ki fenk fét ki te patisipe ladan. Yo te bay Komite Konsiltatif Federal sou Twoub Eredite
nan Tibebe ki fenk fet yo ak Timoun yo (Advisory Committee on Heritable Disorders in
Newborns and Children) rezilta yo te jwenn yo, epi yo te vote pou rekomande fe depistaj
pou SMA onivo tout peyi a an Fevriye 2018. Byenke Depatman Sante ak Sevis Imen
Etazini an (US Department of Health and Human Services) te dako ak rekomandasyon
an, New York se sizyem eta nan nasyon an ki ofri depistaj pou SMA pou tout tibebe ki
fenk fét.

Etid pilot sa a, ke Biogen Idec te finanse a, te lakoz yo idantifye yon tibebe ki gen SMA.
Tibebe sa a te rive resevwa tretman bone ki ka sove lavi I, epi kounye li deja atenn tout
etap devlopmantal enpotan yo epi li depase laj sivi yo te prevwa. Ajans Amerikén pou
Pwodui Alimanté ak Medikaman yo (Food and Drug Administration, FDA) te apwouve
tretman epi li disponib pou tibebe yo depiste ki pozitif pou maladi sa a.

Karans GAMT a se yon maladi ki lakoz ko a paka pwodui kreyatin, ki se yon pwodui
chimik ki estoke nan ko a ke | itilize nan kontraksyon misk yo. Yo pwoteje tibebe yo te
dyagnostike boné atravé depistaj pou tibebe ki fenk fét yo, avan yo te sentomatik, kont
sentom ki ka chanje lavi yo, tankou reta newodevlopmantal ak reta langaj ak kriz
malkadi. Tretman gen ladan yon modifikasyon alimanté senp, tankou ajoute kreyatin
nan rejim alimanté tibebe yo. New York se sélman dezyem eta ki fé depistaj nan tout
tibebe ki fenk fet yo pou detekte karans GAMT.

Soti 2016 rive 2018, Pwogram Depistaj pou Tibebe ki fenk fét yo te mennen yon etid
pilot pou mikopolisakaridoz tip I, kote yo te teste preske 36,000 tibebe avek pémisyon
paran yo nan plizye lopital nan Vil New York. Maladi ra sa a lakoz yon varyete sentom
epi li lakoz enkapasite yon anzim pou | dekonpoze gwo molekil sik yo rele
glikosaminoglikan yo. Tretman an, ki gen ladan terapi ranplasman anzim ak/oswa gref
selil souch ematopoyetik, disponib epi rezilta yo depann de severite maladi a.
Dyagnostik boné atrave depistaj nan tibebe ki fenk fét yo ap ede timoun yo viv
eksperyans pi meye rezilta posib.

Komise Sante Eta New York la, Dokté Howard Zucker te deklare, “Pwogram
Depistaj pou Tibebe ki fenk fet Sant Wadsworth la (Wadsworth Center) kontinye asire
sitwayen New York ki pi jén yo jwenn avantaj tes moden depwent pou kondisyon
konjenital ki ka gen efé domajab sou sante yo ak lavi yo. Agrandisman depistaj pou twa
nouvo kondisyon sa yo ap pemet tibebe ki fenk fét ki soufri maladi ra sa yo jwenn
tretman yo bezwen pou yo evite oswa minimize rezilta negatif potansyél yo”.
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