Bai tuyén truyén huéng ing 37 nim ngay Thalassemia thé giéi
(08/5/1986 - 08/5/2023)

I. Théng tin téng quan vé bénh Thalassemia.

Thalassemia (con goi 14 Bénh tan mau bam sinh) duogc thé gidi phéat hién va
nghién ctru tr nam 1925. Tai Viét Nam, bénh dugc cac nha khoa hoc nghién ctru vao
nam 1960. Bénh ¢ ti 1¢ gip phai cao trong cac bénh bam sinh. Vi nhimng biéu hién
chinh 1a thiéu mau va thira sit, bénh nhan thalassemia can phai duoc truyén méau va
ding thudc thai sat sudt doi. Chi véi hai bién phap nay théi, ude tinh chi phi diéu tri
cho mot bénh nhan thalassemia thé ning dén 30 tudi Ién dén vai ty dong. Nguoi mic
bénh tan mau bam sinh s& bi giam kha ning lao dong va sinh hoat gay nén nhiing
ganh nang cho gia dinh va cong dong.

Viét Nam c6 khoang 13 triéu nguoi, twong duong 13% dan s6 mang gen bénh
Thalassemia. Trong do6 ty 1& nguoi dan toc it nguoi chiém ty 1é kha cao, tir 20% —
40%, ma mot trong nhimg nguyén nhan chinh 1a do két hon can huyét théng. Mdi
nam €O khoang hon 10.000 tré sinh ra bi bénh Thalassemia, trong d6 co6 khoang hon
2.000 tr¢ bi bénh nang.

Viét Nam di ¢ nd luc 16n song viée diéu tri méi chi gilp cai thién t6t cudc
song cua ngudi bénh chir khong thé chira khoi bénh. Chat luong séng cta Cac bénh
nhan bi bénh Thalassemia rat thap, sd tir vong 16n. Qua bao cdo théng ké tir nim
2001 dén nay, c6 khoang 20% bénh nhan chét o Itra tudi 6 — 7, nhiéu em tir vong &
Itra tudi 16 — 17, hau hét cac bénh nhan mic bénh ning khong c6 co hoi xay dung gia
dinh. Hién nay, sb luong bénh nhan Thalassemia di 1am cac bénh vién qua tai, tao ap
luc nang né 18n ngan hang mau ciing nhu nhing chi phi vé x4 hoi.

I1. Cac biéu hién ciia bénh Thalassemia.
1. Murc d§ nang:

Biéu hién thiéu mau nang, cd thé tir ngay sau khi ra doi, thudong biéu hién rd
rang nhat khi tré duoc 4 — 6 thang tudi va ngay cang nang hon. Nhiing biéu hién
thuong gip: — Tré xanh xao; Da va ciing mac mat vang; Thuong cham phét trién thé
chét; CO thé bi sdt, tiéu chay hay céc rdi loan tiéu hda khac; Tré 16n cd biéu hién cia
bién chimg do ting sinh hong cau va do & dong sit qua nhiéu trong co thé nhu: Bién
dang xuong: hop so to, budu trén, budu dinh, hai go mé cao, mili tet, rang ctra ham
trén vau, lodng xuong 1am tré rat dé bi gay xuong; Da sam xin, ciing mac mat vang;
S6i mat; Day thi mudn: nit dén 15 tudi chua c6 kinh nguyét. ..
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2. Mirc dd trung binh:

Biéu hién thiéu mau xuét hién mudn hon so véi muc do ning, khoang 4 — 6
tudi tré méi can phai truyén mau. Thiéu mau mic d6 vira hodc nhe (ndng do huyét
sdc to tir 6g/dl dén 10g/dl). Néu nguoi bénh duge truyén méu va thai sat day du thi co
thé phat trién binh thuong va khdng bi cac bién chuing.

3. Mirc do nhe (hay con goi la mang gen):

Ngudi mang gen bénh thuong khéng c6 biéu hién gi dic biét vé mit 1am sang.
Chi vao nhimng thoi ky khi co thé c6 nhu cau ting vé mau nhu phu nit khi mang thai,
kinh nguyét nhiéu..., lic d6 méi thdy biéu hién mét moi, da xanh, néu lam xét
nghiém sé& thiy luong huyét sic t6 giam.

I11. Bién chirng nguy hiém tir bénh Thalassemia

Qua tai sat: Nguoi bénh c6 quéa nhiéu sat trong co thé gy nén nhiing ton
thuong hé thong noi tiét, gan, tim ciing nhu cac tuyén san xuat hormone dé diéu hoa
cac qud trinh trong co thé.

Tang truong kém: Tré bi thiéu mau c6 thé ting trudong cham, khi truong thanh
khé dat chiéu cao binh thudng, day thi cling cham hon.

Va véi cac bénh nhan ning thuong c6 thém cac bién chimg suy tim, réi loan
nhip tim, bién dang xuong, suy giam mién dich do l4ch to, dai thao duong, xo gan...

IV. Céach phong chong bénh Thalassemia.

Tuy nhién, bénh c6 thé phong tranh dugc khi c6 hiéu biét day du vé bénh va co
bién phap phong tranh ngay tir h6m nay.

Tam soat va phong tranh bénh tir som: véi cac bién phap xét nghiém, tu van
tién hén nhan. C4c cip vo chdng chuan bi 6 thai hodc dang mang thai, dic biét cac
gia dinh da c6 nguoi bénh Thalassemia nén dugc tu van va chan doan tién hon nhan.

Sang loc phét hién bénh sém cho thai nhi: phong ngira bang cac xét nghiém
tAm SOAt va chan doan gen dot bién trong thoi thai ky. Pay 1a bién phap hiéu qua va
chi phi thdp. Néu ca vo va chdng déu mang gen thi thai nhi c6 25% nguy co bi mic
bénh & thé ning, truong hop ndy can duoc thuc hién chan doan trude sinh biang
phuong phép choc 6i hodc sinh thiét gai nhau va tim dot bién gen.



Dbi voi bénh nhan mirc d6 ning va trung binh can: truyén méau dinh ky va
ding thudc thai sit sudt cude doi; dén kham va diéu tri dang hen; kham lai ngay khi
c6 dau hiéu bat thuong nhu: mét nhiéu, dau tim, kho tha, sbt cao, phu...; phiu thuat
cat lach giup kéo dai khoang céch thoi gian gitra cac dot truyén mau; ghép té bao gbc
diéu tri bénh, bién phap ndy can phai dap tng diéu kién ngit nghéo hon nhu phai tim
duoc ngudn té bao gde phi hop, diéu kién stc khoe dam bao, cac chi phi ghép. ..

Nguoi bénh Thalassemia c6 thé sinh hoat, 1am viéc, két hon va sinh con khi
duoc diéu trj day du, tudn tha cac phac d6 diéu tri va c6 ché do dinh dudng, sinh hoat
hop Iy. Ché do dinh dudng cho ngudi bénh gém:can bang cac chat giau dinh dudng;
khong an thac dn chira nhiéu sat (thit bo, mac nhi, rau cai xoong...); dé han ché hap
thu sit khi an tir cac thuc pham sau bita an nén uéng 1 coc nudc ché xanh; bo sung
cac thuc pham giau kém ( so, ca cai duong, dau nanh...). Déi véi ché do sinh hoat
can han ché lao dong nang cac hoat déng gang stc; tranh bi nhiém trung; van dong,
tap luyén cac mon thé thao nhe nhang, phu hop. ..

Thalassemia 1a bénh c6 thé phong tranh duoc. Do vay, viéc phong tranh, tim
hiéu va dugc tu van, tim Soat gen bénh sém, trude két hén s& han ché duge nguy co
sinh ra nhitng dura tré mang gen hodc bi bénh, gop phan dam bao chat lugng dan so
cho cong dong.

Pé c6 gia dinh manh khoe — hanh phuc, vi chat lugng giong noi va tuong lai
dat nudc, hay tich cuc tham gia phong bénh Thalassemia.



