HUONG UNG NGAY THALASSEMIA THE GIOI (8/5)

Thalassemia (hay con goi la bénh tan méu bam sinh) la bénh méu di truyén
bdm sinh phé bién trén T he glO’l va Viét Nam. Thalassemia da va dang gdy ra hdu
qua nghiem trong dén giong noi, gay ra h¢ luy cho doi song cua nguoi bénh va
cong dong. Tuy nhién, bénh c6 thé phong tranh dwoc khi ¢ hiéu biét day di ve
bénh va co bién phap phong tranh ngay tu hom nay.

- Bénh Thalassemia (bénh tan méu bam sinh) 1a bénh di truyén gay tan méu.
Bénh c6 hai biéu hién ndi bat 1a: Thiéu mau va @ sit trong co thé, nén bénh nhan
phai diéu tri suét doi, néu khong duogc diéu tri thuong xuyén, day di, sé co nhiéu
bién chimg lam bénh nhan cham phat trién thé trang, giam stc hoc tip va lao
dong.

- Viét Nam c6 khoang 13 triéu ngudi mang gen bénh Thalassemia (chiém
ty 1& dang ké trong dan sb. Trong do, ty 1¢ ngudi dan toc it nguoi & mién nui chiém
ty 18 kha cao, tir 20% - 40%. Mdi nim c6 khoang hon 8.000 tré sinh ra bi bénh
Thalassemia, trong d6 c6 khoang hon 2.000 tré bi bénh nang.

- Riéng cac dan toc chi yéu sébng & mién nui phia Bac nhu: Tay, Thai,
Muong, Nung, Dao, Hmong thi ty 1€ mang gen bénh kha cao nhu: 26,1% & dan
toc Tay, 25,5% & dan tdc Dao, 24,7% & dan toc Nung... Pac biét, tai Son La dan
toc Xinh Mun c6 ty 18 mang gen rét cao 1én téi 80%. Tai cac dia ban nay, udc tinh
mdi nim c6 khoang 100.000 tré ra doi thi c6 khoang 250 trudng hop thai nhi bi
phu (khong thé séng), khoang 200 tré bi bénh & mic d6 trung binh dén nang, 1a
nhing bénh nhan phai diéu tri ca doi.

- Viét Nam da c6 nhiing nd luc 16n song viéc diéu trj méi chi gitp cai thién
t6t cudc sdng ctia ngudi bénh chir khong thé chira khoi bénh. Chat luong sdng cua
cic bénh nhan bi bénh Thalassemia rat thép, sb tur vong lon. Qua théng ké tir nam
2001 dén nay, c6 t&i 20% bénh nhan chét ¢ Itra tudi 6-7, nhiéu em tir vong & lira
tudi 16 - 17, hau hét cac bénh nhan mic bénh niang khong co co hoi xay dung gia
dinh. Hién nay, ) lugng bénh nhan Thalassemia da lam cac bénh vién qua tai, tao
ap lyc nang né 1én ngan hang mau ciing nhu nhiing chi phi vé x4 hoi.

- Kinh nghiém ctia Thé gidi cho thay, c6 thé phong bénh hiéu qua t&i 90 —
95% bang cac bién phap nhu kham strc khoe trudc hon nhan dé xac dinh xem ca
nhan c6 mang gen bénh hay khong, tir 46 giup ho c6 su lya chon dung dén vé hon
nhan, ciing nhu quyét dinh mang thai va sinh dé nham sinh ra nhitng dira con khoe
manh, khong méc bénh Thalassemia.

Thalassemia la bénh gi?

Thalassemia (hay con goi la bénh tan mau bam sinh) 13 mot nhém bénh
huyét sic t6 gay thiéu mau, tan mau di truyen MGJi thé bénh 1a do bat thuong tong
hop mot loai chudi globin; Co hai thé bénh chinh 13 alpha Thalassemia va beta
Thalassemia; ngoai ra c6 cc thé phdi hop véi cac bénh huyét sic té khac nhu
HbE/ Beta Thalassemia.



Tai Viét Nam, theo bao cao cua Téng cuc Dan s6 — K& hoach hoa gia dinh
BOY té), hién c6 khoang 13 triéu ngudi mang gen bénh Thalassemia, chiém
khoang 13% dan 6. Mdi nam, c6 hon 8.000 tré sinh ra méic bénh, trong do trén
2.000 tré mac thé nang can diéu tri sudt doi va hang trim thai nhi bi phu thai
khong thé chao doi. Riéng tai Bénh vién Nhi Trung wong, hién dang quan Iy
khoang 600 bénh nhi Thalassemia, v6i khoang 80- 100 ca mac moi dugc phat hién
moi nam.

Thalassemia 14 bénh di truyén lan trén nhiém sic thé thuong. Do viy ty 1
nam va nit bi bénh 13 nhu nhau. Khi ca vo va chong cing mang gen bénh
Thalassemia thi mdi lan sinh c6 25% nguy co con bi bénh, 50% kha ning con
mang mot gen bénh va 25% kha nang con binh thuong.

Thalassemia cé 2 thé bénh chinh la Alpha-Thalassemia va Beta-Thalassemia.
Bénh Thalassemia di truyén nhw thé nao?

~ Bénh tan mau bam sinh (Thalassemia) 1 bénh di truyén lan trén nhiém sac
thé thuong. Do vay ty 1¢ nam va ni bi bénh nhu nhau. Khi ca vo va chong cung
mang gen bénh Thalassemia thi moéi 1an sinh c6 25% nguy co con bi bénh, 50%
kha ndng con mang mgt gen bénh va 25% kha nang con binh thuong.
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Gen bénh Thalassemia di truyén tir cha me sang con.

Bénh c6 hai biéu hién n6i bat 14 thiéu mau va {r sat trong co thé. Ngudi bénh
mirc d6 nang néu khong diéu tri kip thoi s& gy ra cac bién chimg nang nhu: bién
dang xuong mat (tran do, miii tet), suy tuyén ndi tiét, cham phat trién, suy gan, XO
gan, suy tim...tham chi c6 nguy co tir vong. Nguoi bénh Thalassemia phai dinh
ky truyén mau (khéi hong cau), thai sit va diéu tri bién ching tai cac bénh vién.

Bénh tan mau bam sinh (Thalassemia) duoc thé gidi phat hién va nghién
ctru tr nam 1925. Tai Viét Nam, bénh dugc cac nha khoa hoc nghién ctru ttr nam
1960.

Trén thé giéi bénh tan mau bam sinh anh huéong dén khoang 300 triéu
ngudi, vdi khoang 500.000 ngudi mac bénh & thé nang. O nudc ta hién nay, co
khoang trén 13 triéu nguoi mang gen bénh tan mau bam sinh, twong duong 13%
dan sb va co trén 20.000 nguoi bénh muc d6 ning can phai diéu tri ca doi. Mdi
nam c6 thém khoang 8.000 tré em sinh ra bi bénh Thalassemia, trong d6 c6 khoang
2.000 tré bi bénh muc d§ nang va khoang 800 tré khong thé ra doi do phu thai. Ty



1€ ngudi dan mang gen bénh tan mau bam sinh ¢ ving mién nui, dac biét 1a & cac
dong bao dan toc thiéu so cao, mot trong nhitng nguyén nhan chinh 1a do két hon
can huyeét.

Nguyén nhén giy bénh Thalassemia va diu hiéu nhén biét

Bénh Thalassemia 1a do rdi loan tong hop chudi globin khién hong cau v&
som hon binh thuong, dan dén tinh trang thiéu mau man tinh. Biéu hién chinh 14
thiéu mau, tuy theo murc do nang nhe:

« Thé nhe: thuong khong co triéu chimg 10 rang, chi phat hién khi méc bénh
1y khac nhu sot, mang thai...

« Thé trung binh: triéu ching xuat hién khi tré 4 — 6 tudi.

« Thé nang: biéu hién tir trude 2 tudi voi cac dau hiéu nhu da xanh, cham
16n.

Nguoi mac Thalassemia thé trung binh va ning can truyén mau, thai sat va
diéu trj bién ching sudt doi. Néu khong diéu tri kip thoi s& gdy ra cac bién chimg
nang nhur bién dang xuong mit (tran do, mili tet), suy tuyén noi tiét, chdm phat
trién, suy gan, xo gan, suy tim...tham chi c¢6 nguy co tir vong.

Hién nay, Thalassemia chua c6 phwong phap diéu tri hoan toan khoi bénh,
nhung van ¢ nhiéu cach dé cai thién triéu chiing va nang cao chét luong cudc
séng. Mot trong nhimg phuong phap diéu tri tién tién nhat hién nay 13 ghép té bao
gbc tao mau (ghép tuy), ap dung cho nhimg ngudi bénh & mirc dd ning

Bénh vién Nhi Trung wong hién la don vi dau nganh da thuc hién thanh
cong nhiéu ca ghép té bao gdc tao mau, bao gdm ca ghép nira thuan hgp — mang
lai co hoi séng cho nguoi bénh khong ¢6 nguoi cho phu hop.

HONG CAU HONG CAU BAT THUONG
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BINH THUONG THALASSEMIA

Bénh nhan Thalassemia, do hong cau vé sém hon binh thuong dan dén tinh
trang thieu mau.



Phong bénh Thalassemia va diéu tri
Thalassemia co thé phong tranh duoc
Mbi nguoi dan can thuc hién:
v/ Chil dong xét nghiém sang loc Thalassemia truée khi két hon
v Kham strc khoe tién hon nhan dé phat hién som nguy co
v Khong tao hon, khong két hon can huyét thong

v Thuc hién sang loc, chan doan trudc sinh va so sinh theo huéng dan cua
Bo Y té

v'Nang cao nhan thuc, chia sé thong tin diing vé bénh trong cong dong

Hién nay c6 rat nhiéu ngudi mang gen bénh nhung khong biét minh mang
gen. Do do, ty 1¢ hai nguoi cung mang gen bénh Thalassemia két hon v0i nhau
ngay cang cao, diéu nay da va dang anh huong xau toi chat lugng dan sb va sy
phat_ trién glong noi; dong thoi gay ra nhimg hau qua nghiém trong, la ganh nang
ca vé vat chat va tinh than cho nhiing gia dinh ¢6 con em mac bénh va toan xa
hoi. Chinh vi vay, viéc phong ngura tién toi day lui bénh tan mau bam sinh
Thalassemia la hét strc can thiét. Cac bién phap phong tranh bénh tan mau bam
sinh bao gom:

« Cac ban tr¢ va nhing nguoi trong do tudi sinh dé nén chu dong xét
nghiém, tim soat bénh cang sdm cang tot.

« Ngudi mang gen bénh can dugc tu van va quan 1y ngudn gen dé tranh
sinh ra con bi bénh thé nang.

o Céc cip d6i cung mang gen di két hon can duoc tu van trude khi mang
thai va thuc hién cac bién phap chin doan trude sinh phu hop. Néu ngudi vo di
mang thai can sang loc trudc sinh trong nhiing thang dau nham phét hién gen bénh
c6 thé c6 & thai nhi va tu van, dinh chi néu phét hién thai nhi bi bénh tan méu bam
sinh (Thalassemia) mtrc d§ nang...

o Phu nir mang thai thyc hién chan doan trudc sinh trong nhitng thang dau
thai ky néu c6 yéu té nguy co.

Poi véi ngudi bénh Thalassemia can:
o Truyén mau dinh ky, dung thudc thai sit, diéu tri bién ching sudt doi.

« Tai kham dung hen, theo ddi sirc khoe va diéu tri kip thoi khi ¢6 ddu hiéu
bat thuong.

Théng diép cét I6i: Mot xét nghiém hom nay — Bio vé ca mot thé hé mai sau
Hay cung hanh dong vi:
« Mot gia dinh khoe manh
« Mot cong dong khong con ganh niang bénh tan mau bam sinh

« Mot tuong lai giéng noi phét trién bén ving



« Ngay Thalassemia Thé gi6i (08/5) — Khong chi 1 ngdy truyén thong, ma
1a 101 nhac mdi ching ta hiy chu dong bao vé chinh minh va thé hé sau. Huong
mg Ngay Thalassemia Thé gii 2026, hay cung chung tay nang cao nhén thure,
chu dong phong ngra, hd trg nguoi bénh. Chi can mot xét nghiém don gian, ban
c6 thé bao vé con em minh khoi ganh ning Thalassemia, gop phan xay dung mot
thé hé khoe manh va twong lai khong con tré em sinh ra mang bénh.

*Thong diép truyén thong:

1 Hay tich cuc tham gia phong bénh tan mau bam sinh dé vi chét lugng
giong noi va tuong lai dat nudec.

2 Chung tay phong bénh tan mau bam sinh - dé c6 gia dinh manh khoe,
hanh phic.

3 Phong bénh tan mau bam sinh 14 trach nhiém cta mdi c4 nhan, gia dinh
va toan xa hoi.

4 Tham gia phong bénh tan mau bam sinh vira 1a quyén loi, vira 1a trach
nhiém ctia mdi ngudi, mdi gia dinh va toan xa hoi.

5 Huong tmg Ngay Thalassemia Thé gidi (08/5): Chu dong xet nghiém sang
loc tan mau bam sinh dé€ bao vé stc khoe ban than va thé hé tuong lai.

6 Ngay 08/5 — Ngay Thalassemia Thé gioi: Khong tao hon, khong két hon
can huyét thong dé phong, chong bénh tan mau bam sinh.

7 Huong ung Ngay Thalassemia Thé gi6i (08/5): Tu Vép va kham surc khoe
trudc khi két hon — gidi phdp hi¢u qua phong bénh tan mau bam sinh.

8 Ngay Thalassemia Thé giéi (08/5): Thuc hién sang loc, chan doan trudc
sinh va so sinh theo huéng dan caa Bo Y té dé phat hién sém bénh tan mau bam
sinh.

9 Chung tay huong ung Ngay ThalassemiawThé' gi01 (08/5): Vi stic khoe
cong dong, vi twong lai khong con bénh tan mau bam sinh.

Huong tng Ngay Thalassemia Thé gigi 08/05, hiy cung chung tay nang
cao nhén thtrc, chit dong phong ngira, hd tro ngudi bénh. Chi cin mot xét nghiém
don gian, ban c6 thé bao vé con em minh khoi ganh nang Thalassemia, gop phan
xay dung mot thé hé khoe manh va tuong lai khong con tré em sinh ra mang bénh.

(Néi dung truyén thong dwoc tham khdo boi cdc ngi dung cua cac Bénh vién khac nhiw: BV Nhi trung
wong, Chi cuc dan so TP Pa Nang...)



