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Thong tin can biét

a Beta thalassemia (BT), hay con goi la bénh tan mau bam
sinh thé beta, 1a mot tinh trang vé mau ban mac phai tur
khi sinh ra. B&nh nay anh hudng dén cac té bao hong cau
clia ban.

a BT la mot can bénh bat nguon tir su thay déi (dot bién) &
cac gen duac truyén tlr cha me sang con cai. Ban mac BT
khi dugc di truyén dot bién gen tir ca cha va me.

e Bénh BT co hai loai: BT thé nang va BT thé trung binh.
Ban cling cé thé la ngudi khde manh mang gen bénh BT
nhung khéng mac bénh. Truong hop nay dugc goi la tinh
trang BT (hoac BT thé nhe).

o Phuong phap diéu tri sé tuy thudc vao viéc ban mac loai
bénh BT nao. Ngudi mac BT thé nang sé& can truyén mau
thudng xuyén trong sudt cudc doi.

o Mot s6 phuong phép diéu tri BT méi gan day da dugc phé
duyét hodc dang dugc thir nghiém trong cac thir nghiém
lam sang trén khap thé gidi, véi két qua day hda hen.

Cudn sach ndy nham muc dich gitp ban hiéu vé BT dé
ban c6 thé trao ddi véi nhém cham séc sirc khée vé tinh
trang ctia minh va phuong phap diéu tri.
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Fast Facts danh cho bénh nhan

Beta thalassemia la gi?

Thalassemia (tan mau bam sinh) la tinh trang ban mac phai
tu khi sinh ra. Bénh nay anh hudng dén cac té bao hong
cau. Cé hai loai bénh chinh: alpha thalassemia va beta
thalassemia (BT). Cuén sach nay dé cap dén BT.

O ngudi méc BT, co thé khong tao di huyét sic to
(hemoglobin, Hb) binh thudng. Hb la protein trong té bao
héng cau gilp cac té bao nay van chuyén oxy di khap cao thé.
Ngoai ra, co thé cling c6 qua it té bao hong cau khde manh.

Tinh trang nay dugc goi la thi€u mau. Bénh thi€u mau cé thé
c6 murc d6 nhe hodc nghiém trong. Thi€éu mau nghiém trong cé
thé gay ton thuong cac ca quan va tham chi gay tr vong.

o Cac té bao hdng cau
khée manh dugc san
sinh trong tuy xuwong
(chat x6p c6 trong

Tly xuong o . )
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chuyén qua phai, oxy lién

P\

€) sau ds, két v6i mt phan tir trong
cac té Huyétsacts ~ €actébao dugcgoila
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Beta Thalassemia

Cac loai BT

C6 nhiéu loai BT khac nhau (xem trang 8). Mrc d6 nghiém
trong clia bénh va cac triéu chirng cla ban tuy thudc vao

loai b&nh ban mac phai. Ban co6 thé khéng c6 triéu chirng

gi hodc c6 thé can diéu tri suét doi.

Tai sao huyét sac té khéng dugc san sinh diing cach?
Méi phan tlr Hb binh thudng & ngudi trudng thanh bao
gdém boén chudi protein: hai chudi alpha va hai chubi beta.
Né&u ban méac BT, co thé ban s& khong san sinh dd chudi
beta. Diéu d6 c6 nghia la ban khong thé tao dd Hb binh
thuong, do dé lugng oxy dugc van chuyén trong co thé
ban sé it hon.

Té bao hong cau

Cé hon 250 triéu
phan tir Hb trong
moi té bao hong cau
Chubi
alpha

Chudi polypeptide khéng gdp cudn
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Nguyén nhan nao gay ra bénh beta
thalassemia?

BT Ia moét tinh trang di truyén. Biéu nay c6 nghia la bénh
nay bat ngudn tlr sy thay déi (con duoc goi la dot bién) &
gen. C6 thé c6 cac loai dot bién khac nhau; mot sé loai gay
ra tinh trang thi€u hoan toan chudi beta cia Hb, con nhirng
loai khac lam gidm murc d6 san sinh chubi beta.

Gen la gi?
Gen cla ban chira théng tin hudng dan cho su tang trudng,
phat trién va chirc nang clia toan bé co thé.

Gen dugc tim thay trén nhiém sac thé. Mai té bao trong
O thé ngudi c6 23 cap nhiém sac thé, nhu vay c6 téng
cdng 46 nhiém sac thé. Moi nhiém sac thé co tir 55 dén
20.000 gen.

— &) Nhiém sac thé |a nhimg chudi ADN réat dai

=
==

_11p154/ Gen |3 nhitng doan ADN mang théng

tin di truyén; gen HBB cung cdp hudng
dan dé tao chudi beta clia Hb

b6t bi€n gen I3
sy thay doi trinh
tu ADN trong
mot gen
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Beta Thalassemia

Gen cling ton tai theo cdp, ban dugc di truyén mot ban
sao tu me va mot ban sao tir cha. Mot cap gen nam trén
mot cap nhiém sac thé (mbi nhiém sac thé mang mot gen).

Méi cap gen mang thong tin ma hoa dé tao ra mot loai
protein.

Gen chtra cac thdng tin hudng dan dé tao ra protein
chubi beta clia Hb, dugc goi la HBB.

Padi twgng nao c6 thé mac BT?
BT ph6 bién hon & mét s6 khu vuc trén thé gidi noi bénh st
rét da hodc dang hoanh hanh (vi du: Bia Trung Hai, Trung
Pong, Béc Phi, An Bd va Bong Nam A), cling nhu & nhitng
nguadi c6 ngudn gbc tir nhirtng khu vuc nay. Nguyén nhan
la do nhitng dét bién gen gay ra BT cling phan nao cé tac
dung bdo vé c6 thé chong lai bénh sét rét.

Theo thai gian, ty 1& dan s6 cé dot bién gen BT tang Ién va
khi moi ngudi di cu trén khap thé gidi, BT cling trd nén pho
bi€n hon & cac khu vuc khac.

Cau héi cta toi

Hay ghi lai bat ky diéu gi ban mudn hdi bdc ST tai dady...
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Di truyén bénh beta thalassemia
BT gan nhu ludn 1a tinh trang di truyén 13n. O tinh trang
I3n, ca hai gen trong mét cdp déu phai bi dnh hudng thi méi
gay ra bénh. Diéu nay cé nghta la ban phai dugc di truyén
gen dot bién tir cd cha va me thi ma@i mac bénh. Vay la cha
hodc me clia ban mac bénh BT, hoac trugng hgp thudng
gap hon la ca cha va me la “ngudi mang” gen HBB dét bién.
Nguw&i mang gen bénh c6 mét gen HBB dot bién va mét
gen HBB khoe manh. Vi ho cé mot gen khoe manh nén van
c6 thé tao ra dl protein chubi beta khéde manh trong Hb.
Nhirng ngudi nay khong cé bénh BT, nhung ho c6 thé di
truyén gen dét bién cho con cai ciia minh.

Cha c6 mét gen HBB Me c6 m6t gen HBB
khong hoat dong; cha la khong hoat dong; me la
ngudi mang gen bénh ngudi mang gen bénh
(khébng mac BT) (khdng mac BT)
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BT Tinh trang Tinh trang Nguoi khée
BT BT manh khong
mang gen bénh

Ngudi mang mét gen HBB dot bién dugc goi la mac tinh
trang beta thalassemia hay bénh beta thalassemia thé
nhe. Ban cé thé tim hiéu vé tinh trang nay va y nghia cla
tinh trang d6 d6i vdi ban trong phan riéng & trang 13.
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Beta Thalassemia

Dot bién gen gay ra bénh beta thalassemia nhu thé
nao?

C6 nhiéu doét bién khac nhau & gen HBB c6 thé gay ra bénh
BT. Mlrc d6 nghiém trong cdia bénh sé phu thuéc vao loai
dot bién gen clia ban. Cé hai loai d6t bién chinh:

+ DOt bién dan dén san sinh it protein chubi beta hon binh

thudng. Bac s sé viét la p*.

+ DOt bién dan dén khéng thé san sinh protein chudi beta.

Bac sisé viét la 3°.

Vi ¢6 hai gen HBB, mot ngudi c6 thé co ca hai loai dot bién
nay két hgp. Ban c6 thé co B*/B*, B*/B° hoac B°/B°.

Néu chi c6 mét gen trong cdp bi anh hudng (tinh trang
BT), ban c6 thé c6 B*/B hoac B°/B. Xem trang 13 dé tim hiéu
thém vé tinh trang nay.

Con mot dot bién gen khac cé thé xay ra dugc goi la HbE.
Dot bién nay dan dén viéc san sinh mot loai Hb bat thudng
dugc goi la huyét sac té E. Vi vay, ban cling c6 thé c6 cac to
hgp gen B*/E* hodc B°/E".

Pot bién gen cua toi la...
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Cac loai bénh beta thalassemia

Cac triéu chirng clia bénh BT sé khac nhau tuy thudc vao loai
dot bién gen ma ban dugc di truyén. Do bénh nay rat phirc
tap va dé don gian héa van dé, bac si thudng chia nhirng
ngudi mac BT thanh hai nhom, bat ké ho co loai dot bién gen
nao: nhirng nguai phu thudc vao truyén mau thudng xuyén
va nhirtng ngudi khéng phu thudc vao truyén mau. Vi vay,
bénh BT clia ban c6 thé dugc mo ta la phu thudc truyén
mau hodc khéng phu thuéc truyén mau. Nhirng ngudi can
truyén mau thudng xuyén mac chirng thiéu mau nghiém
trong hon (it té bao héng cau khde manh hon).

g Cac thuat ngir thuwong dung

Ban cling c6 thé nghe thay thudt ngtr bénh beta
thalassemia thé trung binh va bénh beta
thalassemia thé ndng.

BT thé trung binh (xem trang 15) nghia la
bénh it nghiém trong hon, khéng can truyén
mau thudng xuyén (mac du ban cé thé can
truyén mau nhiéu hon khi ngay cang nhiéu
tudi). Thé nay thudng xay ra khi mét hoac ca
hai dot bién gen it nghiém trong haon.

BT thé nang nghia la bénh nghiém trong tu
khi con nho, can truyén mau thudng xuyén
su6t doi. Thé nay thudng do hai dét bién gen
nghiém trong két hop.

Cac loai roi loan mau di truyén khac

Daoi khi, moi ngudi dugc di truyén két hgp mot dét bién gen
BT va mét dot bién gen gay ra tinh trang khac anh hudng
dén qua trinh san sinh Hb. Vi du: mét s6 nguai cé mot dot
bién gen BT va dot bién gen gay ra bénh héng cau hinh
liém: sy két hgp nay gay ra mot can bénh goi la BT hong cau
hinh liém. Mot tinh trang khac la ¢6 ba ban sao gen alpha.
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Beta Thalassemia

sang loc va chan doan

Sang loc tré so sinh

O mét s6 khu vuc trén thé gidi, tat ca tré so sinh déu dugc sang
loc d€ phat hién mot sé tinh trang di truyén. Diéu duéng sé
dung mot cay kim nhd chich gét chan clia em bé va nan lay mot
giot mau dé dem di xét nghiém. Xét nghiém chich mau got chan
khéng phai la xét nghiém dang tin cdy dé phat hién tat ca cac
loai bénh thalassemia nhung cé thé phat hién BT thé nang.

Xét nghiém chan doan
Tré em mac cac dang BT nghiém trong nhat c6 thé xuat hién
cac triéu chirng tur 3 thang tudi.

NE&u con ctia ban c6 cac triéu chirng cho thay tré c6 thé
mac BT, bac sT sé yéu cau lam xét nghiém mau. Cac xét
nghiém nay dung dé kiém tra xem tré c6 tinh trang thiéu sat
khong dé loai trir nguyén nhan pho bién nhat gay thiéu mau.

Xét nghiém mau cling sé phan tich néng d6 Hb, hinh dang va
kich thudc clia té bao héng cau va kiém tra xem c6 thay d6i nao
trong cau trdc cla phan t&r Hb khéng. Ngudi mang dot bién gen
BT va ngudi mac BT ¢6 té bao héng cau nhd hon binh thudng.
Pay la mét dac diém dac thu cha bénh BT, dugc goi la héng cau
nho. Xét nghiém dac hiéu cho bénh BT thudong la sac ky 16ng
hiéu nang cao (HPLC), hodc ddi khi la xét nghiém dién di.

g Cac thuat ngir thuong dung

Hong cau nhd |3 thuat nglr dung dé mo ta cac té
bao hong cau co kich thudc nhé bat thuong.

=\ -t
' N\ s s
«' S A
Té bao hong Té bao hong
cau binh thuang cau nho
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Xét nghiém ADN

Hon 400 dét bién gen cé lién quan dén bénh BT. Can xét
nghiém ADN (di truyén) trén mau mau dé xac dinh loai dot
bi€n gen cu thé cta ban. C6 thé can gri mau dén phong xét
nghiém chuyén mén dé thuc hién cac xét nghiém nay.

Cau héi cta toi

Hay ghi lai bat ky diéu gi ban mudn héi bdc sT tai ddy...

10
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Beta Thalassemia

Sang loc trong thai ky

TUy vao sac toc hodc tién sty gia dinh, bac sT c6 thé dé nghi
ban lam xét nghiém mau dé phat hién bénh thalassemia
néu ban dang cé ké hoach lap gia dinh.

Tot nhat la nén lam xét nghiém BT trudc khi bat dau
mang thai. Nhung trén thuc té, hau hét phu nit thudng chi
xét nghiém mau khi ho lan dau tién di khdm bac si sau khi
mang thai. Néu xét nghiém mau cta ban cho thay tinh trang
thi€u mau va/’hodac té bao héng cau nho, bac st cé thé dé
nghi lam thém xét nghiém xem ban cé mac BT khéng. Néu
ban dugc phat hién la mang tinh trang BT (mot gen bj dot
bién), cha cla em bé cling can dugc xét nghiém dé xem liéu
em bé c6 nguy co mac BT bam sinh hay khéng.

Tu van vé di truyén va mang thai

NE&u nghi ngd ban c6 dot bién gen BT, bac si c6 thé dé xuat
tu van vé di truyén cho ban va ban doi. Chuyén gia tu van sé
giup ban hiéu ly do tai sao ban dugc coi la “cap ddi cé nguy
co” mac BT va s& gidi thich y nghia cla két qua xét nghiém.

Néu két qua xét nghiém mau cho thay con ban ¢6 nguy
co mac BT bdm sinh, chuyén gia tu van sé ti€p tuc hd trg
ban. Ban cling sé& c6 thé thao luén vé cac lua chon khi [én
ké hoach mang thai. Mot s6 cap dbi quyét dinh lam thu tinh
trong 6ng nghiém (IVF hay “em bé trong 6ng nghiém”) dé
6 thé tién hanh xét nghiém di truyén trudce khi cdy trirng da
thu tinh vao tlr cung. Diéu nay ddm bdo rang em bé khéng
mac BT.

Néu ban da mang thai va em bé cé nguy co mac BT, ban
6 thé xét nghiém em bé tir khi & trong bung me. Théng
thudng, xét nghiém nay dugc thuc hién theo mot trong hai
cach sau:

+ 18y mdt mau nhd cdia nhau thai (sinh thiét gai nhau)
+ xét nghiém dich xung quanh em bé (choc 6i).

"
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Loai xét nghiém ban can thyc hién sé phu thudc vao giai
doan cua thai ky. Ca hai phuong phap nay déu cé nguy co
nho gay say thai, vi vy bac si sé chi dé nghi xét nghiém néu
thuc su can thiét.

Xét nghiém trudc sinh P
Cac xét nghiém dugc sur
dung trong thai ky dé

xac dinh bénh BT

Sinh thiét gai
nhau

L&y mau moé nhau
thai bang phuong

phap xam lan

Siéu am

Pugc str dung
dé hudng dan
bac si dén dung
vi tri d€ 1dy mau

Choc 6i

L&y mau nudc 6i
bang phuong

[j @ phédp xam lan

C6 mot sO xét nghiém khéng xam lan dang dugc nghién
clru, chang han nhu xét nghiém ADN cua thai nhi c6 trong
mau cta me. Nhitng phuong phap nay cé thé hiru ich trong
tuong lai, nhung hién tai chdng khéng da chinh xac dé
dung cho bénh thalassemia va cé ty Ié cao cho két qua sai.

Néu xét nghiém cho thdy em bé c6 thé mac BT bam sinh
nghiém trong, chuyén gia tu van c6 thé gitip ban di dén
quyét dinh khé khan la cé nén tiép tuc thai ky hay khoéng.
Mbi cap déi sé c6 cau tra 1oi khac nhau tuy vao tirng trudng
hop. Quyét dinh nay phu thudc vao nhiéu yéu té khac nhau,
bao gém tin ngudng van héa, xa hoi, tam linh va ton gido.
Chuyén gia tu van sé cung cap day du thong tin vé can bénh
nay dé giup ban dua ra quyét dinh.

g Cac thuat ngir thuwong dung

Lay mau xam lan nghia la 1dy mau mo hodc dich
tr bén trong co thé. Phuong phap nay dugc thuc
hién thong qua mot cay kim hoac mot vét cat trén
da hoac qua mét 16 md trén co thé.
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Beta Thalassemia

Tinh trang beta thalassemia
Néu chi c6 mdt gen HBB bi dét bién, ban la ngudi khoe
manh mang gen bénh BT nhung hién tai khéng mac bénh
va sé khéng bao gi&d mac bénh. Truang hgp nay dugc goi la
tinh trang beta thalassemia hoac bénh beta thalassemia
thé nhe.

Thoéng thuong, tinh trang BT khdng gay ra triéu ching
gi nén ban c6 thé khéng biét minh cé dot bién gen BT. Xét
nghiém mau thudng quy c6 thé lam day Ién nghi ngd rang ban
la ngudi mang gen bénh nhung khéng thé chirng minh diéu
nay, ban can lam cac xét nghiém ADN (di truyén) cu thé trén
mau mau dé tim bat ky dot bi€én nao cda bénh thalassemia.
Ngudi mang gen bénh BT la nhirng ngudi khée manh khéng
mac bénh. Ban c6 thé bj thi€u mau nhe, nhung tinh trang nay
thudng khong can diéu tri. Ban cé thé cé nudc da xanh xao.

Dudi kinh hién vi, cac t& bao héng cau clia ban trong sé c6
kich thudc nhé (héng cau nhd). Néu khéng biét vé bénh st
clia ban, bac si c6 thé cho rang tinh trang nay la do thiéu sat,
nhung that ra khéng phai nhu vay va ban khdng can bé sung
sat. Trén thuc té, ban khéng nén udng thudc bo sung sat trir
khi xét nghiém mau cu thé cho thdy ban chac chan bi thiéu sat.

Néu toi c6 con thi nguy co sé nhu thé nao?

Néu xem lai so d6 & trang 6, ban sé& thay rang néu ban mang
gen HBB dot bién, ban cé 1/2 kha nang (50%) di truyén gen
nay cho con cai d&i véi mai 1an mang thai.

Néu ban ddi ctia ban cling mang tinh trang BT thi c6 1/4
kha nang (25%) em bé sé mac BT va 1/4 kha nang (25%) em
bé khdng dugc di truyén dét bién gen nay.

Bac si cé thé dé nghi ban nhan tu van vé di truyén néu
ban mang tinh trang BT. Ban c6 thé xem thém théng tin &
trang 11 trong phan Sang loc va chan doan.

13
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Toi c6 thé lam gi dé tu gitip minh?

Ban c6 thé cdm thdy mét moi néu bi thi€u mau nhe, dac biét
la néu co thé ban phai chiu thém bat ky ap luc nao, chdng han
nhu khi mang thai ho&c néu ban bi nhiém triing hoac cé cudc
phau thudt. Ban c6 thé tu gitp minh khde manh bang cach

+ an udéng lanh manh

* tap thé duc thudng xuyén

+ khéng hat thuéc hodc uéng qua nhiéu rugu.

Toi c6 nén néi vadi ngudi khac khéng?

Khi nao ban nén nédi véi moi ngudi rang ban mang gen
bénh thalassemia va nén noéi thé nao? Cau tra I6i don gian
la: bat c& khi nao ban san sang. Trong phan 16n cac trudng
hop, néu khéng muén thi ban khéng can phai néi véi moi
ngudi. Nhung ban dac biét can céi md véi ban ddi ciia minh
néu ban dang nghi dén viéc lap gia dinh trong tuong lai. Ho
cling can dugc xét nghiém.

Noi vé van dé di truyén c6 thé sé khoé khan. B6i khi, moi
ngudi cdm thay d6 1a 16i cdia minh. Nhung ban khéng thé kiém
soat cadc gen ma minh dugc di truyén. Ban c6 thé s dung
cubn sach nay dé giip nhirng ngudi khac hiéu thém vé BT.

Cau héi cta toi

Hay ghi lai bat ky céu héi nao cta ban vé cdch tinh trang BT
€6 thé dnh hudng dén ban hodc con cda ban tai déy...

© S. Karger Publishers Ltd 2025



Beta Thalassemia

Beta thalassemia thé trung binh

CAc triéu chirng ctia BT thé trung binh cé thé xuat hién bat
cr 14c nao. Ban c6 thé khéng can truyén mau vi diéu nay phu
thudc vao mirc d6 nghiém trong cua tinh trang thiéu mau va
liéu ban c6 can ngan ngra hodc kiém soat cac bién chirng lau
dai hay khéng. Bac s sé tu van cho ban vé van dé nay.

Cac dau hiéu va triéu chirng

Ban co thé:

+ c6lan da xanh xao

« thi€u ndng lugng khi hoat d6ng hoac tap thé duc
+ khoéng phat trién t6t nhu mong dgi

« khdéng tang can nhiéu nhu mong dogi

* bi trudng bung do lach to.

Pay c6 thé 1a nhirng triéu chirng duy nhat néu bénh dugc
chan doan sém.

Lach to ra vi mét trong nhirng chirc ndng cla lach la dung
lai va loai bd cac té bao héng cau gia va bi 16i.

Cac triéu chirng c6 thé trd nén tram trong han khi co thé
bi cang thang, do nhu ciu oxy cao hon. Tinh trang cang
thang bao gém nhiém trting, phuc hoi sau phau thuat va
trong thoi ky mang thai.

Cau héi cta toi

Hay ghi lai bdt ky cGu hdéi nao cda ban vé cdch BT thé trung
binh c6 thé dnh hudng dén ban hodc con cia ban tai ddy...
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Beta thalassemia thé nang
BT thé nang la tinh trang kéo dai suét ddi, vdi cac triéu
chirng thudng xuat hién trong 2 nam dau ddai.

Cac dau hiéu va triéu chirng
BT thé nang gdy ra cac dau hiéu va triéu chirng nghiém
trong vi co thé khong thé tao ra Hb binh thudng. Dy la tinh
trang phu thuéc truyén mau.

Tré sg sinh mac BT thé nang sé& gay go va xanh xao
trong nam dau dgi do thi€éu mau nghiém trong. Tré cling
sé c6 nhitng diu hiéu sdm cula cac thay doi vé xuong (xem
trang 17).

Tai sao viéc diéu tri lai quan trong?
Tat ca tré em va ngudi I&n mac BT thé nang can phai dugc
diéu tri d€ kiém soat bénh va cd gang ngan ngtra bién
chirng cang nhiéu cang tét. Néu khong, ban cé nhiéu kha
ndng gap phai cac van dé khac khi co thé c6 gang ing pho
V@i cac té bao hdng cau bi 16i.

Ban c6 thé xem thém théng tin trong phan Bién chirng &
trang 17.

Cau héi cta toi

Hay ghi lai bat ky cdu héi nao cda ban vé cdch BT thé ndng
€6 thé dnh hudng dén ban hodc con cda ban tai déy...

16
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Bi€n chirng

Mot s6 bién chirng co6 thé xuat hién néu ban mac BT. Mot vai
loai trong s6 d6 la hé qua do chinh can bénh nay gay ra, dac
biét la néu ban khéng dugc diéu tri & mirc can thiét. Nhirng
bién chirng khac xdy ra do su két hgp cla bénh va phuong
phap diéu tri bénh.

Nhirng thay d6i vé xuwong

Tré em mac BT thé nang (va mét s tré mac BT thé trung binh)
khéng dugc diéu tri ¢ thé bi di tt xuong phat trién tir tir theo
thdi gian. O tré c6 thé xuét hién tinh trang hdp so to ra va xuong
may |&n. Bac si c6 thé goi tinh trang nay |a “phinh xuwong”.
Xuang go ma to hon, lam thay déi hinh dang khudén mat, mi va
mat. Tinh trang nay cting anh hudng dén vi tri xép rang.

“Phinh xuong” khdng c6 nghia la xuong trd nén cirng
han, thuc té 1a xwong con mdng va dé gdy hon. Bac sT cd thé
goi tinh trang nay la thiéu xuwong hoac lodng xwong. Diéu
nay lam tang nguy co gdy xuong, chd yéu & cét song, xuong
suon, xwong chau va cac xuong dai.

g Cac thuat ngir thuong dung

Thiéu xwong nghia la xuong clia ban bat dau trd
nén mong hon va dé gy hon. Lodng xurong nghia la
ban gdp tinh trang méng xuaong nghiém trong hon.

Tai sao xuwong lai bi bién dang? Thong thuong, cac té bao
mau dugc san sinh bén trong xuong tir mot md goi la tay
xuong. O ngudi mic BT, s6 luong té bao hong cau luu
thong va Hb it hon binh thudng. D& ¢6 gang bu dap cho
diéu nay, tly xuong hoat déng nhiéu hon binh thudng va
san sinh ngay cang nhiéu té bao hong cau. Nhung vi nhitng
té bao nay cé tinh trang bat thudng nén ching sé chét sém
va khéng thé khac phuc tinh trang thiéu mau.

17
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Khi thy xuong lién tuc ¢d gang khac phuc tinh trang thiéu
mau, nd sé nd ra va diéu nay khién xuong tré nén to hon.
P4y chinh la nguyén nhan gay ra nhitng bién d6i vé xuong
dién hinh & ngudi méc BT. Thé BT cang nghiém trong thi
nhirng bién ddi nay cang dé nhan thdy. Phuong phap diéu
tri la truyén té bao hong cau.

Lach to

Mot s& ngudi méc BT thé nang cling c6 thé xuat hién tinh
trang gan c6 kich thudc I6n (gan to) va lach ¢6 kich thuéc
I&n (ach to), dan dén trudng bung. Digu nay xay ra vi lach
loai bo cac té bao héng cau bi 16i, va cling bdi vi gan va lach
trd thanh vi tri thay thé cho qua trinh san sinh té bao héng
cau.

Lach to c6 thé gay kho chiu & bung va khién tinh trang
thi€u mau tr& nén tram trong hon. Vi vay, ngudi mac bénh
6 thé phai cat bo lach.

Né&u mac BT khéng phu thudc truyén mau, ban sé& dé gap
phai tinh trang lach to va véi mirc 46 nghiém trong hon.
Néu dugc truyén mau, ban sé nhan dugc cac té bao hong
cau khée manh binh thudng tir ngudi hién tang va lach cla
ban sé khéng phai lam viéc qua surc.

Né&u mang tinh trang BT, ban cling c6 thé c6 lach hoi to,
nhung khéng dd dé gay ra cac triéu ching.

Séi mat
S6i mat co thé xuat hién do nong d6 bilirubin cao trong
gan gay ra bdi tinh trang tan huyét man tinh. Tan huyét la
tinh trang pha hudy cac té bao hong cau.

Né&u bi s6i mat, ban c6 thé cdm thay day hoi va budén non
(mudn nén) va dau bung. Ban c6 thé can phau thuat dé cat
béd tdi mat va ldy s6i mat.
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Cuc mau déng

Khi ban ngay cang nhiéu tuéi, nguy co hinh thanh cuc mau
déng (huyét khai) cang tang 1én, dac biét la néu ban mac
BT khong phu thudc truyén mau. Nguy co nay sé cao hon
néu ban d3 cat bd lach.

Khai u lanh tinh

Déi khi & ngudi mac BT, néu tdy xuong khéng thé tao dd
té bao mau, cac té bao nay cé thé dugc tao ra bén ngoai
tdy xuang, trong gan va lach. Diéu nay co thé khién gan va
lach to ra. Ngoai ra, qua trinh nay con c6 thé lam xuét hién
cac khéi nhd & mé phat trién tir tlr, thuong la & viing nguc
gan cbt s6ng. Nhitng khdi (cuc) nay vé hai nhung déi khi cé
thé deé Ién day than kinh c6t séng va gay ra cac van dé. Mac
du cac khoi nay hoan toan lanh tinh (khdng gay ung thu)
nhung bac st can phan biét ching véi cac khéi u trén phim
chup va X-quang va viéc nay c6 thé khé khan. Truyén mau
c6 thé ngan cac khoi nay phat trién.

g Cac thuat ngilr thudng dung

Tinh trang cac té bao héng cau dugc tao ra trong
cac mo khac ngoai tdy xuong dugc goi la tao
mau ngoai tuy. Cac vj tri tao mau ngoai tdy

phé bién bao gobm cac co quan nhu gan va lach,
cling nhu mo bach huyét, dac biét la doc theo
cOt song.

19
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Loét chan

BT thé trung binh khéng dugc diéu tri c6 thé dan dén cac

van dé doi vdi kha nang lanh vét thuong. Ngay ca nhirng vét
thuong nhoé & chan, dac biét la mat ca chan, cling khdng lanh
lai va c6 thé trd nén tram trong hon va bi nhiém tring. Nhimng
vét thuong nay dugc diéu tri bang cach bang bo dé gidp
chiing 1anh lai va dung thuéc khang sinh néu bi nhiém tring.

Cac bién chirng lién quan dén sat

Qua tai sat

Thong thuong, khi cac té bao hong cau gia di bi phan giai
trong co thé, sat dugc gidi phéng sé dugc dung lai trong cac té
bao mdi. Khi mot ngudi dugc truyén mau thudng xuyén, tinh
trang qua tai sat cling c6 thé xay ra vi hdng cau clia ngudi hién
tang c6 chira sat. Qua tai sat la trudng hgp khi c6 qua nhiéu
st trong co thé ban. Vi co thé khong thé loai bd hét lugng sat
thira nén sat sé tich tu lai va c6 thé gay tén thuong.

Tinh trang qua tai sat cling c6 thé xuat hién & nhirng
ngudi khdng truyén mau thudng xuyén (BT khéng phu
thudc truyén mau) nhung sé phat trién cham hon. Su tich tu
xdy ra do tly xuong hoat déng qua murc gl tin hiéu dé rudt
hap thu nhiéu sat hon tir ché dé an uéng. Diéu nay xay ra vi
co thé c6 gang khac phuc tinh trang thi€éu mau bang cach
san sinh nhiéu té bao héng cau hon va dé lam duogc diéu
nay thi co thé can co sét.

Sat tich tu c6 thé lam ton thuong gan, gay ra tinh trang
xo héa. Xa hda la mo6 seo thay thé mé gan bi tén thuong.
Néu khong dugc kiém sodt, tinh trang xo hoa c6 thé phat
trién thanh xo gan va suy gan.

Qua tai sat cling c6 thé gay tén thuong tim, dan dén
nhip tim bat thudng (loan nhip tim) va cudi cung la suy tim.
Lugng sat du thira cling cé thé lam ton thuong xuong va
khdp, lam tang nguy co yéu xuong (lodng xuong).
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Tinh trang qua tai sat cting c6 thé dnh hudng dén néng
dé hodc-moén. Néng dé hodc-mon tuyén giap clia ban co thé
bi gidm, dan dén mét moi, tang can va téo bon.

Ban c6 thé c6 nguy
co mac bénh tiéu
dudng cao hon. Sat
anh hudng dén qua
trinh san sinh insulin
trong tuyén tuy, noi
kiém soat lugng
dudng trong mau.

Ban cling c6 thé co
néng d6 hoéc-modn
sinh duc thap. Tré
em mac BT thudng
day thi muén hon
binh thudng. Nong
dd hodc-mon thap cé
thé lam suy gidm kha
nang sinh san.

D€ gilip ngan nglra
tat ca cacvan dé
do ngd doc sat gay
ra, ndéng do sat clia
ban cé thé can dugc
kiém soat bang mot
phuong phéap diéu tri dugc goi la liéu phap thai sat. Nong
dé sat c6 thé dugc duy tri & mirc thdp va an toan bang cach
dung thudc thai sat hang ngay.

Xem phan Piéu tri & trang 24 dé biét thém thong tin vé
liéu phap thai sat.

Qua tai st c6 thé anh hudng dén
co thé theo nhiéu cach

Day thi mudn

Mat can bang
hodc-mon tuyén
giap

Tén thuong tim

Bénh tiéu dudng
Ton thuong gan

Cacvan de ve
khdp va xuong
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Cac bién chirng lién quan dén mang thai

Khong cé bién chirng cu thé nao khi mang thai em bé mac
BT. Nhung néu ban méc BT, viéc mang thai c6 thé gay thém
ap luc cho co thé va khién cac triéu chirng cda ban trd nén
tram trong hon. Ban ciing c6 thé gap kho khan khi mang
thai vi tinh trang qua tai sat c6 thé anh huéng dén kha nang
sinh san (do anh hudng dén ndng d6 ho6c-mén).

Ban s& can xét nghiém thém dé kiém tra sirc khoe tim,
gan va xuong. Néu dang dung liéu phap thai sat (xem
trang 26), ban sé phai dirng thuéc trong nira dau thai ky vi
thudc cé thé gay doc cho em bé.

Nong d6 Hb cla ban sé dugc theo ddi chat ché va ban cé
thé can truyén mau thudng xuyén hon, dac biét |a khi thai
ky ti€n trién.

Cac triéu chirng va bién chirng ctia to6i

Héy ghi lai tat cd cdc triéu chiing va bién chirng ma ban
dang gdp phdi dé dém bdo ban cé thé thdo ludn tat cd cdc
triéu chiing va bién ching do véi bdc sT cda minh...
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TIEP..
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Diéu tri

BT la mét tinh trang phirc tap va can dugc cham séc chuyén
khoa. Ban nén diéu tri dudi su quan ly ciia mét trung tam
chuyén khoa vé cac réi loan mau va dugc mét bac st cé kinh
nghiém vé bénh nay gidm sat.

Cac trung tam chuyén khoa thudng cé chuyén gia diéu
du®ng 1am sang vé bénh thalassemia. Ban c6 thé lién hé
vGi nguai nay néu co6 bat ky thac mac nao khi & nha. Mét so
trung tam cling c6 cac nha tam ly hoc va nhan vién xa hoi
hiéu rd vé cac van dé ma bénh BT cé thé gay ra.

Hai phuong phap diéu tri chinh cho BT la:

« truyén mau dé chéng lai tinh trang thi€u mau va cac bién
chirng lién quan
- liéu phap thai sat dé kiém soat tinh trang qua tai sat.

Ban cling c6 thé dugc:

« diéu tri cac bién chirng, chang han nhu lach to va sdi mét

« dlng thu6c dé cai thién viéc san sinh té bao héng cau

« ghép té bao gobc, day la phuong phap diéu tri chuyén sau
c6 kha nang chira khdi bénh BT.

Phuong phap diéu tri ban dugc nhan sé phu thudc vao
mot s yéu to, bao gém ca viéc bénh BT clia ban la loai phu
thudc truyén mau hay khéng phu thudc truyén mau.

Bénh beta thalassemia khéng phu thuéc truyén mau
Ban khéng can truyén mau thudng xuyén néu tdy xuong
cla ban tao dd Hb dé dam bao chit lugng cubc séng tét va
cé it nguy co gdp bién chirng lién quan dén bénh. Nhung
diéu nay co thé thay déi theo thoi gian. Ban c6 thé can
truy@n mau thudng xuyén hon khi ngay cang nhiéu tudi. Khi
c6 thém bat ky tinh trang cang thang nao vé thé chat, chang
han nhu nhiém trung hodc mang thai, ban cing c6 thé can
b6 sung té bao hong cau bang cach truyén mau.
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Sat c6 thé tich tu trong co thé ban ngay ca khi ban khong
truyén mau thudng xuyén (xem trang 20). Bac si sé theo doi
néng do sat clia ban va diéu tri tinh trang qua tai sat néu
can thiét. Ban c6 thé xem thém théng tin & trang 26 (liéu
phéap thai sat).

Bénh beta thalassemia phu thudc truyén mau

Né&u mac bénh BT loai phu thudc truyén mau, ban can diéu
tri su6t d&i bang phuong phap truyén mau dé khac phuc
tlnh.tArang thleu‘mauv ¥

nghiém trong va ngan

ngtra cac bién chirng lién Lr-]
quan dén bénh. Ban ciing |
can thyc hién liéu phap

thai sat dé duy tri néng do

sat trong pham vi an toan. |
biéu tri thuong xuyén la

rat quan trong dé ngan

ngua bién chirng va dam

bao su tang trudng, phat

trién va tudi tho binh

thudng.

Néu lach clia ban to ra va hoat ddng qua murc, bac si c6
thé dé nghi cat bé lach. Nhung ho sé c6 gang tranh phau
thudt néu co thé. Cat bo lach cé thé gay ra nhitng tac dung
phu quan trong lau dai.

Ghép té bao goc hién dang la phuong phép cé kha nang
chira khoi bénh BT. Nhung day la phuong phap diéu trj rat
chuyén sau va chi dugc can nhac cho BT thé nang. Ban ¢c6
thé xem thém théng tin vé ghép té bao goc & trang 29.

25
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Truyén mau

Truy&n mau gitp bé sung néng d6 Hb khde manh binh
thuong cho ban. Tan suat truyén mau sé phu thudc vao
néng do Hb cda ban. Bac st sé mudn duy tri nong dé nay du
cao dé:

* ngdn nglra tinh trang thiéu mau nang

« gilp ban tang trudng va phat trién binh thudng

 ngan nglra nhirng thay déi vé xuong lién quan dén bénh

BT (xem trang 17).

NEu mac BT phu thudc truyén mau, ban c6 thé can truyén
mau vdi tan suat 2-4 tuan mot lan. S6 lugng don vi mau ban
can phu thuéc vao kich thudc co thé ban. Qua trinh diéu tri
sé can cr vao ndng dd Hb chir khéng phai thoi gian ké tur
lan truyén mau gan nhat.

Mau dung dé truyén sé& dugc lua chon can than dé phu
hap vai ban, d& ban khdong c6 phan &rng véi hong cau clia
ngudi hién tang.

Liéu phap thai sat

Nhu da gidi thich trong phan qua tai sat (trang 20), sat cé
thé tich tu trong co thé néu ban mac bénh BT. Qua nhiéu sat
sé gay déc nén ban can liéu phap thai sat dé loai bo sat.

BAc si sé theo d&i néng dé sat clia ban bang xét nghiém
mau dugc thuc hién thudng xuyén. Néu néng d6 sat co vé
cao, ban c6 thé dugc chup MRI dé do néng d6 sat trong
tim va gan. Kiém tra nay sé& cho biét ban c6 can bat dau liéu
phap thai sat hay khong.

Néu dang dugc truyén mau thudng xuyén dé diéu tri
bénh BT, ban sé can bat dau liéu phap thai sat sau khi da
truyén 10-20 don vi mau. Viéc tuan thi hudng dan cla bac
sTvé liéu phap thai sat rat quan trong déi vdi strc khde cla
ban.
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Chat tao phirc
Deferoxamine .
(truyén cham qua

da [dudi da] hoac .
vao tinh mach [tiém
truyén tinh mach]
hang ngay)

Deferasirox .
(diéu tri bang

dudng ubng mét -
lan moi ngay, dudi
dang vién nén, vien -
nén pha vdi nudc
hoac dang hat c6

thé rac 1én thuc an)

Deferiprone -
(diéu tri bang duong
uéng hai hodc ba .
lan moi ngay, dudi
dang vién nén) .

Theo doi*

Xét nghiém churc
nang than va gan
Qua trinh phat
trién trong thoi
tho au

Kiém tra thinh
giac va thi luc

Xét nghiém chuc
nang than va gan
S6 lugng té bao
mau

Do creatinine
trong mau va
protein trong
nudc tiéu

Theo ddi cac
dau hiéu loét va/
hodc xuat huyét
dudng tiéu hoa
Kiém tra thinh
giac va thiluc

SO lugng té bao
mau

Xét nghiém churc
nang gan

Do nong dd kém

Beta Thalassemia

(RT{TRY
+ Thdi gian truyén

lau hang ngay
6 thé khién
bénh nhan gap
kho khdn trong
viéc tuan thi
diéu tri

Phuong phap
dé ap dung
nhat cho bénh
nhan, vi chi
can nudt hoac
uéng thudc
mot lan moi
ngay

Nguy cg xuat
hién tinh trang
roi loan & than

Nguy co giam
s6 lugng té bao
bach cau

*Ngoai viéc theo ddi ndng do st thudng xuyén va’hodc chup MRI (chup cong
hudng tir: mot phuang phép chup co thé) dé xac dinh lugng sat trong gan va tim.
Luu y: Nhirng loai thu6c nay c6 nhitng tac dung phu tiém an khac can dugc thao
luan chi tiét v&i nhdm chdm soc stc khde vé bénh BT cla ban trudce khi bat dau
diéu tri. Cac trung tam diéu tri sé dp dung cac phuong phép theo d&i khac nhau.
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Bac si sé ké don thudc thai sat cho ban. C6 ba loai thuéc
khac nhau dugc dung trong liéu phap thai sat. Trong dé, hai
loai thu6c dugc dung qua dudng udng va co thé uéng hang
ngay. Mét loai thudc dugc tiém dudi da hang ngay hodc cé
thé dugc truyén nho giot (truyén tinh mach hay IVI). Do6i khi,
bac si ké don két hop hai loai thudc thai sat.

Cau héi cta toi

Hay ghi lai bat ky cdu hdi nao cda ban vé truyén mdu, liéu
phdp thdi sat hodc cdc phuong phdp diéu tri khdc ma ban
muén héi bdc si...

28
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Ghép té bao goc

Hién nay, c6 mét phuong phap c6 kha nang chira khoi BT
dugc goi la ghép té bao goc (SCT). bay la phuong phap
diéu tri chuyén sau va khéng phai & dau cling thuc hién
dugc. Bac si sé can nhac ky ludng quyét dinh thuc hién SCT
vi thl thuat nay c6 mot s6 tac dung phu cé thé de doa tinh
mang. Trudc day, SCT chi danh cho tré nhé mac BT. Ngay
nay, nhirng nguai tré tuéi mac BT dugc kiém soat tot cling
dugc can nhac ghép té bao géc.

Té bao gbc la cac té bao trong tly xuwong cé thé phat
trién thanh tat ca cac loai té bao mau khac nhau, bao gom
ca té bao hong cau. Khi dugc ghép, cac té bao gbc trong
tdy xuwang cta ban sé bi pha hdy dé nhudng ché cho cac té
bao khde manh tir ngudi hién tang. Ngudai hién tang phaila
ngudi co té bao mau gan giong vdi té bao mau clia ban va
ngudi nay thuong la thanh vién rudt thit trong gia dinh. Néu
khéng c6 thanh vién nao trong gia dinh c6 té bao mau phu
hap, ban cé thé tim kiém ngudi hién tdng phu hgp trong
danh sach dang ky hién tang tdy xuong. Bac si can tim mot
ngudi khéng cé quan hé ho hang véi ban nhung ¢6 té bao
gan giong vdi té bao clia ban.

Muc dich ctia SCT |a dé cac té bao goc clia ngudi hién
tang bat dau phat trién bén trong xuang cla ban va cung
cap cac té bao goc mau mai dé thay thé té bao g6c clia ban.
Qua trinh nay dugc goi la “moc ghép”. Cac té bao gbc mdi cd
thé san sinh ra tat ca cac loai té€ bao mau khac nhau ma ban
can, bao géom cac té bao hong cau khée manh.

Liéu phap hoa tri ma ban ti€p nhan trong qua trinh ghép
té bao gbc sé lam tang nguy cg nhiém trung. Ban can dugc
cham séc cach ly hoan toan mot thdi gian sau khi truyén té
bao gbc. Cac tdc dung phu khac ciia SCT bao gom rung téc,
loét miéng, buén ndén, tiéu chdy, bam tim, xuat huyét va vo
sinh.

29
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Nguai

hién tang 6 \

Thu thap Xt ly

Té bao goc dugc  Mau hodc tly xuong
lay tUr tiy xuong  dugc x ly trong phong
hoac mau cla thi nghiém dé tinh loc va
ngudi hiéntang  ¢d dac cac té bao goc V

i
@

Truyén lai Héa tri
Ban nhan dugc  Ban dugc diéu tri hoda tri
té bao gbc mdéi  liéu cao va doi khila xa tri

théng qua d§ co thé dugc chuan bj
truyén nhé giot  san sang tiép nhan cac té
< bao géc méi

Trong vai thang sau khi thuc hién tha thuat, ban sé can
dung thudc d€ gidam hoat déng cia hé thdng mién dich (quy
trinh nay goi la “&rc ch& mién dich”). Diéu nay lam giam nguy
CO té bao cla ban tén cong té bao clia ngudi hién tang. Cac
bac st goi tinh trang nay la “thai ghép”.

30
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Kich thich san sinh té& bao héng cau

Mot loai thudc cé tén la luspatercept da dugc phé duyét tai
chau Au, Hoa Ky, Uc va nhiéu quéc gia khac dé diéu tri cho
ngudi [dn mac BT phu thudc truyén mau.

Luspatercept gilip cac té bao hong cau phat trién t6t hon
trong tdy xuong va do dé lam gidm nhu cau can truyén mau
& ngudi mac BT. Mot sé bénh nhan trudc day phu thudc vao
truy@n mau tham chi c6 thé kiém soat bénh ma khong can
truyén mau thém.

Ban sé dugc tiém luspatercept liéu lugng nhé qua da
(duéi da) 3 tuan mét lan. Mét s6 ngudi sé gap tac dung phu,
bao gém dau dau va dau xuong. Bac si cé thé cho ban biét
luspatercept cé san khong va liéu thuéc nay cé phu hgp Vi
ban khoéng.

Tiém duédi da

Da bi véo lén ———— &
Biubl ———— 4

Ha bi

MO dudi da

_______________

Luspatercept hién dang dugc nghién clru trong cac thir
nghiém 1dm sang dé xem liéu thudc nay cé thé hiru ich doi
vGi bénh BT khéng phu thudc truyén mau hay khong va liéu
6 thé dung cho tré em hay khong.
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biéu tri bién chirng
Mot s6 ngudi can phau thuat dé diéu tri cac bién ching cla
BT, chang han nhu lach to hoac so6i mat.

Lach to

Lach to c6 thé gay kho chiu & bung va khién tinh trang thiéu

mau trd nén tram trong hon, vi vay c6 thé can phai cat bd lach. &
ngudi mac BT, viéc cat bé lach gilp ci thién tinh trang thi€éu mau
va giam nhu cau can truyén mau thudng xuyén & mét s6 nguoi.

Vi bénh BT hién c6 thé dugc kiém soat t6t han nhiéu bang
cach truyén mau nén it ngudi bi lach to. Do d6, thi thuat cat
bé lach (phau thuat cat di |4 1ach) khéng con dugc thuc hién
thudng xuyén. Tuy nhién, nhirng ngudi mac bénh thalassemia
khong phu thudc truyén mau cling c6 thé can cat bo lach, vi
bénh cta ho khong dugc kiém soat bang truyén mau.

Cat bé lach 1a mét ca phau thudt I6n, yéu cau ban phai nam
vién va can thai gian dé hdi phuc. Ban c6 thé lam phau thuat
m& (Mot vét rach 1én) hoac phau thuat ndi soi 8 bung (nhiéu
vét rach nho). Phau thuét ndi soi 6 bung doi khi dugc goi la phau
thuat 16 khoa (keyhole) hodc phau thuat tam thai (bandaid). Véi
phau thuat 16 khéa, thdi gian nam vién thudng ngan hon va qua
trinh phuc hdi sau phau thuét ciing nhanh hon.

\

Lach

Vi tri rach cho tha thuat Vi tri rach cho thu thuat
cat bé iach theo phu’o’ng cat bé lach theo phuong
phap phau thuat mé phép 16 khoa
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Ban c6 thé gap nhirng van dé khac sau khi cat bo lach.

O ngudi méc BT, viéc cit bo lach 1am ting nguy co hinh
thanh cuc mau déng (huyét khéi). Nguy co nay kéo dai subt
daiva la ly do chinh tai sao can phai cadn nhac can than gitra
lgi ich va rdi ro cda phau thuét.

Lach la mot phan trong hé théng phong thu clda co thé
chéng lai nhiém trung nén ban sé ¢ nguy cd cao hon néu
thiéu lach. D& tang thém kha nang bdo vé cla co thé, ban
can tiém mot sé loai vac-xin, tét nhat [a tiém trudce khi thuc
hién phiu thuat. Néu con ban da cat bo lach, bac s cling ¢
thé yéu cau tré uéng thudc khang sinh hang ngay trong vai
nam sau khi phau thuat dé ngan nglra nhiém trang. Hodc
ban c6 thé trit san thudc khang sinh theo don tai nha dé cé
thé nhanh chéng bat dau dung thudc néu can.

Soéi mat
S6i trong tdi mat c6 thé gay ra dau dén va khién ban cam
thay rat khé chiu.

Phuong phéap diéu trj thudng la phiu thuat cat bo tui
mat. Ban c6 thé thuc hién phau thuidt md hodc phau thuat
16 khoa.

Phau thuat 16
khoa thudng dong
nghia vdi thai gian
nam vién ngan hon
va phuc héi nhanh
hon vi khéng cé vét
rach 16n.
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Cuc mau dong

Nhirng ngudi mac BT cé thé xuat hién cuc mau déng. Mét
s6 trudng hgp nhat dinh sé c6 nguy co cao hon, chdng han
nhu trudc khi phau thuat theo ké hoach, trong thdi ky mang
thai hodc sau khi cat bo lach.

BAc sT c6 thé dé nghi ban dung thuéc dé gidm nguy co déng
mau. Ban sé phai dung nhirng loai thuéc nay néu da cat bo
lach. Thudc nay dugc goi la thudc chong déng mau va bao
gom aspirin liéu thap va thudc tuong ty heparin.

Cau héi cta toi

Ban cé thdc mdc gi vé phuong phdp diéu tri cdc bién chiing
cta bénh BT khéng? Hay ghi lai & ddy dé cd thé thdo ludn vdi
bdc sT cta ban...

34

© S. Karger Publishers Ltd 2025



Beta Thalassemia

Nhirng ti€n trién m&i trong phuong
phap diéu tri

Néu ban quan tdm dén cac phuong phap diéu tri mdi, ban
c6 thé héi bac sivé cac thir nghiém lam sang. Mot phuong
phap diéu tri mé&i phai tradi qua nhiéu giai doan thr nghiém

trudc khi c6 thé dugc chirng minh 1a c6 hiéu qua hon

phuong phéap diéu tri hién tai va dugc ap dung vao cham
séc thudng quy. Mot phuong phap diéu tri tiém nang sé chi
chuyén sang giai doan nghién clru ti€p theo néu phuaong

phap d6 an toan va cho thay cé trién vong.

1 A * Nghién ctu trong phong thi nghiém

* Thu6c dugc phé duyét dé thir nghiém
Tién lam sang trén ngu"di

- BDanh gia tinh an toan

|
I m + X4c dinh liéu lugng an toan
m

+ Xac dinh tac dung phu
Giai doan I

FIIQIII!T! + Kiém tra tinh hiéu qua

BRORERIRIRAR - pann gid them ve tinh an toan

1 I
Giai doan I/I1
AAAAAAA * Xac nhan tinh hiéu qua
* Theo d&i tac dung phu

" lh“”\'!”“h“lﬂ * So sanh vdi phuang phap

pidigigipipifipipipininini  diew riknac
Giai doan III + Thu thap théng tin
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Cac giai doan thir nghiém lam sang

Giai doan thir nghiém dau tién, giai doan I, nham dadm bao
phuong phap diéu tri mé@i dugc ddm bao an toan, tim hiéu
vé cac tac dung phu clia phuong phap diéu tri va quyét dinh
lieu lugng tét nhat. Cac thr nghiém nay thudng ¢ quy mo
nho, mdi thir nghiém chi c6 mét vai ngudi tham gia.

Cac thr nghiém giai doan II c6 quy md I&n hon va c6 muc
dich tim hiéu xem liéu phuong phap diéu tri mai c6 kha nang
hiéu qua déi vai mot tinh trang bénh ly cu thé hay khong.

Cac thir nghiém giai doan III sé th&r nghiém phuong phap
diéu tri mdi so v&i phuong phap diéu tri tiéu chudn hién c6
dé xem phuong phap nao hiéu qua nhat. Bay la nhirng thir
nghiém c6 quy mo I&n nhat va thudng mang tinh quéc t€,
dac biét la doi vdi cac tinh trang bénh hiém gap.

Cac th(r nghiém giai doan III phai dugc phan nhém ngau
nhién. Trong cac th&r nghiém phan nhém ngau nhién, bénh
nhan duogc chia thanh cac nhém khac nhau. Ai thuéc nhém
nao sé do may tinh quyét dinh. Ban khéng thé chon nhém
cho minh va do d6, mét s6 ngudi sé khdng dugc dung
phuong phap diéu tri ma&i. Phan nhém ngau nhién cé nghia
la cac nha nghién clru cé thé chac chan hon rang su khac
biét vé két qua vao cudi thir nghiém xay ra la do phuong
phap diéu tri dugc thir nghiém.

Cau haéi cla toi vé cac thir nghiém lam sang...
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Cac phuong phap diéu tri méi danh cho

bénh beta thalassemia

C6 mot s6 phuong phap diéu tri méi dang dugc thr nghiém

cho bénh BT:

+ liéu phap gen

« phuong phap diéu tri dé cai thién sirc khoe va chirc nang
cla té bao hong cau

« phuong phéap diéu tri dé gidm kha nang héap thu sat.

Liéu phap gen

Loai phuong phap diéu tri nay cho thay két qua kha quan
trong viéc diéu tri bénh BT. Cac nha khoa hoc 1dy mot s6 té
bao goc mau clia ban va chén gen Hb vao dé trong phong thi
nghiém. Sau dé, ban sé& dugc diéu tri d€ pha hily cac té bao
tdy xuong ctia minh, sau d6 dua cac té bao gbc da dugc diéu
chinh trd lai vao mau clia ban théng qua truyén nhd giot.

Qua trinh nay rat giéng vdi viéc nhan SCT tir ngudi hién
tang, ngoai trur viéc sir dung té bao cda chinh ban. Diéu nay
c6 nghia la phuong phap diéu tri nay c6 thé thuc hién dugc
doi véi nhirng ngudi khéng cd ngudi hién tang.

Cling giéng nhu phuong phép SCT, liéu phap gen la mot
phuong phap diéu trj rat khé khan. Ban can trai qua qua
trinh héa tri, kém theo dé la tat ca cac tac dung phu cla
liu phap nay. Tuy nhién, sau khi thuc hién thd thuat, ban
s& khong phai dung thudc dé lam suy gidm hé théng mién
dich cdia minh vi ban nhan té bao géc mau cta chinh minh
chir khdng phai té bao tir ngudi khac. Ban c6 thé xem thém
théng tin vé SCT trong phan Piéu tri & trang 29.

Mot s6 thir nghiém vé liéu phap gen da dugc thuc hién
& nhitng ngudi mac BT phu thudc truyén mau va cac thir
nghiém khac van dang dugc tiép tuc.

C6 mot liéu phap gen da dugc phé duyét vao nam 2022
tai Hoa Ky danh cho nguai mac BT phu thudc truyén mau.
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Cai thién sirc khée cua té bao hong cau

Cac thir nghiém lam sang dang tim cach diéu tri tinh trang
thi€éu mau bang thuéc dé cai thién strc khde, chirc nang va
ty 1& séng clia cac t& bao hong cau. O ngudi méc BT, didu d6
cé nghta la ban khéng can truyén mau thudng xuyén.

Mitapivat la mot phuong phdp diéu tri méi dang dugc thir
nghiém & nhirng ngudi mac bénh alpha thalassemia hoac
BT. Day la mét loai thudc vién ma ban uéng hai lan mét
ngay. Thudc nay da dugc sir dung dé diéu tri mot tinh trang
di truyén khac, dé la bénh thiéu hut pyruvate kinase.

Mitapivat lam tang nong do cia mét loai enzyme ma
cac té bao héng cau can dé hoat dong binh thudong. Loai
enzyme nay cé nong do6 thap trong té bao héng cau dac
trung & bénh thalassemia.

Két qua thir nghiém ban dau cho thay mitapivat cé thé gidp
gidm tinh trang thi€éu mau & nhirng ngudi mac BT khong can
truyén mau thuong xuyén. Cac tac dung phu dugc phat hién
cho dén nay bao gom khé ngu, dau dau va chéng mat.

Mitapivat dang dugc thir nghiém trong giai doan III d6i
v@i nhitng ngudi mac BT khéng can truyén mau thuong
xuyén va ca & nhirng ngudi can truyén mau thudong xuyén.

Giam kha nang hap thu sat

Cac nha nghién ctru da xac dinh dugc mét loai ho6c-mén
tu nhién cda co thé cé tén la hepcidin, c6 tac dung lam gidm
kha nang hap thu sat tir hé tiéu héa va gilp diéu chinh
ndng do sat trong ca thé. Cac thir nghiém ban dau s dung
thuéc bat chudc hepcidin. Nhirng loai thuéc nay cho thay
tac dung tich cuc d6i véi ndng dé sat & ngudi mac BT va ca
doi véi qua trinh san sinh té bao hong cau.

MOt cach ti€p can gan day sir dung cac phuong phap diéu
tri nham vao cac chat diéu tiét chinh cda hepcidin. Cac thir
nghiém lam sang dau tién vé cac phuong phap diéu tri nay
dang dugc tién hanh.
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Song chung v&i bénh beta thalassemia
Khi dugc chan doan mac BT, cho du la ban than ban hay con
cai, ban c6 thé bi séc ngay ca khi da biét rang bénh BT c6
trong gia dinh minh. Ban c6 thé c6 rat nhiéu cau hdi. Ban
can tim hiéu cang nhiéu cang t6t vé BT va veé tinh trang cla
ban than.

Pé lam dugc diéu do, tét nhat ban nén trao d6i vdi mot
chuyén gia cham séc strc khde am hiéu vé bénh BT hoac st
dung cac ngudn théng tin dang tin cay khac vé bénh nay. Tu
van vé di truyén cling c6 thé gilp ban hiéu vé tinh trang cla
minh cling nhu nhitng tac dong cdia bénh.

Ban cé thé kho biét dugc trang web nao vé bénh BT chira
nhitng thoéng tin chinh xac va cap nhat. Bé gitp ban, chiing
tdi cung cap danh sach cac trang web hiru ich & trang 47.

BT la tinh trang rat phirc tap nén dé bi nham sang bénh
khac. Hay viét ra danh sach nhirng diéu ban can biét hoac
nhirng cau hdi ctia ban va mang theo danh sach nay khi di
kham bac si. Ban cling c6 thé nhd ngudi khac di cling dé sau
d6 cé thé trao d6i véi nhau.

Phuong phap diéu tri BT dang ngay cang dugc cai thién.
Ngay nay, nhiéu tré em sinh ra v&i bénh nay du kién sé c6
tudi tho binh thudng. Cling c6 nhiéu diéu ban c6 thé lam dé
giup dam bao suc khée cta ban than.

Ti€p nhan diéu tri khi can
Cach t6t nhat dé tranh bién ching 1a tudn tha moi lich trinh
diéu tri va di kham surc khée day da.

LU'U Y QUAN TRONG: Hay lién hé ngay vdi bac
s néu ban co bat ky dau hiéu nhiém trang hodc
bénh nao khac va ddm bao ban tiém vac-xin day
du, dac biét 1a néu ban da cat bd lach.
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Ché do an udng
Khi bi bénh thalassemia, ban cé thé bj thiéu mét sé vitamin
va khoang chét, chang han nhu vitamin C, kém, axit folic va
vitamin D. Diéu nay xay ra mét phan la do tinh trang thiéu
mau, mot phan la do nébng dd sat cao va phuong phép diéu
tri dugc s&r dung dé thai bd sat. Bac si co thé kiém tra ndng
d6 sat clia ban va b6 sung bat ky chat nao ban dang thiéu.

MOt s6 bac st khuyén ban nén tranh cac loai thuc pham co
chira nhiéu sat, nhung nhirng bac s khac lai cho rang diéu
nay it c6 tac dung ngan ngura tinh trang qua tai sat. Viéc
kiém tra ham lugng sat trong thuc phdm déng goi va thuéc
men c6 thé s& hiru ich va trong trudng hgp nghi ngd, hay
hdi nhém cham séc strc khde cda ban dé dugc tu van.

Tot nhat 1a ban nén thao luan vé ché dé an uéng véi
nhém cham soc strc khde vé bénh BT clia minh.

Duy tri tap luyén dé cé
xwong chac khée

Tap thé duc thudng xuyén sé
mang lai nhiéu lgi ich. Viéc nay
6 thé cai thién tdm trang va
gitp xuong chac khoée hon. Tot
nhat 1a nén tranh d6 uéng cé
coén va hut thudc.
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Yéu cau tro giup

Hay dat cau héi va trao ddi véi nhém cham soc strc khoe vé
bat ky diéu gi khién ban lo 1ang. Ho hiéu mic dé phirc tap
clia bénh BT va sé khéng cam thay phién ngay ca khi ban
hoi mot cau hédi nhiéu lan.

@ Cau hdi danh cho bac st
T6i duoc cho biét minh la ngudi mang gen bénh BT,
diéu nay dnh hudng gi dén toi va con téi?

Khd ndng téi sinh thém mét dira con mdc BT la bao
nhiéu?

C6 cdch ndo dé téi gidm nguy co sinh thém mot
dtra con mdc BT khong?

Toi/con toi mdc logi BT ngo?
Bénh BT sé dnh hudng nhu thé nao dén tbi/con toi?

C6 bdt ky ddu hiéu cdnh bdo cu thé nao ma téi can
luu y khi & nha khéng?

Toi/con toi c6 can diéu trj thuong xuyén khéng?

Nhu céu diéu tri cda téi/con téi cé thay doi khi toi/
con tbi ngay cang nhiéu tubi khéng?

Nhing tdc dung phu nao c6 thé xdy ra trong qud
trinh diéu tri?

Nhing bién chiing ndo cé thé xdy ra va khd ndng
xdy ra la bao nhiéu?

Bira con mdc BT cta tbi c6 thé sinh con khong va

chdng can biét nhitng théng tin gi trudc dé?
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Ban c6 thé ghi tén va théng tin lién lac cta bac s,

diéu dudng va cac nhan vién hé trg khac tai day

Tl e
VI TIO e
DUBN ENOQU oo

EMGIT e,

T e
VIO oot
DUBN ENOQU oo e

EMGUT ettt

T e
VT TIO oo,
DUBN ENOQU oo

EMGUT e ettt
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Hwéng dan vé cac tir va cum tir

ADN. M3 di truyén chlra dung nhirng
théng tin thiét ké chi tiét vé cdch mot
sinh vat phat trién va hoat déng. Gen
va nhiém sac thé dugc tao thanh tir
ADN.

Axit folic. M6t loai vitamin B can
thiét cho qua trinh san xuét té bao
hoéng cau. Nhu cau axit folic tang

1&n khi tay xuong lam viéc qua surc.
Axit folic thudng dugc ké don nhu
mdt chat bd sung cho nhitng ngudi
mac BT thé trung binh va déi khi cho
nhrng ngudi khde manh mang gen
bénh.

Bé&nh hdng cau hinh liém. Mét tinh
trang di truyén khac dnh hudng dén
cac té bao hong cau. Doi khi, mot
ngudi dugc di truyén mot gen BT va
mot gen hong cau hinh liém, gay ra
mét can bénh goi la BT héng cau hinh
liem.

Beta thalassemia thé nang. Mot
loai bénh BT nghiém trong trong d6
khéng c6 chudi beta nao dugc tao ra.
BT thé& ndng ludn phu thudc truyén
mau.

Beta thalassemia thé& nhe. Hién
nay dugc goi la tinh trang BT.

Beta thalassemia thé trung binh.
Mot loai bénh beta thalassemia trong
d6 mdt s& chudi beta dugc tao ra. Khi
dugc chan doan, bénh BT thé trung
binh la loai khéng phu thudc truyén
mau, nhung theo thai gian, bénh c6
thé phat trién thanh loai phu thudc
truyén mau.

Bilirubin. Mét sac td dugc sdn sinh
khi cac t& bao hdng cau gia va 16i bj
phé hay.

BT khéng phu thudc truyén mau.
Bénh BT khong dd nghiém trong

dé can truyén mau thudng xuyén.
Nhirng ngudi mac BT khéng phu
thudc truyén mau cé thé phat trién
thanh BT phu thudc truyén mau khi
ho ngay cang nhiéu tugi.

BT phu thudc truyén mau. Bénh
BT du nghiém trong dé can truyén
mé&u thudng xuyén. Ban co thé can
truyén mau trong suét cudc doi hoac
khi ban ngay cang nhiéu tugi.

Chirng gan to. Gan c6 kich thudc
16n.

Chuéi alpha. M6t loai chudi protein
can thiét dé tao ra huyét sac t6 binh
thuong & ngudi trudng thanh.

Chuédi beta. M6t loai chudi protein
k&t hgp védi chubi alpha dé tao ra
huyét sac t6 binh thudng & nguoi
trudng thanh. Chubi beta cé thé bi
gidm hodc bi thiéu & nhitng nguoi
mac BT.

Panh gia Hb. Xét nghiém mau dugc
str dung dé tim hiéu loai va lugng

huyét sdc té c6 trong mau mau.

Di truyén. Truyén gen cho con cai
cla ban.
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Dot bién (thay dai) gen 1an. Néu
mét tinh trang la do d6t bién gen lan
gay ra thi ca hai ban sao clia gen d6
phai c6 dét bién thi ngudi mang gen
dé méi mac bénh. BT gan nhu ludn
do dét bién gen lan gay ra.

Dot bién (thay dai) gen trdi. Mot
ngudi chi can mot trong hai gen
trong cap gen bj d6t bién la s& mac
mét tinh trang hodc can bénh. Rat
hi&m khi bénh BT c6 thé do dot bién
gen trdi gay ra.

Dot bién. Sy thay déi trong gen.

Ferritin. Mot loai protein luu trir sat
bén trong cac té bao cla ban. Trong
xét nghiém mau, chi s6 nay udc tinh
ndng d6 st trong co thé.

Gen. Cac doan ADN mang théng tin
ma héa cho chudi protein. Chang
kiém sodt sy tang trudng va phat
trién cla co thé va dugc nhom lai véi
nhau dé& tao thanh nhiém sic thé.

Ghép té bao goc. Phuong phap
diéu tri chuyén sdu cho mét sé loai
réi loan mau. C6 thé la phuong phap
¢6 khd nang chira khdi BT.

HbE. Mot loai huyét sac té bat
thuong dugc tao ra & moét sé ngudi
méc BT.

Hong cau nha. C6 nghia la “t& bao
nhd”. Nhirng ngudi mang tinh trang
BT 6 cac té bao héng cau nhé bat
thudng. Tinh trang nay c6 thé bi
nham 14n véi bénh thiéu mau do
thiu sat va cac tinh trang khac.

Huyét khai. Cuc mau déng.

Huyét sac t6 A. Huyét sac t6 phd
bién & ngudi trudng thanh khoe
manh (thudng >90%). Loai huyét sac
t6 ndy dugc tao thanh béi 2 chubi
alpha va 2 chubi beta.

Huyét sac t6. Protein chira st trong
té€ bao héng cau lién két vai oxy va
van chuyén oxy di khap ca thé.

IVF. Tir viét tat cda in vitro
fertilization, nghia la thu tinh trong
ong nghiém. Con dugc goi la “em bé
trong 6ng nghiém”. Mét vai trirng
cla phu n&r dugc thu tinh bén ngoai
t&r cung trong phong thi nghiém.
Diéu nay cho phép sang loc phoi thai
dé phat hién cac tinh trang di truyén
va cay (cac) phoi thai khde manh vao
tr cung.

Lach to. Lach cé kich thudc l16n.

Lach. La mdt co quan trong co thé va
l& mot phan cta hé théng mién dich,
chiu trédch nhiém pha hdy céc té bao
hdng cau gia va bi 16i, loc cac té bao
nay khoéi mau va tiéu diét vi khuan.

Liéu phap thai sat. Phuang phap
diéu tri dugc sir dung dé thai bd kim
loai du thira ra khéi co thé, trong
trudng hop cda bénh BT, kim loai d6
la sat.

Loang xwang. Tinh trang moéng
xuang khién xuong yéu di va dé gay.

Ngu'¢i mang gen bénh. Nguoi
mang gen bénh va ¢ thé di truyén
dot bién gen lién quan dén mot can
bénh, nhung ban than ho khong mac
bénh.
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Nhiém sac thé. Cac sgi ADN cudn
x0dn dai. C6 23 cap nhiém sic thé
trong t& bao ngudi va mét nhiém sic
thé ctia méi cdp dugc di truyén tur
cha hodc me. Mbi nhiém sic thé chira
nhiéu gen.

Ph&u thuat 16 khéa. Con dugc

goi 13 phau thuat noi soi 8 bung hay
phau thuat xam 13n t6i thiéu. Phau
thuat dugc thuc hién thong qua vai
vét rach nhd, thay vi mét vét rach 16n.
Bénh nhan thudng hdi phuc nhanh
hon.

Phau thuit mé. Phiu thuat théng
thudng, trong d6 ca phau thuat dugc
thuc hién thong qua mét vét rach
1&n.

Phinh xwong. Sy phat trién xuong
bat thudong & hép so, thuong gap &
ngudi mac bénh BT ndng khéng dugc
diéu tri. Tinh trang nay dan dén tran
to va xuong go ma lén.

Protein. Mét loai phan tir dugc
tao thanh tur it nhat mét chubi
polypeptide (mot chudi axit amin).

Qua tai sat. Mot bién chirng ctia BT
khi c6 qua nhiéu sét tich tu trong co
thé va gay ra tén thuong.

Sang loc. Xét nghiém mot nguai

hodc mét nhém ngudi dé xac dinh sy
hién dién clla mot can bénh hodc tinh
trang, chang han nhu mét tinh trang.

S6i mat. Cac cuc cirng c6 thé hinh

thanh trong tui mat gay dau dén va
tac nghén. & ngudi mac BT, sdi mat
la do tinh trang qué nhiéu bilirubin

gay ra.

Beta Thalassemia

SOt rét. Mot can bénh nghiém trong
do ky sinh tring tor muéi dugc truyén
sang ngudi gay ra. Bénh nhe hon

& nhi*rng ngudi mang doét bién gen
thalassemia (tinh trang BT).

Tao mau ngoai tly. San sinh té bao
héng cau & nhirng noi khac ngoai tay
xuong.

Té bao héng cau. Mét loai té bao
mau chira huyét sac t6 va mang oxy
di khap co thé.

Thiéu mau do thiéu sat. Mot loai
thi€u mau gy ra do thiéu sat. BT
khong phai do tinh trang thiéu sat
gay ra.

Thi&u mau. Thiéu té€ bao héng cau
khoe manh, c6 thé gay ra cac triéu
chirng mét mai va khé tha.

Thi€u xwong. Tinh trang méng
xuong khéng nghiém trong nhu
lodng xuong.

Thir nghiém Idm sang. Mot nghién
cru nham tim hiéu vé mot xét
nghiém, phuong phép diéu tri hodc
thd thuat y té méi & ngudi. Cac thir
nghiém c6 thé tim hiéu tinh an toan,
tac dung phu hay tinh hiéu qua cta
mot phuong phép diéu tri.

Thu thuat cat bé lach. Phau thuat
cat di 14 lach.

Thudc chong déng mau. Thuéc
lam gidm tinh trang déng mau.
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Tinh trang BT. C6 mét gen bi dét
bién trong s6 hai gen ma héa cho
chubi beta ctia huyét sac t6. Ban
khdng mac BT nhung c6 thé di truyén
gen bj dét bién nay cho con cai clia
minh.

Truy@&n mau. Nhdn mau hién tang
phu hgp thong qua truyén nhé giot
(truyén tinh mach) truc tiép vao mau
clia ban.

Tu van vé di truyén. Mot qua trinh
gilp moi ngudi chdp nhan tinh trang
di truyén dang dién ra trong gia dinh
ho va hiéu dugc nguy cg truyén tinh
trang dé cho con céi cda ho.

Tuy xwong. Chat x8p & gilta xuang,
Noi tao ra cac té bao mau.

Vang da. Da va long trang mat bj
vang do c6 qué nhiéu bilirubin trong
co thé.

Xo gan. M6t can bénh vé gan xay ra
do t6n thuong gan lau dai. Mé gan
khoe manh dugc thay thé bang mé
seo x0, gan thu nhd lai va mat chirc
nang.

Xo héa. Lam day va lam cirng cac
md binh thudng cla ca thé. Qua tai
sat & ngudi mac BT c6 thé gdy xa hda
gan va cac mo khac.
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Beta Thalassemia

Cac tai nguyén hiru ich

Northern California Comprehensive Thalassemia Center
www.thalassemia.com

Thalassaemia International Federation
https://thalassaemia.org.cy

UK Thalassaemia Society
https://ukts.org

Cooley’s Anemia Foundation
www.thalassemia.org

Cac nguon dugc str dung trong qua trinh bién soan tai

liéu nay

BM] Best Practice
https://bestpractice.bmj.com

British National Formulary
https://bnf.nice.org.uk

European Medicines Agency
WWWw.ema.europa.eu

Medline Plus
https://medlineplus.gov/

Northern California
Comprehensive Thalassemia
Center
https://thalassemia.com

Royal College of Obstetrics and
Gynaecology
www.rcog.org.uk/globalassets/
documents/guidelines/
gtg_66_thalassaemia.pdf

Thalassaemia International
Federation
https://thalassaemia.org.cy

UK Thalassaemia Society
https://ukts.org

UpToDate
www.wolterskluwer.com/en/
solutions/uptodate
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Chuing t6i rat mong nhan duoc y kién déng gép ctiia ban

Cuon sach nay da gilp ich cho ban nhu thé nao? C6 ndi dung nao ban
khong hiéu khong?

Ban cé con cau hoi nao chua dugc gidi dap nao khong?

Vui long gl cdu hdi hodc bat ky nhan xét nao khac dén fastfacts@karger.com

va gilip doc gia clia cac an ban trong tuong lai. Cdm on ban!

Trich dan t&r mot bénh nhan BT tré tudi, dugc dua ra nhu 16 binh ludn cudi cling

sau khi trd 16i bang cau hai vé chat lugng cudc song...

“Néu toi c6 co hdi dugc séng Ian thir hai, t6i sé chon bj bénh thalassemia mét lan

nira, nhung toi sé yéu cdu dugc chdm séc tét."
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Beta thalassemia la gi?

Nguyén nhan nao gay ra bénh beta thalassemia?
Cac loai bénh beta thalassemia

Sang loc va chan doan

3 Tinh trang beta thalassemia

Beta thalassemia thé trung binh

Beta thalassemia thé nang

Bién chirng
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Song chung v&i bénh beta thalassemia
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