Ngay Thalassemia Thé gi6i — 08/5/2023
1. Thong tin chung

Bénh tan mau bam sinh (Thalassemia) duoc thé gidi phat hién va nghién ctru
tor nam 1925. Tai Viét Nam, bénh dugc cac nha khoa hoc nghién ctru tir nam 1960.
Bénh tan mau bam sinh (TMBS) 1a do tan mau di truyén. Bénh c¢6 hai biéu hién ndi
bat 1a thiéu mau va @ sit trong co thé, nén bénh nhan phai diéu tri sudt doi, néu
khong duoc diéu tri thudng xuyén, day du, s& c6 nhiéu bién chtirng 1am bénh nhan
cham phat trién thé trang, giam strc hoc tap, lao dong...

Trén thé gidi bénh tan mau bam sinh anh huong dén khoang 300 triéu nguoi,
v6i khoang 500.000 nguoi mic bénh & thé niang. O nudc ta c6 khoang trén 13
triéu ngudi mang gen bénh TMBS, tuong duwong 13% déan s6 va cd trén 20.000
ngudi bénh mirc d6 ning can phai diéu tri ca doi. Mi ndm c6 thém khoang 8.000
tré em sinh ra bi bénh thalassemia, trong d6 c6 khoang 2.000 tré bi bénh mirc do
ning va khoang 800 tré khong thé ra doi do phu thai. Nguoi bi bénh va mang gen
c6 O tat ca cac tinh/thanh phd, cac dan toc trén toan qudc. Trong do, ty 1& ngudi dan
ddng bao dan toc mién nai chiém ty 1¢ kha cao, tir 20- 40%.

Ty 1€ nguoi dan mang gen TMBS ¢ vung mién nui, dic biét 1a ¢ cac dong
bao dan toc thiéu sé cao, mot trong nhitng nguyén nhan chinh 1a do két hon cén
huyét.

Riéng sau dan toc chi yéu ¢ mién nai phia Bac nhu Tay, Thai, Muong,
Nung, Dao va H’Moéng thi ty 1& mang gen va mac bénh kha cao nhu: 26,1% ¢ dan
toc Tay; 25,5% ¢ dan tdc Dao, 24,7% & dan toc Nung...Dac biét, tai Son La, dan
toc Xinh Mun c6 ty 1é mang gen rat cao, 1én t6i hon 80%. Tai cac dia ban nay, uéc
tinh mdi nam, khoang 100.000 tré ra doi thi c6 khoang 250 trudng hop thai nhi bi
phu (khong thé sdng), khoang 200 tré bj bénh & muc do trung binh dén ning - 1a
nhing bénh nhan s& phai diéu tri ca doi.

Chét luong séng cia cic bénh nhan bi TMBS rat thép, sb tur vong 16n. Qua
béo céo, tir naim 2001 dén nay, co ti 20% bénh nhan chét & ltra tudi tir 6 - 7, nhidu
em tir vong & do tudi 16 - 17, hau hét cac bénh nhan mic bénh nang khong c6 co
hoi xay dung gia dinh.

Hién nay, s6 lugng bénh nhan TMBS da lam cac bénh vién qua tai, tao ap luc
nang né€ 1én ngan hang mau cling nhu ganh nang vé chi phi xa hai.

Trén thé giéi 80% nhitng ngudi ngudi mac bénh tan mau bam sinh sdng & cac
qudc gia c6 thu nhap thap va trung binh va phai d6i mat véi rat nhiéu nhu cau chua
duoc dap ung cling nhu nhitng thach thtrc lién quan dén dich vu chiam soc y té, x4
hdi va cac dich vu chim séc khac ma ho can.

Kinh nghiém cta thé gidi cho thiy, c6 thé phong bénh hiéu qua tdi 90-95%
bang cac bién phap nhu tu van va kham sirc khoe trude khi két hon, sang loc phat
hién sém cho thai nhi dé xac dinh xem c4 nhan c6 mang gen bénh hay khong tir d6
gitip cho ho ¢6 su lya chon ding dan vé hon nhan cling nhu quyét dinh mang thai
va sinh dé nham sinh ra nhimg dira con khong mic bénh TMBS. Pay 1a bién phap
hiéu qua va chi phi thap. Néu ca vo va chong déu mang gen bénh thi c6 25% nguy
co mac bénh ¢ thé nang, tru’O’ng hop nay can duoc thyc hién chan doan trudc sinh
bang phuong phap choc 6i hodc sinh thiét gai nhau va tim dot biét gen. Doi véi


https://www.youtube.com/watch?v=3NMnuFmtGh8
https://www.youtube.com/watch?v=3NMnuFmtGh8

bénh nhan mirc d6 nang va trung binh can: truyén mau dinh ky va dung thudc thai
sat sudt doi; dén kham va diéu tri dung hen; kham lai ngay khi co dau hiéu bat
thudng nhu: mét nhiéu, dau tim, kho thd, sot cao, phu...; phﬁu thuat cét lach giip
kéo dai khoang cac thoi gian gilra cac dot truyén mau; ghép té bao gbc dé diéu tri
bénh, bién phap nay can phai dap tng diéu kién ngit nghéo hon nhu phai tim duoc
ngudn té bao gdc, diéu kién strc khoe dam bao, cac chi ghép.. .

2. Chi dé va dién giai

2.1. Chu dé: “Chung tay day lui bénh tan mau bam sinh vi sirc khée cong
dong, vi twong lai noi giéng”

2.2. Dién giai

Ngay Thalassemia Thé gidi duoc t6 chirc hang nim vao ngay 8 thang 5, 1a
mdt co hoi dé giup nhilng ngudi mac bénh nay song khoe manh hon, 1au hon va
hiéu qua hon théng qua chia sé kién thtc, trao ddi thong tin, t6 chitc cac hoat dong
nang cao nhan thirc ¢ muc tiéu va gido duc chat lugng vé bénh Thalassemia.

Pay manh viéc truyén thong, gido dyc nang cao nhan thic, chuyén doi hanh
vi ctia nguoi dan cia gia dinh, cong dong vé tu van, tam soat, chan doan va diéu trj
sém bénh tat trude sinh va so sinh. Viée thuc hién tu van va tdm soét trude sinh va
tam soat so sinh khong chi 14 chuyén c4 nhan cua gia dinh ma chinh 1a budc di 1au
dai ctia nganh dan s6 néi riéng va ca xa hoi néi chung vi myc tiéu cai thién, nang
cao chat luong gidng nodi va sy phon vinh cia xa hoi hudng téi mot tuong lai han
ché dén mirc thap nhat ngudi khuyét tat do cac bénh bam sinh gay ra.

T6 chirc truyén thong, cung cap thong tin vé tinh hinh bénh TMBS, bénh do
roi loan di truyen nhiém sac thé, bénh bam sinh, vé nguyén nhan giy bénh va cac
giai phap chu yéu trong diéu tri va phong, chong thong qua: cac hoat dong cung cap
tai licu, truyen thong truc tlep tai cong ddng; truyén thong tai cac trudng tir trung
hoc so s& dén trung hoc phd théng; tur van va kham sire khoe trude hon nhan.

Hay tham gia cac hoat dong huong mg Ngay Thalassemia Thé gidi va giap
thay doi cudc song cua nhirng ngudi mac bénh Thalassemia.
3. Khau hi¢u truyén thong

- CHUNG TAY DAY LUI BENH TAN MAU BAM SINH VI SUC KHOE CONG DONG,
VI TUONG LAI NOI GIONG.

-THUC HIEN TU VAN, TAM SOAT, CHAN DOAN, PIEU TRI BENH, TAT TRUOC
SINH VA SO SINH GOP PHAN NANG CAO CHAT LUONG DAN SO.

- CHA ME HAY THUC HIEN TAM SOAT, CHAN POAN VA PIEU TRI SGM BENH,
TAT TRUOC SINH VA SO SINH VI HANH PHUC GIA BINH, VI TUONG LAI NOI
GIONG.

- TAM SOAT TRUOC SINH VA SO SINH Vi NHUNG PUA CON KHOE MANH.
- KHONG TAO HON, KET HON CAN HUYET THONG PE BAO VE GIONG NOL

- THUC HIEN TU VAN, KHAM SUC KHOE TRUGC KHI KET HON VI HANH
PHUC GIA PINH, Vi SU PHON VINH CUA PAT NUOC.

- TANG CUONG TRUYEN THONG, GIAO DUC BE CONG BPONG HIEU RO, CHIA
SE VA CHAM SOC TOT HON CHO NGUOI MAC BENH TAN MAU BAM SINH.



