NHAT KYTHEO DOI BENH
TAN MAU BAM SINH

Theo dbi cac triéu chiing bénh tan mau bam sinh cla
quy vi dé trd chuyén véi nhém chiam séc stic khoe clia quy vi

Nhat ky nay cé su déng gép cua nhitng bénh nhan thuc té va ho da dudc tra thu lao dé tham gia.
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Tap sach nay chi nham muc dich cung cdp théng tin va khéng nham muc dich dua ra I8i khuyén y té.
Pé dudgc tu van y té, vui ldng lién hé v8i nhém cham séc suc khde cua quy vi.



CHAO MUNG & BENH TAN MAU BAM SINH LA GI?

Chao miing quy vi dén véi Nhat ky
theo doi bénh tan mau bam sinh

Muc dich cua nhat ky nay la gi?

SU dung nhat ky nay dé s3p xép va ghi lai cac ghi chu va théng tin chi
tiét quan trong vé bénh tan mau bam sinh cla quy vi 8 mdt nai thuan
tién. Ca nhan héa nhat ky dé phu hgp véi nhu cau va sé thich cu thé cua
quy Vvi. Trong phan noéi dung, quy vi sé tim thay nhiéu muc va chu dé
khac nhau dudc thiét ké dé giup quy vi theo ddi va quan ly tinh trang
clUa minh mét cach hiéu qua.

Du quy vi sé ghi lai cac triéu chidng, phUdng phap diéu tri, lich
hen hay bat ky thong tin quan trong nao khac, nhat ky nay co
thé doéng vai tro 13 nguén tai nguyén toan dién ho trg quy vi
trong tung budc thuc hién.

Bénh tan mau bam sinh la gi?

Bénh tan mau bam sinh la mdét nhém bénh
ly mau di truyén hiém gap. B&énh nay anh
hudng dén viéc san sinh mét loai protein
goi la hemoglobin.

- Hemoglobin Ia mét phan quan trong cua
hoéng cau (RBC). Hemoglobin gill oxy va
van chuyén oxy dén céc té bao trén khap
co thé. Cac té bao st dung oxy dé hoat déng Hardik

Mécbeta-TDT (bénh tan

mau bam sinh thé beta

phu thudc vao truyén mau)

- 3 bénh tan mau bam sinh, hemoglobin
khéng dugc tao ra dung cach. Do do, cac
héng cau khée manh khéng thé dugc tao
ra dung cach

- Bénh tan mau bam sinh dan dén thiéu
mau man tinh cé thé kéo dai suot dai

Bénh tan mau bam sinh cé thé gay ra
nhiing bién ching gi?

Thi€u mau man tinh cé lién quan dén nhiéu
bi€én ching cé thé gay tén thudng co quan
dich va de doa tinh mang néu khéng dugc
giam sat va xu tri dung cach. Nhiing bién
ching nay bao gdém cuc mau déng dan dén
cac van dé tim mach hoac dot quy, Xusng.
g|on va tang nguy cd gay Xuang, qua tai sat
c6 thé gay ton thuong cac ca quan, bénh
gan, san xuat it hormone, tang ap phoi va
san xuat té bao mau bén ngoai tuy xuong.




QUY VI DANG BAN TAM BIEU Gi?

Quy vi c6 cau hdi nao khong? Quy vi cé suy nghi gi khong?
Hay viét tat ca ¢ day

Chung t6i khuyén khich quy vi viét ra cac cau hoi, suy nghi hoac chu dé ma quy
vi mudén thao luan véi nhém chadm séc hodc tim hiéu thém, chang han nhu sau:

- Pay la cac triéu chling t6i dang gap phai va tan suat xay ra cac triéu ching
khién t6i bd I8 cac hoat déng

- Pay la nhiing hoat dong t6i khéng con hodc hiém khi cé thé thuc hién dugc
do cac triéu chlng cua toi

- MUc hemoglobin va ferritin ciia t6i nén dudc kiém tra bao 1du mot [an?
- K& hoach sang loc va xét nghiém thudng quy la gi?
« C6 dau hiéu cu thé nao cua cac bién ching ma téi can biét khéng?

- C6 bat ky phudng phap diéu tri hodc thd nghiém lam sang mdi nao cé thé phu
hdp vai téi khéng?

- Nhiing bién ching cé thé xay ra ma chung ta can giam sat la gi?
« TOi Nnén xU tri cac triéu ching hoac bién ching gilta cac cuéc hen nhu thé nao?

Ghi chu:




CACTRIEU CHUNG BENH TAN MAU BAM SINH CUA TOI

Cc triéu chiing cia bénh tan mau bam
sinh c6 thé khac nhau 6 moi ngudi
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Tu kiém tra ban than: Quy vi cdm thay thé nao? Quy vi dang gap phai
van dé gi? Banh dau bat ky triéu chding nao dudi day ma quy vi dang
gap phai va chia sé chung v8i nhém cham séc cua quy vi.

Cac triéu chung thudng gap bao gém:
[]
[]
[]
[]
[]
[]
Cac triéu ching khac cé thé bao gom*:

[
[
[
[
[
[

Mét moi

Yéu

Hut haoi

Chéng mat va ngat xiu
Pau dau

Nhdgt nhat

Vang da va mat

Pau 3 vung da day do phi dai lach hoac gan
Thay déi xusng mat

Nudc tiéu sam mau

Chan an

Kho tap trung

SU dung cac trang sau dé ghi lai bat ky triéu ching nao quy vi gap
phai va ghi chi ngay chung xay ra. Thao luan véi bac si vé bat ky
thay déi nao, bao géom cac bién chiing tiém an va cac dau hiéu
canh bao can theo doi.

*Pay khdng phai la tat ca cac triéu ching cé thé xay ra. Biéu quan trong la phai luu y moi thay déi ma
quy Vi trai qua.



CACTRIEU CHUNG TAN MAU BAM SINH CUA TOI, TIEP THEO

Bat cU khi nao quy vi nhan thay mét triéu chidng, hay ghi lai ngay thang va triéu
ching ma quy vi dang gap phai. Cé thé cé diéu gi dé anh hudng dén:

Suc khoée thé chat [ Suc khoe chic nang Stic khée cam xuc
Cam thay mét moi ;;' Khéng thé lam viéc, tap thé @ Cam thay chan nan
hoac yéu duc hoac di Ién cau thang hoac lo lang

Hay chdc chan ghi lai triéu chdng va ddanh giad mudc dé ndng,
V@i 1la nhe va 5 la ndng nhat.

Ngay: Triéu ching / Nhiing gi t6i dang Muc d6 nang:
cam thay hoac dang trai qua:
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)
1 2 3 4 5)




CACTRIEU CHUNG TAN MAU BAM SINH CUA TOI, TIEP THEO

Ngay: Triéu ching / Nhiing gi t6i dang MUc dd nang:
cam thay hoac dang trai qua:
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)




CACTRIEU CHUNG TAN MAU BAM SINH CUA TOI, TIEP THEO

Ngay: Triéu ching / Nhiing gi t6i dang MUc dd nang:
cam thay hoac dang trai qua:
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)
1 2 5)




NHUNG LUU Y KHAC VE CACTRIEU CHUNG




NHUNG LUU Y KHAC VE CACTRIEU CHUNG




THEO DOI NONG DO HEMOGLOBIN VA FERRITIN

@l Xét nghiém hemoglobin va ferritin la nhiing phan
quan trong cta viéc giam sat thuong xuyén

Nong dd hemoglobin: Thong thudng dugc xét nghiém nhu moét phan cua xét
nghiém céng thldc mau toan phan, goi la CBC. Néong d6 hemoglobin sé cho
biét cac té bao hdng cau cla quy vi van chuyén oxy tét nhu thé nao.

Noéng d6 ferritin: Cho biét lugng sat trong mau cla quy vi. Nhiing ngugi cé
néng dé ferritin cao han cé thé cé nguy ca cao han bj bién ching ctia bénh
tan mau bam sinh.

3 ngudi I8n khée manh khdng mac bénh tan mau bam sinh, néng
dd hemoglobin thudng dao ddng tu 14 g/dL dén 18 g/dL 8 nam gigi
va 12 g/dL dén 16 g/dL & nii gidi. Nong dd ferritin thuéng dao ddéng
tU 40 dén 300 ng/mL déi véi nam gidi va ti 20 dén 200 ng/mL dai
va@i nii gidi.

Ngay: Noéng d6 hemoglobin: Nong do ferritin: Toi cam thay thé nao
(stc khde thé chat,
slic khoée chuc nang):
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GIAM SAT

Phéi hop véi bac si dé xay dung ké hoach giam sat phi hap véi quy vi

Chinh xac thi quy vi nén giam sat nhing gi?

Gidm sat s8m va thudng xuyén la rat quan trong doi vdi tat ca cac thé bénh tan mau

bam sinh. Cac chuyén gia khuyén cdo nén gidm sat thudng xuyén cac bién ching

3 tat ca nhing ngudi mac bénh tan mau bam sinh, cho du ho dugc truyén mau

thudng xuyén (tan mau bam sinh phu thudc truyén mau, hay TDT) hay thinh thoang/

khéng truyén mau (tan mau bam sinh khéng phu thudc truyén mau, hay NTDT).

Viéc biét can lam nhiing xét nghiém nao cé thé giup quy vi va bac si cla quy vi ngan

ngUa hoac xU tri cac bién chldng. Diéu quan trong la lam viéc v8i nhém cham séc cua

quy Vi dé xay dung moét ké hoach theo déi cd nhan hda dua trén thé bénh tan mau

bam sinh va kinh nghiém truyén mau ctia quy vi.

Mot s6 diéu quy Vi nén gidm sat thudng xuyén theo thgi gian:

« Xét nghiém trong phong thi nghiém — céng thic mau toan phan (néng dé hemoglobin),
ndng dé ferritin trong huyét thanh (sat trong mau), chlc ndang gan va than

- Té bao mau dugc hinh thanh bén ngoai tuy xuong

- Chuc nang tim

« SUc khde xuong

Nhat ky theo ddi nay cé thé dudc st dung cung véi ké hoach

gidm sat ma quy vi lap ra cung v8i nhém cham séc ciia minh. Jesse
Song chung véi

~ . ~ A ea .. . ~ alpha-TDT
Thong tin thém veé viéc giam sat bénh tan . (bénh tan méu bém s
mau bam sinh re thé alpha phu thudc

vao truyén mau)
Kham pha cac nguén tai nguyén giam sat néu chi tiét
cac xét nghiém dugc khuyén nghi va tan suat thuc
hién dai véi nhiing ngudi tu 18 tudi tré |én mac NTDT
hodc TDT, du la bénh tan mau bam sinh thé alpha hay
beta. Théng tin nay cé thé ho trg cac cudc thio ludn
v3i bac si vé viéc gidm sat bénh tan mau bam sinh.

Tai xudng Hudéng
dan giam sat NTDT*

Nhan thong tin
giam sat TDT

*Hudng dan gidm sat dua trén hudng dan cla Lién doan Bénh tan mau bam sinh Quéc té (TIF) va y kién
dong goép tu cac chuyén gia vé bénh tan mau bam sinh (nhiing ngudi dudc tra thu lao cho thai gian cta ho).



QUY VI DANG BAN TAM DIEU GI?
Giam sat bénh tan mau bam sinh: Cau héi chinh

Khi quy vi lam viéc v8i nhém cham séc dé xay dung ké hoach gidam sat ca nhan
hda dua trén thé bénh tan mau bam sinh va kinh nghiém truyén mau cta quy vi,
hay s dung trang nay dé ghi lai nhiing bai hoc, cau hdi hodc suy nghi.

Nh{ng cau hadi quy vi cé thé muén hoi:

- Toi can phai lam xét nghiém hoac chup chiéu gi trong lan kham tiép theo?
« Toi nén thém nhiing bac si nao vao nhém cham séc cua minh?

« Mot s6 dau hiéu cua bién ching nao t6i cé thé chu y?

Ghi chu:
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Quy vi la doc nhat vo nhi.
Su hé trd ma quy vi nhan
GO TRTE

Nhiing nha giao duc diéu
dudng lam sang (CNE) cung
cap nhiéu dich vu khac nhau,
bao gom:

« Gido duc vé bénh tan mau
bam sinh

« HO trg ca nhan héa

- Két néi cong dong

Nhom ONE ciaadii iy o 'R

Pé dudc ho trg va cung cap tai nguyén vé gido duc bénh tan mau
bam sinh, bao gém ca hdi tham gia cac chuong trinh vé cac chu dé
quan trong vé bénh tan mau bam sinh, hdy quét ma QR dé truy cap
RethinkThalassemia.com. Tai nguyén c6 san bang nhiéu ngén ng.

Quy Vi cling cé thé lién hé véi mdt Nha gido duc diéu dudng I1am sang
myAgios® theo s6 1-877-77-AGIOS (1-877-772-4467). HO trg cé san
bang ngdén ngl uu tién clia quy Vi qua cac phién dich vién truc tiép.

CNE la nhan vién cua Agios Pharmaceuticals va khéng cung cap tu van y té. Bé dugc tu van y té hoac giai
dap cac thac mac lién quan dén diéu tri, vui long néi chuyén v8i nhém cham séc stic khoe clia quy vi.
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myAgios |a nhan hiéu da dang ky cua Agios Pharmaceuticals, Inc.
©2025 Agios Pharmaceuticals, Inc. Bdo luu moi quyén. THA-US-0499 vl Vietnamese



