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HEMOPHILIA MUC PO NHE

. Q)
&oi mo diu

Hemophilia (con goi la bénh wa chay mau hay mau kho dong) la
mot roi loan dong mau gay ra do thiéu mét s6 yéu té dong mdu. Bénh
dwoc mo ta trong cac tai liéu hau nhu dé cdp dén cac truong hop bi
bénh ¢ mirc @6 ndng véi cdc biéu hién nhw chdy mdu trong khép,
chay mau trong co, chay mau chan rang chay mau miii tham chi la

xudt huyét ndo tw nhién véi tan soé rat lom.

Tuy nhién, nguwoi bénh bi hemophilia mirc do nhe hiém khi ¢6 cdc
dot chdy mau tw phdt. Chay mdu thwong xdy ra sau nhing chdn
thiwong nghiém trong, phdu thudt, hodc nhé rang. Do dé, mét sé
nguoi bi hemophilia mirc do nhe van khong dwoc chan dodn cho dén
khi ho ¢é mét chan thwong I6n hodc trdi qua phdau thugt. O nhing
bénh nhan nay, viéc khong biét ve bénh cé thé dan dén mat mau nang
de doa tinh mang.

Mac du vay, néu ban bi hemophilia mirc do nhe, viéc chan dodn
sém va hiéu biét ré vé bénh ciia minh cé thé gitip ban song khoe
manh va an toan.

An pham nay dwoc xudt ban véi muc dich cung cdp nhitng thong
tin can thiét nhcft cho nguoi bénh hemophilia mirc g nhe dé ho cé
thé ¢6 cuoc song nhuw nhirng ngu"m binh thuwong khac. Chung toi hy
vong rang cuon sach sé mang den nhitng thong tin hitu ich cho cdc
ban. Chuc cac ban co mot cuoc song vui khoe va an toan!

Ha Ngi - 12/2017
Nhom tac gia
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1. HEMOPHILIA LA GI?

Hemophilia (con goi 1a bénh
wa chay mau hay mau khé dong)
la mot rbi loan dong mau gay ra "
do thiéu moét sé yéu td ddng mau. ! :
Céc yéu tb déng mau la cac protein lam chirc nang kiém
soat qua trinh ddng mau cuia co thé.

C6 hai thé bénh hemophilia:
1. Hemophilia A: thiéu yéu t6 déng mau VIII
2. Hemophilia B: thiéu yéu té d6ng mau IX

Bénh hemophilia Ia mét bénh hiém gap. Cir 10.000 nguoi
nam gi&i sinh ra m&i c6 1 nguwdi méc bénh nay. Trong 2 thé
bénh, hemophilia A hay gép hon v&i ti 1& 85%, sau d6 dén
hemophilia B khoang 15% .

15%

85%

Hemophilia A
Hemophilia B
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2. PHAN LOAI MU’'C PO BENH
O nguoi binh thuwong hoat tinh yéu té VIII va IX trong
mau 1a 50% -150%.
Bénh hemophilia dwoc phan lam 3 mirc dé dwa vao
hoattinh yéu t6 dd6ng mau bj thiéu hut:

Phan loai Hoat tinh yéu t6 Triéu chivn
doéng mau : g
Hemophilia 5% - 40% Thwéng chi xuét hién chay
mirc d6 nhe mau lau cAm sau khi nhé rang
hoadc phau thuat hoac tai nan.
Hemophilia 1% - <5% - C6 thé xuét hién chay mau lau
mtrc do cam sau khi nhé réng hoac phau
trung binh thuat hoac tai nan.
- Bo6i khi chay mau khong co
nguyén nhan rd rang
Hemophilia <1% - Hay gap chay mau & khép, co
murc do va mdé mém.
nang - C6 thé xuét hién chay mau lau
cam ngay ca khi khéng co
nguyén nhan rd rang, hoac sau
khi nhé rang hodc phau thuat
hoac tai nan...
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3. CAC TRIEU CHIPNG CHAY MAU O’ HEMOPHILIA
MUC PO NHE

Nhirng va dap, nhirng vét bam tim, vét cit nho nho va vét
tray xwéc la mot phan clia cude séng hang ngay va thuong
khéng phai la van dé v&i bénh nhan hemophilia mirc d6
nhe. Ching cé thé duoc diéu tri bang cac bién phap so ciru
ban d4u nhw bang ép tai vi tri tén thwong. Tuy nhién, nhirng
chan thwong nhd hodc vét thwong va cac tha thuat y khoa
hay nha khoa cé thé tré nén phurc tap do viéc chay mau kéo
dai & nhirng ngw&i bi hemophilia mrc d6 nhe, dac biét |a
néu khéng duoc diéu tri.

Cac trieu chirng chay mau thwdng
gap & hemophilia mirc d6 nhe gbm: \
- C6 thé bam tim dé& dang. k‘

- Swng dau nhiéu hon, bam tim nhiéu N
hon ban nghi sau mét chan thwong, vi
du nga xe dap, xe may, tai nan 6 t6,
chan thuwong khi choi bong da.

- Chdy méau kéo dai & nhirtng vét
thwong hodc sau phdu thuat, nhd
rang, cac tha thuat y té cé cac budc
nhw xuyén kim qua da hay niém mac.

- D6i v&i phu ni¥, cé thé bj cwéorng kinh
hodc chdy mau kéo dai nhiéu tuan sau
khi sinh.
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4. CAC DAU HIEU CHAY MAU NANG
CAN SU CAN THIEP CUACO' SO’ Y TE
Néu triéu chirng chdy méau, dau hodc swng ndng hon

trong 24 gi®» dau tién hodc lam ban mat ngl ban dém, hay
lién hé v&i Trung tdm Hemophilia dé dwoc danh gia va tw
van. Tat ca chay mau va bam tim nén dwoc x& ly kip thoi
dé& dam bao khoéng cé tén thwong nao dé lai hau qua lau
dai. Néu ban c6 chay mau tai phat & bat ky phan nao cla
co thé, hay thdo luan véi nhan vién y té tai Trung tm
Hemophilia dé diéu tra nguyén nhan, phwong phap xt ly
vangan chan chay mauthém.
Cac d4u hiéu chdy mau nang:

- Chady mau vung diu (dau dau, nén, thay dbiy thirc...);

- Chay mau vung cb, hong;

- Chay mau 6 bung (dau bung, dau lwng);

- Dingoairamau;

- Tiéuramau;

- Kinh nguyét sé lwgng nhiéu;

- Chay mau trong co (cang tay, dui, cadng chan);

- O tré nhd: cé swng néng va dau & khép hodc cac chi;
hoac cam giac nhw tré chi wu tién str dung chan, tay 1 bén;
ho&c tré cé vé khdng muén di lai.
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5. SONG CHUNG VOl HEMOPHILIA MU'C DO NHE
5.1.Cacldi khuyén khi didulich

LEN KE HOACH TRUOC!I! A
LEN KE HOACHTRUOCIII 4 i

LEN KE HOACH TRUGCI!

M6t trong nhivng van dé phd bién nhéat dbi véi nhirng
nguw®i bi hemophilia mirc d6 nhe la mét van dé gi dé xay ra
khi ra khoi nha. Bi du lich la mét trai nghiém tuyét voi va tha
vi, nhung ban can phai chuan bi s8n sang cho moi kha
nang, vi du:

- N6ichuyén véi trung tdm Hemophilia trwée khi di du lich
dé c6 cac théng tin va 1&i khuyén phu hop.

- Thao luan véi trung tdm Hemophilia néu ban can phai
mang thudc diéu tri theo nguwdi trong trudng hop khu ve
ban s& dén bj han ché tiép can véi didu tri.

- Ban ¢6 thé khadng can dén, nhwng nén tim hiéu trudc
dia chi cua cac trung tdm Hemophilia trén nhirng chang
hanh trinh cta ban.

-Ban can c6 bao hiém du lich néu du lich & nwé'c ngoai.

- Can ndi cho ban déng hanh cla ban biét ho phailam gi
dé giup ban trong trwdng hop khan cép.

- Khi di qua ctra an ninh va hai quan, néu ban mang theo
thuéc va cac dung cu hé tro diéu trj thi ban cling can mang
theo gidy t& chirng minh minh bi b&nh va can phai diéu tri.
Trung tdm Hemophilia c6 thé cung cép cho ban cac loai
giay t& nay.
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- Ludn mang theo thuédc trong

hanh ly xach tay ctia ban phong

4 trwéng hop ban can né trong

@\ _ subt chuyén bay hoéc khi hanh
B " lyki gtri bi mat hay that lac.

5.2. Thé duc thé thao va cac hoat dong khac

Hoat déng thé chat va tap thé duc thwong xuyén co
nhirng loi ich tuyét vori cho tat cd moi ngudi. Dbi véi nhirng
ngwdi bi hemophilia mirc dd nhe, day c6 thé [a mot cach dé
gilr cho co bap va cac khép xwong manh mé va tham chi
ngan nglra chan thwong va chdy mau. Trung tam
Hemophilia sé& tw van cho ban vé cac mén thé thao, cac
hoat ddng thé chat khac va cac rai ro lién quan, can clr vao
tinh hinh strc khde ctia ca nhan ban.

Khoéng nén choi cac mon thé thao nhiéu va cham nhw
béng da, bong bau duc va boxing vi cé nguy co’ cao bj chan
thwong nghiém trong. Néu muén biét mét mén thé thao
hay hoat déng thé chat nao dé c6 phu hop véi minh khéng,
xin hay dén trung tm Hemophilia d& dwoc tw van.
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5.3. Congviéc

Hemophilia m&c d6 nhe thwong khéng anh hwéng dén
cong viéc ctia ban. Thinh thoang, ban cé thé cé van dé néu
lam viéc thé ch4t ndng, lién quan dén chuyén déng I13p di
l&p lai, hodc dirng trong thdi gian dai. Néu ban thay khuyu
tay chdy mau bat thuwong, dau co hodc dau cd, swng va
bam tim do va cham v&i cac thiét bj hodc cac van dé khac,
lién hé v&i Trung tam Hemophilia dé dwoc tw van.

T6i nén ndi vé tinh trang bénh cua minh véi ai tai noi

lamviéc?

Néu ban dwoc chan doan hemophilia mirc dd nhe va
bat dau mot cong viéc méi, ban can néi cho nhirng ngudi &
noi lam viéc vé bénh cdia ban.

Website: hemoviet.org.vn
Fanpage: facebook.com/hemoviet




5.4.Béo hiém

Céc cong ty bdo hiém sé& dat
cau hdi vé tinh trang strc khoe tir
trwdc, trong do co réi loan chay
mau, trong cac hinh thirc ap dung
chinh sach cua ho.

Ban sé can phai trd 1o cau héi mét cach trung thue.
Néu ban khéng cung cap théng tin nay, cdng ty cé quyén tw
chdi bat ky khoan bdi hoan nao lién quan dén réi loan chay
mau. Hay doc cac chinh sach béo hiém dé& nhan thirc dwoc
nhirng gi dwoc va khéng dwoc bao hiém, dac biét 1a trong
trwdng hop khan cap.

Cac cong ty khac nhau cé cac tuy chon khac nhau, hay
xem xét ki dé lia chon bao hiém c6 lgi nhat cho ban.

BAO HIEM XA HOI

VI AN SINH XA HOI, VI KANH PHUC MOI NHA
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5.5. Tai nan va cac cap ctru khac

Chay mau nghiém trong c6 thé gay tén hai lau dai va
d6i khi cé thé de doa cudc sdng, vi vay ban nén:

- Timkiém sw diéu tri khan cap

- Lién hé v&i trung tdm Hemophilia. Trung tam
hemophilia c6 thé goi dién thoai trwdc dén khoa cap ciru
va chuan bi cho sy xuat hién ctia ban.

Hemophilia 1a mét tinh trang hiém va céc béac si hodc
nhan vién bénh vién co thé khéng quen thudc véi né. Ban
c6 thé yéu cau ho lién lac véi trung tdm Hemophilia dé trao
ddi vé viéc diéu tri ciia ban hodc clia con ban. Ngoai ra,
viéc mang theo gidy chirng nhan bi hemophilia |a rat can
thiét d& ngwdi khac cé thé biét vé bénh ctia ban.

5.6. Cham soc rang miéng

Néu ban bj hemophilia mirc 6 nhe, ban c6 thé lam
céac thd thuat cham séc réng dinh ky nhw 1ay cao rang, lam
trdng rang... Ban nén thédng bao cho nha si vé rbiloan chay
mau cla ban va viéc co thé cé thém théng tin to trung tam
Hemophilia. Tuy nhién, néu nhw ban can phai nhé rang,
hodc lam mét sb tha thuat xam 1an nhiéu hon (phau thuat
nwéu hodc cdy ghép nha khoa —implant...), nha sicta ban
nén lién hé véi trung tdm Hemophilia dé dwoc tw van thém
vé cac phwong phap diéu tri bd sung vé mat huyét hoc
(nhw tiém bd sung yéu td déng mau...). Nhitng ngudi bi
hemophilia mrc d nhe nén di kham nha s it nhat méi nam
hailan.
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5.7.Tiém chung

Nguwoi bi hemophilia mrc d6 nhe can dwoc tiém chiing
nhw nhirng ngudi binh thwong khac. Ban nén thong bao
cho nhan vién y té vé bénh cia minh trwdc khi tiém. Viéc
tiém chiing nén dwoc lam dwdi hinh thirc tiém dwéi da thay
vi tiém bép va nén gitr bdng mét ltic sau khi tiém dé hanché
chay mau.

Viéc tiém bap mot sé thudc nhw penicillin hodc vitamin
B12 va moét sé thubc didu tri ndi tiét td co thé gay ra chay
mau co va khéng dwoc khuyén khich cho nhirng ngudi bi
hemophilia mc dé nhe.

5.8. Cacthudbc cantranh

M6t sé loai thubc, vitamin va thao dwoc cé thé can thiép
vao qua trinh hinh thanh cuc mau déng va c6 thé 1am cham
lanh vét thwong. Néu ban bj hemophilia mirc d6 nhe, hay
tham khao y kién bac st huyét hoc ctia ban truéc khidung:

- Thubc cé chira Aspirin.

- Cac thubc khac anh hwéng dén tiéu cau nhw
Clopidogrel (Plavix).

- Thubc chbng viém khéng steroid, triv khi cé chi dinh
cla bac si c6 chuyén mén trong hemophilia (vi du
Ibuprofen, Neurofen, Brufen, Difene).

- Thudc chdng déng nhw warfarin, heparin hodc cac
thudc chéng ddng mau khac.

Ngoaira, khi bat dau dung thudc méi cé thé kich thich

Hoi Roi logn dong mau Viét Nam




HEMOPHILIA MUC PO NHE

cac mang nhay nhw mii hodc niém mac da day. Hay lién
hé v&i bac sictia ban vé van dé nay. B4t ky chdy mau nao
c6 thé tré nén phirc tap bi hemophilia mirc d6 nhe.

6. KETLUAN

- Hemophilia mtrc d6 nhe 1a mot réi loan chady mau rat dé
kiém soat khi cé nhirng diéu tri thich hop.

- Mot bénh nhan co kién thirc 1a mot bénh nhan an toan.

- Hay lién lac thwdng xuyén v&i trung tdam Hemophilia
ngay ca khi khong cé van dé chay mau rd rang it nhat méi
nam mot 1an dé phong ngtra va kiém soat tot nhat chay mau.

- Lién lac v&i trung tm Hemophilia hodc bac st huyét hoc
cla ban trudc bat ky tha thuat xam Ian, phau thuat hodc
lam rang dé c6 cac khuyén nghi diéu tri thich hop.

- Hay nhé rang mét THUONG TICH twong dwong véi
mot [an chdy mau. Ban khéng nén chi diéu tri cac chan
thwong. Hay goi cho Trung tdm Hemophilia va héi théng
tin vé nguy co' chdy mau clia ban.

CHUC BAN CO CUOC SONG TRON NIEM VUI!

\Y ‘:',{'/
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Danh muc tai liéu tham khao:

1. Canadian Association of nurse in Hemophilia care (2007),
Information booklet on mild hemophilia.

2. lIrish Haemophilia Society (2012),
Mild Hemophilia.

3. Irish Haemophilia Society (2011),
Introduction to Haemophilia

4. World Federation of Haemophilia (2012),
Guidelines for the management of Haemophilia.

(*) Trong séch cé str dung mét sé hinh &nh trén Internet
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DIA CHi CACTT PIEU TRI HEMOPHILIA TREN TOAN QUOC

I. Mién Bac:

1. Trung tdm Hemophilia, Tang 3 - Vién Huyét hoc - Truyén mdu TW
Dia chi: Pudng Pham Vén Bach, Yén Hoa, Cau Gidy, Ha Noi

DT: (024) 3 2868030 ; 3 7821892 (may |é 554, 561)

Fax: 024 3 8685582

Email: quantrihemo@gmail.com

2. Khoa Huyét hoc - Lém sang, Bénh vién Nhi TW

Dia chi: 56 18/879, Dé La Thanh, Déng Da, Ha Noi

DT + Fax: (024) 3 8351072

Il. Mién Trung

3. Trung tam tu'vdn hemophilia khu vuc mién Trung

Trung tam Huyét hoc - Truyén mau TP Hué, Bénh vién Da khoa TW Hué
Dia chi: S6 16 Lé Loi, TP Hué, Thira Thién - Hué

DT: (0234) 3822325 - Fax: (0234) 3 824758

I1l. Mién Nam

4. Bénh vién Truyén mdu - Huyét hoc TP H6 Chi Minh

Dia chi: 56 201 Pham Viét Chanh, P. Nguyén Cu Trinh, Quan 1, TP H6 Chi Minh
DT: (028) 38397535 - Fax: (028) 3 9256826

Email: lienlac@bthh.org.vn

5. Bénh vién Nhi déng 1 TP H6 Chi Minh

Dia chi: S6 341, SuVan Hanh - P.10 - Quan 10, TP H6 Chi Minh

DT: (028) 39271119 - Fax: 028 3 9270053

Email: bvnhidong@nhidong.org.vn

6. Bénh vién Cho Ray

Dia chi: 56 201B, Nguyén ChiThanh, Quan 5, TP H6 Chi Minh

DT: (028) 3 8554137; 3 8554138;3 8563534 - Fax:(028) 3 8557267
Email: bvchoray@hcm.vnn.vn

7. Bénh vién Da khoa TW Can Tho

Khoa Huyét hoc - Truyén mau, BV Da khoa TW Can Tho

Dia chi: 315 Nguyén Van Linh, P. An Khanh. Q Ninh Kiéu, TP Can Tho
DT: (0292) 3 820071 (may Ié 308)
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- Chiu trach nhiém ndi dung:

GS.TS. Nguyén Anh Tri

Nguyén Vién truéng Vién Huyét hoc - Truyén mau TW
Nguyén Chu tich Hoi R6i loan dong mau Viét Nam

- Bién soan:  GS.TS. Nguyén Anh Tri,
TS. Nguyén Thi Mai,
ThS. Nguyén Thanh Ngoc Binh

- Trinh bay bia: Diéu Linh - Qudc Vin

- Thiét ké, ché ban:
Cong ty C6 phan Sach va Truyén thong Gido duc Québc Vin

In: 1.500 ban. Khé 14,5 x 20,5 cm. In tai: Cong ty ¢6 phan in dich vu
va thuong mai Binh Minh - Khéi 4, ngd 2, Ha Tri, P.Ha Cau,
Ha bong, Ha Noi

S6 PKKHXB: 4750-2017/CXBIPH/3-612/PoN, Cuc Xuét ban, In
va Phat hanh x4c nhan ngay: 29/12/2017, Quyét dinh xuat ban sb:
415/QP-PoN, do NXB Pong Nai cap ngay: 29/12/2017. In xong va
nop luu chiéu: quy 1/2018
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Hoi1 Ro6i loan dong mau Viét Nam
tran trong cam on su ho tro ciia Quy Haemophilia Novo Nordisk
trong viéc bi€n soan cudn sach nay.

novo nordisk
haemophilia foundation

Cuén sdach nay duve xudt bdan bing nguon
kinh phi dwe dn “Bénh vién vé tinh
chuyén khoa Fbuyét hoe - Truyén mdu ecia
Oién Fuyét hoe - Truyén mdiu Trung wong”
giai doan 20162020

Website: hemoviet.org.vn
Fanpage: facebook.com/hemoviet



HOI ROI LOAN DONG MAU VIET NAM

GS.TS. Nguyén Anh Tri
TS. Nguyén Thi Mai
ThS. Nguyén Thanh Ngoc Binh

HEMOPHILIA
MUC PO NHE

Ha Noi - 2020

Website: hemoviet.org.vn

Fanpage: facebook.com/hemoviet




