PIEU TRI DU PHONG LA GI?

Xuat ban badi Lién doan Hemophilia thé gidi (WFH)
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PIEU TR| DY’ PHONG LA GI?

Diéu tri du phong la qud trinh truyén thud'ng xuyén cac yéu té6 déng mau cd dac dé
ngan ngtra chay mau.

Y twdng vé diéu tri du phong xuat phat tir viec quan sat nhitng ngudi mac
hemophilia mirc d6 trung binh hodc nhe (cé mirc yéu t6 déng mau tlir 1% tré 1én)
hi€m khi bi chdy mau ty phat. Ho cling it bi tén thwong khdp hon nhitng bénh nhan
hemophilia mic d6 nang.

Céc bac si tin rang néu bénh nhan cé thé gitr mirc yéu td t8i thiéu khodng 1% cung
V@i viéc thudng xuyén truyén cdc yéu t6 déng mdau cd dic, ho cd thé gidm nguy co
chdy mdu va ngan nglra tén thuwong khép.

K& tir do, cac nghién clru quan trong da chi ra rang tré em dwoc diéu tri du phong
it bi chay mau hon va cé khép khde manh hon.

BAN CO BIET

Diéu tri dy phong sé khdng gitip sra chita cac khdp vén da bj tén thuong. Tuy
nhién, nd sé lam giam tan suit chdy mdu, cé thé lam cham su tién trién cua
bénh khép va cd thé cai thién chat lwong cudc séng.

biéu tri dw phong hién 1a muc tiéu diéu tri cho nhitng ngudi mac hemophilia murc
dd nang, cho phép ho duy tri hoat déng va tham gia day dd hon vao cudc séng hang
ngay.

Liéu 1% c6 dd dé ngdn nglra chady mau can 1am sang, hay diéu nay dya trén
nhirng han ché vé nguén cung trudc day, chi phi va gdnh nang cta phac dé diéu
tri?




CAC LOAI PIEU TRI DU’ PHONG

Khéng gidng nhu viéc diéu tri theo tirng dot hodc “theo yéu cau”, duoc thuce hién
dé ngirng viéc chady mau d3 dién ra, diéu tri dyw phong dugc dwa ra d€ ngdn chan
chay mau trudc khi né bat dau.

Cé mot sé loai diéu tri du phong. Diéu tri du phong lién tuc (cadp mét, cap hai, cap
ba) duoc thyc hién thuong xuyén trong khoang thoi gian vai thang va thuong la
hang nam. Diéu tri dw phong ngat quang hodc dinh ky dwoc dua ra trong thoi gian
ngan hon, thwdng 1a vai tuan hodc vai thang.

Loai diéu tri Dinh nghia
Diéu tri theo giai doan (“theo yéu Diéu tri tai thoi diém bi chay mau
cau”
Piéu tri dw phong lién tuc Diéu tri lién tuc thwdng xuyén, bat dau
Diéu trj cap mét trudc 3 tudi va trudce khi chdy mau
khép 1&n [an th hai
Diéu trj cap hai Diéu tri lién tuc thwdng xuyén, bat dau

sau 2 1an chdy mau khdp 16n tré 1én
nhung trwdc khi bénh khédp khai phat
Diéu trj cap ba Diéu tri lién tuc thwdng xuyén, bat dau
sau khi bénh khép khéi phat dé ngan
nglra ton thwong thém
Piéu tri dw phong ngat quang (“dinh Diéu tri dé ngan nglra chdy mau trong
ky”) thai gian ngan, chang han nhu trong
va sau khi phau thuat

Phong theo: Huwéng dan quan ly Hemophilia, Lién doan Hemophilia Thé gidi, 2012.

Lwu y: Cac dinh nghia nay phu hop véi cac dinh nghia duoc xuat ban béi Uy ban Tiéu chudn Khoa
hoc Y&u t6 VIII & IX ctia Hiép hoi Qudc t& vé Ddng mau va Tac mach. Cac chuwong trinh quéc gia
hodc khu virc ¢6 thé dua trén cac dinh nghia khac.



LIEU LWUONG VA LICH TRINH DIEU TR|

Diéu tri dy phong la viéc truyén thudng xuyén cac yéu td dong mau c¢d dic nham
c6 gang nang cao murc y&u t6 déng mau va ludn giltr & mirc 1% hodc cao hon. Cé
mot s& cdch dé dat dugc diéu nay; tuy nhién, cach thyc hién khdc nhau gitta cac
qudc gia hay thdm chi trong cing mét quéc gia.

Céc nghién ctru van dang duoc ti€n hanh dé xac dinh lich dung thudc t8t nhat (con
duoc goi la “phéac d6”).

M6t lich trinh diéu tri dw phong nén bao gém:

e Loaiyéu té duoc sir dung

e Lidu yé&u t& dugc str dung v&i moi lan tiém

e Tan suat diéu tri dwoc thuc hién

e Thoidiém (trong ngay hodc trong tuan) viéc diéu tri duwoc thyc hién

Cac yéu td can xem xét khi thiét ké phac do diéu tri dy phong:
e d0 tudi bat dau diéu tri dw phong
e tudi hién tai
e tiép can tinh mach
e cac triéu chirng chay mau
e tinh trang khdp
e murc do va thoi gian hoat ddng thé chat
e sy san co cla yéu toé ddng mau co dic
e (cac) kich thudc cla cac lo y&u t6 ddng mau cd dic cé san

Hién c6 hai phac d6 dang duoc s& dung cho lai théng tin 1au dai:
e Phdac d6 Malmé: Tiém 25-40 1U/kg, ba lAn mot tuan cho nhitng ngudi mac
Hemophilia A va hai lan mét tuan cho nguwdi bénh Hemophilia B.
e Phac d6 Utrecht: Tiém 15-30 IU/kg, ba ldan mét tudn cho bénh nhén
Hemophilia A va hai lan mdt tudn cho Hemophilia B.
O cac qudc gia cé ngudn luc han ché déng ké, du phong lidu thap duoc st dung
thuong xuyén hon (vi du, 10-15 [U/kg, 3 [an mdi tudn) cé thé 1a mot Iya chon hiéu
qua.
Mac du day |a nhirng phac d6 duoc nghién ctru rong rai nhat, nhuwng quy trinh cubi
cung van chua duoc xac dinh. (Xem thém Ca nhan héa diéu tri dw phong, bén dudi)



Ca nhan hda diéu tri du phong

Chung ta dang budc vao mot ky nguyén ma viéc diéu tri cho tirng nguwdi bénh dang
tré nén kha thi hon thay vi diéu tri bénh cta ho. D& cé hiéu qua rd nhat, mét phac
d6 diéu tri dy phong phai duoc diéu chinh cho phu hop véi tirng cd nhan dua trén
dd tudi, ki€u chdy mau, strc khde khép, mirc d6 va thoi gian hoat déng thé chat,
murc yéu té dong mau va kha ndng tuan thd quy trinh cta ho. Cac phac d6 du phong
cling phai dd linh hoat dé thay d6i theo thoi gian khi hoan canh clia tirng nguoi
bénh thay déi.

Kién thirc vé dwoc dong hoc clia ngudi bénh - tire 13 cach co thé hap thy, phan phdi
va loai bd mot loai thubc - ¢ kha ndng gilip cd nhan héa viéc diéu tri duw phong khi
két hop vai cac thong tin khac.

Yéu td cbd dac tac dung kéo dai

Cac cong thirc yéu td ddng mau cd dac mai vai thoi gian ban hay kéo dai (ching
duy tri & mirc cao hon trong thoi gian dai hon trong co thé) dwoc thiét ké dé duy
tri mre dd yéu té ddng mau cd dac trong mau trong thoi gian dai hon, cé nghia la
ngudi bénh sé phai tiém thuwa hon va/hodc sé can it [an tiém hon dé dat duoc két
qua tuong tu. Sy san cé cla cac loai thudc nay cé thé thay ddi cach thuc hién diéu
tri du phong. Chidng cé tiém ndng lam tang viéc dp dung phuwong phdp dy phong &
ngudi bénh, cdi thién sy tuan thd cha ngudi bénh va cdi thién két qua diéu tri.



GIAM SAT KET QUA

Hon ba thap ky nghién cttru d3 chi ra rang diéu tri dw phong lién tuc cho ra két qua
tét hon so véi diéu tri theo yéu ciu dé gidm tan sudt chdy mdu va ngan nglra hoic
tri ho3n ton thwong khép.

Nhirng ngudi bénh Hemophilia dang dwgc diéu tri dw phong nén dwgc danh gia
thudng xuyén dé dam bao rang cac muc tiéu diéu tri dang duoc dap ¢ng va thuc
hién bat ky diéu chinh can thiét nao déi vdi ké hoach diéu tri. Nhirng danh gid nay
nén bao gém:

Tinh trang/strc khoe khép

Tan suat chay mau

Han ché trong hoat déng

HGi nhap tam ly xa hoi

C6 san mot s6 cdng cu danh gid dé do va theo ddi tinh trang va chirc ndng cla khép,
cac kiéu chdy mau va chat lvgng cudc sdng. DE biét thém thong tin vé cdc cdng cu
danh gid két qua, hay tham khao Ban téng hop tryc tuyén cac cdng cu danh gia cua
WFH (www.wfh.org/assessment_tools).

Su phat trién cla chat e ché cling nén duoc theo ddi & tat cd cac bénh nhan. Sy
phat trién chat &rc ché dac biét phd bién & nhitng nguwdi bénh hemophilia ning
trong 75 lan diéu trj dau tién vdi yéu t6 déng mau cd dic. Hon 50% chat trc ché
phat trién trong vong 15 ngay tiép xic dau tién.



KHI NAO NEN BAT DAU VA DUNG LAI?

Van con nhiéu y ki€n khac nhau vé thoi diém t6t nhat dé bat dau va ngirng diéu tri
dy phong.

Céch ti€p can hiéu qua nhat vé chi phi 1a bat dau diéu tri dy phong sém dé bao ton
khdp dugc binh thwong. Dy phong d3 la tiéu chudn chdm sdc & nhiéu nwdc chau
Au trong hon 50 ndm, tuy nhién chi phi cao kém theo d3 can tr& viéc dp dung trén
quy mo réng.

Kha nang tiép cén vai so lugng I&n cac yéu tdé déng mau cbd ddc can thiét cho diéu
tri dw phong chic chan [d mot yéu t6 quan trong trong viéc xac dinh thoi diém bat
dau va thoi gian nén ti€p tuc diéu tri.

O nhitng qudc gia c6 sdn phuong phap diéu tri, hau hét déu ddng v rang nén bat
dau diéu tri du phong trudc khi xay ra ton thuwong khép khong thé phuc hoi. Mot
s6 bac si tin rang né nén bat dau sau khi chdy mau khép dau tién, hodc d&n mot do
tudi nhat dinh (thwong |3 hai hodc ba tudi). Nhitng ngudi khac thi khuyén rang nén
doi cho dén khi xuat hién hai hodc nhiéu lan chay mau.

Khi viéc ti€p can véi cac yéu td ddng mau cd dac bj han ché, liéu dy phong thap hon
dugc cho thudng xuyén hon cé thé 1a mot lua chon hiéu qua. P& cho phép tiép can
rong rai hon vdi diéu tri du phong, can cé cac nghién ctru vé hiéu qua chi phi dé xac
dinh lidu lwvong hiéu qua t6i thiéu, tir do6 t6i da hda sdn pham diéu trj cho s6 luvgng
bénh nhan I&n nhat.

Cling khdng rd liéu tat cd ngudi bénh cd nén tiép tuc diéu tri du phong vd thoi han
khi ho trwdng thanh hay khdng. Mdc du mot s& nghién clru cho rang thanh nién cé
thé khong can diéu tri dy phong, nhwng van can nhiéu nghién ciru hon trudc khi
duwa ra khuyén cdo rd rang. Nguwdi bénh thudng ty minh quyét dinh cd tiép tuc diéu
tri du phong nita hay khong.



RAO CAN VA THACH THU C?

Chi phi va kha nang tiép can cdc san pham diéu trj

R3o can I&n nhat d6i vai viéc diéu tri dw phong 1au dai |a chi phi diéu tri. Diéu tri du
phong chi cé thé thyc hién dwoc néu cd sy phan bd ngudn luc déang ké cho viéc
cham sdc bénh Hemophilia. Tuy nhién, né c6 hiéu qua vé mat dai han vi né giup loai
bé chi phi cao lién quan dén viéc quan ly cdc khép bi tén thuong sau d6 va cai thién
chat lwgng cudc séng.

Diéu rat quan trong |a phai thu thap va cung cap bang chirng khoa hoc giai thich
cho chi phi diéu tri cao, ngay cd & nhitng qudc gia cé truyén thong dau tu dang ké
vao diéu tri Hemophilia va noi ma viéc diéu tri du phong da dwoc coi la tiéu chuan
cham séc.

O nhitng qudc gia ma viéc tiép can véi cac yéu té ddng mau cd dic bi han ché, hiu
hét bénh nhan khong thé diéu tri dw phong. Tuy nhién, mét s6 nuwdc hién dang bat
dau diéu tri dy phong liéu thap & tré em. D liéu theo ddi cia nhirng bénh nhén
nay sé rat quan trong trong viéc xac nhan nhirng dnh hudng 1én khép cda ho. Bénh
nhan va nha cung cap dich vu chdm sdc sirc khoe phai lam viéc cung nhau dé van
ddng cho mdt chuong trinh chdm séc bénh Hemophilia qudc gia va chi trd du cho
cac yéu td dong mau cd dac.

Cac diéu chinh d&i v&i quy trinh diéu tri dw phong, chang han nhu st dung lieu thap
hon yéu t& c6 dic mot cach thuwdng xuyén hon, cling cé thé 1a mét Iwa chon hiéu
qua. Cac nghién clru vé hiéu qua chi phi duoc thiét ké dé xac dinh lidu lvong toi
thiéu can thiét dé cho phép tiép can diéu tri dy phong trén toan thé gidi.

Ti€p can tinh mach

Diéu tri dy phong yéu cau phai tiém thuwdng xuyén va cé thé khé tim duoc tinh
mach phu hop & tré rat nhéd mac Hemophilia.

Mot thiét bj ti€p can tinh mach cdy ghép (vi du nhu Port-A-Cath) cé thé giup cho
viéc tiém tré nén dé dang hon va cé thé dwoc yéu cau dé thuc hién diéu tri dy
phong & tré nhd. Tuy nhién, c6 nhirng rdi ro lién quan dén viéc st dung cac thiét bj
nay, bao gdbm nguy co nhiém trung cuc bd va hinh thanh cac cuc mau déng gay tac
ngh&n. Nhi¥ng ri ro ndy can dwoc can nhac cung vdi nhitng loi thé cla viéc bat dau
diéu tri dy phong tich cuc sém. 70% tré em cé thé diéu tri dw phong sém ma khéng
can thiét bj ti€p can tinh mach. Mt lwa chon quan trong 13 bat dau diéu tri duw



phong mai tuan mot 1an vi né khdng yéu cau cay ghép Port-A-Cath, gitip bénh nhan
va gia dinh chap nhan viéc diéu tri dé dang hon.

Sw tuan thu

Viéc tudn tha theo ké hoach diéu tri thwong duoc dinh nghia [a mirc dd bénh nhan
dung thudc theo chi dinh ctia nha cung cap dich vu chdm séc stirc khoe cda ho. Theo
T6 chirc Y t& Thé gidi, ty 1é khong tudn thd diéu tri bang thudc cé thé thay dbi tir
15% dén 93%, vdi ty 1é trung binh uwdc tinh la 50%.

Viéc tuadn thi mot phac do diéu tri duw phong la rat quan trong cho sy thanh céng
cla phac dé ay. Diéu trj dy phong ¢ hiéu quad nhat néu muirc yéu t6 lién tuc duoc
duy tri trén mlrc muc tiéu. B 1& hodc bd qua mét liéu c¢é thé lam cho mirc d6 yéu
t6 dong mau gidm xuéng duwdi muc tiéu nay, lam tang nguy co chdy mau. Chady mau
xay ra trong khi ngudi bénh dang diéu tri dw phong duoc goi la "chdy mau dot pha".

Bé&nh nhan va nha cung cap dich vu cham sdc strc khée phai lam viéc cung nhau dé
dam bao rang phac d6 nay cé thé quan ly duvoc ddi véi ngwdi mac Hemophilia va
gia dinh cda ho. Viéc tuan tha phac do cta ngudi bénh nén duoc danh gia thuwong
xuyén trong cac Ian tai khdm va cac chién lwgc dé cai thién su tuan thi, bao gém
ca nhitng thay d6i d6i v&i phac d6, nén dugc thye hién bat c&r khi nao cé thé.
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Dé biét thém thong tin vé
trc ché, hay truy cap trang web cla
Lién doan Hemophilia Thé gidi
tai www.wfh.org.
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