SPEAKING

ABOUT CANCER

Hieu vé bénh

Tang Sinh Tuy

Ac Tinh

Néu quy vi hodc nguoi than méi bi
chidn doan bj bénh tang sinh tay ac
tinh (myeloproliferative neoplasm,
hay MPN) thi quy vi c6 thé c6 nhiéu
thac mac vé bénh nay, lua chon chiia
tri va d€ bi€t né anh hudng ra sao dén
phdm chit cudc song. May thay, nho
nhiing tién bo gan day trong nghién
ctiiu ma cac béc si ¢ thé hiéu ré hon
vé bénh MPN. Do dé¢, trong nhiéu
trudng hgp, nguoi ta c6 thé diéu quan
va doi phé véi bénh MPN, 1a mot
bénh man tinh lau dai. Diéu rat quan
trong v6i nguoi bi bénh MPN la phoi
hgp v6i nhém cham sdc stic khoe dé
diéu quan cac triéu chung va lo chiia
tri trong thoi gian dai.
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Khai Quat vé Bénh Tang Sinh Tay Ac Tinh

Ting Sinh Tty Ac Tinh 1a mot nhém ung thu mau
do dot bién & cac t€ bao goc clia mau, lam cho tay
xuong sinh ra qua nhiéu t€ bao bach cau, t€ bao
hong cau hodc tiéu cdu. MPN gom mot nhém bénh
trang, bao gom:

B BENH DA HONG CAU (POLYCYTHEMIA VERA, HAY PV),
mot loai ung thu mau lam cho tiy xuong sinh ra
qué nhiéu té€ bao hong cau. Co6 thé chidn doan bénh
PV qua tht nghiém mau va tht nghiém d€ xac nhan
t€ bao mau cua quy vi c6 bi dot bién gen JAK2 hay
khoéng.

B TANG TIEU CAU TIEN PHAT (ESSENTIAL
THROMBOCYTHEMIA, HAY ET), m¢t loai ung thu mau
lam thy xuong sinh ra qua nhiéu ti€u ciu. Bénh ET
dugc chidn doan qua thu nghiém mau cung sinh
thiét tay xuong bang cach ldy mé mém tii xuong
ctia quy vi. Ngoai ra, con tht nghiém dot bién gen
goi la JAK2.

M BENH XO HOA TUY XUOGNG (MYELOFIBROSIS), mot
loai ung thu mau do dot bién trong té bao goc tao
mau lam cho c6 qua nhi€éu mo seo hinh thanh trong
tay. Bénh xo héa tay xuong dugc chidn doan qua
tht nghiém mau sau d6 sinh thiét tay xuong va thu
nghiém dé kiém tra té bao mau cua quy vi c6 bi dot
bién gen JAK2 hay khong.

DA4u hiéu va triéu chiling ctia bénh MPN c¢6 thé khac
nhau tuy theo loai bénh. Hoi bac sivé cac thii nghiém
dé xac nhan loai bénh MPN. Diéu quan trong la can
phai hiéu cach chin doan bénh MPN cua quy vi.

MOT SO NGUOI KHONG CO TRIEU CHUNG

BENH NHUNG NHUONG NGUO! KHAC LAI
THAY CO TRIEU CHUNG, GOM:

m NHUC PAU

B CHOANG VANG HOAC CHONG MAT
m SOT

m SUY NHUOC

m NGUA NGAY

m H0 MO HOI VE BEM

m DAU TRONG XUONG,

KHOP HOAC BEN DUO
XUONG SUON BEN TRAI

B PHINH GAN
B PHINH TY TANG

m THAY DOl MAU DA,
NHU BAM TIM HOAC DO TAY

TU TRAI QUA PHAI: TANG TIEU CAU TIEN PHAT; XG HOA TUY XUONG; DA HONG CAU



Lua Chon Chia Tri

Tuy vao tudi tac, loai bénh MPN, cac triéu chiing
va giai doan bénh ctia quy vi, bac si ¢ thé khuyén
cao nhiéu cach chia tri kha di. Néu bénh cua quy
vi dugc chin dodn sém va khong c6 triéu chiing thi
béc si c6 thé khuyén cdo chim soc theo cach “theo
doi va cho doi” Diéu nay nghia 1a bac si ctia quy vi c6
thé khong khuyén cdo bat cti chiia tri nao vao lic chan
doan. C6 thé bénh MPN cuia quy vi sé khong tién trién,
On dinh va khéng c6 triéu ching trong nhiéu thiang
hodc nhiéu nam. Dit lich kham stic khoe va kiém tra
thuong xuyén véi bac si cia quy vi. Néu quy vi thay bat ct
thay d6i nao vé stic khoe hodc thiy nhiéu triéu chiing ctia
bénh hon thi cho bac si biét va ban thao vé cac lua chon
chiia tri la diéu rat quan trong.

Néu bac si khuyén cdo cén chiia tri ngay thi c6 thé
bt ddu bang rat mau tu tinh mach (phlebotomy),

ldy mau d€ giam s6 lugng té bao hong cau trong co
thé quy vi. Quy vi cing c6 thé dugc yéu cau diung
thudc aspirin liéu thip hang ngay d€ giam nguy co
bi dong mau.

Clng c6 nhiéu loai thuéc khac nhau dé€ tri triéu
chiing ctia MPN va giam s6 lugng ti€u cdu trong co
thé quy vi. C6 thé dung cac thudc nay qua miéng
nhung mot s6 thudc can phai chich. Méi loai thuéc
déu c6 thé c6 tac dung phuy, tu nhip tim nhanh, dau
dau, chéng mat, thé ngan, mét moi & mot s6 ngudi
va mot s6 van dé khac cé thé anh hudng dén phim
chét doi sdng clia quy vi. Bac si c6 thé giam liéu mot
s0 loai thudc d€ giam phan ting phu. Cho béc si biét
vé nhiing phan tng phu quy vi nghi minh c6 thé
bi dé dugc chiia tri va khong bé qua bat ci chiia
tri nao.

Bac si c6 thé khuyén cao mot s6 loai thudc, bao géom:

lai té bao ung thu.

s& luong tiéu cau g thé sinh ra.

MPN khac vao thai gian nay.

INTERFERON, dugc chich cho mot s6 ngudi bi bénh ET va PV. Thudc nay cé tac dung nhu
chat dam tu nhién do ca thé sinh ra bang cach tang cudng hé mién dich ctia quy vi dé chéng

HYDROXYUREA, |a thudc vién cho ngudi bi bénh MPN dé ngan té bao ung thu phat trién va
c6 thé gidm nguy co mau déng cuc, nhu dot quy, ding tim hodc cuc mau dong & phéi.

ANAGRELIDE, la thu6c vién cho ngudi ¢é tiéu cau khong thé kiém soat. Thudc nay lam gidm

RUXOLITINIB (Jakafi®), 1a thudc dau tién dugc FDA phé duyét dé chla tri bénh xo héa tay
xuong. Day la thudc vién lam Uc ché chat dam (protein) JAK1 va tan cong gen dot bién co
tén JAK2. Thudc lam gidm cac triéu ching clia bénh xo hda tly xucong, gom phi ty tang va da
duoc ching minh gitp kéo dai su song. Thudc cling da dugc thir nghiém & ngudi bi bénh




Song chung vdéi bénh MPN: Tam nhin dai han

Néu quy vi bi chdn doan bj bénh MPN thi bac si cho
biét bénh ctia quy vi c6 thé thay d6i tit mot loai MPN
nay sang loai khac hodc c6 thé sang bénh bach cau
cdp tinh. Bénh ET hodc PV ¢6 thé thay d6i thanh bénh
x0 hoa tiry xuong va bat cit bénh MPN nao c6 thé thay
doi thanh bénh bach ciu cép tinh theo thdi gian. Biét
dugc minh bi loai bénh MPN nao la diéu quan trong
nhung chin doan ctia quy vi c6 thé roi vao gitia hai loai

Gidi thiéu: John

bénh. D€ biét va hiéu r6 nhat vé bénh thi diéu quan
trong 1a quy vi phai hiéu cac triéu ching khac nhau ctia
bénh dé c6 thé phdi hgp véi bac si diéu quan chdm s6c
cho quy vi. Nghién ctiu ngay cang nhanh chdng gitp
hiéu 16 hon vé bénh MPN va c6 nhiéu cich chiia tri
m6i. Khi tro chuyén va phoi hgp véi nhém cham séc
stic khoe, quy vi c6 thé tu lo va duy tri phdm chét doi
song cua minh khi bi bénh man tinh nay.

Ong John, 73 tudi, c6 niém tin vao sy phat trién
nhanh ctia nghién ctu y té va thuc té 1a 6ng van con
song dén ngay nay. Cach day hai ndm, 6ng bi chin
doan bi xo hda tuy xuong, la mot loai bénh MPN.
Sau khi John dugc chin doan, cac bac si ctia ong
khuyén cdo 6ng nén tham gia vao mdt nghién ctiu
lam sang, trong d6 tién hanh tht nghiém két hop
thuéc méi d€ chita tri bénh ctia 6ng. La mot ky su
héa hoc va 1a mot ngudi yéu khoa hoc, John nhanh
chéng déng y ghi danh vao cudc nghién cdu. Ong
da tham gia hai nghién ctiu lam sang va hi¢n dang
mudn ghi danh tham gia nghién ctiu thu ba. “To6i
da may man khi bi chdn doan bénh vao luc c6 cach
chita tri méi”, ong John chia sé. K€ tit khi bat dau
tham gia nghién ctu thu hai, bénh ctia 6ng da 6n
dinh va 6ng John da khong phai truyén mau trong

mot nam. Ong cho biét: “Néu t6i bi chdn doan bénh
cach day ndm nam thi t6i da khong dugc tham gia
nghién ctu”. “Toi thdy minh may man vao lic nay”
Ong ciing thita nhan ring s6ng chung vdi can bénh
x0 hoa tiy xuong 1a mot viéc khé khin. Ong van bj
mét va can nghi ngoi thuong xuyén. Ong d6i pho
v6i nhiing han ché ctia ban than bang cach kiém sodt
mong mudn ctia minh va nhén sy giup dé tu nguoi
khac. Ong John néi ring 6ng tin ring ciu nguyén va
thién hang ngay giup ong ddi pho véi tinh trang cta
minh. Ong biét bénh ung thu ctia minh khong thé
chtia khoi va hiéu rang stic khdoe ctia minh c6 thé
giam sut. Ong néi thém réng néu hién dang c6 mot
nghién ctiu lam sang nao thi moi ngudi nén hoi bac
si ung thu cua minh dé biét d6 co phai 1a lya chon
phtt hgp cho minh khong.



"Mét trong nhiing viéc 16n bénh nhan co thé lam 1a biét thém vé cac cach chla tri hién co”

—John



Nhém ho tro clia quy Vi

MPN la bénh man tinh, nghia la quy vi sé cin c6 hé
thong ho trg dé€ gitp quy vi d6i pho véi bénh trang
cho ca quang doi con lai ctia minh. Két néi véi cac
bénh nhdn MPN khac, nhiing ngudi c6 thé san sé
y kién va 16i khuyén vé viéc song véi bénh nay. Tro
chuyén v6i nhiing ngudi khac c6 thé gitp quy vi thiy
thoai mai va hoa nhap cong dong vi ho hi€u nhiing
gi quy vi dang trai qua. Gia dinh va ban be la thanh
phan rat quan trong nhém ho trg va cé thé giap quy
vi doi pho va diéu quan bénh. Ban bé hodc nguai
trong nha ciing cé thé 1a ngudi bién ho, ngudi hoi
cac thanh vién trong nhém cham séc stic khoe cho
quy vi hodc néu thac mac cho quy vi khi tro chuyén
v6i thanh vién cua nhém cham soéc stic khoe. Quy

Hoi Bac Si cia Quy Vi Vé Cac Nghién Cdu

Lam Sang

C6 thé quy vi hoac bac s clia quy vi nén tim mot
nghién ctiu lam sang dé diéu quan bénh MPN vi day
la mot lanh vuc nghién clu rét tich cuc. Nghién clu
lam sang mang lai cho bénh nhan co hoi duac loi
ich khi két hop cac tri liéu mdi dong thai cling gitp
hiéu r6 hon vé bénh va lua chon chira tri.

Néu bac si chua dé cap dén mot nghién cdu lam
sang nhu mét lua chon cha tri thi quy vi hay chu
dong hoi xem lya chon nay cé phu hgp cho quy vi
hay khéng. Mac du c6 nhiéu théng tin vé nghién
clu 1dm sang trén mang internet nhung diéu quan
trong la phai hdi bac st dé tim ra nghién cliu nao
pht hap cho quy vi. M&i nghién cu déu cé cac
hudng dan va tiéu chudn tham gia cu thé, gom do
tudi, cac gidi han dua trén chia tri trude do va giai
doan bénh. Bac si hodc y ta clng cé thé gidi thich
cho quy vi nhitng doi hoi khi tham gia nghién cdu
lam sang va cho biét viéc nay dnh hudng ra sao dén

cham soc va cudc séng hang ngay clia quy vi.

vi cin c6 ngudi di chung dén noi kham béc si, ho
sé la nguoi thu hai lang nghe thong tin hodc ghi lai
nhiing luu y.

D€ song chung v6i bénh MPN thi can mot nhom
cham séc, ddc biét trong cham soc y t€ ctia quy vi.
Thanh vién trong nhém chiam séc stic khoe ctia quy
vi gom bac si ung thu, bac si cham séc chanh, y ta,
nhén vién xa hoi, bac si dinh duéng ciing nhu bac
si chuyén khoa khac nhu béc si than kinh va bac si
tim mach. Nhom ho tr¢g chung ctia quy vi c6 thé cé
thé gom nhiéu thanh vién. Nhung diéu quan trong
la moi ngusi phoi hgp cung nhau va hiéu r6 vé cham
soc va chiia tri cho quy vi c¢6 phdm chat doi song
tot nhat.

Doi pho véi bénh MPN

Quy vi c6 thé thdy rit c6 don va chan nan khi bi
chin doan bi ung thu. Sara Goldberger, Nhan Vién
Xa Hoi Y Té C6 Bang Cap Hanh Nghé (LCSW-R),
Gam Ddc Cao Cdp cua Chuong trinh tai Cong Dong
Ho6 Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu néi “Vi MPN la
bénh hiém gap nén quy vi thuong thiy cé don va bi
hiéu 1am”. “Néu quy vi néi dén bénh ung thu vu, thi
moi nguoi déu biét do 1a bénh gi, nhung néu quy vi
no6i dén bénh MPN, thi hiau hét moi ngudi déu chua
biét dén bénh nay”

Ngoai ra con cd cac yéu t6 xa hoi va tinh cam lién
quan dén chin doan ung thu, gom cam gidc mat
kiém soat, mat hy vong, c6 don va lo liang cho cudc
song bap bénh. Vi MPN c¢6 xu hudng tién trién
cham nén nhiing ngudi mudn theo doi va cha trude
khi bat dau chita tri c6 thé thuong nghe nhiing cau
nhu “Bi ung thu ma sao khong chtia tri?” ti ban be
va gia dinh Diéu nay c6 thé lam quy vi béi r6i, nén
quy vi cho bac si biét nhiing lo lang nay ctia minh,
déc biét 1a néu quy vi c6 cac triéu chiing lam giam
phdm chit doi séng.

San sé cadm xuc ctia minh véi ngudi khacla diéu quan
trong d€ d6i phoé v6i bénh. Nhiing ngudi bi MPN c6
thé tim nhom ho trg va tro chuyén véi nhiing ngusi
khac ¢ trai nghiém tuong tu hoac véi c6 van hoac



nhan vién xa hoi vé nhiing khoé khén khi song véi
bénh ung thu. C6 vin hodc nhén vién xa hoi c6 thé
gitp quy vi duong dau véi bénh qua nhiing chi dan
va thay d6i d€ cai tién phdm chat doi séng, hoc cach
sOng véi su bap bénh, diéu quan mong mudn, chu
dong chiia tri va diéu quan triéu ching.

Luu Nhat Ky Chra Tri

Khi s6ng v6i bénh MPN thi diéu quan trong la quy
vi c6 thé tuy lo ban than va cham s6c cho minh.
Mot cach dé€ lam viéc nay 1a luu nhét ky chia tri
dé cho nhom chidm sdc stic khoe biét quy vi dang
chong choi v6i bénh thé nao. Quy vi cang cho ho
biét nhiéu thong tin chi tié€t vé viéc song véi bénh
MPN thi ho cang cé thé giup quy vi chéng choi véi
cac triéu chung dé€ cai tién phdm chat doi séng tot
hon. Quy vi cling nén viét nhat ky hang ngay vé viéc
chtia tri va cac phan tng phu. Viét ra cac ghi chu,
gom liéu dung ctia bat ky loai thudc nao hodc quy vi
dugc chita tri nao trong ngay do, ciing c6 thé gitp
quy vi va bac si xem lai qua trinh chdia tri theo
thoi gian.

DUGI DAY LA NHUNG THONG TIN CU THE QUY VI

CAN VIET RA:

® Thudc hién dang dung va liéu dung hang ngay

B Bao lau thi dén kham bac si hoac 14y mau

® bau hoac kho chiu, gobm mtc d9,
thoi gian dau va kho chiu trong bao lau

® Triéu ching/phan ting phu méi hodc
triéu chting/phan ting phu tré ning

® Anh hudng d&n phim chét doi séng ctia
quy vi.

® Cam nhan cua quy vi vé viéc song véi
bénh MPN

B Thic mac va quan tam ctia quy vi vé
nhém cham soc stic khoe

NEU THAC MAC VOI

NHOM CHAM SOC SUC KHOE CUA QUY V|

CHAN DOAN CHO TOI LA GI?

QUY V| KHUYEN CAO NHUNG
CHUA TRI NAO?

TOI SE DUOC CHUA TRI THUONG XUYEN
RA SAO VA TRONG BAO LAU?

CO HOACH BINH Gl NEU BENH CUA TO!I
TIEN TRIEN?

BENH TIEN TRIEN TH] SE THE NAO?

BAO LAU THI TOI CAN PHAI DEN
DE CHAM SOC THEO DOI?

CHUA TRI SE ANH HUONG RA SAO DEN
PHAM CHAT BOI BDONG CUA TOI?

TOI SE BI NHUNG TAC DUNG PHU NAO
KHI CHUA TRI?

TOI CO THE THAM GIA MOT NGHIEN CUU
LAM SANG KHONG?

BENH MPN CUA TOI CO THAY BOI THANH
BENH BACH CAU CAP TINH KHONG?

CO SAN NHUNG TAI NGUYEN NAO

(NHOM HO TRQ, TAI LIEU THONG TIN,

70 CHUC) BE TIM HIEU THEM VE BENH
CUA TOI VA CACH CHUA TRI?




Tai Nguyén Thong Tin va HO Trg

Cham S6c Ung Thu 800-813-4673 www.cancercare.org
Clinicaltrials.gov

Hoéi Bénh Bach Cau va Bénh Bach Huyét 800-955-4572 www.lls.org
Hiép Hoi Giao Duc vé Bénh MPN www.mpninfo.org

Hiép Hoi Nghién Ciu Bénh MPN www.mpnresearchfoundation.org
Hiép Hoi Bién Ho Bénh Nhéan 800-532-5274 www.patientadvocate.org

TAINGUYEN CONG DONG HO TRG NGUGI MAC BENH UNG THU

Chung t6i c¢6 cac chuong trinh va tai nguyén mién phi caa Cong Pong H6 Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu
(Cancer Support Community, hay CSC). Goi s6 888-793-9355 hodc dén www.CancerSupportCommunity.org
dé 14y bat cu tai nguyén nao bén dudi day.

PUOGNG DAY HO TRG NGUG1 MAC BENH UNG THU (CANCER SUPPORT HELPLINE ®)

Du quy vi méi bi chdn doan ung thu hay da bi ung thu mot thoi gian dai hay dang cham s6c ngudi bi ung thu
hodc la ngudi cham soc stic khde mudn tim tai nguyén tham khao thi c6 Pudng Day Trg Gitup H6 Trg Ngudi
Maic Bénh Ung Thu mién phi (888-793-9355) ctia CSC do cac C6 Van Trg Giup dugc cép bang cia CSC phu
trach dé€ gitp d6 quy vi ti thu Hai dén thua Sau, 9:00 sang - 9:00 t6i, gi¢ Mién Dong.

LUA CHON MG RONG (OPEN TO OPTIONS ®)

Néu quy vi phai 14y quyét dinh chia tri ung thu thi chuong trinh dya trén nghién ctu nay c6 thé giup quy vi. Trong
chua dén mot gid, cac chuyén gia dugc huan luyén ctia chiing t6i c6 thé gitp quy vi lap moét danh sach cac thac mac
cu thé vé quan tAm cuia quy vi cho bac si. Goi s6 888-793-9355, dén www.CancerSupportCommunity.org hodc lién
lac v6i mot Pon Vi Lién Két cung cdp dich vu nay dé 14y hen.

TRO CHUYEN THANG THAN VE BENH UNG THU (FRANKLY SPEAKING ABOUT CANCER ®)
Loat thong tin ndi bat vé ung thu ctia CSC cung cdp nhiing thong tin dang tin cdy v€ bénh nhan ung thu va
nhiing ngudi thin ctia hg. C6 san thong tin & cac dn phdm, cac chuong trinh tryc tuyén va gip mat truc tiép.

DICH VU CUA HE THONG LIEN KET
Hon 50 dia diém cung hon 100 dia diém vé tinh trén ca nudc cung cdp mién phi cho hdi vién cac nhom hé
trg, hoi thao gido duc va chuong trinh 16i s6ng lanh manh tai ché cho nhiing ngudi bi ung thu.

DANH MUC TRAI NGHIEM UNG THU (CANCER EXPERIENCE REGISTRY®)

Danh Muc nay gom cong dong nhiing ngudi bi ung thu. Muc dich chanh ctia Danh Muyc nay la thau
thap, phan tich va san sé thong tin vé trai nghiém va nhu cau ctia bénh nhén va gia dinh ho. bén
www.CancerExperienceRegistry.org d€ tham gia.

Xin ddc biét cam on nhiing nguoi déng gop va ngudi duyét xét: Bac si Laura C. Michaelis, Y Ta Hanh Nghé (RN), Cu
Nhan Diéu Dudng (BSN) Linda Zignego, Bénh Vién Froedert va Truong Y Té Wisconsin; Sara Goldberger, LCSW-R,
Cong bong Ho Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu; John, dai dién bénh nhan.

Cong Dong Hb Trg Ngudi Mic Bénh Ung Thu va cic d6i tac c6 dich vu cung cip thong tin nay. An ph&m nay khong
thay thé cham s6c y t&€ hay 16i khuyén ctia bac si. Ching t6i khuyén cdo quy vi nén kham véi bac s hodc ngudi cham séc
stic khoe khac dé dugc tra 16i thic méc va tim hiéu thém.

CHUONG TRINH NAY DUQGC THUC HIEN NHO CO NGUON THONG TIN KHONG GIGI HAN TU: @
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