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Tap sach nho nay giup quy vi kiém soét t6t hon tinh trang va quyét dinh chiia tri ctia

minh khi quy vi hi€u r6 hon vé€ bénh xo héa tuy xuong (myelofibrosis, hay MF),
cach chén doan, cac cach chita tri san c9, va nhiing gi quy vi cdn dé diéu quan anh
hudéng vé tinh cadm cta bénh ung thu. Sach cing cho biét thong tin vé nhiing t6 chiic
va tai nguyén tin cdy dé giup quy vi tim su ho trg, bt c6 don va tim lai hy vong. Hay

xem nhom chdm séc stic khoe la doi tac cua quy vi trong hanh trinh nay.

Téi da dén bdc si chiia tri cho bénh nhan bi bénh MF. Ba dy cho tdi
thong tin rdi t6i ty tim hiéu. Toi thdy rdt chii dong vé viéc nay va toi
thdy quy vi ciing nén lam nhu vdy. Quy vi phdi tin tuéng vao bdc si ctia

minh nhung phdi chii dong tiép tuc tim hiéu nhiing gi ho cho quy

vi biét.

— Olivia, bénh nhan bj xo héa tiy xuong

MG PAU



Ty Lo Bdn Than

ANH HUGNG CUA UNG THU

Dbugc cho biét “minh bi ung thu” la moét diéu dang s¢ cho ngudi bénh va nhém ho trg
ctia ho. Cac nghién ctiu ctia Cong Pong HO6 Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu cho biét
c6 ba yéu t6 cing thing vé tinh cdm anh hudng nhiéu nhit dén ngudi bi ung thu: cdm
gidc c6 don, mét kiém soat va mét hy vong. Ngudi bi ung thu thuong thiy budn khd,

va cam giac nay gom thdy dé bi ton thuong, gian di, budn, chan nan va lo ling.

Ngoai nhiing cing thing vé tinh cdm, ciing c6 nhiing yéu t6 thuc té tit cudc sdng bi
can trd va cé thé lam quy vi thdy cing thing. Nhiing diéu nay c6 thé gom thay ddi

trong vai tro & gia dinh, lo lang vé€ ngudn tai chdnh va mat ty tin.

May thay, quy vi c6 thé tiing buéc ldy thong tin, tim hé trg va hoc cdach viigt qua dau

budn vé tinh cdm dé cdi tién phdm chdt doi séng ciia minh.
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PHUONG PHAP TU LO

Cong Dong Ho Trg Ngudi Mic Bénh Ung Thu dung
khai niém tu lo d€ gitip ngudi bi bénh ung thu thiy ho
c6 thé kiém soat bénh tt hon. Phuong Phép Ty Lo nay

xdc nhén rang:

Ngudi bi ung thu tich cuc tham gia vao tién trinh
phuc hoi cung véi nhém cham séc sé cdi tién pham
chdt doi song va nang cao khd ndng phuc hoi bénh.
Nhiing nguoi ap dung triét ly nay:
o Co lua chon tich cuc trong chita tri

o C6 nhiing thay ddi trong cudc séng ma ho cho la

quan trong
o Phéi hgp véi béc si qua cach giao tiép c6i mo

o Léy cdc tai nguyén va ngudn hé trg

Hanh trinh bi bénh ung thu ctia méi nguoi khic nhau.
Khong c¢6 mot cdm nang chi dan nao cho quy vi biét
cach ty lo va khong cé cach sai hay cach dung dé lam
diéu nay. Nhiing nguoi khac nhau can nhiing diéu khac
nhau. Quy vi ldy quyét dinh nao t6t nhit cho minh.

Ding ra thi chdm lai la diéu tich
cvc. Diéu nay khong tiéu cuc chit
nao. Toi luén biét rang minh cdn
ludn biét nhiing gi minh cé va
dang trdi qua. Quy vi diing xem
thudng nhiing gi minh dang cé.

— Jason, bénh nhan bi xo héa tiy xuong
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MUGI HANH PONG PE CAI TIEN
PHAM CHAT P01 SONG

1.

4

Thuc hién cong viéc va ldy quyét dinh vao tiing
ngay. C6 gang tip trung vao viéc gidi quyét chi
nhiing van d€ hién tai trong hom nay. Tranh nghi
dén nhiing vién canh t6i té trong tuong lai. Mot
budc nho vao luc nay cé thé giup quy vi thdy bst yéu

kém va kiém soat t6t hon.

Xin nguoi khac gitp do. Cho gia dinh va ban be
biét cam gidc ctia quy vi va cdch ho c¢6 thé ho trg quy
vi. Cho ho vi du cu thé, nhu: dua quy vi dén budi
hen khdm, tim ngudn ho trg tai chanh, hay chi la
lang nghe khi quy vi mudn tro chuyén. Quy vi cling
nén c6 ngudi di cung dén budi hen kham y t€ d€ ghi
lai nhiing luu y va gitup quy vi nhé cac chi dan. Y ta
hodc nhan vién xa hoi vé ung thu c6 thé cho quy vi

rat nhiéu thong tin.

Tro chuyén véi nhém cham séc stic khoe cia quy
vi. Chuin bi mot danh sach cac thic mic cho mai
budi hen. Néu chua hiéu diéu gi thi ct hoi d€ hiéu
r6. D€ nghi xem két qua chup quang tuyén hodc ra
chup khéc dé biét ro hon vé tinh trang ctia quy vi.
Néu khong c6 méi quan hé tét voi bac si thi quy vi
nén tim bac si khdc. N6i chung, nén hoi y kién tu
béc si thi hai vé chdn dodn va chiia tri ctia quy vi dé

tu tin hon vé cic budc cin thyc hién tiép theo.

4. Ludn ty chu trong cudc song cang nhiéu cang tot. Bi

ung thu 1a mot diéu kho tu cha cudc doi va cham séc
cho minh. Phéi hgp véi bac si, y td va ngudi cham séc
dé€ c6 hoach dinh giup quy vi lam cht cudc s6ng nhu

minh muén va c¢6 thé thuc hién mot cich thoai mai.

Biét ro va dién dat cam giac ctia quy vi. Quy vi c6 thé
¢6 nhiéu cadm xdic manh mé khi bi chdn dodn ung thu.
Danh thdoi gian d€ lang nghe chinh minh. Tim cach

tich cuc dé dién dat cdm xuc cta quy vi bang cich viét
ra, noi ra, hoat dong thé chit hodc hoat dong sang tao.
C6 thé xin h6 trg chuyén moén néu bi chan nan hoic lo

ling lam giam kha nang hoat dong cta quy vi.

Tim sy hé trg tif nhitng ngui bi ung thu khac.
Thong thuong, quy vi sé thdy thoai mai hon khi tro
chuyén véi ngudi khdc ciing bi ung thu. Hoi bac si,
y td hodc nhan vién xa hoi vé nhiing nhom ho trg
& dia phuong. Quy vi ciing c6 thé lién lac véi Cong
bong HO Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu dé hoi

vé cac cach két noi truc tiép, theo nhom hodc trén

mang v6i nhiing nguoi khac.

Hoc cac ky thuét thu gian. “Thu gian” la trang thai
thé chat thu théi, dugc kiém soét va cai tién lanh
manh cho quy vi. Thu gian la diéu quy vi c¢6 thé phai
hoc hoac thuc hién hang ngay nhung diéu quan trong
la thyc hién. Quy vi c¢6 thé nghe nhac minh thich, doc
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10.

sach hodc di dao. Quy vi ciing nén tap cac chuong

trinh yoga, thdi cuc quyén hodc thién. Danh thai gian

dé tan hudng khoang khac vui vé hién tai.

Lam nhiing gi quy vi thich. Mdi ngay, quy vi nén
tim nhiing diéu vui vé trong nhiing ldc bat ngd. Lam
nhiing hoat dong quy vi thich va cé thé lam nhiing
viéc nay mot cach thoai mai. Néu quy vi can thoi

gian riéng tu thi hay d€ minh lam diéu xa xi dé.

Lua chon 16i séng lanh manh. Khong bao gi¢ qua
muén dé€ thuc hién nhiing thay d6i cai tién lanh
manh cho quy vi. Cai tién ché d¢ an ctia quy vi, gom

tap thé duc déu dan, duy tri su riéng tu 1a nhiing

cach t6t cho ca thé chit va tinh cadm.

Giti niém hy vong. Hy vong 14 mong muén hgp ly. Cé
hang triéu ngudi dang chong choi véi bénh ung thu.
Ngay ca khi hoi phuc bénh ung thu la diéu phtic tap
thi quy vi van ¢6 thé lap muc tiéu nho va tdn hudng
niém vui mdi ngay. Quy vi c6 thé dinh lai cich thuc

va thoi gian hy vong bing cach tép trung vao niém

tin, phong tuc van hoa va két néi véi gia dinh.

GIUP QUY VI CHUAN BI
LAY QUYET PINH CHUA TRI UNG THU

Open to Options™
%QN—G la chuong trinh
PO dé giap quy vi
o Lap danh sach céac thac méc vdéi bac si hodc
nhém cham séc
o Ghi thdc mac clia quy vi khi dén budi hen.

o Néu rd thac mac va quan tam ca quy vi

RAT HIEU QUA! Bénh nhan tham gia vao
chuong trinh:

o B6tlo ldng han vé budi hen véi bac si
o Thdy budi hen ctia ho suén sé hon

o Thay t6t hon vé quyét dinh cham soc

Tham gia that dé dang va MIEN PHI!
1-888-793-9355
www.cancersupportcommunity.org/

Open20ptions
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Hiéu vé Bénh Xo Héa Tuy Xuong

HIEU VE BENH XO HOA TUY XUONG

Tay Xuong

Dé€ hiéu r6 hon vé bénh xo hoa tuy xuong (MF), thi ddu tién cin hiéu can ban vé tay
xuong va cac chilic nang cua né. Tay xuong la mo6 x6p bén trong xuong, chia cac té
bao hong cdu, t€ bao bach cdu va tiéu cau. Té bao goc la t€ bao chua trudng thanh
trong tlly xuong va sé phat trién thanh cac t€ bao mdu nay. Mdi loai t€ bao nay c6
chiic ndng rdt quan trong trong co thé. Té bao hong cau mang dudng khi dén cac mo;

té bao bach ciu chong lai nhiém triing; va té€ bao ti€u cau gitp lam dong mau.
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Bénh Tang Sinh Tay Ac Tinh

Xo héa tay xuong la mot trong ba bénh phd bién

nhét dugc phén loai la bénh tang sinh tay dc tinh
(myeloproliferative neoplasm, hay MPN). MPN la bénh
ung thu mau, sinh ra qua nhiéu t€ bao mau trong tuy
xuong va c6 nguyén nhan do dot bién gen trong té bao
mau gbc. Co ba loai bénh MPN chanh. Chan doan sé tuy
vao t€ bao mau nao bi anh hudng: Cac bénh tang sinh
tay ac tinh khdc gom bénh da hong cdu (polycythemia
vera, hay PV) va tang tiéu cau tién phét (essential
thrombocythemia, hay ET); trén thuc té, mud6i dén mudi
lim phén tram céc trudng hgp bi xo hoa tuy xuong bat
dau tu bénh ET hoac PV.

Xo héa tay xuong

Theo &n ban Théng Tin vé bénh Xo Héa Tuy Xuong

ctia Hoi Bénh Bach Céu va Bach Huyét (Leukemia &
Lymphoma Society) thi ct 100,000 ngudi & Hoa Ky thi
¢6 1.5 ngudi bi bénh xo hda tay xuong moéi nam. Ca dan
ong va phu nii déu bi bénh nay va bénh thuong dugc
chdn dodn ¢ nhiing ngudi trén 50 tudi; tuy nhién, ngudi
& bat ky do t8i ndo c6 thé bi bénh xo hoéa tuy xuong. Xo
hoéa tty xuong la moét loai bénh bach cdu man tinh (ung
thu mau) va cé thé la bénh ty phat (xo hoa tuy xuong
nguyén phat) hodc do bénh tiy xuong khéc (xo hoa
tuy xuong thi phat). D6i v6i bénh xo hda tay xuong

TOI CO Bl UNG THU KHONG?

Vi T8 Churc Y TE Thé Gidi gan day mdi phan

loai xo hoa tuy xuong la bénh ung thu nén
thudng thi€u thong tin nhat quan cho bénh
nhan va ngudi cham séc khi ho bi chdn doan
bénh nay. Coéng Dong H6 Trg Ngudi Mac Bénh
Ung Thu da thuc hién khao sat vao nam 2012
vGi bénh nhan MF dé hi€u cach ho suy nghira
sao va nhing khoé khan khi ho bi chdn doan xa
hoa tuy xuong.

Chi c6 14% ngudi tra |5i khdo sat cho biét ho bi
ung thu vao lic chdn doan va tat ca nhitng ngudi
trd [oi nay xem ho la bénh nhan ung thu. Trong
s6 nhiing ngudi ban dau chua dugc biét ho bi
ung thu khi chdn doén thi 50% trong s d6 hién
xem ho la bénh nhan ung thu; van c¢6 14% khéng
cho ho bi ung thu va 8% khéng chac chan vé
diéu nay.

Nhing két qua nay cho thay bénh nhan can dugc
tang thong tin va hiéu biét chung vé bénh xo hda

thy xuong.

K&t qua clia cudc khao sat nay hod trg nhu cau co
tai liéu, nhu cuén sach nay, dé chdc chan bénh
nhan cé théng tin tin cdy va cap nhat vé bénh xo

héa tiy xuong.

CHUONG 2 / HIEU VE XO HOA TUY XUOGNG



nguyén phat, dot bién gen trong t€ bao gdc sinh huyét
(tao mau) lam hu kha néng sinh ra t€ bao mdu binh
thuong ctia co thé, gom té€ bao hong cau, t€ bao bach
ciu va té bao tiéu ciu. Trong hiu hét céc tién trinh
ung thu, té bao bt thuong bit ddu xam chiém cac té
bao binh thuong va pha hty chiic nang cta nhiing

té bao nay. Diéu nay cling lam cho tay xuong cé qua

nhiéu seo, goi la xo hda.

Xo héa tay xuong duge T6 Chiic Y Té Thé Gisi (World
Health Organization, hay WHO) phan loai la ung thu
vao ndm 2010. Cing trong thoi gian nay, nguoi bi chin
do4n xo héa tiry xuong dugc coi 1a bi ung thu. O nhiing
ngudi khong c6 triéu chiing thi c6 thé nghi ngs bi MF
khi kham stic khoe dinh ky cho thdy bi phinh ty tang
va c6 két qua thi nghiém mdau bat thuong. Két qua thu
nghiém mau (cong thic mau toan by, [complete blood

count, hay CBC]) khuyén cdo chin dodn MF thudng cé:

o Giam s0 lugng té bao hong ciu (thiéu mau) dudi

mdc binh thudng
o Téing hodc gidm s6 lugng té bao bach cau.

o Tang ti€u cdu trén muc binh thudng (xdy ra § khoang
mot phan ba bénh nhan MF)

e Giam nhe dén trung binh lugng té bao ti€u cau dudi
muc binh thudng (xay ra 6 khoang mot phan ba
bénh nhan MF).

8 TRO CHUYEN THANG THAN VE BENH UNG THU/XG HOA TUY XUGNG



THONG TIN NGAN GON VE BENH XG HOA TUY XUONG

o Xao Hda Tuy Xuang (Myelofibrosis, hay MF) la

bénh ung thu tay xuong hiém gap. Day la mot
trong nhdm bénh ung thu mau lién quan goi la
bénh “tang sinh thy ac tinh” (“myeloproliferative
neoplasms, hay MPN") khi t&€ bao tdy xuong sinh
ra té€ bao mau phat trién va hoat déng bat thudng.
Bénh nay gay mé seo xo hda lam thiéu mau
nghiém trong, yéu ngudi, mét moi, phi ty tang

va gan.

MF 13 mot loai bénh bach cdu mén tinh va c6 thé
ty phat (xa héa thy xuong nguyén phat) hodc do
mot bénh tdy xuong khac. Bénh MPN khac, nhu
da héng cau va ting ti€u cau tién phat, cé thé tién
trién thanh bénh xa héa tly xuong.

MF boc phat khi c6 dét bién gen trong té bao mau
géc. Van chua biét nguyén nhan cta dét bién gen.
TU 50 dén 60 phan tram ngudi bénh MF bi dét bién
gen Janus kinase 2 (JAK2). Nhitng ngudi nghién
clru dang tim hiéu nhiing do6t bién gen khac c6 thé
dan dén bénh MF.

o MF thudng tién trién cham va moét s6 ngudi khéng

c6 triéu ching gi trong nhiéu ndm. Tuy nhién,
nhiing ngudi khac c6 thé tré bénh nhanh, doi hoi
phai chira tri. Trong ca hai truong hgp, bénh nhan
can dugc theo déi thudng xuyén.

Muc tiéu chia tri cho hau hét bénh nhan bi MF

la gidam nhe triéu chiing va nguy ca bién ching.
Chia tri gém truyén mau, héa tri, xa tri hodc cat
bé ty tang (phau thuit cit bé ty tang), thudc tri
thi€u mau va cdy ghép té bao géc tif ngudi khac.
Ruxolitinib (Jakafi™) la thuéc dau tién dugc Co
Quan Thuc Dugc Pham Hoa Ky (US Food and Drug
Administration, hay FDA) phé duyét dé tri bénh MF
vi thuéc nay dugc chiing minh lam giam mét s6
triéu ching lién quan dén MF va kiém soat phi ty
tang. Cac tri liéu kha di khac dé tri MF dang dugc
nghién ctu trong cdc nghién ctu lam sang.

Cay ghép té bao goc tir ngudi khac (Allogeneic
stem cell transplantation, hay ASCT) la cach chira
kha di duy nhat cho bénh MF. Ch{ra tri nay c6 nguy
co dang ké vé phan tng phu de doa dén tanh
mang. ASCT khong phai lua chon phu hgp cho hau
hét ngudi bi bénh MF do tudi tac, thai gian bi bénh
hodc van dé stic khde khac.

Trich dan tit Théng Tin vé Bénh Xo Héa Tty Xuong ctia Hoi Bénh Bach Cau va Bach Huyét
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Cdc Triéu Chiing va Bién Chung

cua Bénh Xo Héa Tuy Xuong

Bénh xo hoda tiy xuong tién trién rit chdm nén thong thudng khong co céc triéu
chting & giai doan sém cuia bénh. Tuy nhién, khi cang cé nhiéu t€ bao bat thuong thi

cang c6 nhiéu té€ bao binh thuong bi phd huy chtic nang.

CAC TRIEU CHUNG CUA BENH XG HOA TUY XUGNG

« Mét mai, yéu ngudi hodc thd ngan. « D3J nhiéu mo hoi vé dém
Cac triéu chiing nay lién quan dén S6t

giam té€ bao hong cau (thi€u mau).
« Thuong xuyén bi nhiém trung

« Dau hodc chuéng bén duédi xuong suén ’ . v
’ & & do lugng té bao bach cau thap

bén trai do phi ty tang (sung ty tang) (o e i)

+ Phinh to (sung gan) » Dau xuong hoac khép

o Da nhot nhat . Sutky

« Dé bi badm tim hodc chdy mau do giam . Ngtia (bénh ngiia)
lugng tiéu ciu (giam lugng tiéu ciu)
« Nhiing chim phdng, do, tron bén dudi

da do chdy mau (d6m xuét huyét)

10 TRO CHUYEN THANG THAN VE BENH UNG THU/XO HOA TUY XUGNG



BIEN CHUNG KHI BENH XO HOA TUY XUGNG TIEN TRIEN THEM

Tang huyét ap tinh mach ctra

Diy la ting huyét ap trong tinh mach ctia, 1a tinh mach
mang mdu tu ty tang dén gan. Khi lugng mau trong ty
tang tang thi huyét ap trong tinh mach cta ciing tang
1én. Diéu nay c6 thé ép mdu thuia di vao cac tinh mach
nho hon vao da day va thuc quén, c6 thé lam v va chay

mau tinh mach.

Tao mau ngoai tay

Tao mau ngoai tay la khi hinh thanh té bao mau bén
ngoai tly xuong, tao thanh cuc hoac khoi u ti céc té bao
mau & ving khac trén co thé quy vi. Cac khdi u nay c6
thé lam chdy méu trong hé tiéu hda ctia quy vi, ho hodc

khac ra mau, day c6t s6ng bi nén hodc co giat.

Cung va viém moé xuong

Xo hoa tuy xuong c6 thé lam cling tay xuong va viém
cac mo lién két quanh xuong. Diéu nay lam dau, cling

xuong va khép nghiém trong.

Bénh théng phong

DPay la bénh do sinh ra qua nhiéu a-xit u-ric. Do sinh ra
thita nén no tich tu lai nhu ciy kim trong khép, lam dau

va viém khép.

Bénh bach cau cap tinh

Mot s6 ngudi bi bénh xo hoa tiy xuong sau cing tién
trién thanh bénh bach cdu cdp tinh, la mét loai ung thu

mau va tay xuong tién trién rat nhanh.

Chi viéc xin chdn dodn bénh xo héa tiy xuong
cho vg téi quad la diéu khé khan. Ba dy phdi lam
rdt nhiéu thii nghiém va ban ddu khéng biét la
bénh ung thu khong. Tuy nhién, khi sau cung da
6 chdn dodn diing thi chiing t6i c¢6 thé hoach

dinh va bdt ddu chiia tri.

— Ngudi cham séc cho bénh nhan bi xd héa tiy xuong

CHUGONG 3 / TRIEU CHUNG VA BIEN CHUNG CUA BENH X3 HOA TUY XUONG 11



Chan Dodn va Chita Tri

Bénh Xo Héa Tuy Xuong

Héu hét bénh nhan bi chdn dodn xo héa tay xuong thuong khong co triéu chiing ro
rang. C6 thé nghi ngs bi bénh MF khi thay bi phinh ty tang hodc s6 mau bét thuong
qua kham stic khoe dinh ky. Vao luc d6, bac si da khoa sé gigi thiéu quy vi dén bac si
huyét hoc/ung thu (bac si chuyén vé ung thu mau). Bac si huyét hoc/ung thu sé diéu
phoi chuong trinh chiia tri cho quy vi nén diéu quan trong la quy vi tim ngudi trong
lanh vyc nay ma quy vi thdy thoai mai véi ho. Xem 4n ban mién phi vé Chon Bdc Si
Chuyén Khoa Ung Thu Mdu hodc Trung Tam Chiia Tri do Hoi Bénh Bach Cau va Bach

Huyét xudt ban dé€ biét thém thong tin vé chon bac si hodc trung tdm chiia tri.

Ban ddu quy vi c6 thé thdy chodng nggp vdi tién trinh tri bénh
x0 héa tuy xuong. Mdc dii c6 nhiéu cdch chita tri nhung quy
vi va bdc si sé cdn tiép tuc ban thdo vé cdach diéu qudn bénh

tot nhdt theo thdi gian.

— Bdc si Ross Levine, Trung Tam Ung Thu Memorial Sloan Kettering

12 TRO CHUYEN THANG THAN VE BENH UNG THU/XG HOA TUY XUGNG



KHI NAO CAN LAY Y KIEN THU HAI

Ldy thém y kién tht hai bao gio ciing t6t. Lay y kién thi
hai c6 thé cho quy vi biét thém thong tin, lya chon chita
tri hodc dén co s6 y té khac. Viéc nay ciing gidp quy vi

thém tu tin minh dang di dung dudng. Mot s6 hang bao
hiém doi hoi phai c6 ¥ kién thit hai va nhiing hang khac

sé bao tra néu quy vi yéu cau y kién thi hai.

Quy vi nén ldy y kién thit hai vi nhiing ly do khdc

sau ddy:

o Néu quy vi khong chic vé chin dodn hodc lya chon
chiia tri ciia minh.

o Néu ngudi chin doan quy vi c6 kinh nghiém han
ché vé tri bénh xo hoa tiy xuong va quy vi mudn hoi

ngudi c6 nhiéu kinh nghiém hon.

o Néu quy vi muén tim mot nghién ctiu 1am sang.

Quy vi ciing cdn biét vé nhiing bdc si cung cdp
cach chita tri khdc. Ldy thém y kién; lap chuong
trinh chiia tri riéng cho quy vi. Toi khong tim
thdy bdc si dé chiia tri cho minh. Toi ty quyét

chita tri cho minh.

— Bénh nhan bi bénh xo héa tiuy xuong

TIM BAC ST CO KINH NGHIEM

Diéu rat quan trong la tim mét bac si ¢o kinh

nghiém tri bénh xo héa tly xuang dé tra I5i thic

mac cla quy vi va lam quy vi thdy thoai mai.

Pirng ngai hoi bac si ctia quy vi nhitng thac mac

quan trong nhu:

Quy vi 6 bao nhiéu kinh nghiém vé tri bénh xo
héa tdy xuong?

Quy vi ¢6 dugc hoi dong chiing nhan vé
chuyén khoa nay khong?

Quy vi c6 biét vé chita tri mai nhat cho bénh
x0 hoa tiy xuong khéng? Néu c¢o6 thi chira
cach nao?

Bac si & bénh xa/bénh vién clia quy vi cé tham
gia vao nghién cttu Iam sang khong?

Quy vi c6 nhan bdo hiém (phi tén cham sdc¢)
cua téi khong?

Quy vi c6 gidi thiéu t6i dén y ta vé ung thu va/
hodc nhan vién xa hoi dé gitp t6i tim théng
tin, tai nguyén va hé trg khéng?

C6 san dich vu hé trg nao cho téi va gia dinh?

Bao lau va khi nao t6i c6 thé lién lac véi nhom
chifa tri néu c6 thidc mac? (T6i c6 thé dung
dién thu hoac dién thoai khéng, hay quy vi chi
mudn toéi dén van phong?)
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QUY VI SE LAM NHUNG THU NGHIEM CHAN DPOAN NAO?

Mot thti nghiém két hgp kiém tra mdu va tiy xuong sé
dugc dung d€ chon cach chiia tri.

Ngoai khdm siic khée va tiéu sit siic khée, cd thé cdn phdi

lam cdc this nghiém chdn dodn sau day:

Cong thiic mau toan bo, con goi la CBC (complete
blood count), d€ biét mdt hodc nhiéu két qua sau day dé

chdn dodn bénh xo hoa tiy xuong:
- Giam s6 lugng t€ bao hong cau (thiéu mau)
- Téng s6 lugng té bao bach ciu

- Tang HOAC gidm s6 lugng té bao tiéu cau

Ngoai lugng t€ bao mau ngoai muc binh thudong, c6 thé
c6 bét thuong khac vé hinh ddng, kich thudc hodc do
trudng thanh cua té€ bao ciing cho biét c6 bénh. Cang cé
thé cin phai thu nghiém thém xem c6 ting hodc giam

mot s6 muic do trong mau khong.

o Siéu am chup hinh anh, 1a hinh anh ghi chup lai do
song 4m thanh déi lai tti cac bo phan trong khoang
bung, dé xem c6 diéu gi bdt thudng khong. Siéu 4m
cling d€ xem c6 bét thudng trong ty tang hay gan.

Chup Cong Huéng Tu (Magnetic Resonance
Imaging, hay MRI) cho hinh anh chi tiét caa bo
phan va xuong trong co thé, tii ti trudng, séng am
va mdy dién toan. Co thé dung tha thuédt nay dé tim
nhiing thay d6i trong xuong cho thdy bénh xo héa
tiy xuong.

Kham Tay Xuong c6 thé xdc nh4n chin dodn xo
hoéa tay xuong. Khi ldy mét lugng nho xuong va tay
xuong va nghién ctu ching duéi kinh hién vi, thi ¢
thé nhin théy cdc thanh phin gen d€ chin dodn va
chiia tri. Cac thé thic ngoai chdn nay thudng dugc

thuc hién cung luc tai bénh vién.
- L&y phan long cta tuy xuong bang cach hut né ra.

- Sinh thiét va hut tay xuong thudng dugc thuc hién

cung luc, 1a thé thiic ngoai chén.

Quy vi ciing ¢6 thé lam thu nghiém gen bing cich
phan tich m¢t mau mdu hodc mo tay xuong. Thiy
mot s& dot bién gen nhu dot bién JAK2 trong hiu hét

cac bénh nhan bi xo hoa tly xuong.
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TRI BENH X0 HOA TUY XUONG

Ai tham gia vao chta tri bénh xo héa tuy xuong?

Co6 nhiéu bac si chdm sdéc cho quy vi. Ngoai bac si huyét
hoc/ung thu, con c6 bac si phau thuét, bac si xa tri ung

thu, va/hodc chuyén gia cdy ghép té bao goc.

Nhiing ngudi quan trong khéc trong nhom y té€ caa quy
vi gbm ngudi hé trg, nhu y t4 ung thu, ngudsi diéu phéi
diéu dudng, nhan vién xa hdi v€ ung thu va dugc si.
Tling ngudi chdm soc stic khoe nay c6 thé huéng dan
quy vi tim thong tin tham khao va tai nguyén giap quy
vi trong luc va sau ldc chiia tri. Néu quy vi khong gép
nhiing ngudi chdm soc stic khoe nay trude thi hoi bac si

ctia quy vi cach sép xép hen gip ho.

Ngoai ra, quy vi ¢6 thé lién lac v6i hang bao hiém dé€ hoi
ngudi quan ly ndi vu chi dinh cho quy vi d€ hé trg diéu

quan lya chon bao trd chia tri cho minh.

Xem Tro Chuyén Théng
Thdn vé Ung Thu: D€ déi
phé véi Phi Tén Chdm Séc,
cla CSC dé biét thém
théng tin vé phi tén cham
s6c theo s6 1-888-793-9355 hoac
www.cancersupportcommunity.org.
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CACH CHUA TR

Theo Déi va Ché Doi

Bénh nhén khong c6 triéu chiing va khéng cé ddu hiéu
thiéu mdu, phi ty tang hay bién chiing khac néi chung
khong can chiia tri vao luc chdn dodn. Mot s6 ngudi
van 6n dinh va khong c6 triéu chiing gi trong nhiéu
ndm. Tuy nhién, diéu rdt quan trong 1a bénh nhén phai
dugc theo doi chit ché qua kham va kiém tra stic khoe
thuong xuyén d€ phat hién bét cti dau hiéu hodc triéu

chiing nao khi bénh tién trién.

Tri Liéu bang Thudc

Co6 nhiéu loai thudc dung dé tri bénh xo hoa tuy xuong
va nhiéu trong s6 nay cé cach rt khac nhau dé lam
cham tién trinh cua bénh va/hodc kiém soat anh hudng
ctia bénh. Bét ky thudc nao ciing déu c6 phan tng phu;
bdc sivay ta cia quy vi sé xem xét nhiing di€u nay cling

quy vi trudce khi bat dau.

o Hoa tri — Day la cac thudc diét té bao ung thu phéan
chia nhanh choéng. Céc hoat chét nay ciing nhdm vao
nhiing té€ bao khdc phét trién nhanh trong co thé,
nhu mong va téc va cé thé c6 nhiing phan tGng phu
nghiém trong khac. Nhiing thudc nay cé thé dung
qua miéng (udéng) hodc qua tinh mach (chich trong

tinh mach).
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Thudc tic ché Janus-associated kinase (JAK) - Loai
thudc nay can trd cac enzim “JAK1” va “JAK2”, tham
gia trong viéc diéu ti€t mau. Diéu quan trong can
nh6 rdng chét tic ché JAK c¢6 téc dung & cd bénh
nhén bi dot bién JAK va bénh nhan khong bi dot bién
JAK. Thudc tc ché JAK 1a tri liéu dau tién dugc FDA
phé duyét dung cho nguoi bi bénh ME Muc tiéu cta
ho 1a tri va lam gidm mot s6 triéu chiing ctia bénh
MF, gom phi ty tang, d6 m6 hoi trom, ngtia va dau

& xuong hay co. C6 thé bi ting nguy co chdy mau va

nhiém trung nhu bi bam tim, chodng vang va dau dau.

Thudc diéu hoa mién dich (Immunomodulators,
hay IMiD) - Thudc loai nay c6 tac dung chéng ung
thu bang cdch anh huéng dén chiic ning ctia hé mién
dich. Mot s6 thudc diéu hoa mién dich dugc dung dé
tri thiéu mau cho bénh nhian MFE. Thudc diéu hoa
mién dich khac dung dé tri phi ty tang, dau xuong va
lugng té bao ti€u ciu cao & mdt sé bénh nhan MF.
Nhiing thudc diéu hoa mién dich khac dang dugc

nghién ctu trong cac cudc nghién cttu lam sang.

Tri liéu bang ho6c-mén nam (Androgen therapy) -
Thudc nay la dang tdng hgp ctia ctia hodc-moén nam
va c6 thé ting sinh té€ bao hong ciu. Thudc nay dugc
dung d€ gidm nhe céc triéu ching cta thiéu mau
nghiém trong & bénh nhan MF. Nhiing thu6c nay cé
hai cho gan va do d6, cin phai theo déi chét ché chtic

ning gan qua thi nghiém mdu va siéu 4&m. Chung
cling lam moc 16ng trén mat va nhiing tdc dung nam

tinh héa khéac & phu nt.

Erythropoietin tai t8 hgp gen - Chia tri nay giup
diéu tiét san xudt té€ bao hong cau. Thudc nay dugc
chich vao co bap (vao trong co) hodc dudi da. Tuy
nhién, dap Ging cta cic triéu ching lién quan dén

thiéu méu & bénh nhian MF con han ché.

A«

Glucocorticoids - Con goi la “steroids”, nhiing
thudc nay dung dé€ tri nhiéu bénh khac nhau. Thudc
dugc dung cho bénh nhan MF dé€ tri thi€u mau
nghiém trong. C6 thé c6 mot s6 phan ting phu khi
dung glucocorticoid nhung thudng c6 thé diéu quan
nhiing phan tng phu nay khi dung thuéc trong thoi

gian ngén.

Bisphosphonates — Céc thu6c nay phong ngtia mat
xuong & bénh nhin ung thu va c6 thé giam dau
xuong cing nhu tang lugng té€ bao mau 6 bénh nhan
ME. Céc thudc nay dugce chich qua tinh mach. Dung
trong thoi gian ngan c6 thé lam da day khé chiu.

Anagrelide hydrochloride — Thudc nay d€ uéng qua
miéng, c6 thé dung cho bénh nhian MF ¢6 lugng té
bao tiéu cu rit cao, dic biét 1a sau khi cat bo ty tang.
Bénh nhan ciing c6 thé bi dau dau, tiéu chay, yéu

nguoi, budn 6i va chong mat.
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Xa Tri Cay Ghép Té Bao Géc¢

Xa tri dung chum roi ¢ nang lugng cao, nhu quang bay la loai chiia tri duy nhét cé thé chita khoi bénh xo
tuyén X, d€ tiéu diét té€ bao. Xa tri c6 thé lam giam kich hoéa tuy xuong. Tuy nhién, day la chia tri cé nguy co rat
cd clia ty tang khi bénh nhéin khong thé phiu thuat cit cao, va chi chon chia tri nay cho nhiing bénh phén phu
bo. Tri liéu nay ciing dugc dung dé tri dau xuong va khi hgp, va con tuy vao c6 ngudi hién tay hay khong.

khéi u ndm ngoai tly xuong.
8 Y 8 o Cdy ghép té bao gbc tir ngudi khac - Trong thé thic

nay, bénh nhan dugc hda tri hodc xa tri liéu cao dé
Phau Thuat Cét Bé Ty Tang (Splenectomy) diét thy xuong bi bénh. Té bao géc hién ting (tu
ngudi khac, khéng phai tit bénh nhan) dugc truyén

Néu ty tang bi phinh, g4 bién chu hiém v
€u ty tang bi phinh, gay ra bién chiing nguy hiém va cho bénh nhan.

dau ma nhiing chita tri khac khong c6 tac dung thi quy

vi nén phau thuat cit bo ty tang. Béc si sé can nhic o Cay nghép té bao géc khong diét tuy (Non-

nhiing nguy co va lgi ich d6i véi tinh trang cta riéng myeloblative stem cell transplant) - Cdy nghép
quy vi va xéc dinh xem lya chon nay kha thi hay khong. nay dung xa tri hodc hoa tri li€u thap hon trudc khi
Néu phéu thuat thi quy vi phdi dugc theo doi chit ché truyén té bao hién ting. C6 thé dung loai tri liéu nay
xem c6 bién ching khong. cho bénh nhéan 16n tudi va yéu hon, 13 ngudi khong

du diéu kién cdy nghép tu ngudi khac.
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Nghién Ctu Lam Sang

Do céc bac si dang ¢8 ging tim nhiing cach tri bénh

x0 héa tay xuong hiéu qua hon nén quy vi cling nén
tim cdc nghién ctiu 1am sang dé€ tham gia. Nghién ctiu
lam sang la cdc cudc suu tdm nghién ctiu thi nghiém
cac thudc hodc cach chita tri méi kha di. Tham gia vao
nghién ctiu lam sang cho quy vi co hoéi la ngudi ddu tién
dugc loi ti chia tri tién tién nhit néu c6. Néu mudn
tham gia vao nghién ctiu lam sang thi hoi nhém cham
soc stic khde vé cac nghién ctiu quy vi du diéu kién

tham gia.

Nghién ctiu méi nhét vé bénh xo hoa tly xuong tim
hiéu mtc hiéu qua ctia mot s6 loai thudc tic ché JAK-2
khac nhau ¢ bénh nhian MF. Tri liéu nay xudt phat tu
hiéu biét ring dot bién gen JAK2 la dot bién gy xo hda
tay xuong. Thudc tic ché JAK2 dugc dung cho tét ca cac
dot bién, gom ca nhiing ngudi cé két qua thi nghiém
JAK2 am tinh. Mot s6 1gi ich cua cdc tri liéu nay gom:
giam kich ¢ ty tang, b6t thiéu mau, s6 ti€u clu, va cac
triéu chiing khac nhu mét moi, d6 mé hoi trom, yéu 6t

va tho ngén.
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CAC LOAI NGHIEN CUU LAM SANG

LOAI NGHIEN cUU MUC PICH NGHIEN CUU

Nghién citu phong nguia Diéu gi ngan ung thu boc phat?

Cac nghién ctu tham do va C6 thé duing cach kham tham do va phat hién mai nao dé tim bénh ung thu &
phat hién sém nguai trudc khi bénh lan rong va cé triéu ching?

Cac nghién ctiu chan doan Thit nghiém méi tim bénh ung thu sém hon va chinh xac hon bang cach nao?

Thir nghiém chira tri (hoac tri liéu) C6 thé dung chira tri m&i nao dé ngung hoac tri khoéi bénh ung thu?

Cac nghién ctiu vé pham chat C6 thé lam gi d€ cai tién su lanh manh cho bénh nhan bi ung thu? C6 thé lam
ddi séng va cham séc hé trg gi dé gitp ngudi bi bénh ung thu thdy thodi mai hon?
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Diéu Qudn Phdn Ung Phu

Do chuong trinh chiia tri cia méi ngudi la danh riéng cho ngudi d6 nén phan tng
phu ctia ngudi nay c6 thé rat khac véi nhiing nguoi khac. Vi ly do nay, ching tdi chi
cho biét thong tin chung va ching t6i khuyén khich quy vi pho6i hgp chit ché véi

nhém chidm sdc stic khoe d€ di€u quan bat ctt phan tng phu nao quy vi cé.

Phan ting phu cta chiia tri ung thu tuy vao quy vi dugc loai (cac) chia tri dac thu
nao. Phan ting phu c6 thé tii nhe dén ning. Can biét thém vé cac phan ting phu kha di
trudce khi quy vi bat ddu. Néu bat ci va tit ca cac thic mac cta quy vi d€ phdi hgp véi
nhém chdm séc va diéu quan phdm chét doi séng ctia minh trong ldc va sau khi chiia
tri. May thay, c6 san thudc rat hiéu qua dé€ tri cac phan ting phu truyén théng (nhu
buon 6i, tiéu chay, tdo bon, mét moi, lugng té€ bao mau thdp va 16 miéng), cling nhu

nhiing phan tng phu do cdc chia tri nham dich.
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Mbéi nguoi dap ting véi chiia tri theo cach khic nhau. Co
nhiéu yéu t6 anh hudng dén dap ting ctia bénh nhén véi

chiia tri, gobm:

o loai chta tri va liéu lugng

e d0 tudi ctia bénh nhan

o hién c6 thém bénh trang khac

Khong ai c6 thé dodn chdc quy vi sé dp ting v6i mot
chiia tri ra sao, nén nhom chdm séc stic khoe san sang
giup quy vi diéu quan cac phan ting phu. Do d¢6, diéu

rdt quan trong 1a quy vi cn cho bdc si va/hodc y t4 biét

minh cam théy ra sao va cé bat cd quan tam nao.

PIEU QUAN THIEU MAU

Thiéu mau la anh hudng rit phé bién ctia bénh xo héa
tay xuong va c6 nhiéu cach chia tri dé tang lugng té
bao hong cdu & bénh nhan bi xo hoa tiy xuong. Nhu da
noéi dén trong doan chita tri ctia tap sdch nay, cé nhiéu
tri liéu bdng thudc d€ cdi tién tinh trang thiéu méau cho
bénh nhan. Truyén mdu cing la mot lya chon cho bénh

nhan khi lugng t€ bao hong cau cta ho rat thip.

Co nhiing tri liéu thém khoéng dung thudc dé hé trg
diéu quan thiéu mau. Do thiéu mau cting lam mét moi
va kho thé nén quy vi c6 thé lam moét s6 diéu d€ duy tri
ning lugng, nhu ting khoang cach cac hoat dong, giai
lao thuong xuyén, nghi ngoi nhiéu va duy tri mtic dinh
dudng tot.

TIM HIEU THEM VE PIEU QUAN PHAN UNG PHU

fsacmaterials).

C6 thé tim chi dan hitu ich dé diéu quan hodc ngan nglra nhiing phan ting phu phé bién
nhu mét mai, buén 6i, van dé vé tiéu hda, phat ban trén da, luong té€ bao mau thap va rung
téc trong tap sdch nhoé clia Cdng Déng H6 Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu: Tro Chuyén
Thdng Thdn vé Chira Tri Ung Thu: Kiém Sodt Phan Ung Phu béng Thuéc, Tém Triva Co Thé
(yéu cau lay tap sach nho mién phi hodc xem tai http://cancersupportcommunity.org/
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PHAN UNG PHU CUA PHAU THUAT
(CAT BO TY TANG)

Co thé quy vi sé cin thai gian d€ héi phuc sau khi phiu
thuét. Ban dau, quy vi sé bi dau, khé chiu va sé c6 thude
d€ quy vi kiém soat dau. Quy vi sé dugc yéu cdu ddnh
gia dau theo thang tt 0 (khong dau) dén 10 (rat dau).
Hay cho y ta hodc bac si biét rd con dau cua quy vi va
cho nhém cham séc stic khoe biét néu ho khong kiém

soat tot dugc con dau.

Vi thudc gidm dau c6 thé lam cham di dai tién nén
nhém stic khoe sé theo doi chit ché diéu nay. Quy vi ¢6
thé can dung thudc tam thoi d€ giup chiic ning dai tién

trd lai binh thudng.

o Can thoi gian d€ vét md lanh lai. Y ta hodc diéu
dudng cham soc tai gia sé chi cho quy vi cach cham
soc vét md khi vé nha. Néu théy co bat ci vét do hodc
mu & noi phau thuat hodc néu bi sét thi lién lac ngay
v6i bac si. Sau khi phau thuat cit bo ty tang, bénh
nhén thudng c6 nhiéu nguy co bi nhiém trung ning,

déc biét 1a trong hai ndm dau tién sau khi phau thuat.

o Quy vi c6 thé thidy mét hodc yéu ngudi sau khi phau
thuat. Hay ngt gidc ngén (20-30 phut), uu tién hoan
tat nhiing diéu quan trong nhat véi quy vi va giao lai

nhiing viéc con lai cho gia dinh hodc ban be.

PHAN UNG PHU CUA TRI LIEU
BANG THUOC

Thudc nao cing cé nhiing phan ting phu riéng. Y ta vé
ung thu sé ban thao nhiing phan ting phu véi quy vi dua
trén chuong trinh chiia tri. Néu quy vi dung thudc la
mot phdn clia mot nghién ctiu lam sang thi y ta nghién
ctiu sé ban thao vé phan tng phu nao do thudc cu thé
quy vi dang dung. Yéu c4u thong tin trén vin ban vé
thudc quy vi dang diing va cach tét nhéit dé€ diéu quan

nhiing phan ting phu nay.

PHAN UNG PHU TU CAY GHEP TE
BAO GOC

Khi da truyén té bao goc ctia nguoi hién ting thi ¢
nguy co t€ bao géc mabi sé chdng lai t€ bao khoe manh
clia cd thé quy vi, c6 thé t6n hai chét ngudi (bénh mo
ghép chong lai vat chu). Nhiing nguy co khac gom t6n
hai néi tang hodc mach mau, duc thay tinh thé va sau

nay bi loai ung thu khac.
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CAC PHAN UNG PHU CUA XA TRI

Néu quy vi dugc xa tri tii bén ngoai thi c6 thé bi budn
61, 6i mua hodc tiéu chay. Xa tri cing lam mét moi va c6
thé gidm s6 mau, dan dén:
o Té bao bach cau thdp, lam tang nguy co bi

nhiém trung.
o Lugng té bao tiéu cdu thdp, lam ting nguy co bi

chay mau.

o Lugng té bao hong cdu thép, ¢ thé lam mét moi hodc

tha gép.

Xa tri cling c6 thé lam thay d6i da, nhu tdy do, da kho
hodc nhgt nhat, ngtia, phong va sung.

o Bdcsivay td xa tri sé cho quy vi biét vé cach cham
soc da. Hay nhe nhang véi da cua quy vi. Khong
dugc dung thudc hay kem boi ngoai da trtt khi nhom

xa tri khuyén cdo nhu vay.

o Khong dugc dé bit ct thit gi néng, nhu miéng lam

4m, hodc lanh nhu goi d4, 1én noi chia tri.

e Mic quin 4o mém va dung vai mém nhu vai sgi.

Goi y td hoac béc si néu da quy vi bi rop hoac
sung, bi tiéu chay trén 24 gid, hodc budn 6i

khi uéng nudc sau khi xa tri bén ngoai. Cho
nhom cham soc stc khoe biét néu quy vi bi sét
hodc c6 dau hiéu nhiém tring, chdy mau hoac
thé gap.

CHUONG 5 / PIEU QUAN PHAN UNG PHU
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Duong ddau vdi nhiing cdm xtic

khi bi Bénh Xo Héa Tuy Xudng

Bénh xo hda tiy xuong anh hudng dén cach quy vi cdm nhén, suy nghi va hanh dong.

Quy vi can cham s6c cam xuc ctia minh ciing nhu chdm séc co thé.
Quy vi thuong cé nhiing cam xuc sau day:
« Loéu « Dau budn va nuéi tiéc cudc séng cit

. “khong con cudc séng binh thudong”
o Budn nan ( 8 ; 8 g)

. Vod
. Gian da o dung
L, « Buon buc
o But rat
« So hai

Toi da nhan ra mot diéu la néi chuyén vé chdn dodn bénh gitp t6i rdt nhiéu, ddc
biét khi gia dinh va ban bé danh thdi gian héi tham va tim hiéu vé can bénh nay.
Viéc moi ngudi quan tdm va muodn biét nhiing gi téi dang trdi qua cho toi stic

manh va hy vong.

— Dorothy, bénh nhan xd hoa tity xuong
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Céch moi ngudi kiém soat cam xuc thudng dugce goi la
ca ché do6i pho. Mdi ngudi c6 cach khac nhau dé€ diéu
quan sy cdng thing, budn chan, lo ling vé tuong lai hoic
cac cam xuc khéc. Hoc cach diéu quan cam xuc hiéu
qua. Piéu nay gitp cai tién nhiéu mit clia cudc song
nhu an, ngt, lam viéc, giti ma&i quan hé véi ngusi khac
va cac hoat dong giai tri. Chung t6i c6 nhiéu tai nguyén
tham khéo dé gitp quy vi diéu quan cdm xutc khi can.
Chung t6i khuyén khich quy vi lién lac Dudng Day Trg
Giup ctia Cong Dong Ho Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu
theo s& 888-793-9355 dé€ biét thém thong tin va tim tai

nguyén do6i pho véi bénh ctia quy vi hodc ngudi than.

DUONG DAY TRG GIUP CUA CONG PONG
HO TRO NGUG1 MAC BENH UNG THU':
1-888-793-9355

Pudng Day Trg Giup ctia CSC hoat dong tU tha Hai
dén th Sau, 9:00 sang dén 8:00 t&i, gid Mién
Doéng, do ngudi cham séc stic khoe tam than céd
cap bang phu trach. Ngudi goi khong tén phi cho
tat ca nhing dich vu. Ngudi cé van cho biét théong
tin, gigi thiéu tai nguyén, ho trg tam ly, cho Tuy
Chon M& Rong (Open to Options) dé hé trg |dy
quyét dinh chira tri, giéi thiéu cac chuong trinh
clia CSC, cac don vi lién két va nhom truc tuyén.

CHi DAN GIUP QUY VI PIEU QUAN
NOI SO VA LO LANG

o Tutim hiéu théng tin - tim hiéu nhitng dau
hiéu hodac triéu chiing thé chat va tinh than
quy vi can biét

o Lam theo dung th nghiém y té hodc hen
kham theo khuyén cdo cta bac si

o Bay té cdm xuc véi nhiing ngudi c6 thé hiéu
quy vi nhu v8i nhém hé trg, gia dinh, ban bé
hodc c6 van

o Tap thién hodc hit thd sau va cac bai tap thu gian
« Viét nhat ky va ghi lai nhitng suy nghi clia quy vi
o Tu cht vé nhiing gi quy vi c6 thé lam, hoach

dinh va biét rd nhiing gi quy vi khéng tu
chu dugc

o Khi c6 thac mac hodc quan tam vé stic khoe,
hay ghi lai va mang theo dén buéi hen hoac
goi nhém cham séc suic khoe ctia quy vi khi
can o6 giai dap ngay

CHUGONG 6 / DUGNG PAU VGI NHONG CAM XUC KHI Bl BENH XG0 HOA TUY XUONG 25



SACH LUGC CHUNG PE LANH MANH

Cham soc tot cho ban than khi dang chita tri ung thu:
e Dinh dudng t6t duy tri nang lugng, tang cudng hé

mién dich, giam phan ting phu va gitp thoai mai.
o U6ng nudc day du dé tranh bi mat nudc, ngan

ngua tdo bon va gidm mét moi.

o (6 gédng tap thé duc méi ngay. Thé duc chéng lai
mét moi, duy tri chiic nang thé chat, ngt ngon hon
va giip quy vi phan chan hon.

o V@ sinh ca nhan tét dé€ gidm nguy co nhiém trung,
gi(t da khée va thay khoe khodn hon.

¢ Ngu déu dan la diéu quan trong. Néu bi kh6 nga
thi quy vi can cho nhém cham séc stic khoe biét.

o Cac hoat dong tinh than thé chat nhu yoga, thién
va dinh huéng tu tudng giup gidm cang thdng va
tang nang lugng.

o Tham gia nhém hé trg dé€ quy vi hiéu va diéu quan

cdm xuc clla minh va tao c6 cc hdi két ndi véi
nhiting ngudi khac ciing dang bi ung thu.

Hay héi nhém cham séc stic khde néu cé thac mac
vé nhing hoat déng quy vi nén hodc khong nén
tham gia.

Tu lo trong hanh trinh chia trj ung thu, nghta la
quy vi dugc néu thac méc, hiéu biét va, 1dy lua
chon, quyét dinh vé chta tri va cham s6c phu hop
cho quy vi.
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Tién Lén Phia Trudc

SONG VGI BENH MAN TiNH

Bénh xo hoa tuy xuong khong phai lic nao ciing chiia khai, vi vdy, can chdp nhan
rang nhiing thay d6i nay khong phai tam thdi ma la sudt doi trong thoi gian téi. Khi
bi bénh man tinh, bénh trd thanh mdt phan ctia quy vi va cach quy vi s6ng. Quy vi ¢
thé phai thay d6i thoi quen hodc cach chdm séc ban than ciing nhu nhiing gi quy vi
can ti ngudi khac trong cu¢c song. Nhung di€éu dé khong cho thiy quy vi la ai. Quy

vi khong phai la can bénh.

Quy vi can dugc theo do6i thuong xuyén. Nhom cham soc stic khoe sé la nhiing nguoi
quy vi xem nhu “c6 vai tro chanh” trong viéc di€u quan bénh. S6 lan quy vi sé gap
nhém chdm séc stic khde tuy thudc vao nhiéu yéu t6 va sé la muc ban thao lién tuc

vGi béac si.

Khi bi chan dodn xo héa tiy xuong, ban ddu quy vi cé thé thdy
chodng nggp, nhung van con hy vong, quy vi cé thé ldy lai tu chil
trong cudc song va ldy lai trang thdi “binh thuong mdgi” khi nhan ra

minh khong 1€ loi.

— Melissa Wright, Nhan Vién Xa Hoi Y Té Cé Bang Cdp dugc Hanh Nghé
(LCSW), OSW-C, Gilda’s Club Quad Cities
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THAY POI TiCH CUC TRONG
cudc sONG

Thay vi trd lai binh thudng, quy vi sé tim cho minh

trang thdi “binh thuong méi”. Mot s6 ngudi song véi
bénh ung thu ndi vé “mdn qua ctia bénh tat” - ho cé
nhiing thay d6i tich cuc sau khi bi chdn thuong hodc

khtuing hoang trong cudc song.

Khi bi ung thu, quy vi thdy su mong manh cta cudc
song va diéu nay cho quy vi co hoi lam nhiing viéc con
dang d&. Quy vi muén cho gia dinh hodc ban beé thiy
minh yéu ho, ndi cam on, tha thit cho nguei khac hodc
xin ngudi khéc tha thi cho minh.

UNG THU CO THE:

e Cho quy vi cdm gidc tu trong va tu chd hon

o Gilp quy vi nhan ra tam quan trong cla sy
s6ng, thay cudc séng y nghia hon va c6 dugc
nhing ky nang d6i phé tét hon

» Giup quy vi hiéu ré dugc diéu gi la quan trong
véi minh

o Giup quy vi muén “tra on”

o Cho quy vi nhin thai gian theo cach khac —
cho su viec hém nay ché khéng dé ngay mai

o Cho quy vi thdy cudc s6ng quy gia hon

HOACH PINH

D3i v6i ngudi 16n tudi, du tinh trang stic khoe ctia ho
nhu thé nao thi ho cting nén chuén bi cho tuong lai
béng cach sdp xép moi chuyén. Nhiing gidy to phép ly

sau day la cong cu giup quy vi lam diéu dé:

o Di chuc la gidy to phdp ly chi r6 ngudi nao sé nhan
tién va tai san, va ngudi nao sé chiu trach nhiém nuoi
con cta quy vi (néu khong c6 cha/me). Néu khong ¢
di chuc thi co quan cua tiéu bang sé 14y nhiing quyét
dinh nay.

o Di chic song la tai liéu phap ly cho bac si biét quy vi
muon loai chdm sdc y t€ nao lac cudi doi néu quy

vi khong tu néi dugc.

o Nguoi dugc uy quyén la nguoi sé 1dy quyét dinh
vé cham séc stic khoe néu quy vi khong thé tu

quyét dinh.

o Yéu ciu khong hai stic (Do Not Resuscitate hay
DNR) la Iénh cho béc si néu quy vi khong mudn
dung bién phap hoi stic khi bi diing tim hodc ngling
ho hép.
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Chon nguoi nao quy vi thdy thoai méi d€ hoach dinh y
muén ctia minh. Néu c¢6 hoach dinh nay, quy vi sé gitp
gia dinh va ngudi than khong phai 14y nhiing quyét dinh
kho khan. Quy vi sé gitp nhiing ngudi than thuong dé

béi r6i va thodi mai hon vi d6 1a nhiing quyét dinh cta

quy Vi.

Qua cdc nhém ho trg, la nhiing
ngudi toi chua bao gio gap néu
toi khong bi bénh nay va tham

gia vao cdac nhém nay. Toi da gap

nhiitng ngudi tuyét vdi va ho sé la
nhitng ngudi ban trong ddi cua téi. Chiing téi c6
mdi lién hé chung nay. Moi ngudi nghi rang gap
nhém ho trg that chdn, nhung khong phdi vay.
Biét moi ngudi quan tam dén téi va mudn biét
nhiing gi toi dang trdi qua cho téi siic manh. Toi
biét cham séc va ho trg la nhiing diéu gitip toi

manh mé.

— Oliva, ngudi song sot ti bénh xo héa tiy xuong

TIM HY VONG

Nguoi bi ung thu hy vong rat nhiéu thid: ¢6 méi quan hé
yén binh; trao ddi thong tin tot véi bac si; day la cach
chép nhan minh bi ung thu; va chic chin la d€ hoi phuc

stic khoe thé chit 1an tinh cam.

Khi tu lo liéu trong chiia tri ung thu va cling véi hé
théng ho trg, quy vi c6 thé can bing su lac quan va hy
vong v6i hiéu biét thuc té tit kinh nghiém ctia ban than.
Quy vi 6 thé chap nhan thong tin thing thin hon, 1dy

lai kiém sodt va tim lai hy vong rang minh khong 1é loi.
Co6 nhiéu cach cho quy vi hy vong trong suét qua trinh

bi ung thu - va khoa hoc mang lai hy vong méi vé cach

chiia tri t6t nhat cho hién tai va tuong lai.
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) Thuadt Ngit v

\

a

Tai Nguyén

. Tham Khao:

Nguoi khac bénh nhan (allogeneic) - 1dy tu ca thé khac

cung loai

Thiéu méu (anemia) — bénh trang c6 lugng té bao hong
cu trong co thé thdp dudi mic binh thudng. Thiéu méau

lam mét moi, yéu ngudi va thé hén hén.

Tay Xuong (Bone Marrow) - md & trong xuong tao té

bao mau.

Ung thu (Cancer) - thuat ngt chi bénh do t€ bao bat
thuodng phan chia khong kiém soat va cé thé xam ldn
mo gin ké. Té bao ung thu c6 thé lan rdng tGi nhiing bod

phan khéc ctia co thé qua mau va hé bach huyét.
Cong thiic mau toan by (Complete Blood Count, hay
CBC) - tht nghiém médu do ndng do cta té bao bach

huyét, t€ bao hong cdu va tiéu cdu trong mau

Héa tri (chemotherapy) - thudc chita tri nhim nhanh

choéng vao cac té bao ung thu dang phéan chia

Mét moi (fatigue) - tinh trang rdt mét va khong thé

hoat dong do thiéu ning lugng

30

Xo héa (fibrosis) - mé hinh thanh thém & trong tay
xuong c6 thé anh huéng dén hoat dong cua tuy

Gen (gene) - khoi xay dung cén ban cua tinh di truyén

cO & tat ca cac té€ bao

Huyét ciu t6 (hemoglobin) - phén vin chuyén duéng

khi cua t€ bao hong cau.

Bac si huyét hoc/Bac si ung thu (Hematologist/

Oncologist) - bac si chuyén vé ung thu mau

Té bao goc sinh huyét (hematopoietic stem cell) - t&

bao gbc lam tang tit ca cac loai té€ bao trong mau

Sung gan - Phinh gan

Chup MRI (MRI scan) - thé thitc chup st dung tu
trudng va song vo tuyén dé€ tao hinh anh bén

trong co thé.

Xo hoa tiy xuong (myelofibrosis) - ung thu mau khi
tay xuong bi thay thé bang mé bi xo héa va khong con
kha nang tao du s6 lugng té bao mau binh thuong
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Téng sinh tay ac tinh (myeloproliferative Neoplasms) -
mot nhém bénh ung thu mau - gém xo hoéa tay xuong,

da hong cdu va ting tiéu cau tién phat - trong do lugng
16n t€ bao hong ciu, té bao bach ciu hodc tiéu ciu 16n

lén va lan ra trong tlly xuong va mau

Khéi u (neoplasm) - khéi mo 16n bat thuong do té

bao phén chia nhiéu hon binh thuéng hoac khong chét
di nhu ching v6én phai chét. Khéi u ¢6 thé lanh tinh
(khong phai ung thu) hodc ac tinh (ung thu). Con goi la
khéi buéu.

Giam bach cdu (neutropenia) - gidm ding ké s6 lugng

té bao bach cdu trong mau.

D3 mo6 hoi trom (night sweats) - d6 mé hoi qua nhiéu
vé dém. Co6 thé xdy ra diéu nay ngay ca khi phong
khong nong.

Dom xuét huyét (petechiae) - d6m phdng, mau do,

tron bén dudi da do xudt huyét
Tiéu cau (platelets) - manh t€ bao nho giup dong méu
X0 hoa tay xuong nguyén phat (Primary

Myelofibrosis) - xo hda tuy xuong tu phat do dot

bién gen

Bénh ngia (pruritus) - ngita ning

Xa tri (radiation therapy) - loai chiia tri dung nang
lugng cao d€ tiéu diét té bao ung thu.

Té Bao Hong Cau (Red Blood Cells, hay RBC) - t€ bao
mang dudng khi dén toan b co thé

Yéu t6 nguy co (risk factors) - bat ci diéu gi lam tang

rai ro bi mot bénh nhat dinh

Xo Hoa Tuy Xuong Thu Phat (Secondary
Myelofibrosis) - xo hoa tiy xuong do mot bénh vé tay
xuong khac (thuong la bénh PV hodc ET)

Ty tang (spleen) - bo phén 1a mdt phan ctia hé bach
huyét. Ty tang sinh ra té€ bao bach huyét, loc mau, tri t&
bao mdu va hay t€ bao mdu gia. Ty tang nam & bén trai

bung, gan da day.

Cit bo ty tang (splenectomy) - phiu thuét cdt bo
ty tang

Sung ty tang (splenomegaly) - phong ty tang

Té Bao Goc (Stem Cell) - t€ bao c6 thé trd thanh t€ bao
mau trudng thanh
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Giam lugng ti€u ciu (thrombocytopenia) - giam déng
ké ligng tiéu cau trong mau TAI NGUYEN THAM KHAO

! ) Coéng Péng H6 Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu
Truyén (transfusion) - thé thic bom mau cho con ;
www.cancersupportcommunity.org
ngudi. Mdu c6 thé do ngudi khac cho hodc 14y tii co thé Pudng Day Trg Gitip 888-793-9355
bénh nhén trudc d6 réi luu trii cho dén khi cin dung.
Ho6i Ung Thu Hoa Ky
www.cancer.org

800-227-2345

Con goi la truyén mau.

Siéu am (ultrasound) - diing séng am tin s6 cao dé€ tim

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

cac bo phén va cdu tric bén trong co thé

Té Bao Bach Ciu (White Blood Cells, hay WBC) - té
bao mdu giup chéng lai nhiém trung Quy Bénh Man Tinh
www.cdfund.org
Hoéi Bénh Bach Cau va Bach Huyét
www.lls.org
800-955-4572

MPN Education Foundation

www.mpninfo.org

Hiép H6i Nghién Ciru Bénh MPN
www.mpnresearchfoundation.org

Vién Ung Thu Quéc Gia
www.cancer.gov
800-422-7237

T6 Chiic Quéc Gia vé Bénh Hiém Gap
www.rarediseases.org
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NHUNG NGUOI DONG GOP

Ann Brazeau
Hiép Hoi Nghién Cu Bénh MPN

Antje Hjerpe
Hiép Hoi Gido Duc vé Bénh MPN

Elizabeth Kitlas, LMSW
Hoi Bénh Bach C4u va Bach Huyét

Béc si Ross Levine,
Trung Tam Ung Thu
Memorial Sloan Kettering

Yvette Payne APRN, MSN, MBA
Bac SiUng Thu Boc Lap

Lisa Marquette Porat, MSW,
LCSW, OSW-C

Laura Weiger, MSW, LCSW
Melissa Wright, LMSW, OSW-C

Gilda's Club Quad Cities
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Suzanne Kleinwaks Design, LLC

TAI LIEU THAM KHAO

Tdt ca nguén dung cho dn phdm nay la

tir cdc tap chi'y khoa tin cdy va dugc binh

duyeét. Néu quy vi mudn biét thém théng

tin vé cdc nguén cu thé thi lién lac véi Ban

Théng Tin cua Céng Péng HS Trg Ngudi
Mdc Bénh Ung Thu.

CONG DPONG HO TRG NGUOI MAC BENH UNG THU
(CANCER SUPPORT COMMUNITY, HAY CSC)

www.CancerSupportCommunity.org

CSC cung cap nhiéu dich vu hé trg cho tat cd nhitng ngudi bi bénh
ung thu do chdam soc tot nhat cho bénh ung thu gom cé hé trg tinh
cam va xa hoi. La hé thong ho trg ngusi mac bénh ung thu I6n nhat
thé giGi do nhirng ngudi chuyén mén ding dau, chdng téi cung cap
dich vu phu hop nhu ciu clia tiing bénh nhan, gém: nhom hé trg; c6
van truc tiép; c6 van hé trg qua dién thoai; tap thé duc; dinh duéng;
va nhiéu chuang trinh khac mién phi.

HOI BENH BACH CAU VA BACH HUYET (LLS)

www.lls.org

LLS Ia t6 chic stc khée tu nguyén 16n nhat thé gidi chuyén gay quy
cho nghién cttu, théng tin vé bénh ung thu mau va dich vu bénh
nhan. LLS c6 hoi vién trén khap ca nudc va 6 Canada. C6 cac Chuyén Gia
vé Théng Tin, nhitng ngudi chuyén mén cao vé ung thu, dé giip ngudi
bi bénh ung thu chon con dudng t6t nhat ti chan doan dén chira tri,

nghién ctu ldm sang va cach s6ng véi bénh ung thu.

MPN EDUCATION FOUNDATION

www.mpninfo.org

Hiép Hoi Gido Duc vé Bénh MPN cho biét théng tin, gido duc, ho trg
va tim nghién c(u tién tién dé cai tién pham chat doi séng va cham
s6¢ ngudi bi bénh MPN. Hiép Hoi nay t6 chic cac hoi thao cho bénh
nhan va bac si, hd trg bénh nhan tham gia va tich lay Igi ich trong cac
nghién ctu lam sang va khao sat lam sang.

HIEP HOI NGHIEN CUU BENH MPN

www.mpd-rc.org

Hiép Hoi MPN la mot t8 chiic phi lgi ich c6 nhiém vu chanh yéu la
khuyén khich, tai trg va hé trg nhiing nghién ctru cach tan tién va
hiéu qua nhat vé nguyén nhan, chita tri va cach c6 thé chira bénh
tang tiéu cau tién phat, da hong cau va MF.



LEUKEMIA &

LYMPHOMA mPn
SOCIETY" EDUCATION
fighting blood cancers FOUNDAT|ON

@

M P N RESEARCH
FGUNDATION

advancing research » empowering patients

Cong Déng HO Trg Ngusi Mac Bénh Ung Thu va cac doi tac, Hoi
Bénh Bach Cau va Bach Huyét, Hiép Hoi Gido Duc vé Bénh MPN va
Hiép H&i Nghién Clru Bénh MPN c6 dich vu cung cdp théng tin nay.
An phdm nay khong thay thé cham soc y té hay I16i khuyén ctia bac
si. Chiing téi khuyén cao quy vi nén héi bac si hodc ngudi cham soc

stic khde dé dugc gidi dap thac mac va tim hiéu thém.
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