SPEAKING

ABOUT CANCER Bénh Da Héng Cau

Bénh tang sinh tay ac tinh (Myeloproliferative
neoplasms, hay MPN) la mot nhom bénh ung
thu mau. MPN la bénh man tinh va c6 xu
huéng tré nang theo thoi gian. Thuat ngl nay
thuong bao gom ba bénh: ting ti€u cau tién
phat (essential thrombocythemia, hay ET),

da hong cau (polycythemia vera, hay PV) va
x0 hoa tay xuong (myelofibrosis, hay MF). To

thong tin nay cho biét thong tin vé bénh da
hong cau.

Nhiing nguoi song véi bénh PV va nhiing
nguoi cham soc cho ho thudng thay bi xa cach
va khong biét tim trg giup va thong tin noi

dau. biéu quan trong la can héi nhom cham
soc stic khoe d€ tim thong tin ding dan vé
cach séng v6i bénh PV va dugc ho trg d€ giai

quyét cac van dé cham soc dai han.

Diéu tot 1a ngay cang c6 nhiéu tai nguyén cho

nguoi bi bénh MPN. Néu quy vi hodc ngudi
than bi chdn doan bénh PV thi quy vi c6 thé cé

nhiéu thac mac vé bénh va cach chiia trj cling
nhu thic mac d€ biét chdn doan anh hudng ra

sao dén pham chat doi song ctia quy vi.

H®O TRO DE TIM THONG TIN VE BENH MPN
Coéng Déng H6 Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu 888-793-9355
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Bénh Ba Hong Cau la gi?

Bénh da hong cau (polycythemia vera, hay PV) la
mot loai ung thu mau hiém gap va cé trong danh
muc bénh ung thu thudc loai tang sinh tay ac tinh
(myeloproliferative neoplasms, hay MPN). Bénh
PV thuong do 1a dot bién cua té bao goc tao mau,
lam giam kha ndng han ché tao t€ bao mau cta co
thé (dac biét 1a té bao hong cau). Lugng té bao hong
cdu cao hon binh thudng c6 thé 1am mau dic hon
binh thudng, mau tuan hoan cham lai qua cac tinh
mach va dong mach, lam tang nguy co mau dong
cuc trong tinh mach, diing tim hoac dot quy.

Nhiing ngu6inghién ctiu van chua thé tim ra nguyén
nhan nao lam cho nguoi bi bénh PV. Tuy nhién, ho
biét rang trong hiu hét cac trudng hgp thi ngudi bi
chidn doan bénh PV, bi mot s6 dot bién cu thé cia
gen JAK?2 trong t€ bao goc tly xuong.

Mac du bénh da hong cau lién quan dén dot bién
gen nhung khong phai bénh di truyén vi bénh nay
no6i chung chi thay & t€ bao goc, khong phai 6 nhiing
té€ bao con lai cia co thé nhu tinh trung hay tring.
Trong thoi gian nay, nhiing nha khoa hoc khong biét
chén diéu gi gay dot bién, nguyén nhan cta bénh PV,
tuy nhién, hién nay ho dang thuc hién nhiéu nghién
ctu hon d€ tim nguyén nhan chinh xdc.
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SOI DUGI KINH HIEN VI PHET MAU CUA BENH NHAN Bl BENH DA HONG CAU

Cac nha khoa hoc biét dan 6ng bi bénh nay nhiéu
hon phu nii mdt chat va thudng thdy & nhiing
ngudi trong do 60, 70 va 80 hon la nhiing ngudi
tré tudi.

Khong c6 cach nao tri dit dugc bénh da hong cau.
Piay la mot bénh man tinh tién trién theo thoi
gian, nhung c6 thé diéu quan dugc anh hudng cua
bénh bang chim soc y té va chiia tri thich hgp. Qua
nhiéu thap ky, cé nguy co bénh sé ddi thanh dang
ung thu mau tién trién nhanh hon.

Doi khi, c6 ngudi tién trién thanh bénh bach cau
cap tinh hoac bénh goi la xo hoa tiy xuong thi
phat. Phong ngtia hodc han ché nguy co d6i thanh
bénh tién trién nhanh hon la mét trong nhiing uu
tién nghién ctiu quan trong nhét vé bénh nay.

Tuy nhién, né6i chung thi bénh PV phat trién va
tién trién rat chdm. Trén thuc té, mot s6 nguoi
song v6i bénh PV trong nhiéu nam ma khong biét
minh bi bénh vi ho khong c6 bat ct triéu ching
nao. Trong nhiéu trudng hgp, khi da bi chdn doan
bénh PV thi c6 thé kiém soat va diéu quan dugc
bénh nay trong nhiéu ndm ma khong c6 thay doi
dang ké nao cho tudi tho hodc phdm chét doi sdng
clia ngudi bénh.

‘Mot trong nhiéu diéu vé bénh
da hong cau va tat ca cac bénh
MPN la cac triéu chung & nguoi
khong phdi luc nao cing tuong
thich v&i sé mau — do dé nén
nhd cho bdc si biét cac triéu
chung cda quy vi"

— Bdc si Laura C. Michaelis




Triéu chung

Khibibénh dahongcauvalugngtébaohongcautang
thi bénh nhan c6 thé bi mét s6 triéu ching - mot s6
do d¢ sét hay d¢ ddc cia mau, vamot s6 la do cachoda
chatbat thuong trong tuy xuong. Mot s6 ngudibi mot
vai triéu chiing. Nhiing ngudikhac ¢4 thébi mdthodc
nhiéu cac triéu chiing sau day 6 mot vai thoi diém
khi ho bi bénh:
B Cuc mau dong & chan, phéi hodc noi khac
B Nhiic dau
B D3 mo6 hdi qua nhiéu
® Nhin mo hodc c6 diém mu
B Chéng mat
B Ngua ngdy, ddc biét 1a sau khi tdm voi sen hodc
tdm bon bang nudc 4m

Da n6i min do

Loét da day va ta trang

|
|
B Chudng hodc cam giac no do phi ty tang
B Suy tim sung huyét hodc viém hong

|

Bénh gut/viém khép

Nhém Cham Soc Suc Knhoée

2 V4 .
cua Quy Vi
Mot quyét dinh quan trong vé cham sdc 1a chon bac
si va nhom c6 chuyén mon chiia tri bénh PV. Diéu
rat quan trong la tin tudng vao nhiing nguoi chiia tri
cho quy vi va cd thé tro chuyén véi ho. Nén nhé rang
quy vi ludn cé thé hoi y kién tii bac si thi hai hodc
thay ddi bac si néu tinh trang bénh ctia quy vi thay
d6i va can miic cham séc khac.
Nhiing thiac mac cin xem xét khi quy vi chon nhém
cham soc:
B Bacsictia quy vi c6 dugc hdi dong chiing nhan vé
huyét hoc hay chi vé ung thu?
B Bac si cua quy vi c6 chuyén vé chiia tri bénh tang
sinh tay ac tinh khong?
B Bic si cia quy vi ¢6 nhom da chuyén khoa dé
phoi hgp chuong trinh chiia tri cho quy vi khong?
B Trung tam chia tri cua quy vi cé nghién ctiu lam
sang khong?
m Ciéch t6t nhat d€lién lac v6i bac si va nhom cham
soc suc khoe ctia quy vila gi? Ho c6 nhéan vién xa hoi
hay diéu phdi vién vé€ ung thu khong?
B Ho c6 cong thong tin cho bénh nhan dé quy vi cé
thé theo doi thong tin y té€ ctia minh khong?

Chan Doéan va Xép Giai Doan Bénh

DUung thtr nghiém méu dé chan doan bénh da héng cau.

Néu quy vi bi bénh PV thi thi nghiém mau cé thé cho théy:

B Tang lugng té bao héng cau, té bao tiéu cau va/hodc té bao bach cau

B Tang ty lé hdng cau (ty lé té& bao hong cau trong mau)

B Tang ndng dod huyét sic t6 (Mot protein co trong té bao hong cau)

B MUc hodc-mén erythropoietin (mét hodc-mon kiém soat san xudt té bao hong cau) thap

Tha nghiém phu troi cé thé bao gom:
B Sinh thiét hodc rut tly xuong

B Th nghiém xem cé dot bién gen JAK2 hodc dot bién gen khéac khong



Cha Tri BéEnh Ba Hong Cau

C6 thé c6 nhiéu ngudi cham sdc stic khoe cham soc
cho quy vi gom bac si huyét hoc/bac si ung thu, y ta,
diéu phdi diéu dudng, nhan vién xa hoi vé ung thu
va dugc si. Tling nguoi cham séc stic khoe nay co6
th€ hudng dan quy vi tim thong tin tham khéo va tai
nguyén giup quy vi trong lic va sau lic chiia tri. Néu
quy vi khong gdp nhiing ngudi chdm séc stic khoe
nay trudc thi hoi bac si cua quy vi cach sap xép hen
gap ho. Ngoai ra, quy vi cd thé lién lac v6i hang bao
hiém d€ hoi ngudi quan ly ndi vu chi dinh cho quy

vi dé ho trg diéu quan lya chon bao tra chita tri cho
minh. C6 nhiéu phuong phap chiia tri tity vao chdn
doan PV ctia quy vi va tién trién ctia bénh. C6 nhiéu
loai thudc dé chiia tri PV, va nhiéu loai thudc nay c6
cach rat khac nhau d€ lam giam tién trién bénh va/
hoac kiém soat anh hudng ctia bénh. Bét cu thudc
nao cling c6 thé c6 phan tng phu. Béc si hodc diéu
dudng can xem lai nhiing diéu nay va nhiing gi quy
vi ¢6 thé duogc tii thudc trude khi bat dau chia tri
bang thudc.

LUA CHON CHUA TRI

RUT MAU TU TINH MACH (PHLEBOTOMY) Mét s6 ngudi cé thé tranh dung thudc ung thu tri bénh

tinh mach.

Thudc dung duéi dang vién.

PV ma van an toan nhung hau hét tat cd moi ngudi can phai dugc rat mau dé gilt lugng té bao hong
cau & muc kiém soat. Thé thiic nay goi la rat mau tir tinh mach, nghia la 1dy mau ti tinh mach dé giam
tong s6 té bao héng cau trong ca thé. Thé thiic nay c6 thé lam gidm triéu chiing nhung quan trong han

la n6 ngan mau dong cuc, ding tim va dét quy. Bac si sé cho quy vi biét bao lau thi nén rat mau tur

ASPIRIN Hau nhu tat ca moi ngudi bi bénh PV, tri khi c6 chéng chi dinh hodc bénh nhan bi bénh loang
mau khac, nén dung aspirin lugng nhé hodc thuéc tuong duong. Du day khéng phai la tri liéu chong ung

thu nhung thudc nay lai rat hiru ich dé phong ngtia moét s bién chiing phé bién clia bénh PV.

HYDROXYUREA Tri liéu nay dugc dung két hop vai rut mau ti tinh mach dé giam sé mau. Khong phai

tat cd moi ngudi déu can dung thudc nay nhung thudc rat hitu ich cho nguai cé moét sé nguy ca cao.

INTERFERON Thudc nay khéng phai la hoa tri chanh thiic nhung cling dugc dung dé giam s6 mau.
Thuéc nay ciing khéng can duing cho tat ca moi ngudi nhung hiiu ich cho mét s6 trudng hop. Thudc nay

do bénh nhan tu chich hang tuan hodc cach mét tuan chich mot tuan.

THUGC U'C CHE JAK Mot loai thuc méi nham vao dot bién gen JAK2, da dugc FDA (Food & Drug
Administration, hay Co Quan Thuc Dugc Pham) phé duyét dé chira tri bénh PV va c6 thé dung khi bénh
nhan bi phan ting phu khéng thé chiu néi do chiia tri khac hoac khi chira tri khac khéng co tac dung.




“T6i d4 dén bac si chuyén chia
tri nquoi bi bénh MPN. Ba 8y
cho toi théng tin roi téi cing
tim hiéu trudc khi quyét dinh
chaa tri”

— Olivia, bénh nhan bi bénh MPN

NGHIEN CUU LAM SANG

Céc nghién ctu 1am sang la déng luc thic day tién

bo khoa hoc trong chira tri ung thu. Cac nghién ctu

nay so sanh cac tiéu chuan cham séc hién nay—
chia tri t6t nhat hién c6 cho bénh ung thu—vdai
thuéc, hoat chat hoac thé thiic méi c6 thé mang
lai két qua tot hon. Bling ngai hoi bac si xem co

nghién ctiu Iam sang nao c¢6 ich cho quy vi khéng.
Né&u tham gia vao nghién ctu lam sang, quy vi sé:

B Dudc cham séc tiéu chudn hodc chifa tri mai

dang dugc nghién ctiu. Bugc cho biét day da vé cac
phan ting phu kha di trudc khi tham gia nghién ctu.

Pugc cho biét vé muc tiéu va muc dich cta
nghién ctu.

B Dugc cham séc lién tuc va theo dbi bénh ung
thu rat ky.

B Bac si can phdi hgp véi quy vi d€ tim nghién
clu phu hgp véi bénh ung thu va muc tiéu clia
quy vi. Dén www.CancerSupportCommunity.org/
ClinicalTrials. dé biét thém thong tin hodc tim

nghién ctu lam sang.

NHUNG THAC MAC CAN HOI NHOM
CHAM SOC SUC KHOE:

B Quy vi khuyén cdo (nhiing) chira tri
nao? Muc tiéu cua tri liéu la gi? Lam sao

biét tri liéu co6 tac dung khong?

M Bao lau thi toi can rdt mau qua tinh
mach mot lan? Cach gilrty [é hong cau
(hematocrit) trong nguéng an toan? Thé
thuic rit mau qua tinh mach cé phan tng

phu khong?
B Dung aspirin c6 nguy hiém khéng?

B Cdy ghép té bao gbc co tiing dugc
dung dé tri bénh nay chua?

B Khi nao thi toi can bat dau tri liéu héa
tri, nhu hydrea®? Téi 6 thé bi

nhiing phan Ung phu nao?

Téi c6 thé phong ngura hay chiia tri nhiing

phan Ung phu nay khéng?

B C6 phan Ung phu nao lau khéi khéng?
Téi 6 thé lam gi véi nhiing phan tng

phu nay?

B Lam sao biét tri liéu co tac dung khong?
B Bao l3u thi téi can kham stic khoe

mot lan?

B Quy vi c6 théng tin gi dé toi tim hiéu

thém vé tri liéu nay?
B Néu bénh ung thu cla téi tién trién
hodc déi thanh bénh bach cau hoadc xo

héa tly xuong thi sao?




Piéu Quan Phan Ung Phu

Quy vi nén tim hiéu vé cac phan tng phu do (cac)
chiia tri trude khi bat ddu dé€ biét minh sé trai qua
nhiing gi. Khi biét thém thong tin, quy vi c6 thé
phoi hgp v6i nhom cham soc stic khoe d€ diéu quan
phdm chét doi sdng trong lic va sau lac khi chita tri.
Cho nhém cham séc stic khoe biét bat cti phan tng
phu nao quy vi bi d€ ho c6 thé gitp diéu quan cac
triéu chiing va do6i pho véi bénh. Nén nhé rang moéi
ngudi phan ting khac nhau véi diéu tri va c6 phan
ung phu khac nhau.

Phan ting phu do diéu tri c6 thé 1a ngan han va tu
hét ngay ca khi khong ngling viéc chiia tri. Nhiing
phan ting phu khéc chi hét khi ngling tri liéu. Cho
nhém cham soc stic khoe biét bat cti phan ting phu
nao cua quy vi dé ho diéu quan nhiing phan tng
phu nay.

C6 nhiing phan ting phu dai han do diéu tri. Diéu
quan trong la cho bac si biét nhiing phan tng do
chiia tri dé€ ho gitp quy vi d6i pho va diéu quan
chung.

PV la bénh hiém gap. Nén quy vi
can két noi véi nhiing nguoi khac
cting bi bénh nay. Nhing bénh
nhéan hiéu biét va tham gia khong
chi duoc cham soc tét hon cho
chinh ho ma con gép phan cai
tién cham soc cho céng dong
rong Ion nhdng ngudi bi bénh
trang hiém gap nay.”

— Bdc si Laura C. Michaelis

Nhirng Kho Khan khi Song
Chung véi Bénh Ba Hong Cau

Ngudi ta c6 thé s6ng chung véi bénh da hong ciu
trong nhiéu ndm ma khong c6 bat ci triéu ching
nao. Diéu nay cd nghia la doi v6i mot s6 ngudi bi
chin doan bénh PV nhung khong c6 triéu chiing
thi bac si c6 thé khuyén cao khong nén bat ddu bang
hoéa tri liéu ma nén bat dau bang cach rut mau tu
tinh mach va dung aspirin.

Ngudi bi bénh PV ¢6 thé théy lo lang va s¢ hai vé
viéc sOng v6i bénh man tinh va lo lang liéu bénh ung
thu cta ho c6 thé d6i thanh bénh trang tién trién
nhanh hon nhu bénh bach ciu cép tinh hodc xo héa
tuy xuong khong.

Song ma khong biét chic diéugi thi sé dé bi cing
thdng. Diéu quan trong 12 cho béc si biét bat cu
diéu gi quy vi quan tam. Khi tro chuyén va phoi
hgp v6i nhom cham soc stic khoe, thi quy vi c6 thé
tu lo va duy tri phdm chat doi song ctia minh.



Quy vi sé tu tim thdy con dudng va phat trién sach lugc ctia chinh minh dé

diéu quan bénh trang va cudc séng clia minh, va dudi day la mot vai chi dan

h{ru ich cho quy vi:

DUNG CO LAM MOI VIEC CUNG MOT LUC. Tan hudng gidy phut hién tai cang nhiéu cang tét. Tap
trung vao nhiing gi dang xay ra hién nay va nhiing gi quy vi can lam dé giai quyét tinh hinh.

XIN GIUP 0. Nhiéu ngudi trong gia dinh va ban bé sé muén & bén canh quy vi. C&i m& cho biét ho c6
thé lam gi dé hé trg quy vi. Nén noi rd. Dé nghi ngudi khac cho quy vi mét bira an, gidip tréng con cho
quy vi hay dua quy vi di hay chi & bén canh quy vi vao mot ngay khé khan.

DUA NGUOI KHAC BI CUNG QUY VI dén bui hen kham va lam thé thiic. Biéu nay la quan trong vi néu
c6 thém ngudi thi sé nhaé va hiéu ré han théng tin cung cap cho quy vi.

DANH THOI GIAN CHO CHINH MINH va nhiing diéu lam quy vi vui thich. Biéu quan trong la tiép tuc
lam nhling gi quy vi yéu thich cang nhiéu cang t6t. Déi véi mot sé nguai, chi don gian la di dao hoac
trong mat vai cay hoa. D6i v6i nhimng ngudi khac, d6 c6 thé la ti€p tuc lam viéc. Quy vi ¢ thé phai diéu
chinh hoat déng ctia minh dé phu hgp véi mic nang luong va diéu kién thé chat nhung diing quén
diéu quan trong la tiép tuc lam nhiing gi quy vi mudn lam trong cudc d&i minh.

HAY THU CAC HOAT BONG TAM THAN/THE CHAT, nhu yoga hay thién. Cac hoat d6ng nay c6 thé hiiu
ich cho su lanh manh chung ctia con ngudi. DU d6 la bai tap thd dé€ gidm cang thang va lo Iang hay
ky thuat tudng tugng cé chi dan dé tap trung tam tri tranh xa nhiing lo 1dng hién tai, cac bai luyén
tap vé tri tué/thé chat co thé gidm cang thang cho ngudi bi bénh PV.

DUOC HO TRO. Méc du da héng cau 1a bénh hiém gap nhung cé nhiing nhém hé trg gitp nhing
ngudi bi chan doan bénh MPN. Cac nhém nay cho co héi gap g& va tim hiéu tir nhiing ngudi khac c6
chung cdm giac va lo ldng, so sanh nhiing hoan canh va trao déi y kién. Vi bénh PV la bénh man tinh
nén trd chuyén vai nhirng ngudi bi phan tng phu tuong tu cé thé gitp ngudi bi bénh PV cdm thay
dugc hé trg va chamlo. Tro chuyén gitp giai toa lo lang, cdm giac bi xa lanh va c6 don ma nguai bi
bénh hiém gap thudng hay cé. DU hé trg truc ti€p hay qua nhém hé trg trén truc tuyén hay qua dién

thoai thi lgi ich déu giéng nhau: Pugc ho tro dé bét lo lang.




Thong Tin Chung vé Bénh Ung Thu, Song Sét va HO Tro

Chdm Séc Ung Thu 800-813-4673 www.cancercare.org

Clinicaltrials.gov www.clinicaltrials.gov

Hoi Bénh Bach Cau va Bénh Bach Huyét 800-955-4572 www.lls.org

Hiép Hoi Gido Duc vé Bénh MPN www.mpninfo.org

Hiép Hoi Nghién Ctu Bénh MPN 312-683-7249 www.mpnresearchfoundation.org
Hiép Hoi Bién Ho Bénh Nhan 800-532-5274 www.patientadvocate.org

TAI NGUYEN CONG DONG HO TRO NGUOI MAC BENH UNG THU

Chung t6i c6 cac chuong trinh va tai nguyén mién phi ciia Coéng Dong H6 Trg Ngudi Mac Bénh Ung Thu (Cancer
Support Community, hay CSC). Goi s6 1-888-793-9355 hodc dén www.CancerSupportCommunity.org d€ dugc
bét cu tai nguyén nao sau day:

DUONG DAY HO TRO NGUGI MAC BENH UNG THU (CANCER SUPPORT HELPLINE ®)

Du quy vi méi bi chdn doan bi ung thu hay da bi ung thu mot thoi gian dai hay dang cham séc ngudi bi ung thu
hay la ngudi chdm sdc stic khde mudn tim tai nguyén thi ¢ Pudng Day Trg Giup Ho Trg Ngudi Mac Bénh Ung
Thu mién phi (1-888-793-9355) ctia CSC do cac C6 Vin Trg Gitp dugc cip biang cua CSC phu trach dé giup dé
quy vi tt thu Hai dén thi Sau, 9:00 sang - 9:00 t6i, gio Mién Dong.

LUA CHON MG RONG (OPEN TO OPTIONS ®)
Néu quy vi phai ldy quyét dinh chiia trj ung thu thi chuong trinh dya trén nghién ctiu nay c6 thé gitp quy vi. Trong
chua dén mot gio, cac chuyén gia dugc huin luyén ctia chung tbi c6 thé giap quy vi lap mot danh séch cac thic mac
cu thé vé quan tdm cta quy vi cho bac si.

TRO CHUYEN THANG THAN VE BENH UNG THU (FRANKLY SPEAKING ABOUT CANCER ®)
Loat thong tin n6i bat vé ung thu cia CSC cung cdp nhiing thong tin dang tin ciy vé bénh nhan ung thu va nhiing
ngudi than cua ho. C6 san thong tin & cac 4n phdm, cac chuong trinh truc tuyén va gap 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 hoi vién cac nhém ho trg, hoi
thao gido duc va chuong trinh 16i s6ng lanh manh tai ch6 cho nhiing ngudi bi ung thu.

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

Danh Muc nay gom cdng dong nhiing nguoi bi ung thu. Muc dich chanh cia Danh Muc nay la thau thap, phan tich
va san sé thong tin vé trai nghiém va nhu cau cta bénh nhan va gia dinh ho. Pén www.CancerExperienceRegistry.
org d€ tham gia.

Xin ddc biét cam on nhiing ngudi dong gop va ngudi duyét xét: Bac si Laura C. Michaelis, Y T4 Hanh Nghé (RN), Cti Nhan Diéu Dudng (BSN) Linda
Zignego, Bénh Vién Froedert va Trudng Y Khoa Wisconsin; va Nhén Vién Xa Hoi Y Té Pugc Cap Béing (LCSW) Rebecca Fritz, Gildas Club Chicago.
Cong Déng H6 Trg Ngudi Méc Bénh Ung Thu va céc d6i téc co dich vy cung cdp thong tin nay. An phdm nay khong thay thé chiam soc
y t€ hay 1oi khuyén ctia bac si. Chung t6i khuyén cdo quy vi nén kham véi bac si hodc ngudi cham soc stic khoe khac d€ dugc tra 16i thic
madc va tim hiéu thém.

CHUONG TRINH NAY BUGC THYC HIEN NHG TRG CAP TU THIEN TU: @
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