Trod chuyén voi ban bé va cac mang lwdi ho tro khac

Ban bé, ddng nghiép, thanh vién gia dinh va cac mang lwéi
hd tro khac co thé sé rét to mo vé trai nghiém hién tang clia
quy Vi. Hay san sang g|a| dap nhirng quan niém sai [am
phd bién ve quy trinh hién tang va lam rd quy trinh nay thuc
s bao gdm nhirng gi. Nhiéu ngudi ban cia quy vi cé thé
rat muébn gilp d& va tham gia, vi vay hay can nhac viéc nhe
ho truyén ba thong tin vé NMDPSM. Duwéi day la moét sé cau
héi thworng gép tr ban bé va ngudi hd tror khac cia nhivng
ngwoi hién téng tiém n&ng nhw quy vi. St dung théng tin
nay dé tw chuan bi cho cudc trd chuyén.

Nhiing diéu can ban vé hién ting
Hoi: Danh sach nguoi hién tang ma ban
tham gia la gi?

+ Toi da tham gia NMDP Registry*", mét danh sach
dang ky toan cadu gdm nhirng nguoi hién huyét bao
gbc tiém nang.

«  NMDP két néi nhirng nguoi hién tang tinh nguyén
nhw toi v&i hang ngan bénh nhan bj ung thw mau,
nhw bénh bach cau va cac can bénh khac nhw
bénh héng cau hinh liém.

* Hang nam, 12,000 b&énh nhan duwoc chan doan
mac bénh ung thw mau de doa tinh mang hoac cac
can bénh khac nhw bénh hdng cau hinh liém ma
viéc cay ghép huyét bao gbc tir médt ngudi hién
tang khéng cé quan hé ho hang cé thé |1a hy vong
tdt nhat hodc duy nhat dé chiva khéi bénh.

Hwéng dan trd chuyén: Trwdc nhét hay trinh bay
cho ban bé biét quy vi gia nhap danh séach tai dau
va vi sao. Quy vi c6 ngwdi ban nao can dwoc cay
ghép khéng? Cé phai quy vi ttrng nghe néi vé nhu
cau cép thiét cAn nguwoi hién téng tiv nhiéu cong
ddng sac toc va dan toc khac nhau? Diéu nay co
thé giup ho hiéu dwoc dong lwc thuc day quy vi.

Hai:

Hai:

Cay ghép huyét bao goc dién ra nhw
thé nao?

Dau tién, bénh nhan nhan hda tri va déi khi la xa tri
dé loai trir phan tiy xwong bi bénh. Tiép theo, cac
té bao mam tao mau khde manh ctia ngwoi hién
tang dwoc truyén vao bénh nhan. Sau d6 céc té bao
nay bat dau hoat déng va nhan 1&n, dan dan thay thé
toan bé mau va hé mién dich clia bénh nhan.

Pé co thé ctia bénh nhan chip nhan nhirng té bao
khde manh nay thi diéu quan trong la tim ra nguoi

hién tdng phu hop chat ché vé mat di truyén, dwoc
xac dinh bang loai khang nguyén bach cau & nguoi
(human leukocyte antigen, HLA) ctia ho.

Vi sao ban muén hién tang?

Toi quyét dinh gia nhap danh sach va nguyén hién
tang cho béat c&» bénh nhan nao can. Lam nhw vay,
t6i c6 thé giup trao cho ai d6 co’ hdi séng lan thir hai.

Bay mwoi I&m phan trdm s bénh nhan déu khéng
¢ ngwdi hién phu hop hoan toan trong gia dinh
minh, va danh phai nwong nhé vao NMDP dé tim
ngwdi hién tdng khong cé quan hé huyét thdng phu
hop. Hay thu twdng twong minh cé ngwou trong
gia dinh can dwoc cay ghép va khang thé tim thay
nguwoi phu hop.

T6i da dwoc xac dinh la ngwoi phi hop tiém nang
cho mét bénh nhan. Néu t6i dwgc xac nhan 1a
nguwdi phi hop nhat, tdi sé dwoc dé nghi hién tang.
Dé bao vé ca nguoi hién ting 1an bénh nhan, danh
tinh dwoc gil kin, vi vay t6i chi cé thong tin gioi
han vé ngwdi ma téi cé thé giup.

Viéc dbi chiéu tim bénh nhan phu hop 14 diéu
phirc tap hon nhiéu so vé&i viéc chi dbi chiéu tim
loai mau twong hop. Cé thé t6i chinh la nguwdi duy
nhé4t trong danh sach c6 thé gidp d& bénh nhan
nay. Bac si dbi chiéu nguwdi hién tang va bénh nhan
dwa trén nhiéu yéu t6, va yéu té quan trong nhét 1a
loai HLA. HLA 1a céc protein (chat dam) — hay chéat
chi diém — c6 trong da s6 té bao cla co thé. Do
céc chét chi diém truyén tlr doi nay sang doi khac
nén bénh nhan sé dé co6 gen twong hop voi ngudi
trong dong ho cua chinh minh.
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Hwéng dan tro chuyén: Hay chia sé sw phan khich
v6i viéc hién tdng, nhuwng chia sé mét cach than
trong. Bénh nhan tin twédng quy vi sé gilr kin danh
tinh cia ho va mang x& hoi khién ngwoi ta dé dang
ghép ndi cac manh méi. Birng chia sé ngay hién
tang chinh xac. Va dirng chia sé tudi, bénh va gidi
tinh cu thé ctia bénh nhan.

Hwéng dan trd chuyén: Hay trinh bay cu thé cho
ban bé va nhirng nguoi hd tro khac biét tai sao quy
vi mudn gidp bénh nhan nay, va diéu dé cé y nghia
ra sao ddi v&i quy vi. Loi dap tét nhat cho cau hai
nay la dong lwc riéng da thuc day quy vi hién ting.

Hoi: Sé thuwe hién diéu gi trong tién trinh

hién tang?

+ C6 hai phwong phap hién téang: hién huyét bao
gbc ngoai vi (peripheral blood stem cell, PBSC) va
hién tdy xwong. Bac si clia bénh nhan quyét dinh
phwong phap nao la tét nhat cho bénh nhan.

+ Hién tang PBSC |a tha thuat khéng phau thuat
duwoc thye hién tai trung tam huyét hoc hoac co s&
bénh vién ngoai tru nhiéu kinh nghiém trong viéc thu
thap PBSC cho NMDP.

— Trong nam ngay trwdc khi hién tang, toi sé dwoc
chich mét loai thubc goi 14 filgrastim. Thubc nay
lam tang sb lwong té bao tao mau trong dong
mau cua toi.

— Trong qua trinh hién ting, mau dwoc lay tir mot
céanh tay va di qua moét cai may sé tach cac té
bao tao mau ra. Phan mau con lai sau do dwoc
tra vé cho t6i qua canh tay kia. Quy trinh nay
dwoc goi la phan tach mau.

— Hién tang PBSC twong tw nhw hién tang huyét
twong nhwng thwdng mét nhiéu thi gio hon. Néu
hién ting chi trong mot ngay thi cé thé can dén
tdi da tam tiéng déng hd. Néu viéc hién tang
dwoc chia ra trong hai ngay thi sé tn 4—6 tiéng
ddng hé mébi ngay.

« Hién tay |a tha thuat phau thuat ngoai tra dwoc
thwe hién trong phong mé clia bénh vién.

— Toi s& dwoc gay mé dé khong cam thay dau
trong qua trinh hién tang.

— Baéc si dung kim dé rut dich tay tir ca hai bén phia
sau xwong chau cua toi.

— Tay tai tao hoan toan trong vong 4—6 tuan.

« Sau khi hién tang, cac t& bao thu thap tr toi sé& dwoc
mot nhén vién duwoc dao tao van chuyén ngay lap
tirc dén dia diém cly ghép cla bénh nhan.

Thdoi gian va chi phi
Hai: Ban sé& dwoc nhan tién khi hién tang?

+ Khéng, moi ngudi gia nhap NMDP Registry va hién
téng tw nguyén vi ho mudn gitp d& ngudi khac
chr khédng mang dén thu lao. Hién ting la mot
nghia c vij tha.

Hai: Ban s& méat bao nhiéu thdi gier cho
viéc nay?

+ Qua trinh hién tang thwong yéu ciu cam két vé
thoi gian 1a 2030 tiéng ddng ho trai dai trong 4
dén 6-tuan. Khodang thoi gian nay bao gom cac
cudc goi dién thoai, dien vao mot ban bénh s,
mot lan kham st khde va hién tang thue sw.

Hoi: Ban ¢6 can phai di xa khéng?
-« Co thé toi s& dwoc dé nghi di xa dé hién tang hoac
dé hoan tat bat ctr bwédc nao cliia qua trinh nay.

Chuyén di nay chli yéu dya trén nhu cau va thoi
biéu clia bénh nhan.

+ Néu khong cé bénh vién hay co s& phu hop nao
& gan, tdi c6 thé can phai di xa. Tuy nhién, t6i sé&
khong di dén dia diém cutia bénh nhan; cac té bao
cUa t6i s& dwoc van chuyén dén bénh nhan ngay
sau khi t6i hién tang.

Hoi: Ban c6 phai tra tién dé hién tang?
+ Khoéng. NMDP sé trang trai tAt ca hoat dong lién

quan dén hién tang, bao gom cac chi phiy té va di
lai. Ho cling c6 thé boi hoan tién lwong bi mat.
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Nhirng moi lo ngai veé sttic khoe

Hai:

Hién tang c6 bi dau dén khong?
Nghe c6 vé dang so qua.

C6 hai phwong phap hién téng la hién PBSC va hién
tdy xwong. Ca hai phwong phap nay déu duoc thiét
ké sao cho thodi mai va an toan nhat c6 thé cho
ngudi hién tang.
Hién tang PBSC: Day |a thu thuat ngoai tru dién ra
tai mot trung tdm huyét hoc hoac bénh vién. Trong
na&m ngay trudc khi hién tang, nguwdi hién tang sé
dwoc chich mét loai thubc goi 14 filgrastim, cé thé
gay ra méot sb tac dung phu tam théi nhw nhire dau,
dau nhirc khép hodc co va mét mai. Tuy nhién,
nhirng tac dung phu nay thwong chi kéo dai trong
thdi gian ngén va hau hét nguoi hién PBSC trd lai
sinh hoat binh thuwéong trong vong mét dén hai ngay.

Hién tay xwong: Thi thuat nay dwoc thyc hién
trong phong méd clia bénh vién & diéu kién gay mé
toan than hoac tirng viing, nhw vay ngudi hién tang
sé khong thay dau trong qua trinh hién tang. Bac

sT str dung mot kim tiém dé rut dich tay ti phia sau
xwong chau. Sau khi hién tang, nguwdi hién ting cé
thé bi dau & lung dwdi trong vong moét dén hai tuan,
nhwng hau hét ngudi hién tdy xwong cé thé tré lai
cac hoat déng binh thuwdng trong vong vai ngay.

Hwéng dan trd chuyén: Khuyén khich nhitng nguoi
khac ghé vao thw vién ké vé ngudi hién tang dé
xem nhirng ngwdi hién ting cho biét nhirng kinh
nghiém cla ho. Nhirng video nay sé gilp loai bd
nhirng quan niém sai |Am ma ban bé néi vé thi
thuat hién tang.

Hoi:

Ban s& méat bao lau dé héi phuc?

D‘L_J’ kién t6i sé tré lai lam viéc, di hoc va thuc hién
hau hét cac hoat dong khac trong vong mot den bay
ngay sau khi hién tang.

Da sb nhitng nguwoi hién ting PBSC déu bao céo

la ho cdm thay hoan toan héi phuc trong vong mot
tuan sau khi hién tang.

Da s6 nhirng nguwdi hién tdy bao cdo la ho cam thay
hoan toan hdi phuc trong khoang ba tuan sau khi
hién tang.
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Ho6 trg

Hai:

Hai:

Hoi:

Toi co thé lam gi dé giup ban trong
qua trinh hién tang?

Hién tang doi héi phai dén hen vai lan va cam két
vé thoi gian. Ban cé thé hé tro toi theo nhiéu céch,
chéng han nhw dé& nghi dwa don t6i dén va di tv cac
cudc hen kham; hd tro cham soc tré em, cham séc
thu cwng hodc lam viéc nha; & do dé tro chuyén va
hé tro vé mé&t cdm xuc, vi qué trinh nay cé thé gay
ra nhiéu thach thirc vé mat cam xuc.

Lam céch nao dé tham gia vao NMDP?

Ban c¢6 thé gitp nang cao nhan thirc vé tAm quan
trong cla viéc hién huyét bao gbc. Dbi véi nhirng
ngwdi mac cac bénh ung thu mau de doa tinh mang
nhw bénh bach cau va u bach huyét hodc cac can
bénh khac, cdy ghép co thé 1a cach chiva khdi bénh
cho ho. Hay gitip ddm bdo moi bénh nhan déu co6
co hodi nhan duorc loai cdy ghép ho can bang cach
dong gép hodc gia nhap danh sach.

Ban ciing c6 thé t& chirc mét cude déng tuyén dé
khuyén khich nguwdi khac gia nhap danh sach. Hay
dién théng tin vao phiéu truc tuyén trén trang web
NMDP va mét ngudi dai dién sé lién lac voi ban.
T6i nghi la tin ngwdng van hda/ton
giao cua ban khéng ung hé viéc

hién tang.

Téi hiéu rang tin ngudng ton gido va van héa co
tam quan trong sau sac. Tuy n’hién, nhiéu nhom tin
ngu@ng va van hoéa tng hd hién té‘ng nhw mét cach
dé giup nhirng nguoi khac dang can giup do.

T6i khuyén khich ban tim hiéu thém vé quy trinh
hién téng va tac déng cla né ciing nhw trd chuyén
v&i nha lanh dao t6n gido clia ban dé kham pha
xem liéu viéc gia nhap danh sach cé phu hgp v&i tin
ngwdng cla ban hay khéng.
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