Trd chuyén v&i ngwdi hdn phdi hodc ban doi

Diéu quan trong la phai dé ngudi hén phdi hodc ban doi
dwoc tham gia vao quyét dinh ctia quy vi vé viéc hién tang,
b&i diéu nay sé& anh hudng dang ké dén cudc séng gia dinh
quy vi. Ho c6 thé sé& c6 nhirng cau héi vé strc khée va sy
an toan cla quy vi, cam két vé thoi gian va cach ho co thé
hé tro quy vi trong subt qua trinh. Khi thdo luan véi ho, hay
dam bao ldng nghe nhirtng méi lo ngai cia ho va giai thich
ly do quy vi mudn hién tang. Sau day la cac cau tra 1&i cho
mot sb cau hdi thuweng gdp nhat ma ngwdi hén phéi va ban
doi cha nguoi hién tang tiém nang thwong dét ra:

Nhiing diéu can ban vé hién ting
Héi: Danh sach ngudi hién tdng ma
anh/em da tham gia la gi?

* Anh/em da tham gia NMDP RegistryS™, mét danh
sach dang ky toan cau gom nhitng ngudi hien
huyét bao goc tiem nang.

+  NMDPS™ két nbi nhirng nguoi tinh nguyén hién
tang nhw anh/em v&i cac bénh nhan bi ung thw
mau, nhw bénh bach cau va cac can bénh khac
nhw bénh héng cau hinh liém.

* Hang nam, hang ngan bénh nhan dwoc chan doan
mac bénh ung thw mau de doa tinh mang hoac cac
bénh nhw bénh hong cau hinh liém ma viéc cay
ghép huyét bao gbc tir mot ngudi hién téng khong
c6 quan hé ho hang cé thé Ia hy vong tét nhat hoac
duy nhét dé chira khai bénh.

Hwéng dan trd chuyén: Trwdc nhét hay trinh bay
cho nguoi hon phdi hodc ban doi biét quy vi gia
nhap danh sach tai dau va vi sao. C6 phai con
cda mot nguoi ban ma quy vi quen biét can duoc
cay ghép khong? Quy vi co tirng nghe vé nhu
cau khan cap can tim ngwdi hién téng cho nhirng
bénh nhan cé cung dan toc khong? Diéu nay co
thé g|up ho hiéu dwoc dong lwc thuc day quy vi
mudn hién tang.

Hai: Vi sao anh/em mudn hién tang?

Anh/em quyét dinh gia nhap danh sach va nguyén

hién tang cho bat c& bénh nhan ndo can. Lam nhw
vay, anh/em c6 thé giup trao cho ai d6 co hoi séng
lan the hai.

Bay mwoi I&m phan tram s bénh nhan déu khéng
¢ ngudi hién tdng phu hop hoan toan trong gia
dinh minh, va danh phai nwong nh& vao NMDP

dé tim ngwdi hién tang phu hop khéng cé quan hé
huyét théng. Hay thir twdng twong minh cé ngudi
trong gia dinh can dwoc ciy ghép va khéng thé tim
thdy ngwdi phu hop.

Anh/em da dwoc xac dinh 1a ngwdi phu hop tiém
ndng cho mot bénh nhan. Néu anh/em dwoc xac
nhan 1a ngudi phu hop nhét, anh/em sé dwoc dé
nghi hién téng. D& bado vé ca ngwoi hién tang 1an
bénh nhan, danh tinh dwoc gilr kin, vi vay anh/em
chi cé théng tin gi¢i han vé ngwdi ma anh/em cé
thé gidp.

Viéc dbi chiéu tim bénh nhan phu hop la diéu phirc
tap hon nhiéu so v&i viéc chi déi chiéu tim loai mau
twong hop. Cé thé anh/em chinh la ngwdi duy nhat
trong danh sach c6 thé gitp d& bénh nhan nay. Bac
sT dbi chiéu nguwdi hién tdng va bénh nhan dwa trén
mot s6 yéu td, vai yéu td quan trong nhéat 1a loai
khang nguyén bach cau & ngwdi (human leukocyte
antigen, HLA). HLA 13 céc protein (chat dam) — hay
chét chi diém — c6 trong da s6 té bao cua co thé.
Do céc chét chi diém truyén tir doi nay sang doi
khac nén bénh nhan sé dé c6 gen twong hop voi
ngwoi trong dong ho cdia chinh minh.

Hwéng dan trd chuyén:

Hay trinh bay cu thé cho ngwdi hén phéi hodc
ban doi biét tai sao quy vi mudn giup bénh nhan
nay, va diéu nay c6 y nghia ra sao dbi véi quy
vi. L&i dap tét nhat cho cau héi nay la dong luc
ca nhan da thic day quy vi hién téng.

C trinh bay nhirng gi quy vi biét vé bénh nhan,
va nhé bao rang danh tinh phai dwoc gil kin dé
bao vé ca ngudi hién tdng I4n bénh nhan.
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Hoi: Sé thwe hién diéu gi trong tién trinh

hién tang?

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

Hién tdng PBSC Ia thi thuat khéong phau thuat dwoc
thwe hién tai trung tdm huyét hoc hodc co s& bénh
vién ngoai trt nhiéu kinh nghiém trong viéc thu thap
PBSC cho NMDP.

— Trong nam ngay trwde khi hién tang, anh/em sé
nhan dwoc cac mi tiém ctia mot loai thubc goi
la filgrastim. Thuéc nay lam tang sb lwong té bao
tao mau trong dong mau ctia anh/em.

— Trong qua trinh hién tdng, mau dwoc lay ttr mot
céanh tay va di qua mot cai may sé tach cac té
bao tao mau ra. Phan mau con lai sau d6 dwoc
trd vé cho anh/em qua canh tay kia. Quy trinh
nay dwoc goi la phan tach mau.

— Hién tang PBSC twong tw nhw hién tang huyét
twong nhwng thuwéng mét nhiéu thi gid hon. Néu
hién tang chi trong mét ngay thi cé thé can dén
tdi da tam tiéng ddng hd. Néu viéc hién tang
duwogc chia ra trong hai ngay thi sé& tén 4—6 tiéng
ddng hd méi ngay.

Hién tay 1a tha thuat phdu thuat ngoai tri duwoc thue

hién trong phong mo cta bénh vién.

— Anh/Em sé& duoc gay mé dé khong cam théy dau
trong qua trinh hién tang.

— Baéc s dung kim dé rut dich tay tlr ca hai bén phia
sau xwong chau clia anh/em

— Ty tai tao lai hoan toan trong vong 4—6 tuan.

Sau khi hién tang, céac té bao thu thap tir anh/em sé

dwoc mot bén giao hang da qua dao tao van chuyén

ngay lap tlrc dén dia diém cay ghép ctia bénh nhan.

Hai: Filgrastim la gi?

+ D& hién tdng du PBSC cho mét ca céy ghép, can
phai lam ting sé luvong té bao trong dong mau cia
anh/em. Viéc nay dat dwoc bang cach di chuyén
nhiéu té bao hon tir tdy xwong sang dong mau
cla anh/em. Mot phwong phap hiéu qua la chich
filgrastim (NEUPOGEN®) trong nam ngay trwée khi
hién tang.

+ Filgrastim thwéng dwoc dung dé diéu tri cho bénh
nhan ung thw va lam t&ng nhanh sb huyét bao.

HL,Pé’ng dan trd chuyén: Dai dién lién !ac nguoi
hién tang la tai nguyén hiru ich dé biét thém théng
tin vé filgrastim.

Hoi: Cay ghép huyét bao goc dién ra nhuw
thé nao?

« DAu tién, bénh nhan nhan hoa tri va ddi 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 dworc truyén vao bénh nhan. Sau dé cac té bao
nay bat dau hoat ddng va nhan 1&n, dan dan thay thé
toan bd mau va hé mién dich ctia bénh nhan.

+ Dé& co thé bénh nhan chap nhan nhing té bao khoe
manh nay, diéu quan trong la tim dwoc ngudi hién
tang phu hop chat ché vé mat di truyén, dwoc xac
dinh bang loai HLA cta ho.

Hoi: Em/Anh chuwra bao gi’ nghe néi tdi t
chure nay. Anh/Em c6 chac day la to
chire hop phap khong?

*  DPuwoc thanh 1ap nam 1987, NMDP la noi tién phong
trong liéu phap té bao, giup tim cach chira khéi bénh
va ctvu sinh mang cho céc bénh nhan méc céc bénh
ung thw va rdi loan vé mau.

+ Qubc hdi Hoa Ky da giao cho NMDP diéu hanh
Chuong trinh cly ghép té bao C.W. Bill Young,
chwong trinh lién bang hé trg danh sach dang ky
mau va tly qudc gia cta Hoa Ky.

+  NMDP déng vai trd |a dau méi cta hé théng céy
ghép toan cau. Tiéu chuan cla t6 chirc dwoc lap ra
dé bao dam chat lwgng chadm séc cao cap cho ca
bénh nhan va nguwoi hién tang, ddng thoi cling dap
(ng t4t ca cac yéu cau cla chinh pha.
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Thai gian va chi phi

Hoi: Anh/Em cé phai bé 16 cong viéc

khéng? Chung ta cé thé thu xép viéc
nay khéng?

+ Anh/Em c6 thé can xin tam véng & chd lam. Toan
bd qua trinh hién ting thwéng can téng cdng 20-30
tiéng déng ho trong khoadng thoi gian 4 dén 6 tuan.
Diéu nay bao gdm cac cudc goi, mot budi cung cap
thong tin, cac budi thr mau, mét 1an kham strc khoée
va budi hién tang thwc sw. TAt cd cac buwédc nay dadm
bao sw an toan cho ca anh/em va bénh nhan.

« Mot s tiéu bang va mot sb cong ty sé cho nghi co
lwong dé tién hanh hién tang. Anh/Em sé héi sép
va xem lai quy ché cua tiéu bang. Néu cong ty cta
anh/em khéng cho nghi cé lwong, NMDP cé thé
hd tro théng qua chwong trinh hé tro tai chinh cho
ngudi hién ting. Trong phan I&n trudng hop, NMDP
c6 thé bdi hoan tién lwong bi mat do cac hoat dong
lién quan dén hién ting, nhw kham strc khde, hién
tang va hoi phuc.

+ Né&u tién lvong bi mat déi véi ngudi di cung cla
anh/em & mdt méi lo ngai, NMDP ciing c6 thé cung
cép su hé tro. Diéu nay bao gébm bdi hoan cho bat
ky cong viéc bi bd 1& nao hodc chi tra tién lvong bi
mét cho ngudi di cing anh/em do cac hoat déng
lién quan dén hién tang.

Hwéng dan trd chuyén: Hay ndi chuyén véi chuyén
vién nguwdi hién tang vé lich trinh ca quy vi. Ho

co thé giup quy vi xac dinh mét ké hoach ma quy

vj cé thé chia sé v&i ngudi hdn phéi hodc ban doi
ctia minh dé ho thay thoai mai hon. Ho ciling c6 thé
gitip tim ngudn tai nguyén hiru ich cho quy vi.

Hoi: Anh/Em c6 phai di xa khéng? Tai sao

lai khéng thé hién tang tai bat clr co
sé y té nao?
+ Dé& bao dam tha thuat ludn ludn an toan cho ngudi
hién tang, NMDP chi hop tac v&i nhivng bénh vién va
co s& nao giau kinh nghiém thu thap PBSC va tay.

+ Chuyén di nay dwa trén nhu cau va lich biéu cda
bénh nhan va ngudi hien tang.

« TAt ca chi phi di lai, blra an va khach san sé do
NMDP trang trai cho anh/em va mét ngwdi di cling.

« NMDP sé diéu phéi tat ca cac lo liéu cho chuyén di.

+ Sau khi hién tang, cac t& bao cia anh/em dwoc van
chuyén théng qua dich vu van chuyén, tryc tiép dén
dia diém cla bénh nhan, nén anh/em khéng can
phai di lai.

Hai: Con vé phi tén thi sao? C6 tbn kém

gi khéng?

+ Bao hiém y t& ciia bénh nhan hodc NMDP bao tra
toan bd chi phiy t& cho quy trinh hién tang. Chi phi di
lai va cac chi phi phiy t& khac cling dworc bao tra. Chi
phi duy nhat anh/em c6 thé phai chiu d6 Ia phai nghi
hoc, nghi lam hodc tam dirng cac trach nhiém khac.

* NMDP sé bao tra chi phi gitr tré va thu cung subt
khodng thoi gian anh/em di xa dé hién tang.

Héi: Biéu nay c6 anh hwdng dén chuong

trinh bao hiém cuda gia dinh ching ta
khong?

+ Khéng thay dbi gi cd. NMDP sé trao thé bdo hiém
ngwoi hién tdng dé anh/em mang theo trong moi lan
hen lién quan dén viéc hién tang. NMDP sé& dwoc
tinh héa don tryc tiép.

Héi: Em/Anh cé thé di cung khéng? Néu co

thi sé tiéu tn bao nhiéu?

« Anh/Em dwoc khuyén khich dwa theo mot ngudi di
cung dén ngay hién tang. Chi phi cho ca anh/em va
ngwoi di cung sé dwoc bao tra. Vai trd ctia nguoi di
cung la hé trg anh/em trudre, trong va ngay sau khi
hién téng.

Hwéng dan trd chuyén: Cé nhiéu yéu td can suy
xét khi chon nguoi di cling dén lan hién tang. Cé
thé 13 quy vi nh& ngudi hén phdi hodc ban doi
ddng hanh ciing minh, ciing cé thé la ho & nha dé
cham séc gia dinh sé hiru ich cho quy vi hon trong
thi gian quy vi xa nha.

Co 1é mét ngudi khac trong gia dinh hoac ban bé
sé la ngwdi di cung thich hop hon trong mét vai
hoan canh hién tdng. Nén trd chuyén véi ngudi
hén phdi hodc ban doi vé nhirng diéu thuan loi va
bét tién khi ddng hanh cung quy vi dén l1an hién
tang. Néu quy vi muén dan theo con minh dén lan
hién tang thi nén ban lai véi chuyén vién ngudi
hién tang ctia quy vi.
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Nhirng moi quan tam veé suc khoe
Hai: Con vé strc khde clia anh/em thi sao?
C6 an toan khong?
* NMDP wu tién sy an toan va khée manh cla tat )
cé ngwoi hién tang. Ho da thanh Jép Nhém Tw Van
Giam Sat An Toan cho Nguwoi Hién Tang va Bénh
Nhan NMDP (NMDP Donor and Patient Safety
Monitoring Advisory Group) dé chac chan rang tat ca
cac quy trinh va thd thuat déu an toan va hiéu qua.

+ D& dam bao rang viéc hién téng la an toan cho
anh/em, quy trinh nay bao gém mét sé6 buéc quan
trong. Nhirng bwédc nay bao gém hoan thanh béng
cau hdi khao sat bénh st chi tiét, trai qua kham strc
khde va tién hanh thir mau. Mbi buéc trong s6 nay
duoc thiét ké dé danh gia ky lwdng strc khée ctia
anh/em va dam béo réng anh/em 1a &ng vién phu
hop dé hién tang.

Hi: Viéc hién tdng anh hwéng ra sao dén
thai ky va trong ltiic nuéi con bang
sira me?

« Ngw&i hién tang la phu niv:

— Qua trinh hién tdng khéng anh huéng dén kha
nang sinh con cda em.

— Néu em mubn tiép tuc theo tién trinh hién tang
thi ching ta can phai tam hoan ké hoach thu thai,
trong qua trinh va trong mét khoang th&i gian
ngén sau khi hién tang.

— Néu em co thai trong bat ¢t giai doan nao cua
tién trinh thi sé khéng dwoc hién tang.

— Em duwoc khuyén céo nén héi y kién bac si riéng
sau khi hién tang va truéc khi muén mang thai.
Vi chwa cé div liéu y t& nén em dwoc khuyén cao
ch téi ky kinh nguyét ké tiép sau khi dung liéu
lwong filgrastim cubi cung dé bat dau ké hoach
thu thai.

Hwéng dan tro chuyén: Néu hién téng thi phai tam
ngwng nudi con bang stra me. Phu nir méi sinh
con can néi chuyén véi chuyén vién nguoi hién
tang cha ho dé biét thém théng tin.

+ Nguwei hién tang la dan éng:
— Qua trinh hién tang khéng anh hwéng dén kha
nang sinh con cla anh.
— Vi chwa co di¥ liéu y t& nén nguoi hién tang dan
6ng phai cho t6i hai ngay sau khi dung lieu lvgng
filgrastim cudi cung m&i cho phu nir thy thai

Hoi: C6 nhirng tac dung phu va nguy co

nao do filgrastim va tién trinh hién
PBSC gay ra?

Néu anh/em hién tdng PBSC thi anh/em c6 thé bj
nhirc dau hodc dau nhirc xwong hay bap thit trong
vai ngay trwéc khi hién ting. Nhirng tac dung phu
nay la do tiém filgrastim va thworng hét khong lau
sau tha thuat nay.

Nhirng tac dung phu thuéng théy khi hién PBSC Ia
bam tim tai chd dam kim, t& hodc cdm giac cham
chich va &n lanh. Nhirng triéu chirng nay thwong
khéi nhanh chéng sau khi hoan thanh hién tang.

Da sb ngudi hién PBSC déu cho biét ho héi phuc
hoan toan trong vong tlr bay t&i 10 ngay sau khi
hién tang. Chuyén vién ngui hién tang ciia anh/em
sé theo déi anh/em dé dam bao anh/em da héi phuc
hoan toan.

Héi: C6 nhirng tac dung phu va nguy co

nao do tién trinh hién tay gay ra?

Néu hién tay thi anh/em c6 thé dau nhire chat it &
vung lwng duéi trong vai ngay sau khi hién téng,
ciing c6 thé Ia 1au hon. Da s nguwdi hién ty déu
bi chut it dau nhire, mét mai va clrng ngudi sau thi
thuat nay. Tuy nhién, tdy clia anh/em sé tré lai mirc
binh thwéng trong vong vai tuan 1&.

Da sb nhirng ngudi hién tang déu tréd lai cong viéc
thwong 1€ cla ho trong vong vai ngay, va hau hét
déu cam thay hoan toan héi phuc trong vong 21
ngay. Chuyén vién ngwdi hién ting clia anh/em sé
theo déi tinh hinh cung anh/em cho t&i khi anh/em
béo céo da hoi phuc hoan toan.

M6t sb ngwdi hién téng thay bi dau nhiéu hon ho dw
doan, trong khi nhitng ngudi khac thay it dau hon.
DU gé&p kho chiu, da s& ngwoi hién tang cho biét rat
dang dé clru sinh mang cla ai d6 va ho sé lam lai
diéu do.

Hai: Mt bao 1au dé& hdi phuc sau khi

hién tang?

Phan lon nguoi hién tang PBSC cho biét hoan toan
hoi phuc trong vong 10 ngay sau khi hién tang.
Nguoi hién tiy thwong tré lai cong viéc thuong 16
cua ho chi sau vai ngay, va nhin chung cam thay
hoan toan hdi phuc trong vong 21 ngay.

Chuyén vién lién lac ngwdi hién téng clia anh/em sé
theo dai tinh hinh v&i anh/em cho t&i khi anh/em bao
cao da hoi phuc hoan toan.
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Hwéng dan tro chuyén: At han quy vi sé can nguoi
gilp lam céng viéc nhé doi thwong hang ngay
trong khi hdi phuc. Hay trd chuyén véi ngudi hon
phdi ho&c ban ddi ctia quy vi vé cong viéc hang
ngay dé xem ho sé thyc hién ra sao. C6 1& nén nhe
ngudi khac trong gia dinh hoac ban bé giup lo liéu
cbng viéc quanh nha cho t&i khi quy vi hoat dong
lai binh thwdong.

Ho tro
Hoi: Em/Anh c6 thé 1am gi dé& hé tro anh/

em trong qua trinh hién tang?

+ Sy hd tro ctia em/anh cé y nghia rat I&n khi anh/
em tap trung vao qua trinh hién tang. Anh/Em da tim
hiéu vé& qua trinh nay va ciing da dwoc cung cap dd
théng tin v& nhirng tac dung phu va nguy co cé thé
xay ra. Anh/Em cam két giip bénh nhan dang can
dén minh nay.

+ Co thé anh/em khéng duoc khde vao nhirng ngay
truwéc khi hodc sau khi hién tang. Sy gitp dé& cla
em/anh trong viéc cham soéc cho anh/em va theo
ddi strc khde ctia anh/em la vé gia. Chung ta c6 thé
cung nhau xem lai tai liéu vé viéc hién tdng dé dam
bao ching ta d&u chuan bi s8n sang déi pho céac tac
dung phu anh/em c6 thé gap phai.

+ Anh/Em ciing sé can dwoc hé tro cdm xdc. Qua
trinh nay c6 thé kho khan vé mat cdm xuc, va anh/
em c6 thé biét dwoc rang strc khde clia bénh nhan
c6 kha nang khé dé tiép tuc quy trinh. Néu mét trong
hai chung ta can néi chuyén véi ai d6, NMDP c6 thé
cung cap sw hé tro tw van tir d6i ngli cong tac xa hoi.

+ Trong thoi gian hdi phuc, anh/em cé thé khong thé
dam dwong hét moi cong viéc nha thuwéng ngay
trong moét khodng thoi gian. Cé thé anh/em sé can
em/anh gilp d& hodc s tro giup ciia mét nguoi
trong gia dinh hoac ban bé.

« Em/Anh ciing cé thé giup d& bang cach truyén ba vé
co hdi clru sinh mang ma viéc hién huyét bao gbc
mang lai. Déi v&i nhivng ngudi bi bénh ung thw mau
de doa tinh mang nhw bénh bach cau ho3c cac can
bénh nhw bénh hdng cau hinh liém, c6 cach chira tri
nhwng ho can ngudi phu hop di truyén tham gia vao
danh sach. Giup ddm bao moi bénh nhan nhan dwoc
céy ghép ma ho can bang cach khuyén khich nhirng
ngwdi khac tham gia danh sach, hodc bang cach
can nhac déng gép tai chinh dé hd tro nhiéu ngudi
hon ntvra dang tim cach chira khoi bénh ctia ho.
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Hoi Nguo’l nao bao dam sé dap ng nhu

cau clia ngudi hién tang?

+ Chuyeén vién nguwoi hién tang cla anh/em & day
dé tra 1 moi cau hdi ma anh/em cé thé co. Tat ca
chuyén vién nguoi hién tang déu la nhivng chuyén
gia da dwoc huén luyén dé bién ho, sang loc va
gidng gidi cho ngwdi hién tang vé quy trinh hién tang.

+ Chwong trinh Bién hd nguwoi hién tdng NMDP bao
vé quyén cla tat ca ngudi hién tang. Ngoai ra,
ngwdi hién téng co thé tiép can mot ddi ngii cong
tac xa hoi dé dwoc tw van mién phi, NMDP Donor
Connect mot chu’o’ng trinh hd tro ngang héng
két nbi ngudi hién tang v&i nhirng nguoi hién téng
trwéc day va cac co van, nhirng ngwoi chia sé kinh
nghiém va cung cép sw hd tro — va Coéng déng
Nguwdi hién tang NMDP trén Facebook, noi anh/em
c6 thé dat cau hdi va nhan ho tro tir nhirng nguoi
khac da trai qua qua trinh twong tuw.

. Em/Anh co the gilp anh/em soan sén nhirng cau héi

can néu ra vé qua trinh hién tang. Anh/Em rat mong
dwoc em/anh hé trg sudt qua trinh hién tang nay.

Hoi: Tin ngwdng van hoéa/tdn giao cua

chuing ta khéng khuyén khich minh
phai hién tang. Em/Anh khéng thé ung
hé quyét dinh nay.

+  Anh/Em hiéu réng ton gido va tin nguwéng van héa
gilr vai trd quan trong trong doi sbéng cla ching ta.
Tuy nhién, nhiéu nhém tén gido Gng hd viéc hién tang
va coi dé la hanh déng tw bi va giup d& ngwdi khac.

Hwéng dan trd chuyén: Cho biét minh mudn té
chtrc budi gap g& gitra Ianh tu ton gido va ngudi
hén phdi va ban ddi dé ban thao co hdi gitp ctru
lay tinh mang.
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