Tro Chuyén voi Cha Me

Tro chuyén v6i cha me minh vé viéc hi€n ting c6 thé 12 diéu khd
khé khin — nha't 12 khi quy vi chua 18 ho sé& phan ng ra sao. Hay
ling nghe va dam luin vé nhitng m&i quan tim ctia ho. Piéu quan
trong 14 phai trinh bay ddy dii cdc su kién, vi c6 thé 1 ho bi 1Am
tudng hodc hoan toan chua bi€t gi vé qud trinh hi&n ting. C6 thé
ho s& phan khdi khi dudc bi€t quy vi 12 ngudi hi€n ting phit hop,
nhung vin quan tim vé vin dé an toan.

Vi quy vi d4 trén 18 tudi nén chiing tdi phdi truc ti€p ban thio
thong tin y t& va hi€n ting v6i quy vi, va thdng tin nay chi danh
riéng cho quy vi.

Chiing to6i khuy€&n khich quy vi mdi cha me minh tham gia dam
luan, hiéu rd v& Be The Match® phai tudn hanh nhitng huéng din
vé giit kin ddo d€ bio vé thong tin clia quy vi.

Du6i day 12 mot vai thic mic phd bién nhit ma cdc bic cha me
thudng néu ra cho nhitng ngudi hién ting kha di nhv quy vi. Nén
st dung thong tin bén dudi d€ ty chudn bi cho cudc dam luan.

Nhitng dié¢u ciin ban vé hi¢n ting

H: Con da tham gia gi vay?

e Con da gia nhdp vao Danh Sdch Vi Ctu Tinh (Be The Match
Registry®), 12 danh sdch 16n nha't thé gidi liét ké nhitng
ngudi tinh nguyén hi€n huyét bao géc. Con 1a mdt trong hon
20 triéu ngudi hi€n ting kha di tai My va qudc t& trong danh
sdch nay.

e Be The Match d6i chi€u nhitng ngudi tinh nguyén hi€n ting
nhu con véi hang ngan bénh nhdn bi ung thu mau, nhu bénh
bach ciu va hach bach huyét, bénh hdng ciu liém hoic cin
bénh khdc de doa d&n tdnh mang.

e D&i vdi nhiéu ngudi bi ung thrr mau, nhu bénh bach ciu va
hach bach huyé&t, va cin bénh khic de doa d&€n tdinh mang,
ciy ghép huyét bao gdc c6 thé 1a lwa chon chifa tri tot nhat
cttu dugc tdnh mang ho.

Hu6ng din dam luan: Trude nha't hdy trinh bay cho cha me biét
quy vi gia nhap danh sich tai dau va vi sao. Quy vi ¢c6 ngudi ban
ndo cin dugc cdy ghép khong? Quy vi cé tirng nghe vé nhu ciu
khén c&p cin tim ngudi hi€n ting cho nhitng bénh nhin cé ciing
sic toc khong? Gilp dd ngudi khdc c¢6 phaila diéu quy vi ludn
ludn tim niém khong? Diéu nay c6 thé gitip ho hiéu dugc dong luc
thiic ddy quy vi.

H: Vi sao con mudn hi€n ting?

e Con quy&t dinh gia nhap danh sich va nguyén cttu tdnh
mang clia bi't ¢t bénh nhan nao can. Con c6 thé gép phin
mang lai co hdi phuc hdi cho bénh nhin, va rit mong ho sé&
c6 thém nhiéu thdi gits vui s6ng vdi gia dinh.

e Con dd cam k&t v6i bénh nhian va gia dinh clia ho, va con
mudn 1am theo cam k&t clia minh.

e Biy mudi phan trim s& bénh nhin déu khong cé ai phit hgp
trong gia dinh minh. Ho danh phéi nuong nhg vao
Be The Match d€ tim ngudi hi€n ting phil hgp vé mit di
truyén. Chiing ta ciing s& rat tréng mong c6 ngudi gitp dd
néu 13 roi vao hoan c4dnh tuong ty.

e Viéc d6i chi€u tim bénh nhan phii hgp la diéu phiic tap hon
nhiéu so véi khi chi d6i chi€u tim loai mau tuong hgp. C6
thé con chinh 12 ngudi duy nhi' trong danh sdch c6 thé gitp
d3 bénh nhan cy thé nay. Bdc sT ddi chi€u ngudi hién ting
va bénh nhan dya trén nhiéu y&u td, va yéu td quan trong
nht 1a loai khdng nguyén bach cdu & ngudi (human
leukocyte antigen, hay HLA) clia ho. HLA 1a cédc protein
(chdt dam) - hoiic dic diém ddnh di'u - ¢6 trong da sd t& bao
ctia co thé. Do dic diém ddnh diu dugc truyén tir di nay
sang ddi khdc nén bénh nhin s& d& phit hgp vdi ngudi cé
cling sic tdc vé6i ho.

Huéng dAn dam ludn:

e Haiy trinh bay cu thé cho cha me biét tai sao quy vi mudn
gitip bénh nhan nay, va diéu d6 c6 ¥ nghia ra sao d6i v6i quy
vi. Li ddp tot nha't cho ciu hdi nay la dong luc riéng da thiic
ddy quy vi hién ting.

e HLA ctlia quy vi dugc k€ thira tir cha me. Chiing da gép phan
tao nén tinh d6c nha't vo nhi clia quy vi va gidp quy vi phi
hgp v6i bénh nhan.

e Cha me clia quy vi c6 thé€ hdi thém thong tin vé bénh nhan.
Cif trinh bay nhifng gi quy vi bi€t vé& bénh nhan, va nhé bdo
ring danh tdnh ph3i dudc giit kin d€ bdo vé cd ngudi hi€n
ting 1An bénh nhan.
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H: S¢ thuc hign diéu gi trong ti€¢n trinh hign ting?

e C6 hai phuong phdp hi€n ting: huyé&t bao gdc ngoai vi
(peripheral blood stem cell, hay PBSC) va tiy xuong. Béc si
clia bénh nhin s& chon phuong phdp hién ting nao tdt nhat
cho bénh nhan.

Hién PBSC 1a thé thitc khdng phiu thuat dugc thyc hién tai
trung tAm huy€&t hoc hoic cd sd bénh vién ngoai chin nao
nhi€u kinh nghiém va c6 tham gia thau thap PBSC cho Be
The Match.

- Trong nim ngay chuin bi d€ hi€n ting, con s& dudc chich
mot loai thudc goi 13 filgrastim d€ ting s6 t€ bio tao mdu
trong dong mdu cda con.

- Mdu clia con s& dudgc rit qua kim dim & mot cdnh tay rdi
di qua mdy phin tich t& bao tao mau. Phin mdu con lai
dugc trd vé co thé con qua cdnh tay kia. Qud trinh nay
goi la phén tdch méu.

- Phuong phdp hi€n ting nay tuong tu nhu phuong phap
thudng diing khi hi€n ting huy&t tuong. Tuy nhién, hién
PBSC thudng mat nhiéu thi git hon hi€n ting huy&t
tuong. N&u hién ting chi trong mot ngay thi c6 thé cdn
dén t61 da tdm ti€ng ddng hd. N&u hién ting kéo dai
trong hai ngay thi s& t6n 4-6 ti€ng ddng hd mdi ngay.

e Hién tdy 1a thé thiic phiu thuat ngoai chdn dugc thue hién

trong phong mé ctia bénh vién.

- Con s& dugc gdy mé va khong cdm thd'y dau trong khi
hién ting.

- Bdc si diing kim d€ ridt dich tdy tir ¢4 hai bén phia sau
xuong chiu cla con.

- Tiy s& ty thay thé hoan toan trong vong 4-6 tudn I&.

e Sau khi hi€n ting, c4c t&€ bao thau thip tlf con s& dudc ngudi
g6i hang dugc huan luyén chuyén cic t&€ bio niay ngay dén
dia di€m c4y ghép ctia beénh nhén.

H: Filgrastim la gi?

o P& c6 thé hi€n dd sd huyé&t bao gdc ngoai vi (peripheral

blood stem cell, hay PBSC) d& cdy ghép thi cin c6 thém
nhiéu t&€ bao tir tiy di vio dong mau d€ c6 thé thau thip cic
t& bao nay biing phudng phdp phan tdich mdu. Mot trong
nhitng cdch thyc hién diéu ndy 12 chich Filgrastim
(Neupogen®) trong nim ngy truée khi hién ting.

Filgrastim thudng dugc diing d€ diéu tri bénh nhin ung thu
d€ ting nhanh s huy&t bao.

Pai dién lién lac ngudi hi€n ting 1a tai nguyén hitu ich dé biét
thém thong tin vé filgrastim.

H: Hi¢n ting c6 an toan khong?

e Be The Match s& van dung moi bién phdp phong ngira cin

thi€t dé giit an toAn va an sinh cho ngui hién ting. Be The
Match ¢6 mot Gy Gy Ban Gidm Sdt An Toan cho Ngudi
Hién Ting va Bénh Nhan (Donor and Patient Safety
Monitoring Committee) d€ ddm bado cdc quy trinh va thé
thitc an toan va hitu hiéu dugc st dung khi hién ting.

Ti€n trinh hi&n ting bao gdm nhiéu budc d€ bdo ddm an
toan cho viéc hién ting clia con. Cdc budc nay la: dién ddy
dl vao bdn cau hdi khdo sdt bénh s, khdm sic khde va thit

z

mau.

H: CAy ghép huy€t bao goc nhu the naoe?

e PAiu tién, bénh nhan dudc tri liéu héa chat va do6i khi dugc

tri lidu bifc xa @& diét phan tiy xuong bi bénh. Sau d6 cic t&
bdo tao mdu khde manh clia ngudi hi€n ting dugc truyén
vao bénh nhin, chiing s& bit diu hoat dong va sinh s6i tai
day, rdi thay th& toan bd mau va hé mi&n dich clia bénh
nhan.

Muén co thé clia bénh nhin chip nhin nhitng t& bao khde
manh nay thi cAn c6 ngudi hi€n ting phit hgp nhat vé di
truyén dua theo loai khing nguyén bach ciu con ngudi
(human leukocyte antigen, hay HLA).
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H: Ba/M4 chua bao gio nghe néi tdi td chifc nay. Con ¢

chiic day la td chifc hgp phap khong?

e Be The Match do Chuong Trinh Hi&n Tty Toan Qudc
(National Marrow Donor Program®, hay NMDP) diéu hanh,
dudc thanh 1dp vao ndm 1987 va da gidp thuyc hién hon
92,000 dgt cAy ghép d€ mang lai co hdi phuc sinh cho bénh
nhan. Be The Match trg gitip thyc hién hon 6,200 dgt cay
ghép mdi nim va dang din du trong linh vyc tri liéu t& bao.

Chédnh phii Hoa Ky di giao ph6 cho Be The Match diéu
hanh chuong trinh Cd'y Ghép T& Bao C. W. Bill Young

(C. W. Bill Young Cell Transplantation Program), 1a chudng
trinh lién bang hd trd hién ting va cAy ghép tly xudng va
méu diy ron.

NMDP/Be The Match 4 diu m&i clia hé thdng cAy ghép
toan cau ndi k&t hon 470 trung tAim hing dau trén toan the
gidi, k€ ca céc trung tAim ngudi hién ting va trung tim ciy
ghép. Cdc noi nay c6 tiéu chudn riéng d€ bio dim phdm
chdt chdm séc cao cap cho b&énh nhan va ngudi hi€n ting,
ddng thdi ciing ddp tng tiéu chudn qudc gia.

Thoi gian va chi phi

H: Phdi tam nghi hoc hay nghi 1am trong bao lau?

e Con c6 thé phdi xin tam ving khong di 1am. Thdi gian cam
két cho tién trinh hi€n ting 1a thudng t&n tdng cong 20-30
ti€ng ddng hd, sudt thdi ky 4-6 tuan 1&. Khodng thdi gian
nay bao gdm cdc cudc goi, mdt budi cung cip thdng tin, cic
budi hen thir mau, mot 14n kham sic khde va hi€n ting thuc
su. Tat cd nhitng hoat dong nay bdo didm viéc hi€n ting an
toan cho con va bénh nhan.

Mot vai ti€u bang va hing s& vin cho hudng luong sudt thdi
gian tam ving khong di 1am d& hi€n ting. Con s& hdi s&p va
xem lai quy ché cda tiéu bang. N&u hing 1am clia con khong
cho nghi hudng luong @& hién ting thi Be The Match c6 thé
gitp d qua chuong trinh trg gitip tai chdnh cho ngudi hi€n
ting. Trong phin I6n trudng hgp, Be The Match c6 thé bodi
hoan tién luong bi ma't do cdc hoat dong lién quan dén hi€n
ting, nhu kham stic khde, hi€n ting, va phuc hdi. Néu ngusi
di cling clia con bi ma't luong thi ho ciing c6 thé gitp.

Con s& n6i vGi gido vién, xem k¥ chdnh sdch ctia nha trudng
va gido vién khi nghi hoc, va coi chuong trinh hoc dé biét
nhifng ngay quan trong.

Hu6ng dan dam luan: Nén ban luin véi dai dién lién lac ngudi
hi€n ting vé lich bi€u clia quy vi. Ho c6 thé gitip chon chwong trinh
cu thé @€ san sé va trdn an cha me. Ho ciling c¢6 thé gilp im ngudn
tai nguyén hitu ich cho quy vi.

H: Con c6 phai di xa khong?

DPé bdo didm thé thic ludn ludn an toan cho ngudi hién ting,
Be The Match chi hgp tdc véi nhitng bénh vién va cd sd nao
giau kinh nghiém thau thap PBSC va tiy, vi viy n&u khong
c6 co s3 & gan thi can phai di xa.

T4t c chi phi di lai, bita in va khdch san s& do

Be The Match trang trdi cho con va mot ngudi di cing.

Be The Match s& diéu phdi tat ci cac lo liéu cho chuyé&n di.

Chuyé&n di nay dua trén nhu cau va lich bi€u ctia bénh nhian
va ngudi hié€n ting.

Con khong can phdi di dén dia diém clia bénh nhan dé hi€n
ting. Cic t& bao clia con dudc chuyén dén dia diém clia
bénh nhin ngay sau khi hién ting.

H: Ba/Mi cé th€ di chung dén chd con hi¢n ting khong?

Con dugc khuyén khich di chung v6i mdt ngudi nita vao 1an
hi€n ting. Phi t6n cho con v mdt ngudi di chung s& dudc
bao tra. Vai trd clia ngudi di chung 13 hd trg con trudc, trong
va ngay sau khi hi€n ting.

H: Chiing ta cé phai tra tién cho chuy&n di nay khong?

Be The Match hoic bio hi€m y t& clia bénh nhan s& bao trd
toan bd chi phi y t&€ clia thi tuc hi€n ting, nhu phi tdn
chuyén di va nhifng chi phi phi y t& khdc. Tén kém duy nhit
clia con c6 1& 12 thdi gid phdi tam ving khong di lam.

H: Pi¢u nay c6 anh huéng dén chuong trinh biao hiém
cda gia dinh ching ta khong?

Khong. Be The Match s& cip thé riéng d€ diing 1am thé bio
hi€m trong moi 1an hen y t& lién quan d&n viéc hién ting.
B3 o hiém cdia con s& khdng can dy vao.
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Nhitng mdi quan tim vé sifc khée

H: C6 nhitng phan ng phu va nguy co nao do ti¢n trinh
hi¢n PBSC gay ra?

e Né&u hién ting PBSC thi con c¢6 thé bi nhitc ddu, hoic dau
nhitc xuong hay bép thit trong vai ngay trudc khi hién ting.
D6 1a phdn tng phu do chich filgrastim. Nhitng phdn @ng
phu nay mau chéng mat di sau khi hi€n ting.

e Nhitng phan tng phu thudng thdy khi hi€n PBSC 1a bAm tim
tai chd dam kim, t& hodc nhéi ran va 6n lanh. Nhitng diéu
ndy s& mau chéng mat di sau khi hi€n ting xong.

e Da s8 ngudi hi€n PBSC déu cho biét ho hdi phuc hoan toan
trong vong 7-10 ngay sau khi hi€n ting. Pai dién lién lac
ngudi hi€n ting s& hgp stic theo ddi tinh hinh cho téi khi con
bdo cdo di hdi phuc hoan toan.

H: Cé nhitng phan @ng phu va nguy cd nao do ti¢n trinh
hi¢n tiy gy ra?

e Né&u hién tdy thi con c6 thé dau nhitc chiit it & viing lung
dusi trong vai ngay hodc 14u hon sau khi hi€n ting. Pa s6
ngudi hi€n tiy déu bi chiit it dau nhitc, mét mdi va ciing
ngudi sau khi hi€n ting. Lugng tiy ctia con sé trd lai mifc
binh thudng trong vong vai tudn 1&.

e Da s8 nhitng ngusi hién ting déu trd lai cong viéc thudng 1&
ctia ho chi sau vai ngay, va hiu h&t déu cdm thi'y hoan toan
hdi phuc trong vong 21 ngay. Pai dién lién lac ngudi hién
tdng s€ hgp sdc theo doi tinh hinh cho t§i khi con bdo cdo da
hdi phuc hoan toan.

e Mot s6 ngudi hi€n ting cho bi&t ho bi dau nhiéu hon dy
ki€n, va nhitng ngudi khdc lai thdy it dau hon.

e Da s8 ngudi hién ting cho bi€t rd't ddng d€ ctu tinh mang
clia mdt ngudi bénh va ho s& hién ting ti€p.

Huéng din dam luin: Quy vi c6 thé ban luin véi dai dién lién lac
ngudi hi€n ting vao bat ky lic nao d€ bist thém thong tin chi tiét
v& cdc mdi quan tim vé sifc khde, phin tng phu va nguy co. Quy

vi ciing c6 thé truy cip You’re A Match: A Donor’s Online Guide to

Donation (Quy Vi la Nguoi Phit Hop: Hudng Ddn Tryc Tuyén cho
Nguoi Hién Tcng) tai BeTheMatch.org/DonationGuide.

H: Con c6 thé ¢6 con sau khi hi¢n ting khong?

e Qui trinh hi&n ting khong 4nh hudng dé€n kha ning sanh con

ctia con.

Hb tr¢

H: Ba/Mai cé th€ l1am gi d€ hd trg con?

e Ba/M4 c6 thé ting hd va ty hao v& ¥ nguyén clia con ti€p tuc
d&'n budc trong ti&n trinh nay. Con da tim hi€u vé& qué trinh
nay, va ciing da dugc gidng gidi vé nhitng phan ng phu va
nguy co. Con s&n sang gitip d& bénh nhan dang c6 nhu ciu
nay.

e Ba/Mi c6 thé 1am ngudi bién ho cho con sudt qud trinh nay.
C6 thé c6 nhitng Iic con bi lo 4u, bdn chdn hay khong thodi
mdi. Ba/M4 cé thé & bén con, khuy&n khich va an i cling
nhu gitip con lam nhitng viéc hang ngay khi can thiét.

e Ba/Mi c6 thé thong bdo rong rdi cho ngudi khdc vé co hoi
cifu 18y tdnh mang ai d6. P3i v6i nhitng ngudi bi bénh ung
thu mdu de doa tinh mang nhu bénh bach ciu, bach huyét,
t& bao hinh liém va nhitng bénh khic, c6 cich chita tri
nhung ho cAn ngudi phit hop di truyén tham gia vao danh
sach. Hiy gitip @& bio ddm mdi bénh nhan déu dugc ciy
ghép can thi€t. Khuy&n khich nhitng ngudi khac tham gia
vao danh sich, hay déng gép tai chdnh d€ gitip nhiéu ngudi
hon tim dugc chita tri cho ho.

H: Ngudi nao bio dim sé dip @ng nhu ciu clia nguvi
hi¢n ting?

e Dai dién lién lac ngudi hi€n ting sin sang gidi ddp bat cit
thic midc ndo clia con. Ho 13 nhitng chuyén vién da dugc
hudn luyén dé€ bién ho, sang loc va gidng gidi cho ngudi
mudn gia nhap hiéu vé ti&n trinh hi€n ting.

e Be The Match c¢6 d6i ngii Bién Ho Vién Ngusi Hién Ting
dé dai dién quyén han clia tit ca nhitng ngudi hi€n ting
trong danh sdch.

e Ba/M4. Hiy gitip con soan sin nhitng cdu hdi can néu ra vé
ti€n trinh hi€n ting. Con mong Ba/M4 ting ho con trong sudt
ti€n trinh hi€n ting, ghi danh, hay déng gép tii chanh dé
gitp nhiéu ngudi dudc chifa tri hon.

H: Tin ngudng vin hoa/tdon gido clia ching ta khong
Khuy&n khich phai hi¢n ting. Ba/M4 khong thé iing
hd quy@t dinh nay.

e Con hiu riing t6n gido va tin ngudng vin héa giif vai trd
quan trong trong ddi song clia chiing ta. Tuy nhién, da s6 cic
t8 chitc ton gido déu Ging ho cong cudc hién ting.

Huéng din dam ludn: Cho bi€t quy vi mudn t8 chic budi gip gd
giita ldnh tu ton gido va cha me dé€ ban thio vé cd hdi c6 mot
khong hai gitip cdu tdnh mang nay.
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