Phu luc 1.

trong co the nén bénh nhan phal didu tri subt doi, néu khong duoc dleu tri thuong
xuyén, day du, s& c6 nhiéu bién chung 1am bénh nhan cham phat trién thé trang,
giam suc hoc tap, lao dong.

Tai Viét Nam, hién c6 khoang 13 triéu nguoi mang gene bénh tan mau bam
sinh. Trong d9, ty 1& ngudi dan déng bao dan toc thleu s6 chiém ty 1¢ kha cao, tir 20-
40%. Nguo1 bi bénh va mang gene bénh c6 & tat ca cac tinh, thanh pho, dan toc.
Hién nay, c6 hon 20.000 nguoi bénh dang can duoc diéu tri. Mdi nam, c¢6 thém
khoang 8.000 tré sinh ra méc bénh, trong $6 nay co khoang 2.000 tré bi bénh mirc
do nang, can duoc diéu trj ca doi. Nguoi méc bénh tan mau bam sinh & nuée ta chu
yéu dugc diéu trj tai cic bénh vién: Nhi, huyét hoc truyén mau, da khoa cac tinh,
thanh phd trong ca nudc?.

Bénh tan mau bam sinh 1a bénh chua thé chita khoi, nuée tinh mdi nim Viét
Nam can hang ngan ty dong va hang triéu don vi mau an toan dé diéu tri téi thiéu
cho tat ca cac bénh nhan mang gene bénh tan mau bam sinh. Hién nay, s6 lugng
bénh nhan tan mau bam sinh d3 1am cac bénh vién qué tai, tao ap luc ning né Ién
ngan hang mau ciing nhu ganh nang vé chi phi x& hoi.

Pé giam thiéu ganh ning diéu tri va cham séc nguoi bénh, c6 thé phong bénh
hiéu qua bang cac bién phap nhu tu van va kham stc khoe trude khi két hon; tam
soat, chan doan, diéu tri sém bénh tat trudce sinh va so sinh tim soat, chan doan, diéu
tri s6m bénh tat trude sinh va so sinh tir d6 gitp cho ho ¢6 su lua chon dung din vé
hén nhan ciing nhu quyét dinh mang thai va sinh dé nham sinh ra nhiing dtra con
khdng mic bénh tan méau bam sinh.

Pay manh cong tac phong bénh, tim soat, chan doan, diéu tri sém bénh tan
mau bam sinh, can chung tay ctia mdi ca nhén, gia dinh va toan xa hi. Doi véi linh
vuc Dan s6 va Phat trién, truyen thdng, giao dyc dong vai tro quan trong trong viec
nang cao nhan thirc caa cap uy, chinh quyén, doan thé; cac chirc sic ton gido; nhiing
nguoi O uy tin trong cong dong, cac cap vo chong trong do tudi sinh dé, nam nix
thanh nién sap két hon.

Ngay 29/5/2020, Bo truong Bo Y té da ban hanh Quyét dinh s 2235/QD-
BYT phé duyét Ké hoach hanh .dong thuc hién Chuong trinh Truyén thong Dan s6
dén nam 2030, trong do yéu cau to chic cac hoat dong huong ung su kién ngay
Thalassemia thé gigi (8/5). Cac hoat dong nay gop phan dang ké trong viéc phong
bénh, tim soét, chan doan, diéu tri sém bénh tan mau bam sinh va nang cao chat
lugng dan sé.

L Theo Vién Huyét hoc va Truyén mau Trung wong.
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