Vay, Bénh Hemoglobin H la gi?

Ngudi bi bénh hemoglobin H chi cé 1 gien hoat déng
dé san sinh ra alpha globin. Hau qua 14, ching san
sinh ra it alpha globin hon lugng alpha globin binh
thudng Diéu nay dan dén s6 lugng cac t& bao héng
cau bi it hon, cling dugc goi la bénh thi€u mau.

Nhiéu ngudi bj bénh hemoglobin H khéng gap phai
cac van dé tram trong vé stc khde. Tuy nhién, vi ho
¢6 s6 lugng héng cau it, nén ho thuéng bj thi€u mau &
muc do ti nhe dén trung binh, cé thé l1am cho ho cam
thdy bi mét mai han. Pai khi, bénh thi€u mau cé thé
dién bi&n ndng dan dén nhiéu bién chiing khéac.

Sét cao c6 thé lam cho bénh thi€u méau trd nang han.
Ngoai ra, cling c6 mot s6 thudc va héa chat cé thé
gay cho ngudi bénh bj thi€u mau hon. Mot sé cac
thudc dé va cac san phdm gia dung do c6 dugc néu
trong tai liéu nay. Bac si va ngudi cé van clia ban
ciing c6 thé sé& cho ban biét cac loai thudc nao va céac
héa chéat nao khac ban can phai tranh.

Bénh Hemoglobin H - Thi€u Mau Lién
Tuc la gi?

Hemoglobin H- Thi€u M&u Lién Tuc la bénh co
nguyén nhan con do alpha globin kém &n dinh. Diéu
nay dan dén cac t& bao hdng cau bi tiéu hlly nhanh
hon binh thudng nén lam cho s8 lugng héng cau trong
cd thé lai cang it hon. Tinh trang nay dua dén bénh
thi€u mau trdm trong hon. Céc bién chiing khac
thudng bao gém to 14 lach, sbi mat, ting nguy co
nhiém trung, vang da, va 18 chan. Nhiing ngudi nay
ciing ¢6 thé can phai dudc ti€p mau thinh thoang hoac
thudng xuyén.
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Hemoglobin

H la gi?

Bénh Hemoglobin H 1a gi?

Hiéu vé bénh hemoglobin H, ching ta ciing hiéu thém dugc doi chit
vé mau clia ching ta. Hemoglobin H 1a mét dang cla bénh thi€u mau
di truyén thé alpha thalassemia, mét loai bénh mau di truyén cé tac

doéng dén moét thanh phan clia mau goi 1a hemoglobin.
Hemoglobin

Mau c6 mét vai tro 1a tiép nhan dudng khi ti khong khi hit vao phdi va
chuyén chd né dén cac phan con lai clia co thé. Thanh phan clia mau
thuyic hién cong viéc nay la t€ bao héng cau. Hemoglobin 1a thanh phan
clia t€ bao héng cau c6 nhiém vu chuyén chd dudng khi.

Kiéu hemoglobin dudc tao ra phy thudc vao céc gien clia ngudi con
thiia hudng tii cha me. Gien c6 chiia cac 1énh di truyén chi dan cach
thic tao ra cac bd phan khac nhau clia mét con ngudi. Méi gien déu

chua cac lénh di truyén khac nhau.

Chung ta thiia hudng céc gien ti cha me cla ching ta theo tting cép.
M6t nlia clia méi cdp la thiia hudng dugc tir méi ngudi cha hoc ngudi
me. Theo cach thiic nay, mot ngudi con sinh ra sé cé chia cac Iénh
di truyén tu c& cha va me véi s6 lugng tuong duong nhau. M&i ngudi
con thlia hudng céc gien ti ngudi cha va cac gien ti ngudi me chi
dan cho co thé vé cach thic tao ra hemoglobin.

C6 hai loai protein tim thdy trong hemoglobin clia ngudi truéng thanh
binh thudng: do la alpha globin va beta globin. Hemoglobin cla ngudi
trudng thanh binh thudng cé 2 alpha globin va 2 beta globin.

S6 lugng clia alpha globin phuy thudc vao sé gien hoat dong. Hau hét
moi ngudi déu c6 bén gien hoat dong tao ra alpha globin.

Bénh Thi€u Mdu Di Truyén Thé Alpha
Thalassemia la gi?

Bénh thi€u mau di truyén thé alpha thalassemia c6 nhiéu dang. Cac
dang nay khac nhau 1a do cé s6 céac gien alpha globin hoat déng khac
nhau. Ngudi c6 it gien hoat dong han thi dang bénh thi€u mau di
truyén thé alpha thalassemia clia ngusi d6 cang tram trong hon.
Ngusi cé 3 gien hoat dong dudc goi la ngudi mang gien lan. Hau hét
nhiing ngudi nay sé chang bao gid biét la ho c6 mang mot gien khong
hoat dong. Nhiing ngudi mang 2 gien hoat dong c6 kiéu di truyén
alpha thalassemia. Nhiing ngudi c6 kiéu di truyén alpha thalassemia
s& khonng gap bat ky van dé nao vé stic khde va co thé sé& ching
bao gid biét 1a minh chi c6 2 gien hoat dong. D6 la do 2 gien nay san
sinh ra dugc di protein alpha globin dé giii cho co thé ngusi d6 dugc
khoe manh. Ngugi chi c6 mot gien hoat dong la bi bénh Hemoglobin
H. Ciing ¢6 nhiing ngudi chang c6 gien hoat dong nao ca. Ho la
nhiing ngudi bi bénh thi€u mau di truyén alpha thalassemia thé chinh.

Bénh thi€u méau di truyén thé Alpha Thalassemia rat thusng gap &
nhiing ngudi cé td tién tu Trung Hoa, Phi-Luat -Tan, Thai Lan, Viét
Nam, Cam Pu Chia, Lao, va cac qudc gia A Chau khéc. Bénh ciing
thudng gap & nhiing ngudi c6 t8 tién 1 ngudi chau Phi, ké ca ngudi
géc Trung My va ngusi My géc Phi. Tuy vay, nhiing ngugi thudc bat
ky nhém chiing téc nao ciing cé thé bi mét dang bénh thiéu mau di
truyén thé alpha thalassemia.



T6i1 Phai Cham S6c Bira Con So Sinh
Cua T6i Nhu Thé Nao?

Bac sT va nhan vién cla trung tam huyé&t hoc sé& ban
bac véi ban vé cach thiic cham séc t8t nhat cho con
ban. Bugc diéu tri dung cach, hau hét nhiing ngudi bi
bénh hemoglobin H déu cé thé séng tuong déi binh
thudng. Tuy nhién, tré& em bi bénh hemoglobin H dé bi
nhiém trung hon nhiing tré em khéc. Céc trudng hop
nhiém triing hoc bi sét ¢6 thé gay cho céc t& bao
héng cAu bi tiéu hlly nhanh hon, dan dén bj thi€u mau.

Né&u con ban c6 bét ky cac ddu hiéu thi€u mau nang
nao sau day, hay lién lac véi bac si clia ban hoic
trung tdm huyét hoc ngay.

©  Da tai xanh hoac hai vang
Vang mét

Cuc ky mét moi

Pau bung hoac lung

Phan den dam

Nudc tiéu vang dam

Dé tranh gip phai cac bénh trang néu trén, hay goi
cho béc si diéu tri con ban va trung tam huyé&t hoc méi
khi con ban bi dau 8m.

Ngudi bi hemoglobin H can phai tranh dung mot s6
cac thudc, cac san pham gia dung, va thuc phdm nhat
dinh. Chung c6 thé 1am cho bénh thi€u mau trd nang
khi con ban cé ti€p xuc véi ching. Nhiéu ngudi bj
hemoglobin H ciing c6 thé dung moét loai vi-ta-min B
bé sung goi la axit folic. N&u con ban dugc truyén
mau, bé cling cé thé gap tinh trang c6 qué nhiéu chat
s&t trong mau. Khéng nén cho bé dung bat ky loai
thudc bd cé sat nao trir khi két qua xét nghiém cho
thay chau cé bi thi€u sat.
Xin ban hay hai lai
trung tdm huyét hoc
clia ban trudc khi
cho chau dung

bat ky loai

thudc bd nao

c6 chua sét.

Con To6i Can Phai
Tranh

Nhitng Gi?

Trang sau day c6 danh muc céc thuéc va cac san
ph&m gia dung can phai tranh. Mang theo danh muc
nay méi khi di bac st kham bénh hodc khi vao phong
cép clu va cho bac sT biét con ban ¢6 bi bénh
hemoglobin H. Ngoai ra, cling can dua danh muc nay
cho dudc s cdp thudc cho con ban dé ho biét. Khéng
tu y cho con ban st dung bat ky loai thudc nao cé ban
trén thj trudng ma khéng hdi y ki€n bac sT trudc.

CAC THUOC VA SAN
PHAM CAN TRANH

Lam Sao Tdi Biét Pugc Toi C6 Nguy Cd Sinh Con Bi Bénh Hemoglobin H Hay Khong?

Budc d4u tién tim hiéu xem ban c6 mang bénh thi€u mau di truyén thé
alpha thalassemia hay khong. Yéu cdu bac s clia ban kiém tra kich thudc
va s6 Iugng cac té bao hong cau clia ban. Day la hai chi s8 xét nghiém
thudng gap khi ban dugc xét nghiém dé Iap cong thic méau (CBC).

Béc sT sau d6 c6 thé can phai cho thuc hién thém céc xét nghiém dac
biét, nhu dién di hemoglobin va néng dé sat trong mau. Cac xét nghiém

nay sé cho bac si biét ban c6 mang mét dang bénh thiéu mau di truyén
thé alpha thalassemia nao hay khong.

N&u ban c6 mang bénh thiéu méu di truyén thé alpha thalassemia va
dang dy tinh c6 con hoic d& mang thai, ngudi hon phdi can phai dugc
xét nghiém dé biét cé mang dang bénh thi€u mau di truyén thé alpha
thalassemia nao hay khong.

C6 hai loai bénh thi€u mau di

N . Né&u cha hoac me
truyén thé alpha thalassemia:

mang kiéu di truyén
alpha thalassemia va
ngudi con lai bi bénh
c6 gien mang bénh &
thé 1an, thi cé xac suat
25% méi khi mang thai
ddia con sinh ra sé bi
bénh hemoglobin H
Tinh trang bénh nay
c6 thé dan dén cac
van dé nghiém trong
cho stic khée, nhu to
lach, di dang xudng,
va mét moi.

Bénh c6 gien mang bénh & thé lan:
Tinh trang bénh nay khéng gay ra van
dé gi cho stic khde va chi c6 thé chan
doan xac dinh b&ng phuong phap xét
nghiém DNA dac biét.

Né&u ca cha IAn me déu
mang bénh thi€u mau di
truyén thé alpha
thalassemia, cé xac suat
25% cho méi Ian mang
thai la dda bé c6 thé bi
di truyén & dang thai tich
dich, cling con dugc goi
Bénh thiéu mau di truyén thé Alpha la bénh thi€u mau di
thalassemia: truyén alpha

Tinh trang bénh nay néi chung ciing thalassemia thé chinh.
khong ghé,y ratr‘:ﬁ,” dé gi CEO S‘?if'}‘ﬁ'é% Tinh trang bénh nay can
ngoai chiing thiéu mau nhe cé thé gap. o e

Cgéc té baoghﬁng cau c6 kich thudcgn'hpé ph‘a}l qu‘-’c dieu tri t.rorLg
hon kich thuéc binh thudng Cac bac st | bl Rl
thudng hay Iam bénh thiéu mau di c6 thé cuiu sbng dua bé.
truyén thé alpha thalassemia vdi
chiing thi€u méu do thiéu sat.

Théng béo cho bac s néu ban cé mang kiéu di truyén
thalassemia. Ban véi bac si nhiing diéu vé dia con chua sinh
clia ban. C6 cac xét nghiém cé thé cho ban biét gien nao dda
con chua sinh clia ban da thtia hudng ti ban va ngudi hoén
phdi va né cé kiéu di truyén alpha thalassemia nao.

¢ D& biét thém thong tin vé bénh thi€u mau di truyén thé thalassemia,

>< xin vui Iong lién lac:

CAy T6 Chic Bénh Thiéu Mau Cooley theo s6 dién thoai (800) 522-7222
hod&c info @ooleysanemia.org
Ban ciing c6 thé dén tham web site clia chiing toi tai
www.cooleysanemia.org www.cooleysanemia.org

Né&u ban da dudc kiém tra xac dinh bénh thi€u mau di
truyén thé alpha thalassemia va phat hién cé gien
mang bénh, thi hén phéi cling nén dugc kiém tra xac
dinh bénh thi€u mau di truyén thé alpha thalassemia.

N&u ban va hén phdi déu cé bénh thi€u mau di truyén
thé alpha thalassemia va du dinh sinh con, cac ban
nén tim gap c6 van vé di truyén dé tham khao y kién.




