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Khi cé Con bi ITP

Chdn dodn bj ITP gdy rdt hoang mang, nhdt la cho con tré va phu huynh cia
tré. Thay cho nhiing ngay tran ngdp niém vui va hoat déng khéng ngtng la
nhing budi hen khdm thudng xuyén véi bdc si va tiém thuéc. Thuc t€ la quy vi
cdn phai tdp trung vao viéc phong ngtia cdc bién ching ddng lo ngai do réi
loan mdu tu mién gdy ra, bao gém tinh trang bam tim va xudt huyét tu phdt
va ¢6 thé la xudt huyét de doa tinh mang hiém gdp. May mdn la ITP & hdau hét
tré em khéi nhanh hon ITP & ngudi I6n va cd it tré trai qua cdc giai doan xudt
huyét ndng.

Tai PDSA, chiing téi biét rding viéc hé tro tét vé mdt xa héi va cam xuc la mot
c6ng cu manh mé déi véi ngudi séng chung vaéi ITP. Ching téi tdn tinh cung
cdp cdc nguén luc hudng dan va hé tro quy vi, giam bét lo au, tdng cudng surc
khde chung ctia quy vi va kiém sodt ITP.




Cac Pha/Giai doan cua ITP
ITP dugc xac dinh theo thai gian ti luc chdn doan. ITP c6 ba pha/giai doan:
«  ITP vita méi chan doan |3 trong vong 3 thang dau tién tinh tir lGc chan doén.

« ITP dai dang la tir 3-12 thang tinh ti l4c chan doan. Pa s6 tré em sé giam
ITP trong pha mdi chan doan hodc dai déng.

« ITP man tinh 13 ITP kéo dai hon 12 thang tinh tu ltc chan doan. Rat it tré
em bi ITP man tinh, nhung déi véi nhig ngudi bi ITP man tinh thi c6 thé
dac biét kho khan vi hiém gdp va hiéu biét han ché vé bénh, khién cho tré
va gia dinh cam thay c6 lap.

Du la pha nao thi ITP cling c6 thé ndng hodc khéang tri. Nhiing trudng hop nay
dugc xac dinh nhu sau:

« ITP néng: c6 nhiing triéu ching xuat huyét nang thudng co sé tiéu cau
rat thap (<20-30.000 micro lit) can diéu tri hodc can thiép xam Ian nhiéu
haon so véi dat diéu tri trudc. S6 luong tiu cau co thé kho tang.

«  ITP khang tri: khong déap Ung hoac khéng véi nhiéu dang diéu tri da dung.
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ITP 1a gi?

Giadm tiéu cau mién dich (/THROM-bo-si-to-PE-ne-ah/) hoac ITP la mét tinh trang
huyét hoc tu mién c6 thé gay ra nhiéu khé chiu vi phai séng chung véi bénh nay.
ITP khéng lay. ITP c6 dac diém la s6 tiéu cau thap, quy vi c6 thé nghe thdy ITP
dugc goi theo tén géc clia no la ban xuat huyét giam ti€u cau nguyén phat. Vé
mat lich s, “nguyén phat” dugc st dung vi khong rd nguyén nhan cdia bénh nay.
Ngay nay, ching ta biét ITP Ia do hé mién dich cla co thé gay ra, pha huy cac tiéu
cau khée manh, dan dén dé bi bam tim va xuat huyét ning. Nhing thay déi vé sé
tiéu cau, cac triéu chiing xuat huyét va nhu cu tiém nang dung thudc va kiém tra
lién tuc c6 thé dan dén viéc thay d6i cdm xuc va kiém soat suc khoe lién tuc.

ITP 1a mét chan doan loai trir. Khdng cé xét nghiém chinh xac, khdng dinh cho
ITP. Bac si c6 thé chi dinh lam xét nghiém dé loai trir cdc nguyén nhan khac
cla ching gidm tiéu cau dua trén cac triéu ching, tién st gia dinh, kham lam
sang va cong thiic mau ctia quy vi. Bac si sé xem xét té bao mau clia quy vi
dudi kinh hién vi va chi dinh cac xét nghiém khac néu can. Trong trudng hop
cu thé, bac si c6 thé xét nghiém xem c¢6 cac khang thé khang ti€u cau khéng,
cac nguyén nhan thi phat ca ITP nhu réi loan tu mién khac (nhu lupus do),
hodc cac van dé vé suy gidm mién dich (nhu Suy gidm Bién déi Mién dich
Thong thudng hodc CVID) va phai nhiém vai vi rat (nhu vi rat Epstein Barr
hodc trong mét s6 trudng hap la HIV) va c6 thé 1a bat thudng & thy xuong.
Bac si con co thé dé nghi cac xét nghiém di truyén néu con clia quy vi cé bénh
di truyén giam tiéu cau, nhat 1a néu ITP ca con quy vi la man tinh va/hodc
khang liéu phap dau tién hodc néu tré chua bao gid c6 sé ti€u cau binh
thudng hodc néu cé tién st gia dinh bi gidam tiéu cau.

Tai sao ti€u cau lai quan trong?

Tiéu cau la nhiing thanh phan nhé va dinh clia mau dugc tao tur tly xuang
(mé mém, x8p trong xuang). Ti€u cau hd trg mach mau va han nhiing vét

ct va vét thuong bang cach tao cuc mau déng. Néu mau khéng du tiéu cau
thi khéng thé tao dugc cuc mau déng. K&t qua la bam tim nhiéu va nguy cg
xuat huyét néu bi thuang. Ngudi bi ITP c6 thé bi xuat huyét tu phét, nhu chay
mau trong miéng (chdy mau lgi va béng nudc mau goi la ban xuat huyét 4m),
chay mau tir hé thong tiéu hda (da day hoac ruét), chdy mau cam va mau
trong nudc tiéu (goi la huyét niéu). Khi phu nir bi ITP bat dau hanh kinh thi c6
thé& chdy mau nhiéu han. Chay mau ning, de doa tinh mang, nhu xuat huyét
ndi so (chady mau trong nao), hiém gap, & <1% tré em bi ITP. Chay mau néng
thudng gap hon & tré em co6 nhiing triéu ching xuat huyét khac (nhu ban
xuat huyét m hodc chdy mau cam), nén quan trong la phai cho bac si biét
moi triéu ching xuat huyét mai.
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S tiéu cau binh thuéng cho tré em la bao nhiéu?

S8 tiéu cau binh thudng tir 150.000 - 400.000 pL. Nhirng ngudi bi ITP ¢6 s6
tiéu cau dudi 100.000 pL. Néi chung, s6 tiéu cau cang thap thi nguy co xuat
huyét cang tdng, mac du mét s6 ngudi c6 s6 tiéu cau rat thap (<10.000 pL)
khong c6 triéu chiing quan trong nao. Viéc xac dinh mét s6 luong tiéu cau an
toan la tly thudc vao triéu ching va hoat dong cua tré va la quyét dinh ca
nhan can dua ra sau khi tham van vai bac si diéu tri co kinh nghiém. Nhiéu
bac si huyét hoc khdng chi xem xét s6 ti€u cau, ma con xem céc triéu chiing
xudt huyét va chat lugng cudc song khi can nhac dua ra quyét dinh diéu tri
hodc khi nao bét dau diéu tri. Tré em co it triéu ching kém theo s6 tiéu cau
thap thi luén khong can diéu tri, nhung néu tré bi xuadt huyét bat ké so tiéu
cau thi phai diéu tri.

ITP c6 nhiing dau hiéu, triéu chitng va nguy co nao
kém theo?
Dau hiéu (c6 thé nhin thay)
«  Ban xuat huyét - nhimg dém dé tim, nhé giéng nhu ndi ban, nhung
khéng 16i 1én
« Bam hodac ban xuat huyét - bam tim hodc dé sam (dau den va xanh)
khong ré nguyén nhan
« Mau trong nudc tiu hodc phan
« Bubn ngu, nén, nhic dau nhiéu, déng kinh cé thé cho thay xuat huyét néi so
«  Xuat huyét c6 thé bat thudng, nang hodc lau hon binh thudng:
« Rong kinh & n(r
« Chay méau cam thudng xuyén, nang hoac dai dang

«  Chay mau trong miéng hodc ma (bong nudc cé mau) hodc tu loi

Triéu chitng (c6 thé cdm nhan)
«  Cactriéu ching vé thé chat (nhu mét)

. Céctriéu ching vé tam than (nhu tram cdm va lo au)

Nguy co xuat huyét nang hiém

- Bat ky xuat huyét nao & mét ca quan nhu nao (con goi la xuat huyét néi so)

4 ©2024 Platelet Disorder Support Association. Da ding ky ban quyén. www.pdsa.org.

ITP c6 thé de doa tinh mang khéng?

Mic d6 nghiém trong cda ITP c6 thé lién quan dén tién sit hodc tinh trang xuéat
huyét hién tai cta tré. Hiém gap xuét huyét de doa tinh mang trong ITP, ké c3
khi tré c6 nhing triéu chimng xuat huyét. Chi moét ty [é phan tram nho tré em
mac ITP bi xuat huyét nang, tuy nhién, trudng hgp do rat dang ngai va cé thé
can diéu tri ngay. Néi chung, nguy ca xuat huyét ndi so (chay mau nao) la dudi
1% vdi tré em bi ITP. Nguy co nay cé thé cao han néu tré thudc nhém nhéd
ngudi bi nhiing dot xuat huyét nghiém trong khéac hodc néu tré bi chan
thuong dau ndng trong khi s6 tiéu cau clia tré rat thap. Quan trong la néi vai
con minh dung lo lang khi bdo cho ngudi I6n vé viéc minh bi dung dau.

Tré em c6 khai ITP khong?

Pa s6 (khodng 70%) tré em bi ITP sé tu khoi trong khodng thai gian mai chan
doan (3 thang dau). Tré nho (1-6 tudi) dé tu khdi han (trén 80% ca hoi hoi
phuc trong vong 12 thang), trong khi thiéu nién dé chuyén qua giai doan man
tinh hon. Hién nay, khéng c6 liéu phap ban dau nao gitp tré bi ITP hoi phuc
nhanh hon va ching téi khong thé doan trudc tré nao bi ITP lau hay mau. That
may la c6 thé hoi phuc hoan toan ké ca khi con quy vi dugc chan doan bij ITP
dai ddng hodc man tinh.
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Nguyén nhan gay ra ITP?

Céc bac sivan chua biét nguyén nhan cu thé gay ra ITP va c6 thé khac nhau theo
tung tré. Khi khong ré nguyén nhan va da dugc loai trir nhiing nguyén nhan kha
di khac clia ching gidm tiéu cau, thi chiing téi goi d6 1a ITP Nguyén phat.

G mot sé tré, ITP xay ra do két qua ciia mot yéu té khdi phat hodc bénh nén
khéc. Day goi la ITP Thit phat. M6t s6 nguyén nhan gy ra ITP Tha phat* la:

«  Bénh thap khép nén nhu Lupus do

«  Nhiém vi khuan hoac vi rut

«  Thuéc hoac tiém ngura

«  Suy gidm mién dich nén (nhu CVID)
Bénh viém rudt (bénh Crohns hodc viém loét rudt)
Bénh Celiac

*ITP dugc coi la thir phdt néu sé tiéu cdu thdp la mét triéu chiing cia mét bénh
nén riéng biét nhu chiing réi loan tu mién khdc (nhu Lupus) hodic réi loan di
truyén (nhu bénh ‘di truyén’ dén dén mot bénh mién dich).

Lam thé nao dé toi biét dugc con tdi bi tiéu cau thap la do
di truyén?

ITP khéng dugc coi la bénh di truyén, mac du 6 mot sé gia dinh cé khuynh
hudng di truyén phat trién chiing gidm tiéu cau (s6 lugng ti€u cau thap) do
thay d&i khé nhan biét trong cach van hanh cia hé mién dich. Bac si chuyén
khoa mau c6 thé giup xac dinh s6 lugng ti€éu cau thap c6 phai do ITP hay
khéng hodc can dugc danh gia la mét réi loan tiéu cau di truyén (giam tiéu
cau bam sinh) hoac réi loan tu mién cé tinh gia dinh.

Mét s6 diém mau chét cho thay s6 tiéu cau thap 6 thé KHONG do ITP, bao gém:
«  Tiéu cau to hoac nho bat thudng
- Khang vai cac liéu phap hang dau, nhu corticoid hoac IVIG
«  Ganva/hodac lach phinh to
Tién st gia dinh bi ITP hodc s6 lugng tiéu cau thap
C4c bat thudng bam sinh (cac tinh trang dugc chdn doén luc sinh ra nhu
khuyét tat tim, khuyét tat than hodc van dé vé xuong)

Ban chat di truyén clia chiing rdi loan tu mién |a khu vuc nghién cru phat trién
va banh truéng, nhung van cé mét s6 cau tra |6i xac dinh. Hién nay c6 nhiéu
xét nghiém di truyén cho nhiéu nguyén nhan giam tiéu cau di truyén. Tuy
nhién, vao ltc nay, khéng phai tat ca cdc nguyén nhan déu dugc xét nghiém.
Bac sT c6 thé trao ddi vaGi quy vi vé viéc ti€p can cac xét nghiém di truyén thich
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hop hodc co thé gidi thiéu quy vi dén nha tu van di truyén. Mot sé r6i loan di
truyén c6 thé gidng ITP & tré em. Khoang 1/7 ngudi dugc chan doan sai la bi ITP.

C6 nhiing bién phap diéu tri nao cho ITP?

C6 nhiéu cach dé kiém soat cac triéu chiing va bién chiing ctia ITP - va nhiéu
cach khac dang dugc phat trién. C6 thé mat thoi gian dé tim ra gidi phap t6t nhat
cho quy vi va con quy vi. Cach t6t nhat 1a phdi hgp chit ché véi bac si cla tré dé
tim ra k& hoach hiéu qua nhat ma lai it tdc dung phu nhat. Vi ITP & tré em thudng
tu hét, nén béc si co thé khéong khuyén cao bat ky thudc nao cho con quy vi ma
thay vao dé la c6 thé khuyén quy vi theo déi ky va thit mau dinh ky cho tré dé
kiém tra ham lugng tiéu cau. Tan suat kiém tra s6 lugng tiéu cau dua trén cac triéu
chiing xuét huyét cda tré va giai doan ITP cla tré. Tré em mdi chin doan bj TP
thudng dugc kham, xét nghiém mau va tu van nhiéu hon dé bdo dadm chan doan
nay dung. Sau khi xac dinh chan doan ITP thi khoang thdi gian gilta cac lan xét
nghiém mau cé thé kéo dai nhung con quy vi van sé dugc kiém tra cho dén khi
khoi ITP. Néu khuyén céo diéu tri dé x{ ly cac triéu chiing (nhu xuat huyét) hoac
lam tang s6 tiéu cau clia tré, thi sé can nhdc nhiing thudc sau day:

Hang Pau (cac liéu phap dau tién dé tri bénh)

«  Cho& dgi Quan sat: Mot chién luge con hon diéu tri, ‘chd doi quan sat’ ¢
nghia la chon khéng diéu tri s6 luong tiéu cau hién tai bang thuéc ma
quan st ky cac triéu chiing cla tré va bat ky thay déi nao c6 thé can can
thiép. Viéc nay doi hdi phai trao déi trung thuc véi bac si cda tré va la mot
gii phép kiém soat chu déng.

Corticoid (steroid) - (prednisone va dexamethasone)

«  Immunoglobulin Tiém tinh mach (IVIG)

«  Anti-Rho(D) - (WinRho®)
Thi Hai (nhiing liéu phap dung khi liéu phap hang dau khéng cé tac dung,
khéng tét hoac ca hai)

«  Cac chat chu van thu thé Thrombopoeitin (Yéu t6 Tang trudng Tiéu cau) -
(romiplostim [Nplate®] va eltrombopag [Promacta®/Revolade®])

«  Cackhang thé don dong (liéu phap gidm té bao B) - (anti-CD20, rituximab
[Rituxan®])
Céc chat tic ché mién dich (khong steroid) - (sirolimus [rapamune®],
azathioprine [Imuran®], cyclosporine [Sandimmune®] hoac
mycophenolate mofetil [Cellcept®])

Cat lach
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DE biét thém théng tin vé cach quan ly va diéu tri sén c6 cho ITP, bao gébm
nhiing liéu phap khac ma bac si c6 thé dé nghi, hay truy cap vao trang pdsa.org/
treating-itp. D& dugc hudng dan vé bao hiém y té va cac chuong trinh hé trg cho cac
bénh nhan ITP & Hoa Ky va théng tin bao hiém thudc cho ngudi séng & Canada,
vui ldng truy cap vao trang psda.org va muc nguon luc cla tap sach nay.

Viéc diéu tri c6 anh huéng
dén cudc séng hang ngay
cutia con toi khong?

Nhiéu thu6c diéu tri cé tac dung
phu. Tré dung prednisone c6 thé
cdm thay buc boi va cau kinh,
budn nén, réi loan giac ng, tang
thém an, tdng can va/hodc mat bi
tron. Tré cling c6 thé tiéu nhiéu,

¢6 dudng trong nudc tiéu va moc
mun tring cd. Trong khi dung céc
steroid, tré c6 nguy ca gia tang
nhiém trung tir cac vi rat nhu thay
dau, c6 thé nang. Nén tranh tiép
xUc vé6i bénh thay dau. Sau khi
ngling diéu tri steroid thi cac tac
dung phu sé hét. St dung steroid
dai han thudng kém theo loang
xuong (mat d6 xuong thap), cham
I6n hodc cac van dé xuong khép
tiém &n khac cling nhu cac bién
chiling nhu suy tuyén thugng than.

Céc tdc dung phu cta IVIG va IV
anti-D xay ra ltc truyén dich hodac
diéu tri hodc ngay sau dé. Bao gém
lanh run, s6t, budn nén, nén va thiéu
mau (nhiéu han véi Anti-D). Hiém
gap phan ting truyén dich nghiém
trong (nhu viém mang ndo vo trung).

Thudng gap nhic dau véi IVIG vao
c6 thé xay ra dén 24-48 gid sau khi
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truyén dich IVIG va c6 thé can tai kham hodc nhap vién dé danh gia nham bao
dam khong xuat huyét nao.

Mot s6 16i khuyén giam tac dung phu nghiém trong cla truyén dich IVIG
(thao luan véi nhém cham séc stic khoe clia quy vi trude khi diéu tri):

1. BU nudc tot bang cac chat 1ong vao ngay trudc, trong va sau truyén dich,
tranh cafein.

2. Dung thuéc phong nglra trudce ti nra gis dén 1 gid trudce khi truyén dich.
Nhiing thudc phong ngtia trudc, cé thé can thao luan véi nhdm cham séc
stic khée ctia quy vi, bao gom:

- Diphenhydramine (Benedryl’)

«  Acetaminophen (Tylenol’)

«  Prednisone

«  Hydrocortisone

«  Methylprednisolone (Solu-Medrol’)
«  Truyén nudc mudi sinh ly

3. Gidm t6c do truyén dich - khéng truyén qua 4 cc/kg/gid trir khi dugc bac
si huéng dan cu thé.

4. Yéu cau kem gay té (d€ lam gidm khé chiu khi dam kim vao tinh mach).

5. Giltmot s6 ghi dich truyén, cac thudc duing trudc, s6 16 va tac dung phu
va viét ra cau hoi.

Cac chat tc ché mién dich c6 thé lam tang nguy co nhiém trung, nhat 1a khi
dugc dung phéi hgp véi nhau hodc véi corticoid. N6i chung, céc liéu dugc
dung cho ITP khi dung don liéu phap dugc dung nap rat tét, nhung phai dac
biét cdn than khi két hgp thudc. Néu tré da cat lach thi sé can phai quan sat
cac dau hiéu nhiém trung va sét, c6 thé tram trong han khi khéng cé 13 lach.
Hau hét tré déu dugc bat dau diéu tri phong ngira bang khang sinh (khang
sinh méi ngay) trong it nhat la mot thai gian.

Céc tdc dung phu la khac nhau tuy tiing ngudsi. D& biét thém théng tin vé tac
dung phu da gap véi tling tuy chon diéu tri, hay truy cap vao trang pdsa.org/
treating-itp.

Nén lam gi khi tré bi chay mau cam?

D& cdm mau, hay bop (dung ngdn tay cai va ngoén tré) mai va gilr tré ngoi yén.
Cho tré cui vé trudc va thd bang miéng trong khi bop mi. Sau khoang 2 phdt,
b6 tay ra khéi mi tré (st dung déng hé dé gidp quy vi va tré khi theo déi thoi
gian va giup tré binh tinh).
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Né&u mai van con chdy mau sau 2 phut, thi cé thé xit neo-synephrine (Afrin)
loai dung ngoai vao 16 mai bén kia d€ c6 cdm mau bang cach giup kep mach
mau trong mai. Bép mi thém 5 phut nira.

Néu sau d6 van chdy mau, thi c6 thé xit bét tao cuc mau déng nhu NasalCease
hoac NosebleedQR. Néu van chdy mau sau 5 phut niia, thi goi bac si hoac bac si
huyét hoc clia quy vi dé dugc hudng dan thém. Néu mi da nging chay mau,
thi gitr tré ngoi yén thém 5 phut nita (khdng can bép mi nita). Rita can than
mau khé quanh mi dé€ khéng bi kich ting va tranh dé tré g& vady mau kho. Tré bi
chdy mau cam khéng nén tham gia bat ky hoat déng nang nao trong vai gi¢ téi.
Néu tré co triéu chiing di tng mi, thi phai kiém soat tré dé gitp phong nglia
chay mau cam. Nhiing diéu khac c6 thé giup giam thiéu nguy co chdy mau
cam, c6 thé rat dang ngai bao goém:
Dat dau thap vao ban dém
St dung may phun suong tao d6 4m bang hai nudc lanh
- Cat mong tay cat ngan (gilr ngdn tay ngoai mi); néu tré c6 khuynh
hudng chay méau mi vao ban dém, thi cho tré mang gang tay khi ng dé
gidm moéc mi khi ngd

«  B6isap dau hda vao 16 mi dé gitp lam tang lugng chat m dugc hit vao mai

Nén lam gi khi tré bi chan thuong, nhat la & dau?

Diéu rat quan trong la tré phai biét bao cho cha me va thay c6 gido khi ching
bi dau khi choi, nhat la khi bi dap dau. Ké ca khi tré khéng thay tén thuong
nhiéu & dau. Giao ti€p cdi ma véi bac si cta tré la diéu khong thé thiéu dé ho
€6 thé khuyén quy vi khi nao mang tré di danh gia khi ching bi dung dau.

Tim nhéan vién cham sé6c y té khi tré bi ITP thudc cac tinh
huéng sau:

. Dé&bam hoac bam tim nhiéu

«  Thay d&i vé cac trieu chiing chdy mau va/hodc bam tim

« Chay mau khéng cam dugg, sau khi chdy mau cam, rung rang hodc bat ky
tén thuong nao khac nhu vét cat hoac tray xudc

« Nhtic dau (ngay ca khi nhiic dau da khoi va tai phat va nhat la nhic dau
kéo dai)

«  Saukhi chdn thuang dau, nhat la khi tré bi choang vang
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C6 mau trong nudc tiéu hodc phan hodc chat nén

< No6n, c6 hodc khéng co sét, nhat la kém nhiic dau hoac sau khi chan
thuong dau

Né&u tré da cat lach va s6t >101 dod F

«  Khi mét chan thuong cho thay nhimng dau hiéu sung, nhu bong géan hoac
cang co

Phai lam gi khi xay ra mét tai nan can cap cuu?

Diéu rat quan trong la phai thong bao nhanh cho déiy té biét la tré nay bj ITP
va da cat lach hay chua. Nén huéng dan cho trudng hoc clia tré nhiing viéc
can lam trong trudng hgp tai nan hodc chay mau. Nén cho tré mang xuyén
hodc vong cd canh bao suc khde. PDSA c6 nhiéu loai d6 trang stic canh bao
stic khde trong Clia hang Tiéu cau (Platelet Store) tai trang pdsa.org/shop.

ITP c6 gay tram cam hodc mét khéng?

Nhiéu ngudi bi ITP da gap cam giac tram cam va lo au. Rat kho xtt ly bénh man
tinh, c6 thé nghiém trong nhu ITP. Bénh nhan cling thudng mét maéi khi bj ITP.
Mét mai c6 thé do ITP hodc do tac dung phu clia phuong phép diéu tri. Néu
chat lugng cudc séng clia tré bi gidm, thi phai noi cho bac si cla tré biét. Quy vi
cling ¢6 thé can nhac cac dich vu tdm Iy nhu liéu phap hanh viy thiic dé gidp
con minh diéu chinh t&t hon dé séng vai bénh hiém. Nhu cau hé trg cdm xuc
khéng phai la mot dau hiéu thé hién su yéu dudi, diéu quan trong la x{ ly tat ca
cac nhu cau vé stic khde, bao gém trang thai khde manh vé tdm than va cdm
xuc clia quy vi cling nhu con cdia minh trong thai gian khé khan vi bi ITP nay.

ITP lam con t6i cdm thay nhu thé nao?
So xét nghiém, diéu tri, truyén dich; sg chét hodac mac bénh khac
Cam thay t6i 16i, nght la tu minh gay ra ITP

«  B&i r6i khi bi nhiing tré khac déi xt “khac la” va béi r6i khi bi bam tim, ban
xuat huyét va chay mau
Gian dir véi ITP, co thé ctia chinh minh, cha me minh va nhan vién y té vi
su khé khan ctia viéc diéu tri va tadc dung phu
Nan long do nhiing han ché vé hoat ddng thé chat, thay déi cac théi
quen binh thudng hodc do khéng kiém soat dugc ITP ctia minh
Chéi bo thuc té la mac mét bénh nghiém trong va anh hudng clia bénh
dén cudc doi ctia minh; c6 bd qua nhiing 16i khuyén ctia cha me va ngudi
cham socy té
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Toi 6 thé giup con t6i bi ITP nhu thé nao?

M&i tré déu khac nhau va cé nhu cau riéng clia chiding. Mot s6 tré thay hitu
ich khi két n8i vi nhiing dura tré khac cling tudi nén ching khéng cdm thay
‘khac’. Quy vi c6 thé gia nhap nhom ho trg gia dinh trong khu vuc ctia minh
hoac théng qua PDSA.

Tim hi€u nhiéu nhat cé thé vé ITP va lang nghe khi con quy vi cdm thdy khéng
khoe cling c6 thé hitu ich.

Giup con quy vi luén nang déng. Khuyén khich con quy vi tham gia vao
nhimng hoat ddng ma quy vi va bac si cho la an toan. Tap thé duc [a mét phan
quan trong cta thé chat va tinh than, quan trong la phai nhan biét va khuyén
khich tré tham gia an toan vao nhiéu hoat dong thé chat nhat cé thé dé gidm
mét va anh hudng Ién chat lugng cudc séng chung. Ngoai ra, khong nén ngan
tré tham gia vao nhiing hoat déng hoc dudng hodc da ngoai (mac du c6 thé
can thay ddi dé giup tré an toan tuy theo tinh huéng thuc té cu thé).

S dung tir“c6 thé” thay vi “khdng” néu quy vi cdm thay mét hoat déng hoac
théng tin khéng chic chan. Ludn ludén hdi bac si cha tré dé quyét dinh nhiing
hoat d6ng nao dugc coi la an toan cho con minh néu quy vi khdng chac chan.
Mua mét vong xuyén canh bao stc khde dé tré deo. Kién tri véi muc tiéu hoc
tap (néu con quy vi G tudi di hoc) va duy tri trach nhiém lam viéc nha vi dé la
cudc séng. Tap trung vao viéc tré cé thé lam, khéng phai viéc tré khéng thé.

Dai véi tré nho, quy vi ¢é thé tao nhiing bé mat mém cho chdng choi va chon
nhing hoat déng hao hing khéng lién quan dén vat cling, gé ghé. Doi vai tré
I6n han, khuyén khich tré tham gia vao nhing budi kham véi bac si va thao
luan cac lua chon diéu tri.

Biét dugc con minh bi ITP c6 thé 1a mét trai nghiém khéng dé chiu cho bat ky
gia dinh nao. Nhung nén nhd, hau hét tré em sé khoe 1én va hiém gap nhimng
hau qua nghiém trong. Khi tré I6n 1én va gan tudi trudng thanh, thi diéu quan
trong la phai bat dau chuédn bi cho ching c6 nhiéu vai trod tich cuc hon vé viéc
ty cham séc cho minh. Thu huat tré tham gia vao viéc tao, ghi lai va tham gia
nhimng budi hen kham va theo déi mdi. Day cho tré biét tam quan trong cla
viéc theo déi va chudn bi mét danh sach cap nhat vé nhing triéu ching ITP
cla ching va bat ky cau hdi nao ma tré cé thé co trudc méi budi kham. Tich
cuc thu hat nhiing tré 1én hon vao qua trinh dung thuéc bat buéc ma khéng
can nhac nhé va yéu cau tré théng bao cho quy vi biét khi nao tré gan hét
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thuéc. Bang cach giam vai tro cha
déng clia quy vi va huéng dan con
minh trong khi ching con séng &
nha, tdc |a quy vi dang chuan bi cho
tré tu cht dong cham soc tét nhat
cho chinh minh khi chiing khong
con dugc quy vi gidm séat va huéng
dan hang ngay nlfa. Mac du ldc dau
con quy vi ¢6 hai b& ngd, nhung
hay ti€p tuc khuyén khich ching,

vi cach ti€p can nay thudng sé gitp
tré xay dung stic manh va cach
kiém soat ITP.

Toi 6 thé giup con da Ién
cha t6i déi pho véi ITP
nhu thé nao?

Nhiing cach gitp thi€u nién déi pho
vGi bénh méan tinh nhu ITP la gi? Sau
day la mot s6 nguyén tac hudng dan
ma Tién si Robert H. Phillips dé nghi,
Nha sang lap & Giam déc, Center for
Coping, Long Island, NY:

Bat ky ai s6ng cing bénh man tinh
cling déu thay kho khan; riéng thiéu
nién bi bénh man tinh thi con kho
khan hon bai van dé con lién quan
dén do tudi. Tang cudng quan tam
dén su anh hudng tiém tang clia
bénh man tinh c6 thé nang cao hiéu
biét vé nhiing nhu cau riéng cla
thiéu nién va c6 thé gidm nhe van
dé néu c6 thé xay ra.
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Hay nhe nhang véi nhitng nhu cau riéng cuta thiéu nién. C6 thé kho ddi
pho véi bénh man tinh, nhat 13 véi maét thiéu nién & do6 tudi co it“kinh
nghiém séng” va chién lugc d6i pho véi hau qua. Pung cho rang ngudi
tré da co stic manh cdm xuc hodc mang hé trg xa hoi dé x ly thanh céng
cac van dé lién quan dén bénh man tinh.

«  Hay giao tiép mot cach phu hgp. C6 gang nhin moi van dé lién quan dén
bénh man tinh qua géc nhin ctia tudi thi€u nién. Xem quan diém cda I6p
tré vGi van dé. Cdm nhan quan diém cla tré. Ra [énh hodc duing con thinh
noé va hung hang trong nhiing van dé bat budc hiém khi cé két qua. Thao
luan mot cach binh tinh va mang tinh xay dung la mét cach tich cuc hon
nhiéu dé gidi quyét nhiing van dé lién quan dén bénh man tinh.

. C6gang doi xr véi thi€u nién nhu ngudi I6n. Cling 1én k& hoach vé cach
thich hgp dé diéu tri, séng cuing vdi bénh man tinh. Cang déi x véi thiéu
nién nhu ngudi I6n, thi cang nhan dugc nhiing hanh vi nhu ngudi I6n dap lai.

«  Giado duc nhiing diéu quan trong khac. Bat ky ai khong quen véi viéc séng
VGi cac van dé vé suic khoe, bao gom thanh vién gia dinh, ban bé va thay
€6, déu c6 thé 1a rao can cho viéc séng thanh cdng véi bénh man tinh.
Diéu nay dac biét quan trong & trudng vi thanh thiéu nién nay sé danh rat
nhiéu thai gio & day moéi ngay. Hay dua nhiing t& buém va théng tin khac
cho gido vién, tu van vién va ca ban hoc, dé trudng hoc cé thé thuc su la
“ng6i nha th hai cda tré”,

Tré bi ITP ¢6 séng cudc di binh thuéng dugc khéng?

Tré bi ITP c6 thé di hoc va lam hau hét nhiing hoat dong méi ngay mét cach binh
thudng. Mac du méi tré déu khac nhau, nhung tré cé nguy ca cao bi chay mau
nén han ché mét s6 hoat dong va thé thao. Hay trao ddi véi béc si dé nhan 1o
khuyén cho con quy vi.

Mac ITP khédng nén ngan con tré vui vé. Cac hoat dong thé chat la rat quan
trong va nén khuyén khich méi ngay tuy theo muc dé ti€u cau. Tuy nhién,
néu sé lugng tiéu cau thap, thi cé thé can han ché cac hoat dong cu thé dé
gidm nguy co chay mau. Mién la sé tiéu cau clia con quy vi trén 75.000 pL, thi
thudng an toan khi chaoi hau hét moén thé thao; chi chac chan 1a tré phai tu
bao vé nhu cac van dong vién. C6 mét s6 mén thé thao dugc coi la nguy hiém
cho tat ca moi ngudi ké ca khi khéng bi réi loan xuat huyét. Viéc quyét dinh
con quy vi c6 thé tham gia mén thé thao nao sé tuy thudc vao muc dé nguy
cd lién quan. Va cling cé thé tuy thudc vao con quy vi. Vi du: boi 16 thudng
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dugc coi la moén thé thao an toan, trir khi con quy vi tham gia vao mén nhay
cau tu trén cao xuéng nudc hodc 1an thi sé gia tang nguy co. Bac si cla tré sé
gilp quy vi danh gia mén thé thao va hoat déng nao la an toan cho tré. Hay
nhaé bao dam la con quy vi phai mang nhiing dung cu an toan khuyén céo
nhu nén bao hiém, dém dau géi, dém cli chd va dém cd tay thich hap véi
mon thé thao hodc hoat ddng do.

”

Day la mot s6 nguyén tac hudng dan ti“ITP Kid's” do Dana-Farber/ Trung tam
Diéu tri RGi loan Mau va Ung thu & Tré em Boston soan thao:

Chai thé thao la hoat ddng quan trong dé tao niém vui va séng cudc ddi cla
chinh minh. Nén can thiép it nhat c6 thé véi ngudi bi ITP. Chi nhé la phai chai
mot cach théng minh, nhu déi ndn bao hiém, dém cui chd, bao vé cé tay va
dém dau gbi hodc bat ky thiét bi bdo vé nao dugc khuyén cdo cho moén thé
thao ma minh muén chai va c6 gang tranh chan thuong.




Sau day la mét danh sach cdc mén
thé thao ma quy vi c6 thé choi hodc
nén tranh dua trén s lugng tiéu
cau ctia minh. Nh¢ 1a chi chai dé vui
vé va phai an toan.

MIEN TRU TRACH NHIEM: Khéng c6
hudng dan chinh thiic nao clia
quéc gia vé cdc mon thé thao va
hoat dong cho ngudi bi ITP. Ching
t6i da lam mau nhimng khuyén cao
nay cho cac mon thé thao va hoat
dong dugc Hoi Dé Chay mau Quéc
gia st dung cho nhiing loai réi loan
chay mau khac, c6 thé khéng ap
dung truc ti€p. Cac hoat déng nay
dugc phan loai la nguy co thap,
trung binh so véi nguy co cao,
nhung nén dugc diéu chinh theo
cac triéu ching chdy mau cta tré.
Nén thao luan cac khuyén cdo nay
véi bac si trudc khi quy vi cho phép
con minh tham gia dé€ giup quy vi
xac dinh nhiing hoat déng nao la
an toan nhat cho con quy vi dua
trén kinh nghiém ca nhan cua tré bi
ITP cho dén nay.

Nguy co
Thap

Nguy co
Trung binh

Nguy co
Cao

Béng ré

v/

Dap xe (di nhién phdi mang nén béo hiém)

Quyén anh

Nhay cau xuéng ho bai
(Tay theo dé cao)

Cauca

Boéng da (My)

Ném dia nhua

Choi golf

Thé duc dung cu

ANIRNAN

Diéu lugn

Di b6 dudng dai

Khuc cén cau trén bang, trén cé hodc trén phé

Cu6i ngua

Truot bang (mang nén bdo h)

Chay b6

Karate, Kung Fu hodc Tae Kwon Do

(khéng dd vao dau)

Bdng vat (Tuy theo muc dua tranh)

Laimoé toé

Chéo thuyén trén song

Van truot
(c6 thiét bi bao hé thich hop)

Di tau lugn siéu téc
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Nguy co
Thap

Nguy co
Trung binh

Nguy co
Cao

Chéo thuyén

v

Bdng bau duc

v

Chay

v

Van trugt (c6 thiét bi bao ho thich hop)

Truot tuyét hodc xe truot tuyét

(bdo dam mang nén bdo ho)

Nhay du

Bong da (trdnh ddnh dau —
khéng phai vi bong gdy chdn thuong ma

la 6 thé va cham véi dau ngudi khdc)

N

Bai 16

Thai cuc quyén

Quan vot

Pién kinh

Bong chuyén

SINIS SN IS NS

Dibo
Trugt nudc
Nang ta /
Vat V/
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Tré bi ITP c6 thé dugc khuyén khich choi nhiing tro

vui khong?

C6. Can cha y nhing hoat déng ma con quy vi c6 thé thuc hién an toan. Nhiéu
hoat déng c6 thé phai diéu chinh cho thich hop véi tré bi ITP. Khéong nén

dé chuing réi loan nay kiém soat cudc ddi clia tré bi ITP. Ching c6 thé di bo
dudng dai, danh thai gian véi ban bé, hoc nhiing diéu mdi, chai ¢, doc sach,
xem phim, chai video game va tham gia vao nhimng tro chai khong tiép xudc
than thé hodc va cham. Ngoai ra, nén khuyén khich tré nang dong, co thé la
tha mét moén thé thao mai véi muic nguy ca thap, c6 thé ti€p can dudi hinh
thiic tham do va la co hoi cho gia dinh thi mét sé hoat ddng méi mé.

Ai can biét vé IPT cha tré?

Ngudi ma quy vi can bdo vé ITP ctia con minh chii yéu phu thudc vao vai trd
cla ho trong cudc séng clia tré va mic d6 ma gia dinh quy vi muén ngudi
khéc biét. Néi chung, sé hiiu ich néu thong bao cho nhiing ngudi sau day
(ngudi c6 thé tuong tac vai tré bi ITP) biét vé ching rdi loan nay va dau hiéu
nao can chay:

«  Thanh vién trong gia dinh

«  Nhasiva bac sinhi khoa clia tré

« Y tatruong hoc (néu co)

«  Thay c6, hiéu truéng va mot s6 ban hoc clia tré

«  Huén luyén vién va gido vién thé duc

« Nhing ngudi cham soc, nhu ngudi cham séc va nguai trong tré

«  Taixé xe buyt méi ngay, néu tré di moi ngay

«  Trudng nhém hudng dao va nhiing truédng nhém khac

- Nhan vién cap clu y té (& phong cap clru hoac xe cap cuu)

Toi c6 thé két néi véi cac gia dinh khac (ciing dang déi
pho véi ITP) & dau?

Hoi H6 tro Réi loan Tiéu cau (PDSA) c6 nhiéu cach cho cha me gap nhiing gia
dinh khéc c6 con bi ITP. Bao gém cac nhém thao luan, chuong trinh trao ddi
tén, mot hoi nghi bénh nhan hang nam c6 cdm trai cho tré em va nhiing
phién trao d&i cho thiéu nién, cac cudc hop khu vuc trong nam. PDSA c6 t6
chiic Nhom H6 trg Hoi nghi Ti xa cho Cha me ¢6 Con bi ITP 2-3 thang mét lan.
Dé biét thém théng tin chi tiét, hdy xem muc nguén luc clia tap sach nay.
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Cac nguon luc:

Quy vi ¢6 thé tim thém théng tin trong cac nguén luc hitu ich sau day cho tré em va gia dinh
kiém soat ITP trén trang web ctia chuing téi, bao gém:

L POKE—~E ITP POKE-R CLUBS™

CLU-B., H6 trg cho Tré em bi ITP
. = = www.pdsa.org/poke-r-club

Nhém Hoéi nghi Tir xa cho Cha me
Tré em tham gia 30 phut dau dé trao d8i véi nhau vé ITP trong cudc séng
pdsa.org/join-the-community/local-groups/item/1667-itp-parents-teleconference

Pudng day trg giup vé ITP
(440) 746-9003 hodc PDSA@PDSA.org

Cac Dién dan Thao luan
pdsa.org/discussion-group

Thé Cap ciiu Y khoa va Trang stic Canh bao Siic khée cho Bénh nhan ITP
pdsa.org/shop

Tuy theo trudng hgp ciia quy vi, mét trong nhiing tap sach khac ciing c6 thé cé ich va c6 thé
tim thdy trén trang pdsa.org/booklets.
Cac tap sach nay sdn c6 bang nhiéu ngdn ngit tai dia chi pdsa.org/translated-publications.

Trang Dir liéu Hoc sinh ITP

T& buém vé ITP (rat hitu ich dé chia sé véi gia dinh)

Huéng dan vé Nguén luc cho Cha me

Khi c6 Con bi ITP

ITP & Tré em - Cac Cau hoi Thuong Gap

ITP & Thiéu nién - Cac Cau héi Thuong Gap

Hiéu vé ITP: Mét Cau chuyén cho Tré em vé Giam ti€u cau Mién dich
ITP va Cudc séng ctia Phu nit: Nhitng Van dé vé Xuat huyét trong cac Giai doan Cudc
séng cta Phu nit

D3i phé véi ITP - Cac Cau héi Thudng Gap

S8ng véi ITP - Tra 18i cdc Cau héi Théng thudng

Vai tré va Chic niang ctia Ti€u cau trong ITP

Bao hiém Y té va cac Chuong trinh Hé trg cho Bénh nhan ITP

Ai Thanh toan cho Thuéc & Canada?

20 ©2024 Platelet Disorder Support Association. Da ding ky ban quyén. www.pdsa.org.

Dé biét thém thong tin vé ITP, cac nguén luc sén c6 khac, cac ban b6 sung chia tap sach nay
hoic dé tré thanh hoi vién ctia PDSA, vui long lién lac véi ching téi:

\\ Pl_atelet 8751 Brecksville Road, Suite 150
‘ Disorder Cleveland, OH 44141
Support (440) 746-9003

Association pdsa@pdsa.org - www.pdsa.org

Empowering ITP Patients

Hoi H6 trg RSi loan Ti€u cau ludn tan tam nang cao cudc séng clia ngudi bi ITP va cac tinh trang
r8i loan tiéu cau khéac théng qua gido duc, tu van, nghién ciiu va hé trg. Cac quyén Igi clia hdi vién
bao gébm nhan thu ngd hang tuan, gidm gia véi nhiing Hoéi nghi vé ITP Hang nam, tham gia vao
ITP POKE-R CLUB (khéng bét budc) va Chuang trinh Trao d6i Tén va cdm giac tuyét véi khi giap
dugc ngudi khac.

C4m nang théng tin bénh nhan nay dugc Novartis hé trg théng qua khoan hién tang vi gido duc.
Théng tin trong c&m nang nay chi danh cho muc dich gido duc. Vui Idng hoi bac si dé biét vé
bénh cua riéng quy vi.

Cam on cac nha tu van y khoa PDSA, Bac si Michele Lambert, MSTR va Bac si James B. Bussel vi su
hé trg va déng gop dang gia ctia ho vé thong tin cho tap sach gido duc mién phi nay..

Cac tén clia cong ty va san pham thuc té dé cap & day c6 thé la nhiing thuang hiéu ctia chi s
h{tu tuong Ung.
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St dung biéu mau nay dé:

. HIEN TANG CHO PDSA
. GIA NHAP PDSA
.« YEU CAUTHONG TIN GAY QUY

Vui ldng dénh dau vao (nhing) 6 thich hop.
Moi khodn hién tang cho PDSA déu dugc tran trong va ghi nhan.
(Vui long gui séc c6 thé thanh toan cho: PDSA) (Khéng gui tién mat)

() T6i mudn tham gia vao H6i H6 tro RSi loan Tiéu cau (PDSA) dé nhan goi théng
tin va thu ngé Platelet News (Tin tuc vé Tiéu cau) mdi quy trong mét nam va
kém $25 phi héi vién.

(D) T6i gtii kem khoan hién tang theo day cho PDSA: $

O T6i muén gay quy cho PDSA. Vui long gui cho t6i théng tin gay quy.

(D) T6i mudn nhan Thé C4p ctu ITP (Ian ddu mién phi)

Vui long dién:

Tén:

Dia chi:

Thanh phé: Tiéubang/Tinh:
Quécgia: MaZip:

Vui ldng gitp chung t6i cdp nhat hé so ctia quy vi bang cach dién muc nay cta

biéu mau:

T6i la: () bénhnhan TP () phu huynh cia tré bi TP () thanh vién gia dinh
() banbe/khac () nhanvienyté () nhan vién nganh

D& biét thém thong tin vé ITP va PDSA, hay truy cap vao trang web clia chung téi:
www.pdsa.org hodc gui email dén pdsa@pdsa.org

GUI BIEU MAU NAY DEN:  Platelet Disorder Support Association
8751 Brecksville Road, Suite 150
Cleveland, OH 44141

Goi cho van phong PDSA néu quy vi can hé trg hoac st dung thé tin dung:
(440) 746-9003

PDSA la mét t8 chirc phi lgi nhuan 501(c)(3). Moi dong gop déu dugc khau trir thué.


http://www.pdsa.org
mailto:pdsa%40pdsa.org
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