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Muc tiéu: Mo ta cht lugng cudc song (CLCS) cia 185 bénh nhan Hemophilia diéu tri tai Vién Huyét
hoc — Truyén mau Trung wong trong nam 2020.

Phwong phap nghién ctru: Nghién ctru m6 ta cit ngang, dinh luong, st dung bd cong cu SF-36 md ta
185 bénh nhan Hemophilia nam gidi tir 18 tudi trd 1én, ndm trong danh sach diéu tri nam 2020 tai Trung
tam Hemophilia, Vién Huyét hoc — Truyén mau Trung uong.

Két qua: Bénh nhan Hemophilia ¢6 diém trung binh CLCS tong quat & mirc trung binh kha (51,6 diém),
trong d6, SKTC thép hon han SKTT (38 diém va 65,2 diém). Bénh nhan tir 45 tudi trd 18n tai Vién co
diém trung binh CLCS tong quat thdp hon nhimng bénh nhan nhém con lai. Nhém bénh nhan duoc chan
doan 1an dau tir 0 — 12 thang tudi ¢ diém trung binh CLCS cao hon nhom c6 tudi chin doan lan dau trén
12 théng tudi. Nguoc lai, diém trung binh CLCS cao hon khi bénh nhéan c6 trinh d¢ hoc van cao hon. Co
su khac biét diém CLCS giita cac nhom nghé nghiép cta bénh nhan. Bénh nhan Hemophilia A ¢6 diém
chat lugng cudc sdng thap hon bénh nhan Hemophilia B, bénh nhan mirc d6 nang c6 diém chat luong
cudc séng thép hon bénh nhan muc dd trung binh va nhe.

Két luan: diém CLCS tong quét cia bénh nhan Hemophilia tai Vién Huyét hoc — Truyén mau TW &
muc do trung binh, trong d6 diém SKTC thap hon han diém SKTT. Biém CLCS cua bénh nhén c6 su
khéc nhau gilta cac nhom tuoi, tudi chan doan lan dau, nghé nghiép, hoc van, thé bénh va muc do bénh.

Tir khéa: chit lwong cudc song, Hemophilia, SF-36. )

PAT VAN PE moi chi ¢6 khoang trén 50% duoc chan doan
va diéu tri dung, cac bénh nhan nay tap trung
diéu tri tai mét s6 co s& trén toan quéc, nhung
phan 16n & Vién Huyét hoc — Truyén mau
Trung wong (TW) véi hon 900 bénh nhan trén
18 tudi (2). Mot s it bénh nhan dugc chan
doan tir khi con rét tré va tiép can cac dich vu
chim séc y té trong sudt cudc doi, trong khi
phan 16n ngudi bénh khong duoc chim soc,
diéu tri thuong xuyén. Diéu nay dan téi nhirng
hé qua khong mong mudbn ddi véi ngudi bénh
nhu suy nhugc, dau dén, nhing bién chung
va ton thuong khép vinh vién, hoic ning hon

Réi loan chay mau 1a hé qua cia cac bat
thuong hé dong cam méau. Hemophilia (bénh
mau kho dong hay bénh wa chay mau) 1la mot
trong s cac rdi loan chay mau di truyén hay
gip nhat do su thiéu hut cac yéu t6 déng mau:
thiéu hut yéu t6 VIII gdy bénh Hemophilia A;
thiéu hut yéu t6 IX gay bénh Hemophilia B.
Hau hét bénh nhan Hemophilia 12 nam gidi

(0.

Tai Viét Nam, udc tinh c6 6.000 bénh nhan
va 30.000 ngudi mang gen bénh trong khi do
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la t&r vong do chdy méu ¢ nhirng vi tri nghiém
trong (4). Piéu nay khién viéc diéu tri, nang
cao chit lwong cudc song cho ngudi bénh con
kho khan, nhidu nghién ciru da cho thay chat
luong cudc séng cia bénh nhan Hemophilia
khong dugc cai thién ro rét, con thép hon
nhiéu so voi mirc chung trong cong dong (4).

Trén thé gidi, cac nghién ctru vé CLCS cua
bénh nhan Hemophilia di duoc trién khai
tir nhiing nam 2000, ngay cang phat trién
ca vé sb luong va chit luong... T rat sém,
cac nuéc chau Au, Canada, My di tung
budc hoan thién cac bd cong cu dé tién
hanh nghién ctru vé CLCS cua bénh nhan
Hemophilia, trong d6 c¢o st dung vé SF-36
(5) nhu danh gia vé SF-36 (Hemophilia da
duoc trién khai tir nhitng ndm 2000, ngay
cang phat trién ca (6-8)). Do do, do ludng
CLCS la mot trong céc tiéu chi do tinh
trang stc khoe trong cac diéu tra qudc gia,
va la mot trong nhitng ti€u chi chinh trong
hé thdng chiam soc stc khoe (9), dong thoi
do luong CLCS 1a mot trong cac ti€u chi,
cac nha quan ly chuong trinh c6 trong cac
tiéu chi cuia nguoi bénh.

Tuy nhién, tai Vié¢t Nam no6i chung va Vién
Huyét hoc — Truyén mau Trung uong noi
riéng, hién dang rat thiéu hut cac thong tin
khoa hoc vé CLCS cua bénh nhan, chi co
duy nhat nghién ciru cua tac gia Nguyén Vian
Khanh nam 2016 (10) vé vin dé nay. Do do,
chung t61 thuc hi¢n nghién ctu vdi muc tiéu:
M5 ta chat lugng cudc séng cua bénh nhan
Hemophilia diéu tri tai Vién Huyét hoc —
Truyén mau Trung wong nam 2020.

PHUONG PHAP NGHIEN CcUU

Thiét ké nghién ctru: mo ta cit ngang.

Thoi gian, dia diém nghién ciru: Trung tim
Hemophilia, Vién Huyét hoc — Truyén méu
TW tir thang 03 dén thang 06 nim 2020.

Poi twong nghién ctru: Cic bénh nhan
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Hemophilia nam gidi tir 18 tudi tro 1én, dang
diéu tri noi1 trd va ngoai tra trong nam 2020.

C& mau

Ap dung cong thtrc tinh ¢& mau cho mot gia
tri trung binh:

S2

— 2 [ S
n Z 1-0/2 (X 8)2
Trong do:

- n 1a ¢& mau nghién curu;

- Véi mirc ¥ nghia théng ké a = 0,05 c6 Z
=1,96.

1-0/2

- s 1a do léch chudn CLCS cta bénh nhéan
Hemophilia trong nghién ctru da trién khai tai
bai Loan 2019, s = 3,3 (7).

- X 1a gié tri trung binh CLCS cta bénh nhan
Hemophilia trong nghién ciru da trién khai tai
bai Loan 2019. Bay la nghién ctru st dung bd
cong cu tuong tu dé danh gia trén nhom bénh
nhan tir 18 tudi trd 1én, X = 48,8 (7).

- £ 12 mutrc chinh xé4c twong d6i, lua chon € =
0,01.

Du kién 5% sO ngudi tir chdi tham gia nghién
ctru/ tong cd mau, nghién ctru c6 tong c& mau
la 185 nguoi.

Phuong phip chon miu

cac bénh nhan tr danh sach bénh nhan cua
Trung tim Hemophilia, Vién Huyét hoc
— Truyén mau TW cho dén khi di ¢& mau.
(Danh sach toan bo bénh nhan, bao gdm ca
bénh nhan ndi trd va ngoai tru).

Trong dé: khoang cach mau 1a k = N/n = tong
s6 bénh nhan Hemophilia tir 18 tudi tro 1én
dang quan 1y / ¢c& mau nghién ciru = 900/185
= 5. S6 dau tién 1ay ngiu nhién tir xtc sac.
Danh sach bénh nhan dugc sip xép theo do
tudi, xuc sdc chon bénh nhan dau tién co sb
thir tu 3, sinh nam 1947.

Cac bién so nghién ctru
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Nghién ctru gdm hai nhom bién sé va 14 bién
s6 nghién ctru, bao gdm: 06 bién s vé dic
diém ctia bénh nhan nhu tudi, tudi chan doan
lan dau, nghé nghiép, trinh do hoc vén, thé
bénh, mtic d§ bénh; va 08 bién s6 vé chat
luong cudc séng bao gom hoat dong thé chat,
han ché thuc hién vai trd do SKTC, han ché
thuc hién vai trd do van dé cam xtc, hoat
dong xa hoi, su dau don, stc séng, trang thai
tam ly, tinh hinh stic khoe chung.

Cong cu danh gia CLCS

B0 cau héi mo ta CLCS dugc xay dung theo
bd cong cu SF-36. Pay 1a by cong cu duoc xay
dung bo1 Ware, Sherbourne va cong sy tir nam
1992, gdm 36 cau ty danh gia chia thanh 08
khia canh: chirc ning thé chit, chic ning xa
hoi, mirc 36 han ché thyc hién vai trd hang ngay
do thé chit, mic do han ché thuc hién vai tro
hang ngay do cam xuc, trang thai tam ly, stic
song, su dau dén va tinh hinh strc khoe chung.
Pay 1a bd cong cu duoc sir dung phd bién &
Viét Nam va trén thé giéi dé danh gia CLCS
cta cac bénh man tinh, trong d6 c6 Hemophilia.
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Bo cong cu nay da duoc nhiéu tac gia va cong
su dich, nghién ctru d4p dung, chuan héa va diéu
chinh phu hgp v6i van héa tai Viét Nam (11).

MBbi linh vuc CLCS dugc cho diém tir 0-100
diém, diém CLCS tong quét bang trung binh
cong cua 8 khia canh do luong, dugc chia
thanh 4 muc d6 (11): Kém: 0 — 25 diém.
Trung binh kém: 26 — 50 diém. Trung binh
kha: 51 — 75 diém. Tét: 76 — 100 diém.

Pao dirc nghién ciru

Nghién ctru dugc tién hanh voi sy phé duyét
theo quyét dinh sb 2195/QD-HHTM ngay
06/11/2019 cua Vién trudong Vién Huyét hoc
— Truyén mau TW. Nghién ctru dugc chip
thuan boi Hoi dong dao dirc trong nghién ciru
y sinh hoc cta Trudong Pai hoc Y té cong cong
theo chip thuan s 42/2020/Y TCC-HD3 ngay
18/02/2020.

KET QUA

Théng tin chung vé ddi twong nghién ciru

Bang 1. Thong tin chung ciia ddi twong nghién ciru (n=185)

Noi dung Tan suat Ty 18 %
Nghé nghiép
Cén bg cong nhan vién 12 6,5
Pang di hoc 31 16,7
Kinh doanh budn ban 20 10,8
Nghé tu do 69 37,3
O nha khong c6 nghé 25 13,5
Nghé nong 14 7,6
Mit kha ning lao dong 14 7,6
Trinh d6 hoc van
Tiéu hoc tré xudng 23 12,5
Trung hoc co so 57 30,8
Trung hoc pho thong 72 38,9
Tu DPai hoc tro 1én 33 17,8
Tudi
TUr 19 — 44 tudi 160 86,5
TUr 45 tudi tro 1én 25 13,5
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N¢i dung Tan suit Ty 1€ %
Tudi chin do4n lin diu
Tir 0 — 12 thang tudi 13 7,0
Trén 12 thang tudi 172 93,0
Thé bénh
Hemophilia A 153 82,7
Hemophilia B 32 17,3
Mirc d§ bénh
Nhe 17 9,2
Trung binh 68 36,8
Nang 100 54,0
Noi dung Trung binh Min - Max
Tudi 30,7+ 11,6 18-73

Bang 1 cho thdy 185 bénh nhdn c6 do tudi
trung binh 30,7 tudi; nghé nghiép phan nhiéu
la nghé tu do (37,3%); trinh d6 hoc van chu
yéu thudc bac hoc trung hoc co sé (30,8%)
va trung hoc pho thong (38,9%). C6 7% bénh

nhan duoc chan doan khi dudi 12 thang tudi.
Thé bénh chinh 12 Hemophilia A (82,7%) va
da phan & muc do nang (54%).

Mé ta diém chat lwong cudc song tong
quat, sttc khoe thé chat, sirc khée tim than

Bang 2. Piém CLCS tong quat ciia ddi twong nghién ciru

Noi dung Trung binh Phan loai
+ .
SD Kém Trung binh Trung binh Tot
kém kha

Tan Tyl¢ Tan Tylé Tan Tylé Tan Tylé

suat % suat % suat % suat %
Chét lugng cudc séng 51,6 £16,1 6 33 84 454 79 427 16 8,0
Strc khoe thé chat 38,0+194 55 29,7 83 449 38 205 9 49
Strc khoe tim than 65,2+17,1 3 1,6 36 19,5 91 492 55 29,7

Bang 2 cho thay diém trung binh CLCS bénh
nhan Hemophilia 1a 51,6 diém, chu yéu &
mirc do trung binh kém (45,4%) va trung binh
kha (42,7%). Piém trung binh SKTC 1a 38
diém, da phan ¢ mirc trung binh kém (44,8%)
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va kém (29,7%). Piém trung binh SKTT la
65,2 diém, da phén ¢ muc trung binh kha
(49,2%) va tot (29,7%). Nhu vay, diém trung
binh SKTC cta bénh nhan Hemophilia cao
hon diém trung binh SKTT.
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Bang 3. Piém CLCS theo sirc khée thé chét ciia dbi twong nghién ciu

Noi dung Trung binh = SD Min Max
Hoat dong thé chat 45,0 +25,3 0 100
Han ché thuc hién vai trd do SKTC 26,4 +£35.2 0 100
Su dau dén 454 +204 0 100
Tinh hinh stc khoe chung 35,3+19,4 0 87,5
Diém trung binh Sitrc khoe thé chat 38,0+ 19,4 5,6 92,5

Bang 3 cho thdy diém SKTC cua bénh nhan
dao dong tir 5,6 diém dén 92,5 diém, cao nhat
0 nhom yéu to sy dau don (45,4 di€m) va thap

nhat & nhom yéu t6 han ché thuc hién vai tro
do SKTC (26,4 diém).

Bang 4. Piém CLCS theo strc khée tim than ciia d6i twong nghién ciru

Noi dung Trung binh + SD Min Max
Han ché thuc hién vai tro do van dé cam xuc 66,3 £41,6 0 100
Hoat dong xa hoi 71,4+ 18,9 12,5 100
Stc séng 62,1 £16,5 0 100
Trang thai tam ly 61,3+17,8 4 100
Piém trung binh Strc khoe tAm than 65,2+ 17,1 11,4 99,0

Bang 4 cho thdy diém SKTT ctia bénh nhan dao
dong tir 11,4 diém dén 99 diém, cao nhét la yéu t6
hoat dong x3 hoi (71,4 diém). Nhu vay, ¢6 nhitng
bénh nhan c6 stre khoe tAm than hoan toan tot.

M0o ta diém chat lwgng cudc song tong quat
theo cac dic diém cia bénh nhan

Bang 5. Piém CLCS tong quat va cac dic diém ciia bénh nhén

Noi dung Tén suét Trung binh + SD Min Max
Nghé nghiép
Can bd cong nhan vién 12 63,8+ 14,4 41,4 86,4
Pang di hoc 31 61,4+154 31,7 88,0
Kinh doanh bu6n ban 20 51,3+13,3 18,2 76,8
Nghé tu do 69 50,8 + 15,8 12,4 93,5
O nha khong c6 nghé 25 45,8 + 13,0 16,6 66,9
Nghé nong 14 429+11,6 31,2 78,1
Mit kha ning lao dong 14 42,9+ 17,9 16,7 74,6
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Noi dung Tan suat Trung binh + SD Min Max
Trinh d9 hoc vén
Tiéu hoc tré xuéng 23 44,1 £ 14,6 16,6 69,9
Trung hoc co s& 57 46,1 £ 15,5 12,4 93,5
Trung hoc pho thong 72 55,1+153 28,4 86,1
Tu Pai hoc trd 1én 33 58,8 +£15,0 31,7 88,0
Thé bénh
Hemophilia A 153 50,5 +£16,2 12,4 93,5
Hemophilia B 32 56,8 + 14,4 18,6 81,9
Mirc d§ bénh
Nhe 17 58,7+17,4 28,4 85,0
Trung binh 68 54,0+ 16,4 16,7 93,5
Néng 100 48,8 £15,2 12,4 86,4
Tudi chin do4n lan dau
Ttr 0 — 12 thang tudi 13 62,3+17,9 32,5 93,5
Trén 12 thang tudi 172 50,8 £15,7 12,4 88,0
Tudi
Tir 19 — 44 tudi 160 51,9+16,2 12,4 93,5
Tir 45 tudi tro 1én 25 50,1 +15,8 28,4 79,2

Bang 5 cho thiy, diém trung binh CLCS tong
quat cao nhat thudc vé cong nhan vién chirc
(63,8 diém) va thip nhat & nhém nghé nong
hodc mat kha ning lao dong (42,9 diém). Nhom
bénh nhan c6 trinh d6 tir dai hoc trd 1én c6 diém
trung binh CLCS cao nhit (58,8 diém) va thap
nhit & nhom tiéu hoc tré xudng (44,1 diém).
Bénh nhian Hemophilia B ¢6 diém CLCS cao
hon nhém bénh Hemophilia A (56,8 diém so
v6i 50,5 diém), diém trung binh CLCS ¢ nhém
bénh nhan ning thip nhat (48,8 diém). Nhom
bénh nhan tir 19 — 44 tudi ¢ diém trung binh
CLCS tong quat 1a 51,9 diém cao hon mét chut
so v6i nhom bénh nhén tir 45 tudi trd 1én (50,1
diém). Piém trung binh CLCS cua nhom bénh
nhan tir 0 —12 thang tudi cao hon nhom trén 12
thang tudi (62,3 diém so véi 50,8 diém).

BAN LUAN

Nghién ctru 185 bénh nhan c6 diém CLCS
tong quat trung binh 1a 51,6 diém, chu yéu
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nam & muc xép loai trung binh kém (45,4%)
va trung binh kha (42,7%), chi c6 8,6% ty 1¢
bénh nhan c6 diém CLCS & muc tét. So sénh
voi nghién ctru trude day cua tac gia Nguyén
Van Khanh vé CLCS bénh nhén tai Vién,
diém trung binh CLCS téng quét cua bénh
nhan di ¢ murc thap 1én muc trung binh (10),
va c6 sy tuong duong voi Lebang 1a 53,72
diém, hay Dai Loan 1a 48,8 diém (6, 7). Mot
s6 nghién ctru sir dung bo cong cu chuyén biét
Heamo-QoL cho két qué thap hon, & Thé Nhi
Ky c6 diém trung binh CLCS 1a 47,4 diém
hay Hy Lap, Han Qudc déu dudi 40 diém (8),
(12), (13). Pay 1a nhirng qudc gia c6 dan sd
gia, bénh nhan chiu nhidu anh hudng boi stc
khoe thé chat, van dong va thé thao, diém
CLCS thép do tinh chéat chuyén biét bd cong
cu khi danh gia vé bénh Hemophilia (15).

Vé SKTC, yéu t6 han ché thuc hién vai tro do
SKTC chi dat 26,4 diém, thip nhat trong b6n
yéu 6 tao thanh SKTC dong thoi ciing thap
hon han so cac nghién ctru khac (6), (13). Co
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thé thay chirc nang thé chat qua that 1a vin dé
16n d6i v6i bénh nhan Hemophilia Viét Nam.
Tham chi, ¢6 nhiéu bénh nhan dat 0 diém khi
danh gia vé SKTC. Vé SKTT, nghién ciru
thay hau hét cac yéu td tao thanh SKTT déu
cao va cao nhit & yéu td hoat dong xa hoi
(71,4 diém) dong thoi ciing cao hon han cac
nghién cuu khac (6), (13). Nhu vay, bénh
nhan Hemophilia rét it khi bi can tr¢ khi tham
gia cac hoat dong xa hoi cung ban be, déng
nghiép, gia dinh hay cong dong, kha twong tu
v6i két ludn cia tac gia E.Nauos ctia Lebang
(6). RS rang, diém SKTC cta bénh nhan
Hemophilia thap hon rat nhiéu so voi SKTT
(38 diém so voi 65,2 diém). Viéc SKTC thap
hon SKTT hoan toan pht hop nhiéu nghién
ctru trén thé gidi, nhu & Lebang, Iran, Hy Lap
hay Tho Nhi Ky (8), (12).

Piém CLCS tong quat cua bénh nhan c6 su
khéc bi¢t gitra cac dac diém nhan khau hoc,
ddc diém tinh trang bénh va tinh hinh diéu tri
ctia bénh nhan, cu thé:

Cu thé, vé nghé nghiép, nghién ctru cho thay
bénh nhan Hemophilia chi yéu 1am nghé tu do,
khong c6 nghé nghiép c¢b dinh (37,3%). Diéu
nay pht hop véi dic diém diéu trj ciia bénh nhan.
Bénh nhan Hemophilia (nhat 13 nhém bénh
nhan mirc d ndng va trung binh) thuong xuyén
bi chay méu, nén thudng phai nghi lam dé dén
bénh vién diéu tri; do d6 bénh nhan Hemophilia
gap kho khan trong viée lya chon nhiing cong
viéc mang tinh On dinh hodc thuong lwa chon
nhitng cong viéc tir do dé co thé cha dong thoi
gian trong qua trinh diéu tri (2). Ty 1& bénh nhan
mat kha ning lao dong do bénh Hemophilia
trong nghién ctru 13 7,6%, kha twong dong voi
nghién ctru cia Nguyén Vin Khanh (8,3%) va
thap hon so v6i nghién ctru ciia tac gia E.Naous
& Lebang (6), (10). Bénh nhan c6 nghé nghiép
bi anh huéng boéi Hemophilia (khong c6 nghé
hodc mét kha ning lao dong) 1a 21,1%, ciing
twong dong v6i nghién ctu ciia tac gia Nguyén
Thi Mai (22,1%) (14). Trong cic nhom nghé
nghiép, nhom can bo cong nhan vién c6 diém
trung binh CLCS cao nhét (63,8 diém) tiép dén
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1a nhom dang di hoc (61,4 diém) va kinh doanh
budn ban (51,3 diém). Nguoc lai, nhitng nguoi
Jam nghé ndéng hodc mat kha ning lao dong do
bénh tat ¢6 diém trung binh CLCS khé thap
(42,9 diém).

V& trinh do hoc Vén, nghién ctru cho théy bénh
nhan Hemophilia cht yéu cé trinh d6 trung hoc
co s¢ (30,8%) va trung hoc pho thong (38,9%).
Trinh d6 hoc van tir dai hoc tré 1én kha thép,
chi 17,8%. C6 12,5% bénh nhan c6 trinh do
dudi tiéu hoc, kha twong tw v&i nghién ctru cia
tac gia Nguyén Vin Khanh (10). Trinh d6 hoc
van ctia bénh nhan Hemophilia tai Viét Nam
thap hon nhiéu so véi cac qudc gia trong khu
vuc va trén thé gigi (8), (10), (12). Trinh do
hoc van ctiia bénh nhéan cling co sy khac biét
gitra cdc nhom, bénh nhan c6 bac hoc cao hon
c6 diém CLCS cao hon (tir 44,1 & bac tiéu hoc
dén 58,8 & bac dai hoc). Piéu nay cho thay tim
quan trong ctia gido duc va kién thirc, di c6 anh
huéng nhit dinh dén chat luong va hiéu qua
diéu tri, cling nhu tdm sinh 1y ctia bénh nhan.
Nguoi bénh c¢6 trinh d§ hoc van cang cao thi
cang c6 kha ning tiép can, hiéu vé cac kién thire
lién quan dén bénh 1y va diéu tri Hemophilia
t6t hon. Qua d6, ho s& c6 xu huéng chu dong
hon trong viéc tiép can cac phuong phap diéu
tri méi, tuan thu diéu tri som cling nhu ¥ thic
tdt hon vé cham soc toan dién cho ban than dé
tranh cac nguy co dan dén chay mau hoic bién
ching do chay mau. Do do, viéc tu van, diéu
tri Hemophilia cho nhém bénh nhan c6 trinh
d6 hoc van cao thudng sé& dat hiéu qua cao hon.
Téac gia E.Naous tai Lebang hay tac gid Arzu
Mercan tai Tho Nhi Ky ciing dong quan diém
khi két luan vé tim quan trong cua gido duc va
nhén thirc vé bénh Hemophilia cho bénh nhan,
dic biét 1a bénh nhan tré tudi (6), (8).

Nghién ctru trén 185 bénh nhdn Hemophilia
cho thdy, 82,7% bénh nhan c6 thé bénh la
Hemophilia A. Ty 1€ nay hoan toan twong g
vdi ty 1é mac bénh trong cac nghién ciru tai Viét
Nam (10), (14) cling nhu cac nghién ctru khac
trén thé gidi (6), (8), (12), (15). Ty 1& nay tuong
mg véi ty 16 mic bénh chung cia Viét Nam
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(82,4%) va ty 1& cia mac bénh Hemophilia trén
thé giGi theo théng ké ciia Lién doan Hemophilia
Thé giGi (83,1%) (43). Qua nira s6 bénh nhan c6
muc do bénh nang (54,1%). Ty 1€ bénh nhan
Hemophilia nang trong nghién ctru ndy tuong
duong vai ty 1é ctia nhiéu nghién ctru khac (6),
(8), (15), tuy nhién, thap hon so v&i nghién ciru
ctia tac gia Nguyén Thi Mai ndm 2020 (67,5%)
(14). Khi so sanh véi Hy Lap, nghién ctru cling
cho théy c6 sy khac biét dang ké vé murc do
bénh giita cac qudc gia. Tai Hy Lap, bénh nhan
thé ndng vanhe chiém ty 1¢ cao hon ¢ Viét Nam,
tuy nhién thé trung binh lai thip hon nhiéu &
Viét Nam (12).

Vé diém trung binh diém CLCS tong quat cta
bénh nhan Hemophilia theo thé bénh va murc
do bénh, co thé théy cac dic diém khong co
nhiéu khac biét véi cac nghién ciru khac (6),
(8), (12), (15). Piém trung binh CLCS cua
bénh nhan Hemophilia B cao hon bénh nhan
Hemophilia A (56,8 diém so v&i 50,5 diém).
Bénh nhan muc dj nang co diém trung binh
CLCS thap hon muc d6 trung binh va mirc d6
nhe (48,8 diém so véi 54 va 58,7 diém). Cac
dic diém nay ciing tvong nhu nhu két qua
nghién ctru cua tic gia Nguyén Vin Khanh
tai Vién Huyét hoc nam 2016 (10).

Tudi chan doan lan dau cua bénh nhan trung
binh 14 17,4 tudi. Du c6 7% bénh nhan duoc
chan doan dudi 24 thang, tudi chan doan lan
dau cua bénh nhan nguoi 16n rat mudn. Két
qua ndy cao hon rat nhiéu khi so sanh véi
nghién ctru nim 2020 cla tic gia Nguyén
Thi Mai (20 thang tudi). Nguyén nhan do
nghién ctru cua tac gid nay c6 ca nhiitng bénh
nhén tré em tir 01 dén 17 tudi (14). Nghién
ctru cho thdy bénh nhan chan doan lan dau
duéi 12 thang c6 diém trung binh CLCS tong
quat cao hon rat nhiéu so v6i nhiing bénh
nhan chan doan sau 12 thang (62,3 diém so
v6i 50,8 diém). Tudi chan doan lan dau cé
tac dung quan trong trong viéc diéu tri bénh
Hemophilia, cac bién phap du phong cé két
qué khéac nhau tuy thudc vao mirc d§ bénh,
tudi va s6 nam diéu tri ctia bénh nhan, phat
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hién bénh cang sém thi cang dé quan ly va
tang cuong hiéu qua diéu tri. Didu nay co
nghia khong chi véi cac bac sy 1am sang, ma
ca nhing nha quéan 1y can dit ra nhimg uu tién
(tré em so voi nguoi 16n, nguoi duoc tiép can
bién phap du phong trong thoi tho du so voi
nguoi khong dugec...) (15).

Nghién ctru vé tudi ctia 185 bénh nhan cho
thdy, do tudi trung binh 1a 30,7 tudi, ngudi
cao tudi nhat 1a 73 tudi. Po tudi nay tuwong
ddng vai nghién ctru cua tac gia Nguyén Vin
Khéanh vé bénh nhéan Hemophilia tai Vién
nim 2016 (30,2 tudi) (10) va nghién ctru cta
tac gia Naous tai Lebang (33,6 tudi) (6). Tuy
nhién, d6i tuong nghién ciru c6 do tudi cao
hon cac nghién ctru méi nhat vé nhan khau
hoc cuia bénh nhan Hemophilia tai Vién (20
tudi) (14). Nguyén nhan do nghién ctru méi
nhat cua tac gia Nguyén Thi Mai tap trung
khao séat vé nhan khau hoc, do d6 léy toan bo
bénh nhan tir 01 dén 79 tudi. Tuong tu, do
tudi trung binh trong nghién ctru nay ciing cao
hon quan thé bénh nhan Hemophilia trén thé
gi6i, theo s6 liéu chuong trinh ding ky bénh
nhan rdi loan chay méau toan cau nam 2019,
s6 lidu cta 56 trung tim tir 29 qubc gia (16).
Nguoc lai, tudi trung binh ctia bénh nhan Viét
Nam thap hon so véi nghién cru ¢ Dai Loan
(38,2 tudi), Hy Lap (39,7 tudi) (7), (12). Vé
phan bd nhom tudi, theo cach phan loai cua
Lién doan Hemophilia thé gidi, nhém bénh
nhan c6 do tudi tir 45 tro 1én & Vién chiém ty
1¢ thap (13,5%), kha tuong dong véi bao cdo
nam 2019 cua Lién doan (tur 11-13%) (16).
Trong hai nhom tudi niy, bénh nhan tir 45
tudi trd 1én tai Vién c6 diém trung binh CLCS
tong quat thap hon nhitng bénh nhan nhém
con lai, diéu nay ciing twong tu voi nghién
ctru 6 Lebang va Hy Lap (6), (12).

Han ché ciia nghién ciru: day 1a nghién ctru
dau tién & Viét Nam st dung bo cong cu SF-
36 danh gid CLCS bénh nhan Hemophilia,
nén madi chi tdp trung danh gia cho nhom
bénh nhan diéu tri tai Vién va chua thé danh
gia & bénh nhan dudi 18 tudi.
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KET LUAN

Bénh nhan Hemophilia ¢c6 diém trung binh
CLCS tong quat & muc trung binh kha (51,6
diém), trong d6, SKTC thap hon han SKTT
(38 diém va 65,2 diém). Bénh nhan tir 45 tudi
tro 18n tai Vién c6 diém trung binh CLCS tong
quét thap hon nhiing bénh nhan nhém con lai.
Nguoc lai, nhém bénh nhan duoc chan doan
lan dau tir 0 — 12 thang tudi c6 diém trung
binh CLCS cao hon nhém ¢6 tudi chan doan
lan dau trén 12 thang tudi. Diém trung binh
CLCS cao hon khi bénh nhan c¢6 trinh d6 hoc
van cao hon. Co6 su khac biét diém CLCS
gilta cac nhom nghé nghiép ciia bénh nhén.
Bénh nhan Hemophilia A c6 diém chit luong
cudc song thap hon bénh nhan Hemophilia B,
bénh nhan muc do nang co diém chat luong
cudc sdng thip hon bénh nhan muc d6 trung
binh va nhe. Nghién ctru khuyén nghi bénh
nhan can cb ging nang cao trinh do hoc van,
kién thtrc; lwa chon cong viée phu hop véi
diéu kién strc khoe va phdi hop dé phat hién
som bénh, giam tudi chan doan lan dau cho
cac thé hé ké tiép.
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Quality of life of Hemophilia patients treated in National Institute of
Hematology and Blood Transfusion in 2020

Do Khai Hoan', Nguyen Quynh Anh’
!National Institute of Hematology and Blood Transfusion
’Hanoi University of Public Health

Objectives: To describe the quality of life (QoL) of 185 Hemophilia patients treated in NIHBT
in 2020. Methods: A quantitative, cross-sectional descriptive study, using the SF-36 toolkit
describing 185 male Hemophilia patients aged 18 years and older, treatment at the Hemophilia
Center, NIHBT, in 2020. Results: The QoL score of Hemophilia patients had a average level
(51.6 points), in which, the PCS was significantly lower than the MCS (38 points and 65.2
points). Patients aged 45 years and older had a lower QoL score than younger patients. Patients
diagnosed for the first time from 0 to 12 months had a higher QoL score than those diagnosed
after 12 months. In contrast, the QoL score was higher when the patient had a higher education
level. There was a difference in QoL score between the occupational groups of patients.
Hemophilia A patients had lower QoL scores than Hemophilia B patients, severe patients have
lower QoL scores than moderate and mild patients. Conclusion: The QoL score of Hemophilia
patients at the NIHBT was at an average level, in which the PCS was significantly lower than the
MCS. The QoL score of patients differed between age groups, age at first diagnosis, occupation,
education, disease type and disease severity.

Keywords: Quality of life, Hemophilia, SF-36.
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