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SUY GIAM MIEN DICH TIEN PHAT LA GI?

Cubn sach nhé nay giai thich bénh suy giam mién dich tién phat (SGMDTP) la gi va
can diéu tri chiing nhw thé nao.

SGMDTP 1a mdt nhém nhiéu rdi loan xuét hién khi mét sé thanh phan ctia hé mién dich
(cht yéu la céc té bao va protein) hoat dong khéng binh thuwong. U'éc tinh cir khodng 2.000
ngudi thi cd 1 ngudi dwoc chdn doan SGMDTP, tuy nhién mdt s6 thé SGMDTP it gap

hon nhiéu so véi mot sé thé khac. Mot sé thé twong déi nhe, trong khi mét sb thé khac lai
nghiém trong. Bénh thwéng dwoc phat hién trong thei tho u, tuy nhién ciing c6 thé duwoc
chén doan khi da trwdng thanh. Diéu tri SGMDTP tly thudc vao viéc thanh phan nao clia
hé mién dich bi anh huwéng.

SGMDTP la do céc khiém khuyét di truyén hay khiém khuyét gen ctia hé mién dich gay ra.
SGMDTP khong lién quan t¢i AIDS (‘héi chl’mg suy gidm mién dich mac phai’), do nhiém
vi-rtt (HIV). SGMDTP khéng lay lan - khong thé ‘nhiém’ SGMDTP hodc truyén bénh nay
cho nguwi khac. Tuy nhién, tré c6 thé thiva hwo’ng SGMDTP tir bb me. Vi i vay ngudi bénh
SGMDTP nén tim kiém 1&1 khuyén di truyén vé tinh trang bénh ctia minh néu muédn cé con.

Binh thuwérng hé mién dich giip co thé chéng lai nhiém khuan do c&c vi sinh vat nhuw vi
khuan, vi-rat, nam va doéng vat don bao gay ra. Do hé mién dich khéng hoat déng mét cach
phu hop, ngudi méc SGMDTP dé bi nhiém tring hon nhitng nguoi khéc. Céc nhiém tring
nay c6 thé xay ra thuong xuyén hon, ching co thé d&c biet nghiém trong hoac kho diéu

tri khéi, hodc c6 thé do céc vi triing hiém g&p gay nén. Bénh c6 thé xay ra vao bat ky mua
nao, k& ca vao mua he.

Viéc diéu tri SGMDTP gitip:

+ Giam s lwgng va mirc d6 nang cla nhiém tring.

« Pidu tri cac triéu chirng khéc.

+ Gidp nhiéu tré em va nguoi I6n bi SGMDTP tan huéng cude sdng binh thuong nhét co
thé.

Bénh nhén SGMDTI,D thuwong duoc didu tn b&i bac si chuyén khoa mifan dich. Bénh nh;?m

dworc dieu tri r)hu thé nao tuy thudc vao thé bénh SGMDTP ma ho még va nhiéu yeu to

khac nira. Phan con lai clia tap sach nay gidi thich vé cac bién phap diéu tri chinh.

SGMDTP dwaorc chia lam tdm nhém: thiéu hut khang thé Ia chinh; suy giam két hop dong té
bao T va B; cac héi chirng da dwoc xac dinh rd khac; bénh do diéu hoa mién dich; cac khiém
khuyét bam sinh clia dai thuc bao vé sb Ivong hodc chirc nang, hodc ca hai; khiém khuyét ctia
mién dich bam sinh; cac bénh tw viem; va thiéu hut bd thé.

+ Té bao lympho B san xuét ra cac immunoglobulin (globulin mi&n dich), hay con goi la khang
thé&. Immunoglobulin la cac protein c6 kha ndng trung hoa cac vi sinh vat gay bénh va gitip

cho dai thyrc bao nhan dién, thu nhan va tiéu diét chung.
- Té bao lympho T tan cong nhing vi sinh vét gay bénh nam trong t& bao vat chd, vi du céc vi-
rit. Té bao T ciling san xuét cytokine, gitip tuyén chon va t6 chirc cac té& bao mién dich khac.
* Bai thye bao thu nhan (hay ‘thuc bao’) va tiéu diét cac vi sinh vat gay bénh.
+ Bd thé 1a nhitng protein tiéu diét vi sinh vat va hd tro’ cac té bao khac clia hé mién dich.
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LIEU PHAP IMMUNOGLOBULIN THAY THE

Immunoglobulin 12 protein cé6 kha nang nhan dién cac vi sinh vat va giap té
bao mién dich trung hoa chiing. Hau hét SGMDTP khién co thé san xuéat qua
it hoac khong san xuat dwoc immunoglobulin. Piéu tri immunoglobulin thay
thé 1a bién phap quan trong nhat & nhirng bénh nhan nay, giup bao vé co thé
chéng lai mét loat nhiém triing va giam triéu chirng tw mién. Immunoglobulin
dwoc dung dé diéu tri nhiéu bénh SGMDTP, bao gdém suy giam mién dich bién
thién phé bién, bénh vé gammaglobulin mau lién két nhiém sac thé X, hoi
chirng tang globulin mién dich lién két nhiém sac thé X, héi chirng Wiskott-
Aldrich va bénh suy giam mién dich két hop nguy kich. Viéc diéu tri cAn dwoc
duy tri déu din va thuwong 1a sudt doi vi chi mang lai hiéu qua bao vé tam
thoi.

Immunoglobulin dwoc dwa vao qua dwong truyen (hodc ‘nho giot’). Co thé truyén
qua 2 dwéng khac nhau. Ca 2 duwdng truyén déu hiéu qua va méi loai cé wu nhwoc
diém riéng.

Truyén tinh mach: Immunoglobulin duwoc dua truc tiép vao dong mau théng qua
tinh mach. Mé&i |an truy&n méat khoang 2-4 gi¢. Uu diém I&n nhét cla truyén tinh
mach la cho phép truyén lidu cao immunoglobulin khi can, va chi can truyén méi 3-4
tuan. Tuy nhién, nhwoc diém la can truyén tai bénh vién bdi bac si hay y ta, hodc
truyén tai nha bdi y td hodc nguwdi than dwoc dao tao. Ngoai ra, mét s bénh nhan
c6 thé cdm thay khé chiu trong va sau khi truyén tinh mach (xem phan dwi).

Truyén dwéi da: Immunoglobulin dwgc dwa vao viing dudi da & cdng chan, bung
ho&c canh tay bang mét cay kim va mét may truyén cam tay (hay ‘bom tiém dién’)
hoé&c ky thuat ‘ddy’. Truyén dudi da chi mat 1-2 gi nhwng thwéng can thye hién
mot hay nhiéu 1dn mdi tudn. Truyén dwdi da cé thé hivu ich khi truyén tinh mach
gép rac rdi. Ngoai ra, bénh nhan hodc bd me hay ngudi chdm séc co thé tw truyén
tai nha. Tuy nhién, viéc nay khong thich hop v&i t4t ca moi bénh nhan. Bénh nhan
va ngudi chdm séc ‘tw diéu tri’ tai nha phai s8n long va cé kha nang dam bao liéu
trinh diéu tri. Ho phai dwoc dao tao va dwoc yéu cau céd mét cudn nhat ky tri liéu.

Liéu immunoglobulin dwoc diéu chinh dé dam béo nng d6 immunoglobulin
trong mau ndm & mirc can thiét va kiém soat dwoc nhiém tring. San phdm

immunoglobulin ctia cac héng cé d6i chit khac biét va cé thé dwoc dung nap
khac nhau & mdi ca thé, do dé bénh nhan va nguwoi nha nén nhé nhan hiéu ma
minh st dung d& dam bao dung dung loai.

CAC PHAN NG PHU CcO THE XAY RA

Da s6 bénh nhan khong gap tac dung phu nghiém trong khi dung immunoglobulin.
Mét sb bénh nhan cé triéu chirng dau dau, chéng mat, sét, &n lanh, budn nén, nén
ho&c dau co, dau lwng. Céc tac dung phu nang hon nhw viém mang ndo vo khuan,
giam hdng ciu (thiéu mau ‘tan mau’), huyét khdi (cuc mau déng trong tim, ndo hoéc
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phéi) va cac phan (ng di trng nghiém trong la cuc ky hiém gap. Nhitng phan (ng
phu nay it gap hon khi dung immunoglobulin dwéng dwéi da so véi dung dwong
tinh mach. Tiém dw&i da d6i khi gay swng dau tai vi tri tiém.

Immunoglobulin dung cho diéu tri dwoc san xuét tr huyét twong cla nhivng ngudi
cho khée manh va dwoc ghi nhan 14 rat an toan. Trong khi tat ca cac ché pham sinh
hoc déu di kém nguy co rat nhd bi nhiém vi-rut, véi immunoglobulin rii ro nay dwoc
giam thiéu nho lwa chon can than huyét twong ngwoi cho, xét nghiém sang loc
ngwdi cho va nhd chinh qua trinh san xuét.

Immunoglobulin c6 mét & hau hét cac qudc gia (xem trén www.ipopi.com), nhwng
thwéong chi & nhivng trung tam cé bac si chuyén khoa diéu tri SGMDTP. Céach thirc
thanh toan chi phi cho liéu phap immunoglobulin phu thuéc vao tirng québc gia va
tirng chwong trinh bdo hiém y t&. Bénh nhan va ngwdi cham séc can tim hiéu tinh
hinh cu thé va chwong trinh chdm séc strc khoe tai dia phwong minh ciing nhu
tham khao y kién bac si. Bénh nhan ciing co thé lién hé v&i Hiép hoi bénh nhan cua
nwéc minh (qua www.ipopi.com) dé biét thém thong tin.

Méc du digu tri immunoglobulin thay thé gitip bao vé khéi nhiéu nhiém tring théng
thwong va nhiém tring néng, nhwng khéng ngan ngtra dwoc tt ca cac loai
nhiém tring. Ngwdi bénh diéu tri immunoglobulin van can ap dung céac bién phap
phong ngira nhiém tring nhw gilr vé sinh tét hay diéu tri khang sinh dy phong
trong mot sb trwdng hop. Bénh nhan hoac cha me nén lién hé ngay v&i bac st khi
nghi ng® bi nhiém triing. Bac si hodc y ta cé thé cho 161 khuyén vé nhitng nhiém
trung can dé phong.




SUY GIAM MIEN DICH TIEN PHAT

GHEP TE BAO GOC (HOAC GHEP TUY XUONG)

Té bao gbc la nhirng té bao chwa trwdng thanh cé thé phan chia va biét héa
thanh nhiéu loai té bao mién dich khac nhau. Ghép té bao gdc la mét bién
phap diéu tri dac hiéu dung té bao gbc tir tiy xwong hodc mau cudng rén cla
ngwoi cho khée manh dé ghép cho mét sé bénh nhan bi SGMDTP nhét dinh
khi cac té bao mién dich bi thiéu hut hoidc hoat dong khéng binh thwong.

Nhirng nguy co c6 thé xay ra khi ghép & hé mién dich ctia bénh nhan cé thé tan
cbng cac t& bao clia ngudi cho, hodc té bao cla nguwoi cho chong lai co thé nguoi
bénh. D& tranh nguy co nay, ly twéng nhét Ia chon té bao gbc tlr ngudi cho 1a anh
chi em c6 té bao phii hop véi bénh nhan. Tuy nhién, ddi khi ngudi cho ciing co thé
la mét ngwdi than khéng twong hop véi bénh nhan, hoac mét ngudi khong cé ho
hang nhung co su twong hop. Mot sb bénh nhan can hoa tri liéu d& chuén bi hé
thdng mién dich ctia ho trwéc khi ghép té bao gbc.

Diéu tri té bao gbc chi dwoc thwc hién bdi cac don vi ghép tay va van chwa co mat
& moi noii trén the gidi. Bénh nhan va nguwdi cham soc can tim hiéu diéu kién va
chwong trinh cham séc strc khée & dia phwong, dong thdi tham khao y kién bac si.

Ghép té bao gbc co thé rat hidu qua, nhung chi dwoc siv dung dé diéu tri mot
s0 dang nhat dinh cdia Suy gidm mién dich tién phat nang nhw bénh suy giam

mién dich két hep nguy kich, héi chirng tang IgM, bénh u hat man tinh, héi chirng
Wiskott-Aldrich va hdi chirng Duncan.

KHANG SINH VA CAC BIEN PHAP DIEU TRI KHAC

Ngwe&i bénh SGMDTP~hay phai dung cac loai khang sinh dé’ didu trj, va doéi khi
la dé phong tranh nhiém trung. Khang sinh 96 tac dung ch’6ng nhjém trung
do vi khuan. C6 thé ciing phai dung cac thudc khac dé chéng nhiém tring do
nam (nhw nam miéng) hay do vi-rit (nhw thay dau).

Nhirng thudc nay thwerng dwoc dung dwdng udng, nhwng trong mét sé trwérng hop
phal dung dwérng tiém hay truyén. Bénh nhan SGMDTP thudng phal dung nhirng
thuoc nay trong mot thoi glan dai. Ciing giéng nhw vé&i cac loai thudc can ké don,
can chu y tuan tha chi dan cla bac si, y t hay dwoc s¥.

Nhirng bién phap diéu tri khac bao gém:

Yéu t6 kich thich hoat héa dong bach cau hat (G-CSF): G-CSF dbéi khi duwgc
duing dé thuc day viéc san xuét cac t& bao clia hé mién dich cé tén 13 ‘bach cau hat
& nhirng bé&nh nhan méic cac bénh SGMDTP nhét dinh, vi du bénh u hat man tinh
va hdi chirng tang IgM. G-CSF dwgc dung dudng tiém dudi da.
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Interferon Gamma: Interferon Gamma la mét protein gitip hé mién dich tiéu diét
cdc vi sinh vat gay bénh. Nguwoi bénh méc mot sb loai SGMDTP (nhét Ia bénh

u hat man tinh) cé thé dung interferon gamma dé bao vé chéng lai nhiém tring.
Interferon gamma dwogc dung dudng tiém dudi da.

PEG - ADA: Nhirng bénh nhan mac bénh suy gidm mién dich két hop nguy kich
thé thiéu hut ADA, m6t loai suy giam mién dich két hop nang, thiéu hut méot enzyme
(mét loai protein) goi la ADA (adenosine deaminase). Nhitng bé&nh nhan nay c6 thé
dwoc didu tri thay thé véi PEG- ADA tiém bép.

Liéu phap gen: Stra chira cac gen bij 16i trong té bao gbc ctia bénh nhan. Hién nay,
bién phap nay mé&i chi dwoc dung dé diéu tri mét sé6 SGMDTP nang nhét dinh trong
do6 gen 16i da dwoc xac dinh, vi du bénh suy gidm mién dich két hop nguy kich

va bénh u hat man tinh. Liéu phap nay van dang dwoc thir nghiém va chwa dung
thwong quy.

Ly liéu phap: nguwoi bénh SGMDTP dbi khi can diéu tri ly liéu phap dé gidp ho dé
the, déc biét a khi phdi bi tdn thwong do nhiém tring.

Diéu tri cac triéu chirng ‘tw mién’: SGMDTP cling c6 thé khién hé mién dich tan
c6ng chinh co th& minh - hién twong “tw mién”. Dleu nay co thé gay dau va swng
cac khop, goi la ‘viem khop No ciing co thé& gay ndi ban trén da, thiéu hdng cau
(‘thiéu mau’) hodc thiéu tiéu ciu tham gia vao qua trinh ddng mau, viém mach mau,
tiéu chay va bénh ly than. Bénh nhan mac SGMDTP thwong dé bi di (rng va hen.

Céc bénh tw mién (nhw viém khép) duoc diéu tri bang cac loai thubc khac nhau
gitip ngan chan t& bao mién dich tAn cong co thé. Steroid (hay ‘corticosteroid’)
thwong hay dwoc ding nhéat vi muc dich nay. Do nhitng thudc nay Gc ché hé mién
dich nén ching c6 thé lam ting nguy co’ nhiém trung. Nhitng thubc nay can dwoc
st dung dwéi sw hwéng dan cla bac si chuyén khoa v& SGMDTP. Can tuan thi
hwéng dan di kém cac thude nay cling nhw cac thube dugc ké don khac.

Thudc hé trg: Céc thude bd sung (hay ‘thay thé’) khong thé thay hoan toan cho
bién phap diéu tri cﬂa,bénh vién hay phong kham chuyén khoa. Ngwoi bénh hoac
ngwdi nha nén trao doi véi bac si trwde khi dung bat ky loai thudc hé tro nao.
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DOI NGU CHAM SOC Y TE

Ngwoi bénh SGMDTP thwong dwoc diéu tri tai cac trung tam hoic phong
kham chuyén khoa mién dich. Bénh nhan thwéng dwoc hen tai kham dinh
ky, tuy thudc vao thé bénh SGMDTP va phwong phap diéu tri dwore dung.
Ngoai bac si chuyén khoa, mot so nhan vién y té khac ciing tham gia cham
s6¢ bénh nhan SGMDTP. Trong s6 nay cé diéu dwdéng chuyén khoa, nhan
vién vat ly tri liéu, chuyén gia dinh dwé'ng va dwoc si.

Théng thwéong, trung tam mién dich sé thwong xuyén théng bao cho bac s tuyén
co s& (bac si gia dinh) vé tinh hinh diéu tri cia b&nh nhan SGMDTP. Nguwdi bénh
hodc gia dinh nén chac chan ring cac nhan vién y té khac ciing biét v& tinh trang
ctia minh — bao gdm bac si ngoai khoa, nha si, y ta va duoc si dia phwong.

THONG TIN VA HO TRO THEM

Cubn sach nay dwoc xuét ban béi Hiép hdi bénh nhan suy gidm mién dich tién
phat qudc té (IPOPI). Hién ciing da c6 hai cuén sach di kém mang tén “Suy gidm
mién djch tién phét - Biéu tri suy gidm mién dich tién phét: huéng dén cho bénh
nhén va gia dinh"va cubn “Suy giam mién dich tién phét: Séng khée! Huéng dén
cho bénh nhén va gia dinh”.

Dé c6 thém thong tin va chi tiét vé Hiép hoi bénh nhan SGMDTP & 40 nwéc trén
thé gidi, vui 1ong truy cap www.ipopi.org.

Bién dich va xuét ban tai Viét Nam vé&i sy hop
tac ctia Khoa Mién dich- Di trng- Khép,
Bénh vién Nhi Trung wong 2015
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