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DANH GIA CHAT LUONG SONG LIEN QUAN DEN SUC KHOE

CUA BENH NHAN THALASSEMIA TAI BENH VIEN TRE EM HAI PHONG

Tran Thi Ngoc Héa* , Nguyén Ngoc Sang**, Nguyén Thi Thanh Mai***
* Bénh vién Tré em Hai Phong, ** Dai hoc Y Dugc Hai Phong, *** B6 mén NhiDai hoc Y Ha Ngi
TOMTAT
Muc tiéu: Ddnh gid chét luong cudc séng (CLCS) lién quan dén suc khée va tim hiéu mét s6
yéu t6 dnh hudng dén CLCS cta bénh nhén thalassemia. Péi tuong: Gém 67 bénh nhdn duoc
chdn dodn va diéu tri bénh thalassemia tai Bénh vién Tré em Hai Phong tor 01/01/2015 dén
30/9/2015. Phuong phdp: Nghién ctru mé ta tién ciu phan tich mét loat ca bénh, c6 déi ching
(mé ta bénh- ching). Két qua: Biém cua CLCS chung cla tré thalassemia la 58,43 + 13,11 so
véi 82,08 + 14,55 cua tré khée manh. Diém CLCS cua tré thalassemia thdp hon so véi nhém
ching & tdt ca cdc linh vuc. Linh vuc hoc tdp c6 diém thdp nhét, chi béng 1/2 so véi tré khée
manh, sau d6 dén linh vuc thé luc bdng 2/3 tré khée manh. Tuéi bat ddu truyén mdu sém < 12
thdng, thé bénh néing cé lién quan dén CLCS thdp. Néng dé Hb cang thdp, néng dé ferritin cang
cao thi CLCS cang thdp. Két ludn: CLCS cua bénh nhén thalassemia thép hon so véi tré khée
manh & tdt cd cdc linh vuc, trong dé linh vuc hoc tdp va thé luc cé diém thdp hon ré rét. CLCS
cta bénh nhaén thalassemia c6 lién quan véi thé bénh, tudi bdt ddau truyén mdu, néng dé Hb va
ferritin huyét thanh.
Tirkhéa: Chdt luong cudc séng, tré em, thalassemia.

ABSTRACT
QUALITY OF LIFE OF CHILDREN WITH THALASSEMIA

Tran Thi Ngoc Hoa, Nguyen Ngoc Sang, Nguyen Thi Thanh Mai

Subjects: 67 patients suffered from thalassemia are diagnosed and treated atHai Phong Children'’s

Hospital from January 01, 2015 to September 30, 2015. Methods: The study describes the analysis of a
series of cases with control (describe disease - controlled). Results: The General QOL score of children
with Thalassemia was lower than the healthy children (58.43 = 13.11 compared to 82.08 + 14.85).
School Functoning subscale scored the lowest, only by a half score of the healthy children, score of
Physical Function is 2/3. The age of beginning early blood transfusion is lower than 12 months. The
serious type of Thalassemia is related with the low score of QOL. The lower the Hb concentration level
is and the higher the serum Ferritin level is, the lower the score of QOL is. Conclusion: QOL score of
children with Thalassemia is lower than the healthy children in all areas, in which the scores of School
Functoning and Physical Function are remarkably lower than those of the healthy children. QOL of
patients suffered from thalassemia is associated with disease type, the age of beginning transfusion,
Hb concentration and serum ferritin.
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1. DAT VAN BE

Thalassemia la bénh di truyén c6 tan suat
cao nhat & loai nguéi [3]. Trong nhiing nam gan
day ty lé séng va thoi gian séng ctia bénh nhan
thalassemia da dudc cai thién rat nhiéu do dugc
truyén mau va thai sat dinh ky tét. Tuy nhién bénh
nhan thalassemia thuong xuyén phai nhap vién,
nhiing dau dén do tiém truyén, bénh gay ra cac bién
déi khong nhiing vé mat hinh thé, cham I6n, cham
day thi... ma con gay thay déi vé cdm xuc, hanh vi
nhu lo au, tram cdm, réi loan su thich (ing va cac
réi loan tam ly khac. Bénh diéu tri lau dai gay chan
nan va anh hudng kinh té khién cho ca bénh nhan
va gia dinh khong nhiing mét méi vé thé xac ma
con mét moi ca vé tinh than. Cudc séng, sinh hoat
va hoc tap clia tré cling bi anh hudng nhiéu... Day
chinh la nhiing yéu t6 tac déng rat I6n t6i chat luong
cudc séng clia tré bi bénh [4],[6]. Viy CLCS clia bénh
nhan thalassemia nhu thé nao va nhiing yéu té nao
anh hudng dén CLCS cta nhitng bénh nhan nay la
nhiing cau héi can loi giai dap. Vi vay ching t6i tién
hanh nghién ctu dé tai nham muc tiéu: Bdnh gid
CLCS va tim hiéu mét sé yéu té6 dnh huéng dén CLCS
ctia bénh nhan thalassemia.

Hy vong véi két qua thu dugc sé gép phan
nang cao CLCS cua bénh nhi mic thalassemia,
mét bénh rat thuong gap & tré em nudc ta.

2.DOITUONG VA PHUONG PHAP NGHIEN CUU

2.1.Déi tuong

Nhém bénh: Gém 67 bénh nhan dugc chan
doan va diéu tri bénh thalassemia tai Bénh vién Tré
em Hai Phong trong thai gian tir 01/01/2015 dén
30/9/2015. Tiéu chuan lua chon: Tré trén 2 tudi, da
tiéu chuan chan doan xac dinh bénh thalassemia
(tiéu chuan chan doan xac dinh bénh thalassemia
theo Nguyén Céng Khanh [1]), tré va cha me déng
y tham gia nghién ctu. Loai trir bénh nhan mac
kém céac bénh ly anh huéng t6i chiic nang nhan
thuc, réi loan cdm xuc hanh vi, cac réi loan vé chiic
nang van déng, di tat bam sinh.

Nhém ching: Gom 209 tré hoan toan khoe
manh tai thai diém nghién clu ¢ tudi, gidi va
trinh d6 hoc van tuong duong nhém nhém bénh,
véi s6 lugng gap 3 Ian nhém bénh, dugc lua chon
& cac trudng mam non, tiéu hoc, trung hoc co s&
va trung hoc phé théng tai thanh phé Hai phong.

2.2. Phuong phap

- Thiét ké nghién ctu: M6 ta tién ciu phan tich
mét loat ca bénh, c6 d6i chiing (mé ta bénh - chiing).

- Phuong phap danh gia: D6i tugng nghién
cttu dugc phéng van truc tiép bdi nhém nghién
ctiu theo mét quy trinh théng nhat véi cong cu
danh gia CLCS.

Céng cu danh gia: S dung thang diém danh
gia CLCS tré em Pediatric Quality of Life - Peds QL
4.0. Thang PedsQL 4.0 la két qua ctia céng trinh
nghién ctu phat trién céng cu danh gia CLCS trong
15 nam ctia tac gia Varni va CS, dugc céng bé nam
2002 [2],[9]. B6 cau héi da duoc dich ra nhiéu tha
ng6n ngir trén thé gidi. B6 cau héi ngan gon, thiét
thuc, dé thuc hién, va c6 d6 chinh xac cao véi hé s
Cronbach alpha cao (alpha = 0,83 cho bénh nhan
va alpha=0,86 cho b6/me bénh nhan tra 16i) [10].

Thang danh gia CLCS tré em PedsQL 4.0 gém
23 cau héi vé 4 linh vuc: linh vuc stic khée va cac
hoat ddng thé luc; linh vuc cdm xug; linh vuc quan
hé ban bé xa hdi va linh vuc hoc tap cua tré theo
IGa tudi: nhém tré tir 2 dén 4 tudi, 5 dén 7 tudi, 8
dén 12 tudi va 13 dén 18 tudi.

Méi mét cau héi danh gia vé khé khan trong cac
linh vuic c6 5 su lua chon tuong ting véi muic d6 xuat
hién ctia khé khan: khéng bao gi®, hau nhu khéng
bao gig, thinh thodng, thuong xuyén va lién tuc
tuong Uing véi cac miic diém 0, 1, 2, 3, 4. Miic diém
dugc quy déi theo thang diém 100 nhu sau: 0 tuong
ing 100 diém, 1 tuong tng 75 diém, 2 tucong ling
50 diém, 3 tuong (ing 25 diém, 4 tuong ting 0 diém.

Tinh téng sé diém CLCS bang téng s6 diém
cac cau tra 16i. Do d6 diém cang thap muic d6 khé
khan nhiéu hon tuong ting muc CLCS thap hon,
diém cang cao muc khé khan cang it tuong tng
CLCS toét hon.

- XU ly s6 liéu: Theo phuong phap théng ké y
hoc st dung phan mém SPSS 16.0.

3. KET QUA NGHIEN CUU

3.1. Dac diém cda déi tugng nghién citu

Nhém bénh gém 67 tré c6 do tudi trung binh la
8,12+ 4,0;da s latrén 5 tudi (79,1%); ty Ié tré nam va
tré nit la tuong duong nhau (nam 58,2%; nir 41,8%).

Nhém ching gém 209 tré c6 d6 tudi trung
binh 129,23 * 4,16. D6 tuéi, gi6i gitanhém chiing
va nhém bénh la tuong déng nhau (p > 0,05).
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3.2. Chat lugng cuédc séng ctia bénh nhan thalassemia

Bang 1. Chat lugng cudc séng cla nhém bénh so véi nhém chiing

Piém Tré danh gia (n=35) Cha/me dénh (n = 67)
Thé bénh X+sD X+SD P
Thé luc 55,78 £ 18,91 80,61+ 20,08 < 0,001
Cam xtic 62,61+ 16,06 80,79+ 17,76 < 0,001
Quan hé xa hoi 66,33 + 12,69 86,99 + 15,44 < 0,001
Hoc tap 43 +22,64 79,69 + 17,78 <0,001
CLS chung 58,43 +£13,11 82,08 + 14,55 < 0,001

Nhan xét: CLCS cia nhém bénh thap hon rd rét so véi nhém chiing & tat ca cac linh vuc nhu thé luc,
cam xuc, quan hé xa hdi, hoc tap va CLCS chung. Linh vuc hoc tap c6 diém thap nhat, xap xi bang 1/2

so v6i nhom ching.

3.3. Lién quan giita CLCS véi mét sé dac diém cta bénh

Bang 2. Lién quan giiia chat lugng séng va thé bénh

Piém Tré danh gia (n = 35) Cha/me déanh gia (n=67)
Thé bénh n X+SD p n X+SD p
B-thal déng hap tr 23 64,42 + 13,27 39 56,96 % 12,51
HbE/B-thal 3 60,2317 0,06 6 49,89 +9,43 0,001
B-thal di hop tir 2 90,76 + 6,92 9 73,43 + 5,36
a-thal 7 73,04+11,4 13 76,38 +13,29

Nhan xét: CLCS chung cta tré thé B-thal dong hop td, HbE/B-thal thap hon thé B-thal di hop t, su
khac biét nay cé y nghia théng ké.

Bang 3. Lién quan gitta chat lugng cudc s6ng va tudi bat dau truyén mau

Piém Tré danh gia (n=35) Cha/me danh gia (n=67)
Tudi truyén mau X +SD p n X+SD p
< 12 thang 7 63,58 £ 12,54 19 55,64 + 10,75
> 12 thang 23 67,42+ 13,23 < 0,05 36 56,93 + 12,85 <0,01
Chua truyén 5 85,51 +10,33 12 70,49 + 10,55

Nhan xét: Nhiing tré bat dau phai truyén mau sém (dudi 1 tudi) c6 diém CLCS thap haon so véi
nhém tré bat dau truyén mau muén hon.

Bang 4. Lién quan gitta CLCS chung va muic dé thiéu mau

Diém Tré danh gia (n = 35) Cha/me déanh gia (n=67)
Muc do — p
thiéu mau n X+SD P n X+SD o]
Nang 4 64,94 + 11,58 12 50,68 + 11,31
Trung binh 27 72,89+ 12,88 0,03 43 57,30+ 12,63 < 0,001
Nhe va khéng thi€u mau 4 79,35+ 14,92 12 70,2 + 8,57

Nhdén xét: CLCS chung ctia nhom tré c6 thi€u mau muic d6 nang la thap nhat va cao nhat ¢ nhém
thi€u mau nhe hoac khéng thiéu mau.

3.4.Lién quan giita néng d6 Hb va CLCS chung
Qua tinh toan chiing t6i thay giita néng d6 Hb
va CLCS ctia tré thalassemia c6 méi tuong quan
tuyén tinh thudn nghia la néng d6 Hb cang thap
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thi CLCS cang thap véi hé sé tuong quan r= 0,04,
p< 0,001, phuong trinh tuong quan: y = 0,73x +
35,21 ¢6 hé s6 tuong quan r = 0,44 va p < 0,001.
Trong dé y la diém CLCS chung, x 1a néng dé Hb.
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Bang 5. Lién quan gilta CLCS va néng dd ferritin huyét thanh

DPiém Tré tu danh gia (n = 35) Cha/me déanh gia (n=67)
Néng — —_
do ferriti n X+£SD P n X+ sD p
<300 3 87,68 +7,24 12 72,58 +5,54
300-1000 7 67,66 + 5,76 < 0,05 16 55,99 +10,89 < 0,001
>1000 25 63,14 + 14,06 39 53,89+12,84

Nhdn xét: Tré c6 muc ferritin > 1000 ng/ml la muc nhiém st c6 CLCS chung thap hon ré rét so véi

tré c6 muc ferritin khéng nhiém sat.

3.5. Lién quan giiia néng do ferritin va CLCS
chung

Qua tinh toan chang téi thidy néng dé feritin
huyét thanh va CLCS c6 mdi tuong quan tuyén
tinh nghich cé nghia néng dé ferritin cang cao
thi CLCS chung cang thap véi hé sé tuong quan
r= -0,3333; p=0,006, phuong trinh tuong quan
y = -18,33x + 2258,95. Trong dé y la diém CLCS
chung, x 1a néng d9 ferritin huyét thanh.

4.BAN LUAN

4.1. Chat lugng cudc séng cia bénh nhan
thalassemia

Piém CLCS cua tré thalassemia déu thap hon
so véi nhém chiing & tat cac linh vuc (p < 0,001)
tr 10 dén 30%, cu thé cac linh vuc bi anh huéng
xép theo thi tu nhu sau: hoc tap, thé luc, cdm xuc,
quan hé xa hoi. Trong dé linh vuc hoc tap bi dnh
huéng nhiéu nhat diém CLCS & linh vuc nay chi
bang 1/2 dén 2/3 so v6i nhém chiing. Két qua nay
phu hop véi két qua nghién ctu ciia mét sé tac
gia trén thé gigi dugc téng két & bang sau:

Bang 6. Két qua danh gia CLCS bénh nhan thalassemia ctia mét sé tac gia

Tac gid CacNC Thé luc Cam xtic Xa hoi Hoc tap Téng
:\2% f(i)aG')"E""]-"ma“ Mﬁ;’;‘ia 69,15 68,14 73,4 60,1 68,9
(sz—zoo1c2i)G[i5(;vanni Migg Iz ﬁast 68,4 769 764 694 71
(CZ*;:';? toi H;;;Eg‘ng 55,87 62,61 66,33 43 58,43

4.2. Mét s6 yéu té lién quan dén CLCS ctia bénh
nhan thalassemia

Lién quan véi thé bénh, tudi bat dau truyén mdu

Thalassemia la bénh di truyén biéu hién chinh
la tinh trang thiéu mau man tinh. Muc d6 thiéu
mau, thoi gian xuat hién, nhu cau truyén mau
phu thudc vao thé bénh [4]. V6i thé bénh ndng B
thalassemia déng hgp ti biéu hién bénh rat sém
6 tré ngay tu lic méi sinh va muc d6 thi€u mau
nang doi héi phai truyén mau tu rat sém va nhu
cau truyén mau nhiéu dé duy tri lugng Hb déng
nghia véi tré cé nguy co bién chiing do diéu tri,
do d6 CLCS cua tré mac thé bénh ning thap hon

tré mac cac thé bénh nhe [6]. Két qua bang 2 thé
hién rd diém trung binh CLCS chung cta bénh
nhan mac thé B-thal déng hgp ti va HbE/B-thal
thap haon ré rét cac bénh nhan mac thé bénh nhe.
Lién quan véi ndéng dé Hb truéc truyén mdu
Mat do truyén mau va néng dod Hb trudc truyén
mau la 2 yéu té quyét dinh hiéu qua cha truyén
mau & bénh nhan thalassemia, theo TIF (2007) dé
duy tri néng d6 Hb trudc truyén mau tir 90 - 105g/dl
cac bénh nhan thalassemia can dugc truyén mau
dinh ky véi khodng cach la tur 2 - 6 tuan [3]. Muc
dd thiéu mau c6 anh hudng ro rét dén CLCS song
ctia bénh nhan va néng d6 Hb c6 méi tuong
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quan tuyén tinh rat chat ché véi CLCS ctia bénh
nhan. Nhitng bénh nhan c¢6 muc dé thiéu mau
nang, trung binh c6 CLCS chung thap hon rd rét so
vGi nhém thiéu mau nhe hoac khéng thiéu mau va
néng dé Hb cang thap thi CLCS cla tré cang thap.

Lién quan véi néng dé ferritin huyét thanh

CLCS va néng dd ferritin huyét thanh c6 méi
tuong quan nghich chat ché phuong trinh y =
-18,32x + 2258,95. Nong do ferritin huyét thanh
cang cao CLCS ctia bénh nhan cang thap va két qua
bang 5 cho thdy CLCS chung ctia nhém bénh nhan
€6 ndng do ferritin & ngudng trén 1000 ng/ml thap
hon so véi nhém néng dd ferritin duéi 1000 ng/ml
¢6y nghia théng ké (p < 0,001).

Két qua cha chung t6i phu hgp véi nghién
clru ca Sezaneh Haghpanah la tinh trang nhiém
sat hay chinh néng do ferritin Ia moét yéu té tién
lugng bénh va ¢6 anh huéng dén CLCS ctia bénh
nhan [8]. Tac gid nay danh gia CLCS clia 101 bénh
nhan B thalassemia déng hop tu tai Iran ¢6 86
bénh nhan duoc thai sat tét c6 CLCS & cac linh
vuc cao hon han 15 bénh nhan thai sat kém, téng
chung la 69,7 + 14,6 so véi 56,1 = 19,5 (p < 0,05),
tac gia cho rang kiém soat tinh trang nhiém sat
giup nang cao CLCS cho bénh nhan va theo doéi
cac bién chiing do qua tai sat gay ra.

5. KET LUAN

Qua két qua nghién ctiu va ban luan noéi trén
cho phép chung téi rut ra két luan sau:

- Piém cta CLCS chung cua tré thalassemia la
58,43 £ 13,11 so vGi 82,08 + 14,55 cla tré khée
manh. Diém CLCS cua tré thalassemia thap hon
50 vGi nhém chiing & tat ca cac linh vuc. Linh vuc
hoc tap c6 diém thap nhat, chi bang 1/2 so tré
khée manh, sau dé dén linh vuc thé luc bang 2/3
tré khée manh.

- Tudi bat dau truyén mau sém < 1tudi, thé
bénh nang cé lién quan dén CLCS thap. Nong dé
Hb cang thap, néng dé ferritin cang cao thi CLCS
cang thap.

6. KHUYEN NGHI

Dé6i véi bénh nhan thalassemia nén:

-Truyén mau dam bao néng d6 Hb theo khuyén
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cdo ctaTIF: duy tri ndng dé Hb trudc truyén mau la
> 90g/ml va mat do truyén la 6-8 tuan.

- Thai sat day du diang phac d6 gidam tinh
trang nhiém sat la yéu t6 cai thién CLCS cha tré
thalassemia.
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