2015 TUAN LE TRE LANH BENH UNG THU: HAY HANH PONG
NGAY....LAM NHIEU HON NUA

1. Tai sao can phai co tuan I& thé gi6i vi tré em lanh bénh ung thu?

Vao dau nhitng ndm 1950, ¢6 it hon 10% tré em bi bénh ung thu duoc
chita lanh. Ngay nay, d6i véi mét sé loai ciia ung thw tré em, dic biét & cac
nuéc phat trién hon va nguén luc cao, 80-90% tré em/tré vi thanh nién mic
bénh ung thu tré nén nhimg nguoi song sot kéo dai. Pbi vaéi nhitng nudce
ngudn luc con bi han ché, véi nhitng yéu té nhu: chan doan sém, thudc thiét yéu
c6 san va gia ca phai chiang, diéu tri kip thoi va thich hop, mang ludi hd tro
chiam séc (vi du nhu céc t6 chic cha me, cac nhdm hd tro ung thw), cling di cai
thién kha ning song sét ung thu tré em tir mirc thap 5-10% lén dén 20-30%,
hoic trong mét sé trwong hop, 1én dén 60%. Tuy nhién c6 mét sw chénh

léch rat l6n vé ty 1é giira cac nwéc va ngay ca trong ciing nhiing chau luc.

Cudc hanh trinh cia cac em nhé bi ung thu khéng cham dirt sau khi
hoan thanh giai doan diéu tri cudi cing va théng bao dwa ra rang mét tré
em/tré vi thanh nién da hét bi ung thw. Cing véi nhitng thanh qua an
twong di dat dwoc & nhirtng tré lanh bénh ung thw, vin con d6 nhiing tac
dung phu muén xuat hién, anh hwéng dén sirc khée va chat lweng cudc
song cia cac tré em lanh bénh ung thw. Nhitng nghién ctu gan day cho thay
khoang hai phan ba trong sé nhiing tré 1anh bénh ung thu phai ganh chiu nhiing
tac dung phu muén cua viéc diéu tri. Nhitng tac dung phu bao gom cac bién
chung, khuyét tat, hoac cac két qua bat loi dén tir qué trinh bénh, viéc diéu tri

hoa chat, hay do sy phéi hop ca hai. Kiéu xuat hién tac dung phu mudn da xuét



hién gitta cac phan nhom tré lanh bénh ung thu, goép phan vao viéc phan loai
ung thu tré em nhu 13 mot bénh man tinh, can duge cham soc tiép tuc. Vao do

tudi 45, hon 95% nhing nguoi lanh bénh s& ¢ mot van dé stc khoe man tinh.

Hon thé nira, nhitng tré 1anh bénh ung thw cin rat nhiéu sw hd tro va
tiép tuc chiam séc. Chinh cac em va gia dinh cac em can su hd tro dé chu dong
chuan bi cho sy chién thang bénh tat va duong dau véi nhitng thach thirc dang
noi lén (chang han nhu tim lai y nghia cta cudc song, tan huang cudc song lanh
bénh ung thu, giit gin stc khoe va sdng mot cudc séng co v nghia, tai hoa nhap
mot cach tich cuc vao cong dong (gido duc, nghé nghiép va nhiéu diéu nia).
C4c em can dwoc thong tin diy di va chuan bi tot dé tim ra con dwong tiép
theo trong cudc hanh trinh- céc tiéu chuan méi va cugc song diang sau ciin

bénh ung thw tré em.

CA4c tré lanh bénh ung thw ¢é thé thay khip noi trén thé giéi. Vi con
s6 cac tré lanh bénh ngay cang gia ting va nhitng thach thic lién tuc ma cac em
phai duong dau, doi budc thé gigi hdy ling nghe nhitng nhu cau va nhitng méi
ban tdm cua cac em; nhan ra nhung gi chung ta c6 thé 1am cho cac em, voi cac
em, va 1am sao ching ta c6 thé tré thanh mot phan trong chuyén hanh trinh cua
cac em khi cac em héi phuc lai cudc séng cua cac em, tiép tuc 1am viéc dé dinh

huéng ra mot twong lai tét dep hon.

Ngay 15 thang 2, 2015, (nhan ngay thé giGi vi tré em ung thu), chién dich
hanh dong toan cau da phat dong kéu goi tat ca cac nganh va cac bén lién quan
khac nhau cung nhau déng goép stc manh va hop luc sang kién dé huéng dén

nhu cau cta c4c tré em bi ung thu 1a mot uu tién suc khoe tré em toan cau.



Thang 6, nhw mét phan cia HANH PONG NGAY BAY GIO (ACT
NOW) kéu goi sw doan két, chiing ta hay ton vinh nhiing tap thé da bao vé
va dong hanh véi cac tré lanh bénh. Nhung ngay ca khi ching ta ton vinh
ho, chiing ta hay cam két va théi thuic cac chinh phi, cac to chirc phét trién,
cac to chiec xa hi dan sw, cac to chirc tai nguyén hiy HANH PONG NGAY
BAY GIO VA LAM NHIEU PIEU HON NUA cho céac tré lanh bénh va gia

dinh cua cac em.

= Phuwong phap diéu tri ung thw tré em tring dich, it doc tinh, it gay

ton thuong

Trong khi di c6 nhitng tién bo dang ké trong viéc phét trién nhiing loai
thudc khéac nhau trong diéu tri ung thu cho nguoi 16n, viéc phat trién céac thude
diéu tri ung thu tré em van con tut hau. O My, tir thang 1/2000, FDA da phé
duyét 118 loai thudc méi trong diéu tri ung thu ngudi Ién. Tréi lai, chi c6 hai
thudc duoc phé duyét tir nim 1990 dé chuyén diéu tri ung thu tré em (thudc
Chlofarabine dé diéu tri bach cau cip dong lympho va Unituxin dé diéu tri u
nguyén bao than kinh nguy co cao). Sy phat trién yéu kém vé thudc ung thu tré
em phan anh mét su bat binh dang rat 16n trong viéc dé y va tap trung vao su
phét trién ung thu nhi. Pidu d6 ciing nhan manh su that rang tré em tiép tuc
duoc diéu tri véi nhitng thue da duoc phat hién tir nhitng nim 1950, 60 hay 70

nam vé trudc. http ://www.medilexicon.com/drugs-list/cancer.php.
= T6i wu héa thong tin va nhiing chién lugc gido duc nhim mue dich:

o Nang cao nhin thwe vé cac tac dung phu mudn va tac dong ciaa
chiing d6i véi sirc khoe 1au dai va hanh phic ddi véi nhiing tré

lanh bénh va gia dinh cac em.



o Giai quyét su ky thi va phan biét déi véi nhitng tré lanh bénh

ung thu.

O mot vai nén vin héa, nhing tré lanh bénh phai ganh chiu nhitng ganh
nang cua su ky thi va phan biét ddi xur lién quan dén viéc da tirng bi bénh ung
thu. Cac em duoc xem nhu 13 “nhitng nguoi c6 gen khiém khuyét”, “thap kém”,

“hu hong”, hoac tham chi “truyén nhiém”. (xem tap di kém).

= Ciing cd va ting cwdng cac chwong trinh cdng dong, dich vu va bao

hiém y té cho nhirng tré lanh bénh ung thur.

= Ting cwdng dio tao dwa trén nhitng nhu ciu caa ngwoi lanh bénh,
cac tac dung phu mugn va sw quan ly cia cac chuyén gia chiam séc sirc khée

dac biét va cac nha thuc hanh Iam sang chinh.

Chung ta biét rang nhitng nghién cau quéc té cho thay khdng c6 ké hoach
cham s6c dong loat cho c4c tré lanh bénh ung thu. Ciing gidng nhu viéc
diéu tri ung thu tré em khac nhau, viéc chim soc cac tré lanh bénh ciing
doi hoi ¢6 nhitng ké hoach cho tirng ca nhan phi hop tét nhét cho ting tré
em/tré vi thanh nién, d6 1a do tudi thich hop, va dua vao xem xét ting
loai ung thu tré em, cac phac d6 diéu tri tiép theo va sy két hop véi nhiing

yéu té nguy co lau dai.

Tuy nhién, nhitng phuong phap diéu tri tring dich, va nhiing chuong
trinh theo ddi suc khoe hop ly va nhitng chién luoc s& giup gianh duoc
chién thang trong diéu tri ung thu tré em, kéo dai thoi gian song trén 5
nam, mang lai cuoc song khdng bi khuyét tat va bénh tat, va cudc song

Vv6i day du kha nang.



= Pam bao ké hoach kiém soat ung thw quoc gia c6 bd phan kiém

soat nhirng tré lanh bénh ung thu.

= Mé rong va lam ting quy mé nghién ctru vé tinh chat, mirc d9, tac
dong va sw can thiép dé tranh hoic han ché téi da anh hwéng caa nhing
thach thirc méi va tac dung phu muén Ién sirc khée cia nhirng tré lanh bénh

va hanh phuc noi chung.
2. Tudn Ié tré 1anh bénh ung thw la gi?

Tuan 1& tré lanh bénh ung thw (International Childhood Cancer
Survivors Week (ICCSW) la hoat dong Ky niém niém vui ciaa cudc song.
NG ky niém su can dam va diing cam cua nhitng tré em/tré vi thanh nién mac
bénh ung thu va gia dinh cua céc em, nhitg nguoi da chién dau va chién thing

can bénh ung thu.

Pi dén lGc chdng ta nhan ra chir U (trong “Ung
thu”) khong con la an tiw hinh nira. N6 da dwec
thay méi thanh chir U trong niém “Ua song”, trong
viée “Ung ho” dbdi véi sw hdi sinh phia sau cin

bénh ung thuw ma tré em mic phai.

Paiy ciing 1a thoi gian rdt ngian hanh trinh ung thw tré em va nhan ra
nhitng van dé va thach thire dang dén trong hanh trinh lanh bénh caa céac
em. ICCSW s& thu hiat nhitng cau chuyén cua nhiéu cudc sdng cam dong,
nhitng cudc séng duoc thay d6i madi mai hay nhitng gidc mo bi tan v3, hay
nhitng muc tiéu dat duoc; ICCSW ciing s€ tao ra nhitng tinh ban va mo rong su
thanh 1ap nhiing gia dinh, dé ciing nhau chién dau cin bénh ung thu trong suét

thoi gian dai va kho khan.



ICCSW ciing 1a mot co hoi dé tao ra sy nhan thire trong cdng ching vé su
that ung thu tré em, nhung hon thé nita, day ciing 1a mot tiéng gao to dé gioi
thiéu rang ung thu tré em c6 thé chita dugc. Ung thw tré em cd thé bj danh bai.
Cin bénh nguy hiém nay c6 thé dwgc chira lanh véi chan doan sém, diéu
tri kip thoi va thich hep, gia ting tinh sin c6 va tiép can tét hon véi nhitng
thudc thiét yéu gia vira phai, thich hop, chat lwong chim séc va hd tro day

da cho tré em/tré vi thanh nién bi ung thw va gia dinh cua cac em.

ICCSW la tuyén ngon hd trg xay dung nhirng bwéc
khéi dau méi twoi sang hon cho nhitng tré dwoc chira
lanh bénh ung thw. D6 13 16i moi goi moi nguoi ndm bat
mot cai nhin rd hon va hoc cach tré thanh diém twa cho tré
va gia dinh cia cac em khi cudc doi lat sang mot trang mai —

Séng s6t sau ung thu!

Su hién dién cua cac bé lanh bénh ung thu vai nhau la
mot minh chang cho thay: Sau khi chira tri bénh ung thuw,
co hoi SONG ciia cac em da dwoc khiang dinh. Mét cudc
hanh trinh méi day y nghia véi nhiéu diéu co thé xay ra

ngoai can bénh dang cho dén cac em.

Chung ta hdy cung nhau tiép tuc PUNG DAY, LEN TIENG va tro nén
NHUNG NGUOI BAN véi nhiing tré dugc 1anh bénh ung thu va gia dinh cua
cac em. Chung ta hdy CUNG NHAU khich 1& va hd tro tich cuc chuyén hanh
trinh lanh bénh cta cac em, ching ta hay giap cac em c6 dugc Su tu tin, c6 dugc

kha ning dé nam lay giai doan méi va ddy y nghia trong cudc sdng cia cac em.

Cung nhau, ching ta sé dirng virng manh hon.



3. Ai dirng dang sau tuan I& thé gi6i tré 1anh bénh ung thu?

T chirc qudc té vé cin bénh Ung Thu & Tré Em - Lién hiép qudc té cua
nhitng t6 chitc Cha me Tré Em Ung Thu (formerly known as The International
Confederation of Childhood Cancer Parent Organizations) dang ban thao su
kién nay véi sy hop tac ctia mang luéi thé gisi nhitng tré lanh bénh ung thu,
hiép hoi Quéc té cac Chuyén khoa Ung thu Nhi khoa (International Society of
Pediatric Oncology (SIOP) va T6 chtic Lién minh Kiém soat Ung thu quéc té

(Union for International Cancer Control)

Trong 21 nam vira qua, t6 chuc quéc té vé can bénh ung thu tré em da
lubn khuyén khich moi ngudi dung day va Ién tiéng cho nhiing tré em/tré vi

thanh nién bi ung thu, nhiing tré duoc ciru song va gia dinh ciia cac em.

T6 chac qubc té vé can bénh Ung Thu ¢ Tré Em 1a mot mang ludi cua 177
co s& va nhitng mang luéi qudc gia cua nhiing t6 chic Cha me ¢ 90 nudc va 6
chau luc trén thé gisi. T6 chic quéc té vé can bénh Ung Thu ¢ Tré Em 12 mot to
chtc 16n nhat, thuc day hanh dong va hd tro cho tré em/tré vi thanh nién mic
bénh ung thu, nhitng tré lanh bénh va gia dinh ctia cAc em. N6 hinh dung ra mét
thé gigi ma tat ca tré em/tré vi thanh nién mac bénh ung thu c6 thé duoc diéu tri

va chim soc tot nhat cé thé.

Mang ludi nhitng tré 1anh bénh ung thu quéc té 1a diém tya séng dong ndi
dai caa to chic quoc té vé can bénh Ung Thu ¢ Tré Em. Mang lugi nham muc
dich mang lai vé&i nhau, va két ndi nhitng tré lanh bénh vai to chire dé thong béo,
thoi thic thyc hién, tiép sinh luc va bat dau thay d6i vé cac van dé quan trong
ma nhitng tré 1anh bénh phai di dién. Mang luéi cung cip su hudng dan va trg

gilp trong viéc thiét 1ap nhitng nhdm tré 1anh bénh ung thu va chuong trinh tu



van tré 1anh bénh trén toan thé gigi. Mang lugi tim cach ting cuong tiéng noi
cta nhitng tré lanh bénh, nhém tré lanh bénh va hon thé nira con tiép tuc phat
trién mang ludi nhom tré 1anh bénh ung thu khap thé gidi. Mang ludi cho phép
chia sé nguon luc, kinh nghiém va thdng tin gitta cac nhom tré lanh bénh ung

thu va cac to chic khip noi trén thé gidi.

Puoc thanh 1ap vao nim 1969, hiép hoi Quéc té cac Chuyén khoa Ung thu
Nhi khoa (SIOP) vé&i hon 2000 thanh vién, 13 hiép hoi y khoa dan dau tap trung
VA0 C4c véan dé caa tré em va nhitng ngudi tré mac bénh ung thu. Hiép hoi hinh
dung rang “khong tré nao chét vi ung thu”. SIOP 1a mot hiép hoi y té viing
manh, véi su hién dién manh m& hon 100 nuéc khip thé gigi, va véi thanh vién
bao gom béc si, y ta, nha nghién ctru, nha khoa hoc, cac chuyén vién suc khoe

cong dong va nhitng chuyén vién chiam séc suc khoe khac.

UICC .. (Julie/Carole)



