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Tém tat

Muc tiéu:Danh gia kién thic, thai do, thuc hanh cla bé me bénh nhi vé bénh thalassemia diéu tri tai
Bénh vién Da khoa Trung uong Thai Nguyén nam 2020. Béi tuong va phuong phdp: Mo ta, thiét ké
nghién clu cat ngang. Két qua: Ty 1& bé me bénh nhi cé kién thic kha, t6t vé du phong bénh
thalassemia la 31,1%. Ty 1&é b6 me bénh nhi c6 thai dé kha, tot vé du phong bénh thalassemia la 68,9%.
C6 20% b6 me bénh nhi tu nguyén xét nghiém phat hién bénh thalassemia. Ty I& b6 me bénh nhi da
ting tu van cho ngudi than lam xét nghiém phat hién bénh chiém 36,7%, 74,4% b6 me bénh nhi chu
doéng tim ki€m cac thong tin vé bénh; 65,0% b6 me bénh nhi da tiing chia sé kién thic vé bénh véi nguoi
khac. Két ludn: Kién thuc, thai do, thuc hanh du phong bénh ctia b6 me bénh nhi con chua tich cuc.

Tir khéa: Kién thic, thai dé, thuc hanh, thalassemia, b6 me bénh nhi, Thai Nguyén.

Summary

Objective: To assess knowledge, attitude and practices (KAP) of parents of pediatric patients with
thalassemia treated at Thai Nguyen National General Hospital in 2020. Subject and method: Description,
the design of cross-sectional study. Result: Rates of parents of pediatric patients demonstrated good and
excellent levels of knowledge and attitude towards thalassemia prevention were 31.1% and 68.9%
respectively. 20% of parents of pediatric patients voluntarily test for detection of thalassemia disease.
The proportion of pediatric patients’ parents who ever counseled their relatives to test for detection of
thalassemia disease was 36.7%; actively seeking information and sharing knowledge about thalassemia
disease with others of parents of pediatric patients accounted for 74.4% and 65.0% respectively.
Conclusion: Knowledge, attitude, and practices of parents of pediatric patients towards thalassemia
prevention are not yet positive.
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Thalassemia (tan mau bam sinh) 1a bénh mau di
truyén phé bién trén thé gidi. Vi dan s6 udc tinh
96,2 triéu nguoi, Viéet Nam c6 trén 5,3 triéu ngudi
mang gen bénh; mo6i nam cé khoang 2.000 tré em
méac bénh sinh ra. Thalassemia la bénh c6 thé phong
dugc va diéu tri dugc nhung dé thuc hién thanh
céng viéc phong bénh va nang cao chat luogng diéu
tri, vai tro clia gido duc, nang cao nhan thuc vé bénh
la rat quan trong, dac biét & ngay chinh nhom bénh
nhan va ngudi nha bénh nhan thalassemia [1]. D€ co6
thé bao vé dugc stic khde cong déng, dac biét trong
cac gia dinh thi kién thuc, thai dé, thuc hanh vé
bénh tan mau bam sinh ctia b6 me bénh nhi la hét
stc quan trong. Xuat phat tu tinh hinh trén chidng
t6i tién hanh nghién ciu dé tai véi muc tiéu: Pdnh
gid kién thuc, thadi do, thuc hanh cua bé me bénh
nhi vé bénh thalassemia diéu tri tai Bénh vién Pa
khoa Trung uong Thadi Nguyén nam 2020.

2. D6i tugng va phuong phap

2.1. Béi tugng

BS, me bénh nhi truc ti€p cham soéc bénh nhi
diéu tri ndi trd tai bénh vién va tinh nguyén tham
gia nghién cuu.

Dia diém nghién ctru: Bénh vién Pa khoa Trung
uong Thai Nguyén.

Thai gian nghién ctu: Thang 01 dén thang 09
nam 2020.

2.2. Phuong phédp

Nghién ctiu mé t3, thiét ké nghién clru cat ngang.

C6 méu: Toan bd bé, me bénh nhi diéu tri noi
trd tai Bénh vién Pa khoa Trung uong Théi Nguyén
tu thang 01 dén thang 09 nam 2020. Thuc té nhém
thu thap dugc 90 d6i tuong.

2.3. Chi s6 nghién cuu

Ty 1& b6 me bénh nhi c6 kién thic vé du phong
bénh thalassemia & cac muc kha-tét, trung binh, kém.
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Ty 1& b6 me bénh nhi c6 thai d6 vé du phong
bénh thalassemia & cac muc kha-tét, trung binh, kém.

Ty 1& b6 me bénh nhi cht déng lam xét nghiém
phat hién bénh; cht déng tim kiém kién thuc vé
bénh; chia sé kién thic vé bénh véi ngudi khac; tu
van, khuyén bao ngudi khac di lam xét nghiém phat
hién bénh.

2.4. Tiéu chudn do luong va danh gia

Dénh gia kién thuc chung vé du phong bénh
bdi 12 cau héi (q10-21). Méi cau tra 16i ding dugc 1
diém, tra |5i sai (khong biét) dugc 0 diém.

Théi d6 chung vé du phong bénh thalassemia
dugc danh gia béi 8 cau hoi (q22-29). Mdi cau hoi
dugc danh gia theo thang diém Likert: (1 - Rat dong
y,2-Dbngy, 3 -Khong ré rang, 4 - Khéong déng y, 5 -
Rat khong déng y).

Téng diém clia cac cau hoi phan kién thuc, thai
do dugc danh gia & 3 muc do: < 50% (Kém); 50 - 69%
(Trung binh); > 70% (Kh3, tét)

Danh gia thuc hanh du phong bénh thalassemia
qua 9 cau hdi (tir g30-38).

2.5. Phuong phap thu thap sé liéu

Phong van truc tiép véi doi tugng dua theo bd
céng cu da dugc soan san.

2.6. Phuong phap xu ly sé liéu

S6 liéu dugc nhap trén phan mém EPIDATA va
dugc xtt ly thuat toan thong ké trén phan mém SPSS
ban 20.

2.7. Khéng ché sai sé

Cac s6 liéu dugc lam sach ngay sau khi phdong
van va dung test kiém dinh thich hop trong qua
trinh x( ly sé liéu.

2.8. Pao duc trong nghién cuu

Tat ca doi tugng déu dugc théng bao, giai thich
ré vé nghién ctu va dugc quyén quyét dinh tham
gia nghién cgu.
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3. Két qua

3.1. Bdc diém chung cua déi tuong

Kinh té

Nghé nghiép

Tinh trang hén nhéan 98%
Dan toc

Trinh d6 hoc van 43%

Dic diém nhan khau hoc

Biéu dd 1. Dac diém nhan khiu hoc cla déi tugng nghién ciu
tai Bénh vién Trung uong Thai Nguyén nam 2020 (n = 90)

Trinh d6 hoc van tu trung hoc phé théng trg 1én chiém ty & cao nhat (43,3%); dan tdc thiéu s6 chiém
phan 16n (60%); cac doi tugng da két hén va séng cung chéng (vg): 97,8%; s6 bé me bénh nhi da sé lam
ruéng (53,3%); diéu kién kinh té la ho nghéo va can nghéo chiém 23,30%.

3.2. Két quéd nghién cdu vé kién thuc thdi dé thuc hanh cua déi tugng vé bénh thalassemia

4 Kém ;
Kha, tot 12.2% Kem
31,1% Trung binh
Trung binh Kha, tét

56,7%

Kién thirc chung vé dw phong bénh Thalassemia

Bi€u d6 2. Kién thuc chung vé du phong bénh thalassemia clia d8i tugng
tai Bénh vién Trung uong Thai Nguyén nam 2020 (n = 90)
Ty |é déi tugng co kién thic & muc d6 kha, tét chiém 31,1%; kién thdc & muc dé trung binh chiém ty lé
cao nhat 56,7%, van con 12,2% bé me bénh nhi cé kién thic & mic d6 kém.

Biét rdng can 1am xét nghiém tim dét bién gen
dé phat hién bénh
Anh, em ho cla tré mac bénh Thalassemia
thi con ho cé kha nang mac bénh
Bb va me méc bénh thi con ho cé kha nang mac bénh

37,80%
30%
97,90%

Cén lam xét nghiém mau dé phat hién bénh 98,90%

Kién thirc dw phong bénh Thalassemia

Biéu d6 3. Kién thic du phong bénh thalassemia cia déi tugng nghién ctu
tai Bénh vién Trung uong Thai Nguyén nam 2020 (n = 90)

BS me bénh nhi biét can lam xét nghiém mau dé phat hién bénh la 98,9%, ti€p dén la ty I& b6 me bénh
nhi biét bo va me mac bénh thi con clia ho ¢6 kha nang mac bénh la 97,8%. Tuy nhién, chi c6 30,0% bé me
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bénh nhi biét rang anh, em ho cla tré méac bénh thi con ho c¢6 kha nang méc bénh; 37,8% biét rang can lam
xét nghiém tim dot bién gen dé phat hién bénh.

Bang 1. Thai d6 chung vé du phong bénh thalassemia cta d6i tugng nghién ctu
tai Bénh vién Trung uong Thai Nguyén nam 2020 (n = 90)

Thai d6 du phong bénh S6 lugng Tylé%
Kha, tét 62 68,9
Trung binh 26 28,9
Kém 2 2,2

Thai d6 du phong bénh thalassemia & muc d6 kha tét chiém 68,9%; & muc trung binh chiém 28,9%,
2,2% d6i tugng cé thai d6 & muc kém.

Dbng y quan diém bénh cé thé diéu tri khdi hoan toan 7,80%

Két hon can huyét thi con ho ¢6 kha nang 83,3%
méc bénh cao hon

Thai d6 vé dw phong bénh Thalassemia

Biéu dd 4. Thai do vé du phong bénh thalassemia clia d6i tugng nghién ciu
tai Bénh vién Trung uong Thai Nguyén nam 2020 (n = 90)

D6i tuogng cho rang cac cap vg chong két hén can huyét thi con ho c6 kha nang méc bénh cao hon
chiém 83,3%; chi ¢ 7,8% bd me bénh nhi cho rang bénh hién nay cé thé diéu tri khoi hoan toan.

Khéng di xét nghiém

ey
Cé di xét nghiém
Chua tét
80% 20% :
15,6% u Tot
.

Thie hanh vé dw phong bénh Thalassemia

Biéu dd 5. Thuc hanh vé du phong bénh thalassemia clia ddi tugng nghién ctu
tai Bénh vién Trung uong Thai Nguyén nam 2020 (n = 90)

Trong 90 ngudi tham gia phdng van, 20% déi tugng cé di xét nghiém, trong d6 4,4% déi tugng cé thuc
hanh tét vé bénh tan mau bam sinh.
ChUi dong tim hiéu thong tin 4%
Chia s& kién thirc v&i moi nudi 37%

Tuw van cho nguoi than lam xét nghiém 65%

Thwe hanh dw phong bénh Thalassemia

Biéu d6 6. Thuc hanh du phong bénh thalassemia ctia d6i tuong nghién ctiu
tai Bénh vién Trung uong Thai Nguyén nam 2020 (n = 90)
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Co 36,7% d6i tugng da tung tu van cho ngudi
than lam xét nghiém phat hién bénh; chit dong tim
ki€ém cac thong tin vé bénh (74,4%); 65,0% bd me
bénh nhi da ting tu van, chia sé kién thiic vé bénh
véi nguai khac.

4. Ban ludn

Cac nghién ctu gan day cho thdy két qua ty lé
mang gen bénh trong cdng dong chiém kha cao
nhung kién thuc, thai do, thuc hanh du phong bénh
thalassemia con rat han ché. S6 d6i tugng cdé muc
kién thurc kha, tot vé du phong bénh thalassemia chi
dao dong trong khoang 10% nhu: Két qua nghién
clru ctia Nguyén Kiéu Giang ty lé phu nir dan toc Tay
huyén Dinh Hoéa, Thai Nguyén c6 kién thic kha tét
vé bénh Thalassemia la 11,0%; trong nhém ngudi
dén dang ky két hén tai Ha Noi theo nghién clru cla
Ng6 Manh Quan cé 10,2% d6i tugng cé kién thic
day d vé bénh; cling theo nghién ctiu ctia Nguyén
Thi Thu Ha, Ngé Manh Quan trén déi tugng la bé me
bénh nhi truong dai hoc khong chuyén nganh Y &
Ha Noi cho két qua c6 7,8% bé me bénh nhi c6 kién
thiic day du vé bénh [1], [2], [3]. Trong nghién clu
nay clia ching téi cho két qua cao hon so véi cac
nhém déi tuong trén, cu thé c6 31,1% bd me bénh
nhi cé kién thic vé du phong bénh & muc kha, tét
(Biéu d6 1). K&t qua nay co thé ly gidi do ddi tuong
nghién ctu cta chung t6i cé trinh d6 hoc van cao
hon va cé con mac bénh thalassemia, yéu t6 nay co6
thé tac dong tdi viéc tim hiéu cac kién thiac vé du
phong bénh thalassemia. Tuy nhién, van con tdi
68,9% b6 me bénh nhi cé kién thiic & muic do trung
binh, kém. Tu két qua nay cho thay rang hoat déng
truyén théng, tu van vé du phong bénh thalassemia
cho déi tuong la bé me bénh nhi can dugc chu
trong hon n(ia.

K&t qua nghién cliu cta ching téi c6 68,9% bo
me bénh nhi c6 thai doé kha, t6t vé du phong bénh
thalassemia (Bang 1). Két qua trén phan anh doi
tugng co6 thai do chua tich cuc trong viéc phong
ch6ng bénh thalassemia chiing t6 rang ho san sang
thay d6i hanh vi trong du phong bénh cho ban than,
gia dinh va xa hoi.

Nghién cttu cia chung t6i cho két qua vé thuc
hanh du phong bénh thalassemia cia déi tuong la
tuong déi cao so vai cac nghién ctu nhu: Nghién
clfu cula tac gid Nguyén Kiéu Giang trén déi tugng
phu nir dan toc Tay huyén Dinh Hoa chi c6 3% doi
tugng tu nguyén phat hién bénh thalassemia;
nghién clu trén déi tuong dén dang ky két hon tai
Ha Noéi cla tac gid Ngé Manh Quan ciing cho két
qua chi cé 18,5% doi tugng nghién ctu da tiing tim
hiéu théng tin vé bénh; 12,3% déi tugng da ting
trao doi théng tin vé bénh nay véi ngudi khac. Ty lé
thuc hanh tét vé phong bénh thalassemia & déi
tugng sinh vién dai hoc theo nghién ciiu clla Ngé
Manh Quan va Nguyén Thi Thu Ha c6 13,1% doéi
tugng da ting tim hiéu théng tin vé bénh [1], [3].
Nghién ctu cuta Li Ping W, Elizabeth G, va Jin-Ai Mary
AT & nhom doi tugng da chlng téc cho thay mac du
phan Ién d6i tuong bay to thai do rat tich cuc doi véi
sang loc cho bénh thiéu mau, chi c6 13,6% s6 ngudi
tham gia da lap gia dinh dugc phong van da dugc
sang loc cho bénh thiéu mau [4]. Tuy nhién, ty 1é d6i
tugng cho rang minh khéng can phai di xét nghiém
tu nguyén phat hién bénh la 80%, cho thay rang viéc
thuc hanh clia cac d6i tugng van con chua tét, cé
thé do kién thiic cia déi tugng chua dugc hé théng
va day du.

5. Két ludn

D6 tuong co kién thuc kha, t6t vé du phong
bénh thalassemia la 31,1%.

Ty 1&é bé me bénh nhi cé thai d6 kha, tot vé du
phong bénh la 68,9%.

S6 d6i tugng tu nguyén xét nghiém phat hién
bénh thalassemia chiém 20,0%. S6 d6i tugng da
ting tu van cho ngudi than lam xét nghiém phat
hién bénh chiém 36,7%; d6i tugng chu déng tim
ki€m cac thong tin vé bénh l1a 74,4%; déi tugng da
tung chia sé kién thiic vé bénh véi ngudi khac la
65,0%.

Khuyén nghj

Bénh vién phéi hop véi y té co s& can cé ké
hoach va hoat dong truyén thong nham nang cao
nhan thic vé du phong bénh thalassemia cho bo
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me bénh nhi dac biét la nhom déi tugng trinh do
hoc van tu trung hoc co s& trg xuéng dé ho co thé
du phong bénh va tuyén truyén vé bénh cho nguai
xung quanh, gép phan han ché phat sinh cac thé
nang trong cong déng.
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