TO THONG TIN CUA TRUNG TAM NGUON LU'C GIUP O NGU'O'I BENH TE LIET — ALS
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Bénh Xo Cirng Teo Co Mot Bén (ALS)

Bénh xo cirng teo co mdt bén (ALS), con goi la bénh Lou Gehrig, 1a mot bénh than kinh tién trién anh
hudng dén khodng 30.000 ngudi & Hoa KY; khoang 5.000 truong hop méi dugc chan dodn méi ndm.

Cau Héi: Bénh ALS Ia gi?

ALS thudc mét nhdm bénh réi loan duwoc goi 1a bénh no-ron van ddong. No-ron van déng la céc té bao than
kinh ndm bén trong ndo, than ndo va tly séng, déng vai tro 1a don vi kiém soat va lién két trao d&i thong
tin quan trong gitta hé than kinh va cdc co chi dong cla co thé. Viéc mat cac t&€ bao nay khién cac co do
ching kiém soat yéu di va teo dan, dan dén té liét. Cac triéu chirng ALS tré ning theo thoi gian. Bénh
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thuwong gy nguy hiém dén tinh mang trong vong ndm nam ké tir khi dugc chan dodn, nhung khoang 10%
bénh nhan séng dwoc thém mot thap ky nira.

Cau Héi: Nguyén nhan nao gay bénh ALS?

Nguyén nhan gay bénh ALS van chua duoc biét d&n. Cac nha khoa hoc hién dang nghién clru cac yéu t6 di
truy@n va méi trwong.

Hau hét cac truong hop ALS duoc coi 13 1@ té, bénh dudng nhu xdy ra ngiu nhién. Khodng 10 phan trdm
trudng hop cé tinh chat gia dinh, cd lién quan dén khiém khuyét hodc dot bién & mét sé gen nhat dinh.
Nhi*rng ngudi cé thanh vién trong gia dinh mac ALS cé nguy co cao hon, nhwng nhin chung, nguy co la rat
thap va hau hét sé khong mac bénh.

ALS c6 thé xay ra bat c lic nao nhung thwdng xuat hién & dé tudi trung nién, véi hdu hét ngudi duorc
chan doan & d6 tudi tir 55 d&n 75. Nam gidi cé kha ndng mac bénh cao hon nit gi¢i khoang 1,5 lan.

Cau Hoi: Cac triéu chirng ciia bénh ALS la gi?

ALS biéu hién theo nhiéu cach khéac nhau, tuy thudc vao co nao yéu di trudc. Cac triéu chirng cé thé bao
gdm vap nga va té ngd, mat kha nang diéu khién ban tay va canh tay, khé ndi, khé nudt va/hodc khé théd,
mét mdi dai dang, co giat va chudt rut.

Do ALS chi anh hudng dén cadc no-ron van déng, bénh thuwong khéng lam suy giam tri dc, tinh cach, tri tué
hay tri nhé& cla mot ngudi. Bénh khéng anh huwdng dén kha nang nhin, nglti, ném, nghe hodc nhan biét xic
giadc clia mot nguoi. Ngudi mac bénh ALS thuong duy tri dwoc kha nang kiém soat chirc ndng bang quang
va rudt nhung cé thé bj tiéu gap (cdm gidc birc bach khi can di tiu) va tdo bdn nhiéu hon.

Cau Héi: Bénh ALS duoc diéu tri nhw thé nao?

Khoéng cé cach chita tri bénh ALS, cling nhu khdng cd liéu phap nao dugc chirng minh 13 cé thé ngdn nglra
hodc ddo nguoc dién bién clia bénh. Co Quan Quan Ly Thuwec Pham va Duoc Pham (FDA) d3 phé duyét viéc
st dung riluzole dé kiém soat ALS. Thuéc d3 dwoc chirng minh 13 c6 thé kéo dai sy s6ng ctia bénh nhan
ALS thém vai thang, chl y&u & nhitng ngudi bi khé nuét, va kéo dai thoi gian trwdc khi bénh nhan can hd
tro théng khi. Riluzole khdng ddo nguoc duwoc tén thwong d3 xay ra ddi véi cac no-ron van déng va bénh
nhan dung thuéc can duoc theo ddi dé phat hién ton thuong gan va cac tdc dung phu khac cé thé xay ra.

Cau Hoi: Toi co thé lam gi dé duy tri strc khoe thé chat cia minh khi mac bénh ALS?

VAt ly trj liéu va thiét bj d3c biét cé thé nang cao kha nang tu 1ap va an toan trong sudt dién bién bénh ALS.
Céc bai tap aerobic it gdy tac dong chang han nhu di bo, boi 16i va dap xe tai chd cd thé ting cudng cac co
khéng bi anh hudng, cai thién sirc khoe tim mach va gitip bénh nhan chdng lai mét méi va trdm cam. Céac
bai tap vé pham vi chuyén dong va kéo gidn cé thé gilip ngan ngtlra tinh trang co clrng va co that co. Cac
nha tri liéu chirc ndng hoat déng cé thé dé xuat cac thiét bi nhu dwdng déc, nep nang d&, khung tap diva
xe |&n gilp bénh nhan tiét kiém ndng lugng va duy tri kha nang di chuyén.
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Cau Hoi: Nhirng ho tro’ nao khac cé thé giup toi vwot qua chan doan bénh nay?

Nhan vién x3 hoi, y td chdm séc tai nha va y ta chdm sdc cudi doi giup d& bénh nhan, gia dinh va nguoi
chdm sdc déi véi nhitng thach thirc vé y t€, cdm xdc va tai chinh khi séng chung vai ALS, déc biét la trong
giai doan cudi clia bénh. Nhan vién x3 hoi cung cap cac hd trg nhuw hd tro nhan vién tro tai chinh, sdp xép
gidy Oy quyén lau dai, chuan bjy nguyén trj liéu va tim ki€ém cac nhém hd trg cho bénh nhan va ngudi chdm
séc.

Cau Haéi: C6 thir nghiém 1am sang cho bénh ALS khong?

Cé. D& tim cdc thir nghiém cap nhat vé ALS, h3y truy cap ClinicalTrials.gov (https://www.clinicaltrials.gov),
mot trang web cé thé tim ki€ém dwoc vé cac nghién clru 1am sang do nha nwdc va tu nhan ho tro duoc
Thu Vién Y Khoa Quéc Gia tai Vién Y Té Qudc Gia duy tri (https://www.nih.gov).

Ngudn: Vién R6i Loan Thén Kinh va D6t Quy Quéc Gia, Hiép H6i ALS, Cdm Nang Merck, Trung Tém Kiém
Sodt va Phong Ngtra Dich Bénh.

Ban can lién hé?
Cac Chuyén Gia Thong Tin cla ching tai ludn san sang tra 1&i cdc cdu hoi cda ban.
Goi s6 dién thoai mién phi 1-800-539-7309, Thir Hai-Thir Sdu, 7 giér sdng-8 gidr téi Gier Chudn Mién
Déng (EST).
Hodc 1én lich goi dién hodc dat cdu hai true tuyén tai
https://connect.paralysis.org fvifsend-us-your-guestion

Théng tin cd trong bai viét nay duoc trinh bay vdéi muc dich gido duc va théng bao cho ban vé bénh té liétva cac tic dong
cta bénh nay. Khing cd ndi dung nao trong bai viét nay duoc hiéu hodc cd v dinh sif dung € chan dodn hodc digu triy 8.
Khéng nén sir dung thay cho léri khuyén cia bac 7 hodc nha cung cap dich vu cham sac sirc khoe g0 digu kién khac. Néu ban
cd bat ky cdu hoi nao lign quan dén chim sdc sic khde, vui long goi dién hodc g3p bac =i hodc nha cung cap dich vu chim
sdc sirc khae d0 digu kién khac ngay 13p tic. Ludn tham khao v kign bac sTho3c nha cung c3p dich vu chim sdc sirc khoe d0
digu kién khac trudc khi bit d5u mét phuong phap digu tri, ché 6 3n hodc chuongtrinh thé duc mdi. Ban tuyét ddi khéng
duwoc b qua l& khuy&n y t& ho3c tri hodn vigc tim kigm 187 khuyén y t& vi nhitng ndi dung ban d3 doc trong bai viét nay

An ph3m nay dugc hé tro béi Co Quan Quan Ly D& S8ng Cong Dong (ACL), B& Y T& va Dich Vu Nhan Sinh Hoa Ki (HHS) nhwr
mdt ph3n clia khoan hd tro tai chinh tri gia tdng cdng $10.000.000 véi 100 ph3n tr3m tai tro coa ACL/HHS. Nai dung |3 cla
{cac) tac gia va khdng nhit thigt dai dién cho quan diém chinh thic hodc s chirng thure cda ACL/HHS, hodc Chinh Phi Hoa
K.
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