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GOC NHIN

Cudn s6 tay nay cung cap théng tin chi tiét vé bénh phéi do vi khudn lao
khéng dién hinh (nontuberculous mycobacteria, NTM) gdy ra va tao diéu
kién dé bénh nhan tham gia vao viéc diéu tri cho chinh minh. NTM con
duoc goi 1a bénh lao khéng dién hinh (TB khéng dién hinh), vi khuan
mycobacteria khac v&i bénh lao (mycobacteria other than tuberculosis,
MOTT), MAC (Mycobacterium avium phiic hop, thuc ra la mét sé loai hodc
loai NTM), hodac mycobacteria moi truong (environmental mycobacteria, EM).

Quy vi c6 thé tim thdy cac phién ban théng tin chi tiét hon vé cac néi dung
co trong tai liéu nay trén trang web ctia ching t6i, ntminfo.org.

VI KHUAN LAO KHONG DPIEN HiNH LA Gi?

Vi khuan lao khéng dién hinh (NTM) 1a sinh vat @ méi trudng tu nhién
duoc tim thay nhiéu trong ca nudc va dat. Chiing c6 thé gay ra hodc lam
tram trong thém tén thuong hé hap chinh, chdng han nhu co tht phé
quan. C6 hon 180 loai vi khudn lao khéng dién hinh. MAC hay phtic hop
Mycobacterium avium, M. kansasii, M. abscessus, M. chelonae, va M. fortuitum
1a mot s6 vi du. (M. 1a viét tdt clia tir mycobacterium.) Mot s6 c6 thé dé dang
diéu tri bang hai hay ba loai thudc, trong khi s6 khac lai khang voi nhiéu
loai thudc va kho diéu tri hon. Cac loai nay doi hoi phai cé cach diéu tri
thuong phuc tap hon va thoi gian dai hon.

Al NHIEM PHAI NTM?

Bénh phéi do NTM khéng duoc biét dén nhiéu hay hiéu 16 nhu bénh lao

(tuberculosis, TB). Chiing ta biét rang c6 mot s6 bénh 1y sdn c6 nhat dinh (doi
khi duoc goi 1a bénh mic déng thdi) lam cho mot sd ngudi dé bi nhiém NTM
hon, chdng han nhu nhiém tring phdi truéc do cling nhu co thdt phé& quan,
COPD va cac bénh di truyén nhu Xo nang, thiéu men Alpha-1 antitrypsin va
i loan van dong nhung mao nguyén phat (primary ciliary dyskinesia, PCD).

Trudéce day, bénh phéi do NTM & Bac My chul yéu quan sat thay & nam gidi
va thuong bj chdn doan nham la bénh lao. Sau do6, ngudi ta bat dau quan
sat thdy bénh phéi do NTM nhiéu hon & phu nit sau man kinh da trang
manh mai, nhung hién tai chiing ta thdy bénh nay ¢ ca nam gi&i, phu nit
tré va tré em. O cac khu vuc khac trén thé gidi bao gdbm Ha Lan, hd so bénh
nhan kha khac biét va duoc bao cao la dang thay déi.
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Cac bénh 6 16i loan diéu hoa mién dich, vi du, réi loan ty mién nhu bénh
Sjogren hodc viém kh&p dang thap (rheumatoid arthritis, RA), cling c6 thé
lam tdng nguy co nhiém trung. Pén gid chiing ta ciing biét rdng cac thudc
tic ché mién dich nhu hoa tri liéu, prednisone hodc thudc dung dé diéu tri
cac bénh nhu RA, bénh vay nén va bénh Crohn, c6 thé lam ting nguy co
nhiém NTM. Nhiém NTM bao gdbm bénh NTM ngoai phdi, hodc nhiém NTM
& cac vang khac ctia co thé ngoai phéi. Nhiém NTM c6 thé xdy ra & xuong,
da hodc md mém, va da c6 bao cdo cac dot bling phat bénh bat ngudn tir
cac tiém lam mong, trung tdm phau thudt mat bang laser, phong kham nha
khoa va cac thiét bi sudi dm - lam mat duoc sif dung trong phau thuat tim
hé (md nguc).

Cac bénh 1y sdn c6 khac bao gom viém phéi, hit phai bui vé6 co tif truéc gdm
ca silica, GERD (gastroesophageal reflux disease, hay bénh trao ngugc da
day thuic quan, nghia la tran cac chat tir thuc quan vao phéi), co thit phé
quan, khi phé thiing hodc bénh phéi do thudc la.

Céc udc tinh hién tai cho thay s6 nguoi mdc bénh phéi NTM lén tGi 180,000

nguoi tai Hoa Ky tai mot thoi diém bat ky, voi con s6 tdng 8% mdbi ndm &
nhifng ngudi tr 65 tudi trd 1én. (Strollo va céng su, 2015.)

TOI NHIEM KHUAN NHU THE NAO?

Vi khuan NTM c6 trong méi trudng, bao gdbm nudc (ca ngudn tu nhién va
nuGce may da qua xU 1y) va dat. Cac bac si va nha khoa hoc tin rang mét s6
bénh nhan bi nhiém NTM do hit phdi vi khudn mycobacteria trd thanh
dang hat ban qua voi sen, voi xit bon rifa trong bép, bé boi trong nha, bén
nudc néong hodc tir may lam da ctia td lanh. Néu quy vi mac bénh 1y sdn c6
khién quy vi dé bi nhiém NTM, quy vi can noi chuyén vdi bac si vé viéc nén
tdm trong bon tam thay vi dung voi sen.

Mot s6 bénh nhan c6 thé bi nhiém NTM do hit phai vi khuan
mycobacterium ton tai tu nhién trong dat tréng cdy, qua cac hoat dong nhu
lam vudn. Nhiéu bac si va nha khoa hoc tin rang bénh phéi do NTM khéng
chi do tiép xtic v6i vi khuan trong méi triidng ma con do tinh chat dé
nhiém bénh ctia vat chtl — mét sé ngudi dé bi nhiém khuan hon.

ntminfo.org H



TO1 CO LAY NHIEM CHO NGU'O1 KHAC KHONG?

Khong. NTM khong dugc coi 1a 1ay truyén tir ngudi sang ngudi. Tuy nhién,
nhiing bénh nhan mic moét sé bénh mdc dong thoi nhu Xo nang cé thé dé
lay nhiém mét s6 bénh nhiém tring nhat dinh va khéng chic chn liéu
NTM c6 thudc mét trong s6 do6 khong. Vi 1y do nay, bénh nhan xo nang nén
than trong hon khi & gan nhau.

TAI SAO TRU'GC PAY TOI CHU'A TUNG NGHE TO1 BENH
PHOI DO NTM?

Quy vi c6 thé da nghe noi vé cac bénh do vi khudn mycobacterium khac.
Hai loai duoc biét dén nhiéu nhat khac voi bénh phéi do NTM. D6 1a truc
khuan lao, Mycobacterium tuberculosis (bénh lao) va Mycobacterium leprae
(bénh phong), cd hai déu gy ra nhiéu dau don cho nguoi bénh va dé 1ay lan.

Khoéng nén nham lan vi khuan lao khong dién hinh (NTM) v&i bénh lao
hodc bénh phong.

NTM BU'OC CHAN POAN NHU’ THE NAO?

Nhiém NTM thudng bi chdn doan sai. That khéng may, diéu nay c6 thé lam
cham chan doan ban dau cho dén khi bénh nhan bi nhiém trung tai phat
va bj t6n thuong phéi nhiéu hon. Piéu nay c6 thé khién viéc diéu tri kho
khan hon vi khi stf dung trudc mét loai thuéce don 1é c6 thé gay ra khang
thudc. Nhiém trung tai phat va tinh trang viém kém theo c6 thé dan dén
tén hai thém cho hé hé hap. H6 so bénh nhan da thay déi qua nhiéu nam,
diéu quan trong la phai danh gid y nghia ctia tat ca cac triéu ching khac
nhau, va xem xét xét nghiém NTM.

PE chan doan NTM can lam cac xét nghiém sau:

I. LAy mau phét va cay dom — Lay mau phét va cay truc khudn khang
axit (acid fast bacilli, AFB), day 1a xét nghiém co ban dé xac dinh vi khuan
mycobacteria. P& xac dinh chinh xac chiing NTM va dé nhay cam véi thudc,
nén tién hanh xét nghiém tai phong thi nghiém chuyén khoa, nh& dé bac
st o thé biét loai thudc nao co6 kha nang tac dung tét nhat. Néu quy vi gdp
kho khdn khi muén ho khac dom ra (con goi 1a dich nhay hodc dam), bac si
c6 thé quyét dinh thuic hién soi phé quan dé 18y mau can thiét.
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II. Chup CT (Chup cat 1&p vi tinh) nguc — Hinh chup CT (CAT) 1a hinh dnh
ba chiéu dugc tao ra tir mot chudi rat nhiéu hinh dnh X-quang hai chiéu.
Riéng chup X-quang nguic c6 thé xac dinh so qua vé bénh phéi. Chup CT
gitip bac si nhin chi tiét vé miic do va vi tri ciia bénh va la mét cong cu chdn
doan quan trong. Thuong phai chup CT dé phan gidi cao khong c6 chat
can quang dé chan doan va theo déi NTM.

II1. Bénh st — Biét nhitng bénh ma quy vi va ngudi than cting huyét théng
mdc phdi, bao gdbm ca cac bénh khi con nho, co thé gitp bac si ctia quy vi
thém hiéu vé Iy do tai sao ton tai cac bénh 1y sdn c6 & phéi. bé biét thém
théng tin vé chan doan va cach thu thap théng tin tién st y t& clia gia dinh,
hady truy cap ntminfo.org.

XO NANG

Xo nang (Cystic Fibrosis, CF) Ia mot bénh di truyén, man tinh va c6 kha
ndng lam gidm tudi tho. Mét gen khiém khuyét dan dén cé dich nhay dinh,
day bat thuong lam tac nghén dudng thd.

Néu quy vi da dugc chdn doan méc CF, quy vi c6 it nhat hai gen bi dot
bién, mdi gen thira hudng tir cha va me. Trong mot sd trudng hop, cac xét
nghiém bo sung nhu Xét nghiém Mo héi, dé do luong clorua trong md hoi
ctia bénh nhan, c6 thé hitu ich. Can tién hanh xét nghiém tai mot trung
tam chdm soéc CF dugc cong nhan.

Thinh thodng, mét bénh nhan c6 moét dot bién gen CF nhung két qua xét
nghiém mo héi tdng nhe c6 thé khéng c6 chiic nang phéi hoan toan binh
thudng, c6 thé biéu hién cac triéu chitng khac hodc c6 thé bi bénh sau nay.
Trong truong hop nay, bénh nhan nén duoc bac st hodc t6 chic c6 chuyén
mon vé CF theo doi dé xem cac triéu chirng c6 phat trién khong. Néu quy vi
da dugc chan doan méc CF, quy trinh cham soc cho quy vi can dugc phéi
hop théng qua mét trung tam vé CF dugce cong nhan.

CF 1a m6t bénh méc dong thoi chinh ctia bénh phéi do NTM. Mét s6 bénh
nhan NTM hién dang duoc chan doan mac dang CF & ngudi trudng thanh.

Pé biét thém théng tin vé Xo nang cling nhu cac phuong phap diéu tri,

huéng dan va dia diém ctia cac trung tam diéu tri duoc cong nhan, hay truy
cap cff.org hodc ntminfo.org.

ntminfo.org n



CO THAT PHE QUAN

Co tht phé& quan 1a moét thay déi vé cdu tric clia dudng thé (6ng phé quan)
trong phéi ctia quy vi. Nhiém NTM lam cho dudng hé hdp ctia quy vi san
sinh hodc giif lai thém dich nhay va theo thoi gian, diéu nay c6 thé dan dén
6ng phé quan bi gidn n& (md réng) va bi seo. Nhitng thay déi nhu thé nay
lam tén thuong co hodc md dan hoi ctia dng phé quan dugc goi 1a chiing co
that ph& quan. Ong phé quan bi gidn c6 thé tich lai dich nhay. Néu quy vi
khoéng thé khac ra dich nhay thudng 1a vi dich nay bi ket trong duong thé
bi tén thuong, dich nhay van & dé va la méi truong dé nhiém tring phat
trién. Khi tén hai ti€p tuc phat trién, nhiém trung tai phat.

Cac van dé dan dén co that phé quan thudng bat dau tir giai doan dau doi,
nhung quy vi c6 thé khéng duoc chan doan trong nhiéu thang hodc tham
chi nhiéu ndm, thuong cho dén khi quy vi bi nhiém tring phdi nhiéu lan
va kho thé hon. Co that phé qudn la bénh mac déng thoi thuong gdp nhat
clia bénh phéi do NTM.

Pé biét thém thong tin, xin hdy truy cap
bronchiectasisandntminitiative.org hodc ntminfo.org

TRIEU CHU'NG THU'ONG GAP CUA NTM

Bénh nhan bi nhiém NTM thudng bi nhiéu hodc tham chi tat ca cac
triéu chirng sau:

1. Ho — Quy vi c6 thé c6 hodc khéng ho ra dom. Bénh phéi NTM c6 thé
khién quy vi ho ra mau (dugc goi la chiing ho ra mau). Néu bi ho ra mau,
quy vi can lién hé v&i bac s hodc goi cham soc cdp ciru ngay 1ap tic. Bat e
khi nao quy vi ho ra mau, diéu can thiét 1a quy vi phai gitt binh tinh va ngoi
yén dé gitp gidm thiéu lugng mau ho ra.

2. D6 mo6 hoi dém, SOt — Quy vi co thé bi s6t nhe. Cam giac sét va dé mo
hoi thuong ré rang hon vao ban dém.

3. Sut can va An mat ngon — Sut can 1a tinh trang thudng gép, dé 1a ly do
tai sao diéu quan trong la phai biét vé thay déi ctia can ndng clia minh. Xin
hay héi y kién bac si va’hodc chuyén gia dinh duéng dé xac dinh cach diéu
chinh va tang cuong ché dd an clia quy vi. Quy vi cting c6 thé tim thdy ban
huéng dan dinh dudng voi cac goi y vé viéc dn tang luong calo, cling nhu
mo6t cudn nhat ky &n udng cé thé in ra, tai ntminfo.org.
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4. Suy nhugc — Nhiéu bénh nhan nhan thay cdm giac mét moi voi muiic do
khac nhau nhung thuong la roé rang.

5. Cam thay khé th&
6. Thé kho khé

7. Pau ngu'c quanh ving phoi

PIEU TRI CHO QUY VI: TAP TRUNG VAO QUY V[i

Chung s6ng voi bénh nhiém khudn mycobacterium doi héi phai c6 moét doi
ngill y té lanh nghé va c6 kinh nghiém dé thiét ké va thuic hién phac dé diéu
tri. Biéu tri thanh cong hay khéng phu thudce vao QUY VI, cac chuyén giay
té€ va thuéc ma quy vi dung.

That may man, quy vi c6 thé dong vai tro tich cuc trong tién trinh diéu tri
ctia minh. Quy vi phdi toan tdm chdm séc stic khoe va nho sy hd tro cla
gia dinh va ban bé. Quy vi c6 thé phai thay déi 16i séng va thoi quen. Nhitng
thay déi can thiét 1a dé cdi thién stic khde va kéo dai tudi tho ctia quy vi, va
voi thai do tich cuc, quy vi sé thdy nhitng diéu nay 1a bd ich thay vi coi nhu
ganh nang.

Sau khi quy vi thdo ludn day da vé tinh trang ctia quy vi va ké hoach diéu
tri voi bac si, quy vi co trach nhiém thuc hién diéu tri va cam két tuan tha
day du.

1. Dung thudc — Quy vi c6 thé sé can diing nhiéu loai thudc. Diing tat ca
cac loai thuéc méi ngay néu can thiét. Pirng ding lai khi quy vi bdt dau
cam thay khoe hon. Bac si sé cho quy vi biét khi nao vi khudn da dugc
kiém soat du 1au dé ngiing dung thudc.

Thudc ctia quy vi c6 thé c6 mét s6 tac dung phu. Hay goi cho bac si dé thdo
luan vé bat ky tac dung phu va xac dinh xem c6 can thay déi thuéc hay diéu
chinh liéu lugng thuée khong. Tuy nhién, néu quy vi c6 phan ing nghiém
trong, hay goi bac si hodc dugc si ngay lap ttc, tuy nhién, trir khi phan Ging
do de doa dén tinh mang, dirng ngiing stf dung bat ky loai thudc nao vi lam
nhu vay c6 thé khién NTM khang thuéc.

ntminfo.org n



Hiép hoi Long nguc Hoa Ky (The American Thoracic Society, ATS) va Hiép hoi
Bénh truyén nhiém Hoa Ky (Infectious Disease Society of America, IDSA) va
Hiép hoi 16ng nguc Anh (British Thoracic Society, BTS) dé nghi mét phuong
phap diéu tri tiéu chudn cho bénh NTM phéi bao gdbm ba hodc bén loai thudc.

Mot s6 cach két hop khang sinh phéi hop tét hon véi nhau vi chiing tan
céng vi khudn theo nhiéu cach. Bac si thuong ké don cac thudc phéi hop dé
diéu tri hiéu qua mot chiing NTM cu thé. Vi 1y do nay, diéu rat quan trong
1a phai guii cac mau dom ctia quy vi dén phong thi nghiém vi khudn hoc
chuyén khoa, du tiéu chuan dé xac dinh chinh xac loai va kiém tra dé nhay.

Po6i khi, liéu phap diéu tri chuan sé that bai, hodc cach phéi hop thudc khac
sé duoc dé xudt tiy thudc vao chiing NTM. Trong nhitng trudng hop nay, co
thé b6 sung hodc thay déi thudc.

Pé biét thém théng tin vé nhitng loai thudc nay va cac thuéc khac, vui
long xem biéu do “Loai thu6e khang sinh” & cac trang 14 — 17 cua t& thong
tin nay. Quy vi cling c6 thé tim thay lién két dén cac ngudn tai liéu khac va
huéng dan diéu tri ATS/IDSA day du tai ntminfo.org.

2. Cac loai thuéc

A. Thuoc uéng — Thudc vién hodc dung dich thudc udng theo chi dan cta
bac si. Hay chac chan rang quy vi biét ré thoi gian dang thudc trong ngay va
can dung thudéc trudce, sau hodc trong bita an.

Quy vi c6 thé gdp kho khan khi nuét vién thudc. Khi uéng thudc, dirng
nghiéng dau vé phia sau. Thay vao d6, dua cam xudng sat nguc va nudt vién
thudc. Quy vi cling 6 thé st dung cac dé an mém nhu sét tao; tron thudc
vao do va nudt.

B. Tiém tinh mach (Intravenous, IV) — Thudc qua dudng tinh mach dugc
truyén qua cong tinh mach hodc duong “picc” va c6 thé dugc thuc hién tai
bénh vién hodc tai nha. Trong mét s trudng hop, cac thuéce diéu tri qua IV
c6 thoi gian diéu tri tuong déi ngan (vai tuan), nhung trong cac truong hop
khac, c6 thé kéo dai hon nhiéu. Hay chic chdn rang quy vi biét tan suat
dung cac loai thuéce nay. Piéu ciing rat quan trong la quy vi biét cach duy tri
6ng thong trung tdm (cdng tinh mach) hodc dudng pice dé tranh bj thém
bat ky bénh nhiém triing nao khac.

C. Thudc hit — M6t s6 loai thudc co thé hit truc ti€p vao phéi hodc miii, co
kha ning gidm thiéu tac dung phu hodc bién chiing. Nhitng loai thudc nay
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bao gbm thudc khang sinh hodc cac thuéc khang viém nhu steroid, hodc
thudc chong co that phé qudn. Piéu quan trong la quy vi hoc cach vé sinh
may phun suong dé duy tri tinh trang v6 trung va tranh bi nhiém vi khuan
hodc dang nhiém trang khac vao phéi. Chay thiét bi dé 1am sach va lam
kho 6ng va khtt tring 6ng ngam may phun suong thudong xuyén. Truy cap
ntminfo.org dé biét thém thong tin vé cach khir trung thiét bi y té.

Mot sé loai thudc hit cting c6 thé duoc dung bang éng hit co6 dong ho do
lidu, loai nay dé bdo quan hon so véi may phun suong. Mét diéu rat quan
trong la bac si hodc chuyén gia tri liéu ho hap phai huong dan quy vi st
dung cac loai thuéc hit nay dang cach dé quy vi nhan duoc toan bo loi ich
tr luong thudc vao phdi hodc xoang.

3. Xét nghiém Thinh giac, Thi giac va Xét nghiém Khac — Mot s6 loai
khang sinh do bac si ké don c6 thé anh hudng dén thinh giac hodc thi luc
clia quy vi. P&n khi quy vi nhan thdy c6 van dé, c6 thé da qua muén, vi vay
nén kiém tra thuong xuyén vi quy vi co thé khéng nhan thdy tac hai cho
dén khi tinh trang da tién trién. Hay haéi bac si vé viéc kiém tra vé thinh
giac va thi giac ban dau khi bat dau diéu tri bénh phéi do NTM.

Bénh nhan mdc mét s6 bénh tim c6 thé c6 nguy co bi nhip tim bat thuong
nguy hiém khi ding mét sé loai khang sinh. Hay néi chuyén véi bac si cta
quy vi vé viéc duge danh gia cac tinh trang nay va chup EKG thudng xuyén
néu dung moét trong nhiing loai thudc nay.

4. Lam sach phdi va xoang (Théng dudng thé) — Quy vi va bac si hodc
chuyén gia tri liéu hd hap c6 thé da chon mét hodc nhiéu cach dé lam sach
dich nhay trong phéi. D6 c6 thé 1a vat 1y tri liéu nguc (PT nguic) kém theo
dan luu tu thé, st dung thiét bi thdng dudng thé hodc dung dich muéi hit.
Du quy vi stt dung phuong phap lam sach dich nhay nao, hdy nhé rang moi
khi quy vi ho ra dich nhay bi nhiém trung, trong phdi sé con it dich nhay
hon dé gy tén hai va thudc khang sinh sé phai khang lai it chdt nay hon.

Béc si co thé da huéng dan quy vi rita xoang mot hodc hai lan mot ngay.
Néu vay, hdy chac chan rdng quy vi biét quy trinh ding cach va cach khia
tring nuéc stt dung va thiét bi. Truy cap ntminfo.org dé xem huéng dan
cach rifa xoang do Trung tam Kiém soat Dich bénh Hoa Ky bién soan.

5. B6 sung nuéc day di — Bénh nhan mac bénh NTM can udng nudc day

dud. Chéat dich rat can thiét dé lam loang dich nhay tiét ra, tir dé giap quy vi
khac dich nhay ra khoi duong thd. Chat dich cling gitp than va gan chuyén
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héa thudc. C8 gdng gidm thiéu diing cac do uéng nhu rugu va ca phé, tra
hoac bat ky dé uéng nao khac cé tac dung loi tiéu va dan dén mat nuéc.

6. Tap thé duc — Tap thé duc rat quan trong dé gitip duy tri va cai thién
stic bén cuia ca co thé. Mot s6 bénh nhan bao cao rdng thé gap khi tap thé
duc gitip ho théng phéi. Tap ta ciing c6 thé gitp co bap tré 1y oxy ti mau
hiéu qua hon. Tap thé duc 1a mét phan duoc khuyén lam trong hau hét cac
ké hoach diéu tri, nhung quy vi phdi thao luan vé mdc do va loai van dong
vGi bac si trude khi bt dau ché do tap thé duc.

NGU'O'l CHAM SOC & GIA DINH

La ngudi cham soéc, quy vi cé vai tro quan trong trong hanh trinh diéu tri
ctia bénh nhan NTM, va trong khi bénh tat gy tac dong 16n téi bénh nhan,
nhitng ngudi chdm séc va ngudi nha cling phai chiu su cang thang tir can
bénh man tinh.

Phai cham s6c ngudi than mdc bénh ndng nhu bénh phdéi do NTM c6 thé
gay ra su gian doan dang ké t&i cudce séng clia quy vi, khi quy vi gilip ngudi
than cia minh diéu tri va vuot qua nhitng thach thiic khi thay déi 16i séng.
bay 1a moét cdn bénh man tinh va thuong gy ra cdm giac mat kiém soat,
hodc do 1a mot ganh nang hodc trach nhiém rat 1on. Nhirng cam giac nay la
binh thuong va khéong nén bé qua chiing. Sé c6 ich khi ca quy vi va bénh
nhan biét cang nhiéu cang tot vé can bénh va phuong phap diéu tri, nhé do
hai bén c6 thé ciing nhau quyét dinh.

Piéu quan trong la phai gidi quyét cac van dé vé cam xuc va thé chat ma
quy vi gap phai, boi vi méi bénh nhan can mot hé théng hd tro manh viing
chai va véi vai tro ngudi cham soc, quy vi cling vay, dé trd thanh chd dua
viing chac cho bénh nhan.

M6t s6 1oi khuyén hitu ich cho ngudi cham soc:

«  Chung ngtta cim hang ndm va néu can, hdy chiing ngtra ca viém phdi
«  Ruatay k¥ va tranh tiép xtc gan véi nguoi bi bénh

. Xay dung hé théng ho tro ca nhan cho chinh quy vi

«  Nho ban be va nguoi than gitp do
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«  Hay suy nghi thuc té vé lugng thoi gian quy vi ¢ thé danh cho bénh
nhan va noi ro vé cac han ché do

«  Tham gia nhém hé tro danh cho ngudi chdm séc — dé quy vi biét rdng
minh khéng don doc

+  Sdp xép thoi gian giao luu xa héi cho ban than

T bac si chuyén khoa dén bac si cham soc chinh cho dén duoc si va nha tri
liéu, cac bac si chdm soéc stic khde thudng la ngudn thong tin can thiét dé
hé tro ché phac do diéu tri lau dai can thiét cho diéu tri bénh phéi do NTM.
Lang nghe truc giac cia minh va ca clia nguoi than nita. Ling nghe va
quan sat bat c(r diéu gi khac thudng phong khi can phai bao cao véi bac si.

Cac nguodn thong tin tryc tuyén danh cho ngudi chdm soc bao gom Lién
minh Nguoi chdm séc Quéc gia (www.caregiving.org), Lién minh Ngudi
cham séc Gia dinh (caregiver.org) va Chuong trinh Ho tro Nguoi chdm soc
Gia dinh Quéc gia (www.aoa.acl.gov). C6 thé tim thay lién két dén nhiing
nguodn tai liéu nay va cac ngudn thong tin khac, cting nhu tim thém thong
tin va loi khuyén hitu ich cho ngudi cham séc va gia dinh tai dia chi
ntminfo.org.
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THUOC PIEU TRI & TAC DUNG PHU'

Cac loai thudc dugc FDA chap thuan dé diéu tri bénh phéi do NTM duoc
trinh bay trong bang.

NHOM THUGC

TEN THUGC
(TEN NHAN HIEU)

DANG BAO
CHE

GHI CHU

CAC TAC DUNG PHU
THUONG GAP

Rifamycin Rifampin Vién Thudong dugc NudGce bot, mo
(Rifadin®, nang, dung dé diéu tri | hoi, nuéc mét
Rimactane®) Thubc MAC, cing Vé’} hodc phan co

tiém ethaml?utol e mau doé, ndu hodc
macrolide. n >
cam;tiéu chay/
non nao trong da
Rifamycins lam | day; s6t, 6n lanh,
Rifabutin Vién chokinhap cac triéu chiing
(Mycobutin®) nang trong bi nhudm | gigng ctim; nong
mgu cEum Vlﬂnh btrng; nglia; phat
VIen. H§y can ban; men gan
nhac dung kinh T 3
ap trong diing cao; copg thiic
mot lan. mau bat thuong
C6 thé tuong
tac voi cac loai
thudc khac, dac
biét 1a thuéc
khang nam va
thudc CF mai
hon.
Ethambutol (Myambutol®) Thubc Bénh nhan dung | Thi luc thay
vién ethambutol nén | déi; té, nglia ran
kiém tra thi luc | & ban tay va ban
thuong xuyén. chan; phat ban

Macrolide Clarithromycin Thuoc Khong dung Nhip tim khéng

(Biaxin®) vién macrolide déu; thay déi
riéng ré hoac thinh giac; budn
v&i quinolone non; yéu co; van
vi c6 thé gay ra | dé vé than; cam
khang thuéc. thay vi tanh nhu
kim loai; tiéu
chay; dau
Azithromycin | Thuée | Bénhnhan dung | bung; phat ban
(Zithromax®) vién azithromycin

nén do EKG va
kiém tra thinh
giac thuong
xuyén.
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NHOM THUGC

TEN THUGC
(TEN NHAN HIEU)

DANG BAO
CHE

GHI CHU

CAC TAC DUNG PHU
THUONG GAP

Aminoglycoside Amikacin Tiém Bénh nhan dung | Mat thinh
tinh aminoglycoside luc; U tai; budn
mach nén duoc kiém | ndn; yéu co; phat
(1V), tra thinh luc ban; kha ndng
Hit ban dau truéc can bdng
hodc vao luc bat | kém; cac van dé
dau diéu tri. Can | vé than; nguy co
(ARIKAYCE®) + Hit theo ddi thinh tang phan ing
Duoc luc cling nhu bt lgi duong ho
FDA phe chudn d? BUN, creatinine | hap (hit vao)
dieu tri benh phot va chat dién giai
MAC w o
trong déu dan
trong khi diéu
Tobramycin Hit, tiém tril.
(TOBI®)# tinh
mach
Streptomycin
Tiém,
tiém bap
Fluoroquinolones | Ciprofloxacin Thubc Khoéng dung Dau da day; phat
(“Quinolone”) (Cipro®) vién riéng ré ban; tiéu
hodc chi véi chay; nhtic
] macrolide vi dau; an mat
Levofloxacin Thuoc c6 thé gay ra ngon; EKG bat
(Levaquin®) vién khang thudc. thudng & bénh
nhan c6 nguy
Moxifloxacin Thuéc Bénh nhan co ‘C/gihc(?cctl;i%lch
(Avelox®) vién nguy co nén

kiém tra EKG
vé khoang QTc
trude khi diéu
tri va sau khi
bat dau diéu tri.

khac; chong
mat; bat thuong
& gan; duong
huyét thap; phan
'ng tam than
bat loi bao gbm
tram cam

+ Pugc FDA phé chudn dé diéu tri bénh phéi phtic hop Mycobacterium avium (MAC)
trong phac do diéu tri bang thuéc khang khudn két hop cho bénh nhan trudng
thanh c6 lua chon han ché hoac khong c6 phuong an diéu tri thay thé.
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NHOM THUGC

TEN THUGC
(TEN NHAN HIEU)

DANG BAO
CHE

CAC TAC DUNG PHU
THU'ONG GAP

Cyclines Minocycline Thubc Nhay cam v&i
(Minocin®) vién, anh ndng mat
Thuéc troi; budn
tiém noén; tiéu
chay; chong
Doxycycline Thubc mdt; phat
(Vibramycin®, vién ban; rr}en gafl
Monodox®) Caf); Cojlg th‘}":
mau bat thuong
Tigecycline Tiém
(Tygacil®) tinh
mach
Cephalosporin Cefoxitin Tiém Phat ban; men
(Beta-lactam) (Mefoxin®) tinh gan cao
mach
Penicillin Amoxicillin Thubc Buon nén; phat
(con goi la (Augmentin®) vién ban; tiéu chdy
Beta-lactam)
Ampicillin- Tiém tinh
sulbactam mach
(Unasyn®) (dang
uéng
c6 ban
ngoai
lanh thé
Hoa Ky)
Piperacillin- Tiém
tazobactum tinh
(Zosyn®) mach
Beta-lactam khac | Aztreonam# Tiém Ngtra; an mat
(Azactam® , tinh ngon; phat ban;
Cayston®)# mach,
hit
Imipenem Thuéc
(Primaxin®) tiém,
Tiém tinh
mach
Meropenem Thubc
(Merrem®) tiém,
Tiém
tinh
mach
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NHOM THUGC

TEN THUGC
(TEN NHAN HIEU)

DANG BAO
CHE

GHI CHU

CAC TAC DUNG PHU
THU'ONG GAP

Cac thudc sulfa

Trimethoprim/
Sulfamethoxa-
zole

(Bactrim®,
Septra®)

Thubc
vién

Ngtra; an mat
ngon; tiéu

chdy; dau

bung; khé miéng
va da; da chuyén
mau cam hodc
nau

Riminophenazine

Clofazimine
(Lamprene®)

Thubc
vién

Po6i khi duoc st
dung cho bénh
nhan khi tri liéu
chuan khoéng co
tac dung.

Can co su phé
chuan ctia FDA
hodc Novartis

dé st dung cho
ting truong hop
cu thé.

An mat

ngon; tiéu

chay; dau

bung; khé miéng
va da; da chuyén
mau cam hodc
nau

Oxazolidinone

Linezolid
(Zyvox®)

Tedizolid
(Sivextro®)

Thubc
vién

buodong
uéng,
Tiém
tinh
mach

Phat ban; cong
thiic mau bat
thuong; nhic
dau; dau da

day; té ban tay va
ban chan; thay
déi thi luc

Nhtic dau; dau
da day; buon
noén; tiéu

chay; nén; chong
mat

# Tobramycin va aztreonam dugc FDA phé chudn dé diéu tri cac bénh nhiém khudn
nghiém trong do vi sinh vat gram am nhay cam gdy ra. Cayston®va TOBI® dugc
FDA phé chudn dé stt dung cho bénh nhan xo nang (CF) bi nhiém trung phéi
Pseudomonas aeruginosa.

* Thudc c6 thé khong dugc ban trén thi truong & tat ca cac quéc gia va mot sé loai
thuéc chi dugc ban & cac nha thudc chuyén khoa. Tham khao trang ntminfo.org
dé biét thong tin m&i nhdt vé cac loai thuéc da dugce phé chudn hodc dang dugc
nghién ctu va dé biét thong tin cap nhat vé cac thif nghiém lam sang. Quy vi cting
c6 thé ddng ky dé nhan théng tin cap nhat qua email trén trang web.
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KIEM SOAT TAC DUNG PHU

Mic du cac loai thudc duoc st dung dé diéu tri bénh phéi NTM c6 thé

kho dung nap, nhung day 1a mét sé 1oi khuyén co6 thé gitp gidm mtic do
tram trong cla mot s6 tac dung phu. Quy vi co thé tim thém théng tin tai
ntminfo.org. Hay nhé ludn ludn noéi chuyén véi bac si cia quy vi vé bat ky
tac dung phu va phuong thuéc nao quy vi du dinh thir dung dé kiém soat
chang, hodc vé viéc diéu chinh liéu lugng thudc clia quy vi.

Sut can

Quy vi c6 thé thay kho giff can nang; day c6 thé 1a tac dung phu clia ca
bénh va thuéc diéu tri. Ngoai bé sung dinh duéng hop 1y, 6 nhitng loai
thudc c6 thé gy cam giac thém an.

Mét moi

Mét mdi la tac dung phu thudng gadp cdia cd bénh va thuée diéu tri. Mac du
khoéng c6 loai thudc nao c6 thé gitp quy vi phuc hdi hoan toan nang luong,
nhung c6 nhiéu cach dé gitp chéng lai syt mét moéi. Dinh dudng hop 1y, b
sung du nudc, va tap thé duc déu co thé gitp ich. PE biét thém théng tin,
hay truy cap ntminfo.org.

Kho6 miéng / Co6 vi khé chiu trong miéng

Nhiéu bénh nhan bi khé miéng hodc cdm thdy vi kho chiu trong miéng, dac
biét khi dung thuéc khang sinh dang hit. C6 nhiéu cach dé giam tac dung
phu nay, chdng han nhu loai nuéc stic miéng dic biét cho ngudi bi khd
miéng. Quy vi cling c6 thé thif ngam vién keo cting nhu keo chanh hodc
ném nhirng huong vi va gia vi méi cho thiic an dé kich thich vi giac.

Bung kho tiéu

Réi loan tiéu hoa la mét trong nhitng tac dung phu phé bién hon ctia thudc
khang sinh. Réi loan c6 thé tir day hoi va kho chiu nhe dén budn nén hodc
tiéu chdy nghiém trong, c6 thé ddn dén mat nudc qua nhiéu. Tinh trang
bung kho tiéu nay cé thé 1a do khang sinh tiéu diét vi khuan co lgi thuong
ton tai trong dudng tiéu hoa clia quy vi. Quy vi co thé gitp thay thé nhitng
vi khuan c6 loi nay bang cach bé sung men vi sinh. P6i véi budn nén, girng
& mot s6 dang bao ché nhu rugu gitng hodc keo giing c6 thé giup ich. Néu
budn nén nghiém trong, bac si co thé ké toa thudc chéng budn non.
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Men: Tim hiéu vé Candida

Mét trong nhitng tac dung phu phé bién nhat ctia bat ky phuong phap diéu
tri bang khang sinh nao 1a nhiém nam candida hodc nhiém nam men.
Nhitng dang nhiém ndm nay 1a do sy phat trién qua mic ctia mét loai nam,
thuong la Candida albicans gdy ra. Loai nhiém ndm thudng gap nhat 1a
nhiém ndm am dao, méc du cling c6 thé bi nhiém bén trong miéng (day
duoc goi la bénh tua miéng).

Cac triéu chiing cia nhiém nam am dao bao gdm tiét dich bat thudng, dau
rat khi di tiéu, dé va sung ving da xung quanh, ngiia va rat. Nam miéng
xudt hién dudi dang vét loét trang duc, trong miéng va trén ludi, va mo bi
viém bén duéi cé thé dé chdy mau. Cac bénh nay can duoc bac si chan doan
va diéu tri kip thoi.

Phuong phap diéu tri nhiém ndm men c6 ca thuéc khéng ké don hodc nuédc
stic miéng dén kem bodi hodc thudc nhét Am dao theo toa. (Thuéc nhét am
dao c6 thé dé st dung hon néu dé chiing trong t(1 lanh trudc.) Nhiém tring
nang hodc tai phat c6 thé can dung thuéc khang ndm duong uéng. Cting co
nhiing diéu quy vi lam duoc dé gitp co thé quy vi thay thé va tai can bang
vi khuan. Nhitng cach nay bao gém diung men vi sinh hodc thuc pham nhu
sita chua c6 men séng.

Bénh tua miéng co thé duoc diéu tri va kiém soat bang cach stic miéng va
danh rang bang ban chai danh rang mém nhiéu Ian trong ngay, st dung
dung dich hydro peroxide 3% pha loang. Bac si cling co thé ké toa nudc stc
miéng khang nam, vién ngam hodc thuéc uéng.

Pé biét thém théng tin, hay truy cap ntminfo.org.

Luu y vé men vi sinh

Dang men séng phd bién nhat 1a men vi sinh, dugc ban duéi dang thudc
khong ké don va thuc phdm c6 chita men séng, 1a Lactobacillus acidophilus,
va hau hét c6 chiia cac dang khac nita. Co6 rat nhiéu nhan hiéu, va bac si ctia
quy vi c6 thé ké toa cho quy vi loai thuéc ua thich, hodc quy vi co thé thir
vai loai cho t6i khi tim ra loai minh thich.

Vi 1a cac men séng nén tuyét doi khong dugce diing men vi sinh dong thoi
v6i thudc khang sinh. Quy vi nén dung thudc khang sinh va men vi sinh
cach nhau ba dén bén tiéng. Néu khong, cac khang sinh sé giét chét toan
b6 men séng. Nhiéu ché phdm sinh hoc can dugc bdo quan trong tt lanh,
vi vay hay doc k§ hudng dan trén bao bi.
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Men vi sinh b6 sung ¢6 liéu luong khac nhau (s6 luong vi sinh vat séng
trong mdi vién nang), nghia la mét sé loai 6 hiéu luc manh hon cac loai
khac. Quy vi c6 thé chon bt dau dung liéu thap hon va tdng dan 1én liéu
cao hon.

XET NGHIEM CHU'C NANG PHOI (PFT)

Chiing 1A gi va tai sao t6i can ching?

Chup x quang nguic va chup CT c6 thé cho biét liéu c6 bat thuong nao dnh
hudng toi phéi clia quy vi khong. Xét nghiém chiic nang phéi (Pulmonary
function test, PFT) la m6t nhém cac xét nghiém do ludng miic do hoat dong
ctia phéi. PFT thudng dugc thuc hién dé theo di sy tién trién ctia bénh
phdi va cling duoc st dung dé xac dinh xem phau thuat c6 an toan hay
khoéng.

Mot s6 xét nghiém chiic nang phdi pho bién nhat la:

A. Po h6 hdp ky: bénh nhan hit thé sau va théd ra hét ¢ va manh nhat c6
thé dé danh gia ludng khi vao va ra khoi phéi.

B. Do thé tich phéi: do thé tich khi trong phéi, st dung thay déi ap sudt xay
ra trong qua trinh tha.

C. Kha nang khuéch tan: bénh nhan hit mét luong nhd carbon monoxide
va xét nghiém sé do luong khi nay di vao trong mau. Két qua nay cho biét
kha nidng phéi dan oxy vao mau.

D. Po khi mau déng mach: 1dy mét luong mau nhé tir mot trong nhirng
déng mach nhé trong co thé (thudng & 6 tay) dé phan tich luong oxy va

carbon dioxide trong mau.

E. Po oxy: cling la phuong phap do muic oxy trong mau bang oxy xung ké
dat trén dau ngon tay ciia bénh nhan trong mét dén hai phut.
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PHAU THUAT

Phéi clia quy vi duoc tao thanh tir ba thiy bén phai va hai thiy bén trai,
madc du hai bén phéi c6 cling kich thudc. Déi khi tén thuong phéi lién quan
dén nhiém NTM c6 thé duoc ¢d 1ap hodc nghiém trong nhat & mot thay
hodc mét vung trong phéi. Phau thuat cdt bo thuy hodc ving do (“tht thuat
cat bo thuy” hodc “tht thuat cat doan”) két hop voi cac phuong phap diéu
tri khac nhu thuéc khang sinh.

Mic du phdu thuat thuong khéng thay thé cho viéc ding thuéc khang
sinh, nhung noé cé thé nang cao kha ndng loai bd hoan toan tinh trang
nhiém khudn. Quy vi c6 thé duoc coi la c6 kha ndng phau thudt néu bi
nhiém khudn khu tra tai mét viing ctia phéi va néu diéu tri bang khang
sinh chudn khoéng c6 két qua hodc khéng duoc dung nap t6t. Nhiéu khi,
phéu thuat duoc thiic hién bang k¥ thuat it xam 1an nhat dugc goi 1a VATS
(video-assisted thoracic surgery, phéu thuat 16ng nguc c6 hd tro bang video),
it gdy dau don hon va thoi gian phuc hoi ngdn hon. Phuong phap phau
thuat md, doi héi phai dung dung cu banh xuong suon, dugc stf dung khi
c6 thuong & pham vi réong hon va can phai cat bd nhiéu mé phdi hon.

Trudce khi ph§u thuat, quy vi sé dugc diéu tri bang khang sinh tang cudong
trong hai dén ba thang dé gidm nhiém khudn trong phéi cang nhiéu cang
tét, vi diéu nay co thé gitp gidm thiéu cac bién chiing. Tap thé duc vita phai
truéce khi phau thudt ciing c6 thé gitp quy vi phuc héi nhanh hon.

Sau thu thudt, quy vi c6 thé sé & lai bénh vién hai dén bén ngay va quy vi
sé duoc ké don thudc udng dé kiém soat con dau khi xuat vién. Thoi gian
phuc hoi thong thudong la 3 dén 6 tuan.

Phan phéi con lai nhin chung sé tuong déi hét bénh, va chtic ndng phéi sau
phau thuat theo tinh toan sé nam trong pham vi tir chdp nhan dugc dén
tuong déi binh thuong hodc hop ly. P biét thém thong tin chi tiét vé loai
phéu thuat nay, hay truy cap ntminfo.org.
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PHONG NGUA & GIAM KHA NANG TIEP XUC

Bénh nhan c6 thé nghiém trong véi bénh nhan bi nhiém NTM. P&i vai
nhitng bénh nhan méc bénh phéi man tinh, nén tiém phong cim hang ndm
va vac-xin chéng viém phéi dinh ky.

C6 gdng tranh tiép xtic voi nhitng ngudi bi cam lanh hodc ctim, hodc véi
nhiing mon dé ho da cham hodc st dung. Rifa tay k§ bang xa phong va nudc
thudng xuyén, va mang theo chat khir trung tay.

Cac bién phap khac c6 thé gitp gidm (mdc du khéng loai bd hoan toan) kha

ndng tiép xtic voi NTM gom:

e Phong tdm hodc khu vuc tdm/xé6ng hoi nuéc khac duoc théng gio
day du.

«  Thudng xuyén vé sinh voi hoa sen va voi xit nha bép dé loai bé mang
sinh hoc, day 1a mét noi sinh san ctia vi khuan mycobacterium. Sau khi
lam sach chung, quy vi cting co6 thé ngdm trong gidm dé loai bd canxi
tich tu. P& biét thém théng tin vé cach loai béd mang sinh hoc, hay truy
cap ntminfo.org.

«  Strdung bd loc nudc dé gidm tiép xtic véi mam bénh trong nuéc bao
gdbm ca vi khuan mycobacterium va déng vai tro 1a rao can tai chd chéng
lai vi khudn gram am, nam va ky sinh trong.

«  Tdng nhiét dd cia may nudc nong gia dinh ctia quy vi 1én 55° C (131° F)
dé tiéu diét vi khuan trong nuéc néng

« St dung may tao d6 &m mot cach than trong. Tranh ding may lam am
siéu am néu c6 thé va thudng xuyén vé sinh hdp chita nuéc clia may tao
dé dm. Ngam hop chira trong thudc tdy khong pha lodng trong 30 phut
va rtia sach. Sir dung nuéc khtr triing cho may tao dé am.

«  Peo mdt na chéng bui gia ré dé tranh hit phai cac hat bui ban trong khi
lam viéc v6i dat trong cay hodc khi lam vuon va lam uét dat dé giam sé
luong hat ban ra khéong khi.

«  Thuc hién cac budc dé gidm GERD (gastroesophageal reflux disease,
bénh trao nguoc da day thuc quan).

Pé biét thém théng tin chi tiét vé cac bién phap nay va nhirng bién phap
khac dé gidm ti€p x0c, hay dang nhap vao ntminfo.org.
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DI UNG

Cac chdt gay kich (ing phdi co thé gay ra thém tinh trang viém va dan dén
tang tiét dom, khién viéc thong duong thé tré nén kho khan hon. Hay
nhan biét cac chat kich ('ng ma quy vi cdm thay minh c6 thé bi di iing.

Mot s6 chat gay kich (rng can nhan biét la: nudc hoa, khéi thudc 14, phan
hoa ttr cay, co, va hoa, bui, 6 nhiém khéng khi va dung dich xit.

Chat luong khoéng khi trong nha c6 thé gop phan lam tang hodc gidm kich
ting phéi. Théng tin cy thé hon duoc ding tai ntminfo.org.

NTM VA CAC DANG NHIEM KHUAN KHAC

Mbt s6 bénh nhan bi nhiém NTM ciing dé bi nhiém cac vi khuan khac. Mot
vai dang nhiém khuan trong sé nay cling c6 thé kha khé diéu tri, ddc biét 1a
aspergillus, pseudomonas hodc cac bénh nhiém khudn gram am khac.

Piéu quan trong la phai kiém tra dom thudng xuyén va dac biét bat cii lic

nao khi cac triéu chitng ctia quy vi thay déi. Phai yéu cau nudi cdy dom nay
riéng ré voi xét nghiém vi khudn mycobacterium.

THEO DOI - KIEM SOAT BENH CUA QUY VI

Viéc diéu tri cho quy vi phai co sy hop tac gitia QUY VI, bac si cta quy vi va
thudc/phuong phap diéu tri. Theo déi thudc trach nhiém cua quy vi.

Do diéu tri NTM can nhiéu loai thuéc, diéu rat quan trong la quy vi Ién lich
kham theo dbi thudng xuyén véi bac si (t6t nhat 1a vao cudi méi lan kham)
dé theo dai tinh trang ctia quy vi.

Piéu quan trong la phai lién hé voi bac si cia quy vi khi co diéu gi thay doi.
burng cho doi toi lan kham trong tuong lai hay theo lich hen. Ho sé c6 thé
quyét dinh c6 can lam xét nghiém m&i dé xac dinh liéu c6 phai diéu chinh
ké& hoach diéu tri cho quy vi hay khéng. Pay 1a Iy do quan trong nhat dé can
theo déi sém va Kkip thoi. Nhu vy bac si co thé hop tac voi quy vi dé kiém
soat bénh tat cho quy vi.
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Ling nghe co thé clia quy vi va giao tiép. Ghi lai cac triéu chiing, phan ting
vOi cac loai thudc khac nhau va bat cr diéu gi khac ma quy vi quan sat
duoc vé tinh trang cia minh sé gitip bac si diéu tri bénh cho quy vi mot
cach hiéu qua.

Pirng cdm thdy ngai ngan khi thdo luan vé bat ky khia canh nao vé bénh
cuia quy vi va goi dién thoai hodc dén kham bac si. Nhitng quan sat ctia
quy vi c6 thé c6 ¥ nghia vé mat y t&, vi vay dirng giil kin — hay dé bac si
quyét dinh.

NHU'NG THAC MAC CAN HOI BAC Si

Doi khi lap danh sach cac cau hai sé c6 ich dé gitp quy vi khéong quén. Cling
¢6 ich khi c6 nguoi cing di kham néu quy vi thay rat lo lang. Nhiing cau
héi nay dugc viét tir quan diém ctia bénh nhan va khong phai tu van y té.

1. Téi bi nhiém nhiing chiing vi khudn mycobacterium nao? O nhiém
khudn ndm & dau trong phéi clia tdi?

2. Thi nghiém do nhay ctia thudc da duge thuc hién chua? Néu roi, két
qua thé nao? Néu chua, c6 thé va nén thuic hién khéng?

3. Téisé dung thudc gi? Liéu luong ciia mbi loai thudc nhu thé nao?
C6 thé va co nén kiém tra nong dd thudce diéu tri khong?

4. Téi nén dung thuéc khi nao va nhu thé nao?
5. Ong/ba du kién téi sé duing thudce trong bao 1au?

6. Tbi c6 kha ndng sé bi nhitng tac dung phu nao? Nhitng tac dung phu
nao can dugc bao cao ngay lap ttic? Ong/ba c6 dé xudt gi vé cach xir
tri voi tac dung phu khong?

7. C6 can dung thuée qua tinh mach khéng?
8. Tbi co can dung 6ng hit khong?
9. Bao lau tobi sé co:

a. Lan hen kham theo doi voi 6ng/ba?

b. Chup X-quang/CT?

c. Lam xét nghiém? Loai nao?
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d. Kiém tra thinh giac hay thi luc? (C6 gdng thuc hién kiém tra thinh
giac va thi luc truédce khi bat dau dung thudce dé ho cé co sé danh gia
moi thay déi.)

e. Nudi cdy dom?
10. Téi can theo ddi gi khac?
11. Téi c6 nén st dung thiét bi théng duong thd khéng? Bao 1au mot lan?

12. Téi van c6 thé dung thudc/vitamin/chat b6 sung khong? (Hay nhé noi
v&i bac si vé TAT CA céc thudc bd, thao duoc hodc thude khéng ké toa
ma quy vi dang dung. Ching co thé tuong tac voi thudce cua quy vi
hodc lam gidm hiéu qua ctia thudc.)

13. Téi c6 phit hop dé phdu thuat khéng? Tai sao c6 hay tai sao khéng?
14. Néu tdi mat cam giac ngon miéng thi sao?

15. Néu t6i cdm thdy chan nan thi sao?

16. Téi co thé tap thé duc khoéng? Nhitng loai bai tip nao?

17. Téi nén ap dung cac bién phap phong ngtia nao? Nhitng hoat dong nao
t6i nén tranh?

Mbt s6 loai thudc dugc st dung dé diéu tri NTM gay ra tac dung phu c6 thé
anh hudng dén thi luc, thinh giac va chiic nang noi tang. Hay noi chuyén
vOi bac si ciia quy vi vé loai theo doi va kiém tra thuong ky ma quy vi sé
can, bao gdbm xét nghiém. Théng bao cho ho ngay 1ap tic néu quy vi nhan
thdy bat ky thay déi nao. Yéu cau cung cdp va gitt ban sao clia tat ca cac xét
nghiém va hinh chup X quang (chup CT, v.v.).

Pé biét thém thoéng tin vé thudc va tac dung phu ciia ching, xem bang &
trang 14-17 ctia s6 tay nay hodc truy cap ntminfo.org.

VAI TRO CUA GIOI THIEU

NTM thudng bi chan doan sai va thuong khéng duoc xét nghiém.

Chuyén gia bénh phéi hodc bénh truyén nhiém tai dia phuong thuong la
nguoi dau tién trong chan doan mét ca nhiém NTM dé quy vi co thé dugc
diéu tri. Néu quy vi can tim mét chuyén gia dia phuong, NTMir ¢6 Danh
sach gioi thiéu bac si truc tuyén va lién két dén cac trung tam diéu trj tai
ntminfo.org.
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Do trién khai mét ké hoach diéu tri rat phuic tap nén quy vi c6 thé hai bac
si vé tinh kha thi néu gi&i thiéu dén mét trung tam chuyén diéu tri nhiém
NTM. Théng thudng cé nhiéu bac si tham gia chan doan va diéu tri bénh
phdi do NTM, va c6 nhitng chuyén nganh y té khac c6 thé hé trg thém cho
bénh nhan. B&i vi viéc diéu tri can bénh nay rat phiic tap, quy vi nén tim
ki€m cac bac si san sang lam viéc voi cac chuyén gia y té khac trong nhéom
diéu tri ctia quy vi.

Ngoai cac chuyén gia vé bénh phdi va bénh truyén nhiém, cac chuyén gia y
té khac gbm chuyén gia ndi khoa, bac si tri liéu ho hdp, bac si dinh dudng
hodc chuyén gia dinh dudng va chuyén gia stic khée tam than la nhitng
nguodi sé co dong gop gia tri cho nhém ctia quy vi.

Nhiéu bénh nhan citing muén tim hiéu cac thudc thay thé dé dua vao ké
hoach diéu trj tich hgp. Mac du hau hét cac loai thuéc va phuong phap diéu
tri thay thé khong duoc FDA phé chudn hodc kiém duyét vé mét khoa hoc
théng qua cac thir nghiém lam sang, mét s6 bénh nhan da bao cao vé lgi
ich diéu trj tr thudce tich hop duge thém vao qua trinh diéu tri.

Néu quy vi da tim thdy thit gi phu hop véi quy vi thi that tuyét! Nhung
trude khi quy vi thir bat e thi gi, dac biét la thit gi ma quy vi an hodc tiém,
xin vui long tham khdo y kién bac si. M6t s6 vitamin va khoang chat (vi du
nhu canxi) ¢6 thé &nh hudng dén hiéu qua ctia mét s6 loai khang sinh nhat
dinh nhu mét s6 sdn phdm thuc phdm nhat dinh, vi vay diéu quan trong

la bac sT phai biét quy vi dang dung gi, dé phong truong hop quy vi can xép
lich diing nhirng loai thudc do khac véi thudc duoc ké toa. Quy vi cling co
thé tham khao y kién duoc si vé cac thudc tuong tac/bé sung cho nhau.

Ngoai ra, quy vi tuyét doi khong nén bat dau hodc ngliing bat ky loai thudc
hodc phuong phap diéu tri dugc ké toa nao ma khong héi y kién bac si trude.

CHUNG SONG VO1 NTM

Van dé vé chat luong cudc song

Bénh phéi do NTM la mét cidn bénh nghiém trong c6 tac dong dén cudc
séng clia quy vi va ciing c6 thé anh hudng dang ké dén cudc séng clia gia
dinh quy vi. Quy vi c6 thé cam thdy dudng nhu ngudi than va quy vi bé clia
quy vi khéng hiéu nhiing gi quy vi dang trai qua. That khé dé mét nguoi
chuta bao gi¢r phai d6i mét voi cdn bénh nhu vay c6 thé ndm bt duoc viéc
chung séng v&i bénh nay nhu thé nao, dac biét khi do 1a can bénh ma co 1&
ho chua tirng nghe thay trudce day.
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Quy vi c6 thé dua ban sao cliia cudn sé tay nay dé gitp ho hiéu ré hon vé
nhitng gi quy vi dang trai qua. Quy vi khéng nén ngan ngai néi ra nhirng gi
minh can. C6 thé quy vi chi can truyén dat ré rang vé nhu cau ctia quy vi dé
ho biét cach gitp quy vi.

P6i voi quy vi va gia dinh, mac bénh nghiém trong c6 thé gay kho chiu va
tham chi gay lo ldng hodc tram cam. Birng bd qua van dé nay — tim kiém su
gitp do.

Truy cap ntminfo.org dé biét thém théng tin va ngudn tai liéu nham trg
gip bénh nhan va nguoi cham soc.

Loi khuyén khi di lai

bi lai, ddc biét 1a bang may bay, c6 thé trd nén ning né déi voi bénh nhan
NTM khi diéu tri bang thudc qua tinh mach hodc thude hit hodc nhiing
nguoi can bd sung oxy. Rt may, c6 nhiéu cach dé lam diéu nay dé dang hon.

TSA da phé duyét mot mau thé co thé in ra dé khi di lai, quy vi co thé st
dung nham théng bao cho cac dai ly vé bat ky tinh trang hodc thiét bi nao
can dac biét cha y. Quy vi o6 thé tai xudng va in thé nay ti ntminfo.org.
biéu quan trong can luu ¥ la thé nay khéng cho phép hanh khach dugce
mién soi chiéu an ninh.

Quy vi cling c6 thé xin gidy cuia bac si, trong do gidi thich cac van dé y té
clia quy vi va cac loai thudc va thiét bi can thiét.

Bdo hiém y t&

Bdo hiém stic khée la mét van dé quan trong ma bénh nhan NTM phai déi
mat, nhung hiéu ré hay lifta chon bao hiém y t&€ khéng phai viéc dé dang.
Cho du quy vi dang huéng Medicare hay tham gia mot chuong trinh bao
hiém tu nhan, diéu quan trong la phai biét cac nghia vu va lya chon clia
quy vi la gi. Quy vi s& cdn phai Ién tiéng cho chinh minh v&i tu cach bénh
nhan dé ddm bao duoc chi trd bao hiém tét nhat.

Pé biét thém théng tin vé nhitng gi quy vi can biét vé bdo hiém cham y té
ctia minh, hay dang nhap vao ntminfo.org.

Theo dbi tién trinh diéu tri ctia quy vi

Béi vi diéu tri bénh phéi do NTM can nhiéu loai thudc nén theo doi phac
do y té hang ngay 1a mot nhiém vu khé khan. Quy vi co thé xay dung mot
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lich trinh diing thuéc dé gitp theo déi thoi diém quy vi ding thuéc va

liéu luong thué, va khi nao can bd sung don thudc. Quy vi cling c6 thé tai
xuéng va in ban lich trinh dung thudc tif ntminfo.org.

Bac si clia quy vi doi khi cé thé di vang khi quy vi can lién lac véi ho, va quy
vi €O thé sé& néi chuyén voi mot bac si truc khong biét vé bénh sir ciia quy
vi. Piéu quan trong la quy vi phai luu giti day dd ho so vé nhitng loai thuéc
quy vi diing, gdm liéu lugng, tan sudt va cach pha trén néu la hop chat. Hay
nhd& théng bao lai voi bac si cia quy vi ngay khi ho tré lai van phong.

Quy vi cling c6 thé stt dung cong nghé hién dai dé nhic quy vi nhéd khi nao
dung thudc va mua bd sung thuéc! Co rat nhiéu (ing dung c6 thé tai xuéng
dién thoai théng minh va may tinh bang va hau hét déu co cac tinh nang
clia lich ma quy vi c6 thé stt dung dé dat 16i nhdc cho minh. Ngoai ra con
c6 nhiéu hép chia thudc véi cac kich c¢& khac nhau dé quy vi chia thudc ra
theo ngay va ciing c6 thé chia thuéc ra theo thoi diém trong ngay. Loai hop
nay thudong dugce ban tai cac hiéu thude dia phuong.

NGHIEN cU'U & THU’ NGHIEM LAM SANG

NTM Info & Research da gitip ddy nhanh tién trinh nghién cttu y t& bang
cach tai tro hodc dong tai trg cho nhiéu nghién cttu lién quan dén cac kho
khan ctia bénh nhan NTM, ngudn lay nhiém va phuong phap diéu tri, va ty
1é mac bénh tai Hoa Ky, cling nhu ho tro cac té chiic va cong ty khac tuyén
chon bénh nhan trong cac thir nghiém lam sang cho nhirng loai thuéc moi
dang duoc phat trién dé diéu tri bénh phéi do NTM.

Théng tin vé cac nghién clitu da hoan thanh va dang duoc tién hanh va cac
nghién cru khac dugce dang trén trang R&D Pipeline ctia chiing t6i tai trang
web ntminfo.org. Pé hé tro nghién ctu nay, xin lién hé véi ching t6i tai
dia chi ntmmail@ntminfo.org hodc qua sd dién thoai 305.667.6461. Quy vi
cling c6 thé déong gép thong qua trang web cda ching toi.

Danh sach dang ky bénh nhan NTM

pé giup qua trinh tuyén chon bénh nhan cho cac thif nghiém lam sang trd
nén dé dang va nhanh chéng hon, NTMir da tai tro dé 1ap Danh sach dang
ky bénh nhan NTM (la mét phan trong Danh sach dang ky bénh nhan bi co
that phé quan hién tai ctia Quy COPD). C6 mét s6 trung tam tham gia trén
toan quéc dang ghi danh bénh nhan vao Danh sach. Bé biét thém thoéng tin
vé viéc ddng ky bénh nhan hodc tré thanh dia diém ding ky, hay truy cap
muc Nghién citu trén trang web ctia chiing t6i tai ntminfo.org.
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Tién si Steven Holland, ttr Vién Y té Qudc gia, 1a tac gia clia bai viét co tiéu
dé Tam quan trong ctia thi nghiém lam sang: Hy vong cho tuong lai. Chiing
toi khuyén khich quy vi doc toan bd bai viét va tim cac thi nghiém lam
sang vé NTM dang dién ra, bdng cach didng nhap vao trang ntminfo.org.
Quy vi cling c6 thé tim kiém cac thif nghiém lam sang dang hodc sé tuyén
chon bénh nhan, tai trang web www.clinicaltrials.gov.

NHOM HO TRO BENH NHAN DIA PHU'ONG

Trén trang web ctia chiing t6i, quy vi c6 thé tim thay danh sach hon 30
nhom ho tro dia phuong dang hoat déng trén khap Hoa Ky ciing nhu & cac
qudc gia khac.

Vi khong phai tat cd bénh nhan NTM déu séng gan mot nhoém hé tro thuong
xuyén t6 chiic hop mat, chiing t6i ciing 1ap mét dién dan truc tuyén cho tat
ca bénh nhan NTM ciing nhu ngudi than ctia ho, cac bac si va nha nghién
cfu. Pang ky nhém hé tro truc tuyén nay véi hon 3,500 thanh vién hoan
toan mién phi va chiing téi sé khong chia sé théng tin ca nhan ctia quy vi.

Néu khoéng c6 nhém hé tro dia phuong trong khu viic ctia quy vi va quy
vi muén 1ap moét nhoém, xin hdy giii email cho chiing t6i t&i dia chi
ntmmail@ntminfo.org. Chang t6i san long huéng dan thém cho quy vi
vé cach 1ap mét nhom mai.

NTMir luén san long hd trg cac nhém mai va hién co bang cach cung cap
cudn sb tay nay, to roi dé ddt trong van phong bac si, miéng dan cé ghi
thong tin lién lac dé dan ban sao cua to roi dit tai van phong bac si va
sach huéng dan dao tao Trudng nhoéom hd tro.

BANG CHU GIAI THUAT NGU’

Aspergillus — Mot bénh nhiém nam trong ph("ii.

Bénh mac dong thoi — Su hién dién ctia mét hay nhiéu dang réi loan
(hodc bénh) ngoai can bénh hay réi loan chinh, hodc dnh hudng ctia dang
roi loan hay bénh phu dé tdi bénh nhan.

Bénh Sjogren — M6t bénh tu mién man tinh trong do hé théng mién dich
tan cong cac tuyén san sinh dé 4m ctia bénh nhan. Bénh nay ciing c6 thé
gdy ra réi loan chifc nang cta cac co quan chinh khéc cting nhu cyc ky mét
moi va dau kKhép. Phan Ién nhitng ngudi bi bénh nay la phu n.
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Co that phé quan — M6t tinh trang dan dén tén thuong duong thd (6ng
phé quan) ctia phéi. Tén thuong nay déi voi co hodc méd dan hoi clia 6ng
phé quan dugc goi 1a chiing co that phé quan. bé biét thém thong tin, xem
trang 8 hodc truy cdp trang web ntminfo.org.

COPD (Bénh phéi tdc nghén man tinh) — Mot thudt ngit chung dé chi cac
bénh lién quan dén tac nghén dudng thé dai ddng nhu khi phé thiing va
viém phé quan man tinh.

Céng tinh mach — Mét duong théng duoc dat vao tinh mach dé truyén cac
thu6c qua dudng tinh mach (I1V).

Dang hat ban — Phan tan du6i dang hat ban, nghia la cac hat nhé li ti
trong chat khi. Suong mu va hoi nuéc 1a loai dung dich xit.

DAn Iuu tu' thé — Pat bénh nhan & tu thé sao cho trong luc gitip day dich
tiét ra. Bénh nhan dugc didt hodc nghiéng & mét goc thudng voi dau va phéi
huéng xuéng. Vat 1y tri liéu nguc ciing c6 thé duoc thuc hién cling ltc dé.

Pom/Dich nhay/Pam - Dich dic tiét ra trong phéi, dudng théd va xoang do
co thé san sinh ra dé gitp loai bd bui, vi khudn va cac hat nhoé khac.

Ho ra mau - Bi ho ra mau.

Khi phé thiing — M6t dang COPD trong d6 phé nang hay dudng dan khi
nho trong phdi b tén thuong, khién bénh nhan thé khoé khan hon. Khi
phé thiing thudng do hut thudce gay ra.

Mang sinh hoc — M6t quan thé vi sinh vat (nhu vi khudn) trong do cac té
bao dinh vao nhau trén mot bé mdt. Cac té bao von cuc nay thuong duoc
gdn trong mot chat do ching tu san sinh ra (polysacarit hodc, trong truong
hop vi khudn lao khéng dién hinh, lipid) con dugc goi 1a chat nhon. Mang
sinh hoc ¢6 thé hinh thanh trén bé mat séng (vi du nhu mé phdi) hodc
khoéng séng (vi du nhu dudng 6ng trong nha) va phé bién & cac méi truong
tu nhién, dan cu, cdng nghiép va bénh vién. Hau nhu luon tim thdy ching
bén trong 6ng nuoc.

May phun suong — Mot thiét bi duge st dung dé cdp thudc cho bénh nhan
& dang suong hit vao phéi. Can vé sinh may phun suong k§ cang dé tranh
hit lai vi khudn vao phéi.

Mau phét AFB — Cac vi khudn Mycobacterium nhu NTM ndm trong mét
nhém goi 1a truc khuan khang axit (AFB). Xét nghiém dau tién sé 1a xét
nghiém mau phét AFB dé tim kiém vi sinh vat trong mau dom ctia quy vi
duéi kinh hién vi. Khi quan sat thdy vi sinh vat trong dom, thit nghiém
tiép theo duoc thuc hién la nuéi cdy dé xac dinh xem do c6 phai la NTM
hay khoéng, c6 thé mat vai tuan dé ra két qua duong tinh. Can tiép tuc xét
nghiém thém dé xac dinh loai NTM trong dom ctia quy vi. Do do, ngay ca
xét nghiém AFB ban dau cting phai phai luén duoc thuc hién tai phong thi
nghiém dat tiéu chuan cao.
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Men vi sinh — Con duoc goi 1a “loi khudn” hay “vi khudn c6 ich”, men vi
sinh 1a cac vi sinh vat séng giéng hodc tuong tu cac vi sinh vat duoc tim
thady ty nhién trong co thé ngudi, ddc biét la trong dudng tiéu hoa dudi, 1a
noi sinh séng ctia quan thé vi khudn da dang va phtic tap.

Nhiém khudn gram 4m - Vi khuian gram am 1a mét nhém vi khuan co
thé gy nhiém trung duong hé hap. Mot s6 bénh nhan NTM cting bi nhiém
khudn gram am & phdi nhu Pseudomonas aeruginosa, Helicobacter pylori (H.
Pylori), hodc Klebsiella pneumoniae.

Nhiém triung co hdi — Nhiém triing do mam bénh ma binh thudng khéng
gay bénh & vat chii khong bi suy yéu theo cach nao doé. Co 1& do co that phé

quan va cac yéu t6 khac, mét s6 bénh nhan NTM vé sau bi nhiém trung co

hoéi nhu nhiém khuan gram am.

Noi soi phé quan — Mot 6ng mém duoc dua qua miéng hodc mii va sau do
di xuéng phdi dé xem duong thd va 1dy mau tir phdi. Bac si co thé sit dung
thu thudt nay dé thu thap mau dom néu quy vi khéng thé ho ra dom.

Oxy xung ké — Mot thiét b y t& do luigng oxy trong mau ctia quy vi. Thiét
bi nay duoc ddt quanh ngon tay ctia quy vi.

PCD (rdi loan van dong nhung mao nguyén phat) — M6t dang réi loan di
truyén gay ra khiém khuyét & 16ng mao van déng (di chuyén). Léng mao van
doéng 1a phan can thiét dé giti cho phdi, xoang va tai khéng bi vi sinh vat va
manh vun bam vao cé thé gay nhiém trung va bénh tat. Nguoi bi bénh PCD
mac cac bénh nhiém trung man tinh, tai phat & phéi, tai va xoang do léng
mao khong hoat déng & cac vang do.

PICC - 6ng théng tinh mach trung tam tif ngoai bién dé truyén cac thuéc
qua duong tinh mach (IV). Thuong duoc ddt vao canh tay.

Pseudomonas (Pseudomonas aeruginosa) — Dang nhiém khudn gram am
& phéi ma mét s6 bénh nhan NTM méc phai.

R&i loan mién dich — Mot phan Ging mién dich khong bi han ché hoic
khéng dugc kiém soat; mot phdn ting mién dich lam manh hodc lam yéu
khoéng phu hop.

RGi loan ty mién — Mt tinh trang xay ra khi hé théng mién dich ctia
bénh nhan tdn céng nham va pha hily moé co thé khée manh cia chinh ho.
Thiét bi théng dudng thé — Mot thiét bi gitp lam lodng va 1am sach dich
nhay & phdi, hoat déng bdng cach cho rung dudng thd, Iuc can khi thd
hodc phuong phap khac. bé biét thém théng tin vé cac thiét bi va phuong
phap nay, hdy ddng nhap vao ntminfo.org.
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Thiéu hut Alpha-1 Antitrypsin — Mot réi loan di truyén gy ra do khiém
khuyét trong Khi sdn sinh mét loai protein c6 tén la Alpha-1 antitrypsin,
lam gidm hoat dong ctia protein trong phdi va tich tu protein trong gan, c6
thé gdy tén thuong nghiém trong cho phéi hodc gan. Alpha-1 duoc biét l1a
mot bénh mac dong thaoi vai bénh nhiém khudn NTM phéi.

U tai — Tiéng 1 trong tai, c6 thé do udng maot sé loai khang sinh gay ra. U
tai cling c6 thé 1a am thanh nhu tiéng rén ri chéi tai, ti€ng vo vo, tiéng huyt
sao hodc tiéng am am.

Vat ly tri liéu nguc — Mot dang vat 1y tri liéu ho hdp trong d6 bénh nhan
duoc diéu tri bang phuong phap goé trong do dung tay khum lai dé vé hodc
duing may rung dé long dom va lam di chuyén dich tiét, tr do tao diéu kién
dé loai bo dich nhay. Cach nay thuong duoc thuc hién két hop voi dan luu
tu thé.

Xo nang — M6t bénh phdi man tinh di truyén anh hudng dén phéi va hé
tiéu hoa. CF 1a mot bénh mdc dong thoi chinh cia bénh phéi do NTM. bé
biét thém thong tin, truy cap trang web ntminfo.org.

GIO1 THIEU VE NTM INFO & RESEARCH

NTM Info & Research (NTMir) 1a mét té chiic phi lgi nhuan theo diéu
501(c)(3) duoc thanh 1ap thay mét cho bénh nhan bi bénh lao khéng dién
hinh (NTM) véi muc dich hé tro bénh nhan, gido duc va nghién cttu y khoa.

Cau chuyén ciia chung t6i bat dau tir Fern Leitman, mot bénh nhan NTM,
ngudi dong sang lap NTMir v&i ba, 6ng Philip. Cudc chién ctia Fern bat dau
khi ba & tudi hai muoi. Khi séng & thanh phé New York, ba duoc chdn doan
bi nhiém khudn NTM phéi va duoc diéu tri thanh céng trong khodng thoi
gian hai nam. Hai muoi nam sau, Fern bi bénh ph61 do NTM lan th hai.

Ba bat dau diéu tri tai National Jewish Health & Denver vao ndm 1996 du&i
su cham soc ctia bac si Michael Iseman. Trong suét thoi gian bi bénh, Fern
can hon 26.000 liéu khang sinh tiém tinh mach. Ba da phai nhap vién hon
30 lan va ndm vién téng cong hon 14 thang. Méi ngay, ba uéng it nhat ba
loai khang sinh. Ché do hang ngay cuia ba bao géom it nhat 18 loai thudc ké
toa, vitamin va thudc bé sung dé gitip nang cao stc khoe cho ba, ba hodc
bdn thudc diéu tri dang hit va truyén thuéc qua tinh mach ba lan mét ngay,
cling nhu hai dot diéu tri théng dudng tho.

Trude va trong khi diéu tri tai National Jewish, Fern da gap hang chuc bénh

nhan NTM giéng nhu ba, bi chan doan cham, so hai va thudng khong biét
gi vé nhiéu khia canh ctia bénh phéi do NTM.
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Sau hon hai thap ky, Fern da thua trong cudc chién v&i cdn bénh phéi do
NTM. Ba qua doi vao thang 10 nam 2014.

Di sdn ctia ba chinh 1a NTMir, t6 chiic dugc phat trién tir trang web cta
chung t6i, ntminfo.org. Trang web duoc lap ra dé giup do nhirng nguoi nhu
vay va nhitng bénh nhan khac. Mét cudn sé tay duoc soan ra dua trén

nodi dung clia trang web nay va duoc phan phat cho cac bac si phéi va cac
chuyén gia vé bénh truyén nhiém & Hoa Ky va nuéc ngoai.

biéu bat ngd la trang web da c6 hon hai triéu lugt truy cap trong giai doan
dau hoat déng. Nhitng ngudi truy cap trang web dén tir 22 qudc gia, chinh
phtt Hoa Ky va cac té chiic 1én. RS rang can thiét phai lap ra mat t chtic
phat ngoén thay cho cac bénh nhan va bac si dang ¢ gang gitip d& ho, va tur
do, NTM Info & Research ra doi.

Ké tir khi thanh 1ap, NTMir da tai trg cho cac nghién cttu hang dau. Mot
nghién cfu da xac nhan nghi ngd vé méi lién hé gitta nudc dung trong gia
dinh va nhiém khudn. Mot nghién ctru khac cho thdy NTM phé bién hon so
vOi suy nghi truéc day, anh hudng dén phu nit nhiéu hon nam gi¢i va anh
huédng dén dan sé gia nhiéu hon nhitng nguoi tré tudi. Nghién ctu nay tiép
tuc xac nhan nhitng gi ma Fern, Philip va ngay cang nhiéu chuyén gia da
biét — NTM la mét bénh truyén nhiém mai ndi voi nhitng hau qua tan khéc.

Ngoai viéc tai tro cho nghién ctiu, NTMir da van dong thanh céng dé Quéc
hoi cong nhan NTM la mam bénh gay bénh nghiém trong. Té chiic nay hop
tac voi Vién Y té Quéc gia va cac trung tam hang dau khac dé nghién ctiiu
thém vé can bénh, da gitp lap ra hon 30 nhom ho tro bénh nhan va giup
tuyén chon bénh nhan cho cac thit nghiém lam sang quan trong vé cac loai
thudc méi. NTMir dad nd luc dé xin phé chudn cho dung thudc ngoai huéng
dan déi voi mét loai thuée chinh da dugc chitng minh la c6 hiéu qua khang
NTM va dam bdo rdng cac thudc quan trong trong diéu tri NTM dugce vu
tién khi thiéu ngudn cung.

Hoat dong ctia chiing toi
o Tai tro hodc dong tai tro cho cac nghién clitu vé NTM.

« T8 chiic cac cudc héi thao gido duc cho bac si va bénh nhan trén khap
Bdc M.

. Phat trién va duy tri méi quan hé chdt ché voi cac nha nghién ctfu va
bac si 1am sang hang dau.

e T6 chiic cac héi thao khoa hoc ¢6 su tham gia ctia cac nha nghién ctiu

va bac si lam sang hang dau
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«  Cung cdp Danh sach gigi thiéu bac si tryc tuyén dé bénh nhan co thé tim
dén cac bac si biét cach diéu tri bénh phdi do NTM ctia ho dung cach.

e H6 tro cac bénh nhan da gtii e-mail va goi dién to1i to chiic, tran an va
huéng dan ho dé nang cao kha ning diéu tri thanh cong.

«  Khuyén khich va huéng dan cac nhém hé tro & khap Bic My

«  Phan phat tai liéu “Goc nhin: Theo quan diém ctia bénh nhan” (Insight:
A Patient’s Perspective), s6 tay cung cap thong tin vé bénh phéi NTM,
trén khap thé gi¢i bang mudi ngdn ng.

«  Duy tri trang web cung cap théng tin quan trong nhat vé bénh phéi do
NTM nhu mét cdng ho trg, gido duc bénh nhan va cung cap théng tin
ma&i nhat vé dit liéu va phuong phap diéu tri NTM cho cac chuyén gia y té.

Thanh tuu ctia chung téi

e Thanh lap Rapid Information Pilot Studies (RIPS)™, tai tro cho nghién
ctiu khoa hoc c6 thé nhanh chéng dua ra cau tra 161 ban dau cho
nhiing cau hoi quan trong va cung cdp di liéu co ban cho cac ho so xin
tai tro nghién cttu chinh.

«  Lapra Danh sach ddng ky bénh nhan NTM dé gitip ddy nhanh cac thi
nghiém 1am sang véi nhitng loai thudée mai dé diéu tri bénh phdi do NTM.

«  Hop tac voi Hiép hoi Phéi Hoa Ky dé cling tai tro cho nghién ctru.

«  Xuat ban Huéng dan dinh dudng cho bénh nhan méc bénh phéi do
NTM dau tién.

«  Lap mot Danh sach Giéi thiéu Bac si truc tuyén.

« Lam chirng trong cac Phién diéu tran ctia Quéc hoi & Capitol Hill.

e Yéu cau stia déi thanh céng nédi dung trong ngan sach nam tai khoa
2006 — 2010 chi dao Vién Y t& Quoc gia va Trung tam Kiém soat va Phong
ngtia Dich bénh gidi quyét cac méi quan tdm cda bénh nhan NTM.

«  Diéu phéi thanh céng viéc cung cap thudc cho stt dung khan cap doi
v6i Lamprene/Clofazimine, dé nhitng bénh nhan khéng co6 thuéc thay
thé& c6 thé st dung loai thudc nay dé duy tri su séng.

o NO Iufc dé dam bao rang Amikacin, mét loai thudc quan trong trong diéu
tri bénh phéi do NTM, duoc uu tién cho bénh nhan NTM khi thiéu thuéc.

«  Gitp dam bdo nhiéu bénh nhan c6 thé tham du héi nghi Phat trién
Thuéc Chu trong vao Bénh nhan ctia FDA.

Muc tiéu ctia chiing téi

e Hop tac voi cac nha nghién ctiu dé thuc hién nghién ctru y t& méi va
cac thi nghiém da trung tam.
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¢ Thu hat cac nha nghién c(tu méi trong linh vuc bénh ph61 do NTM.

«  Hop tac voi nganh cong nghiép dé tim ra phuong phap diéu tri t6t hon
cho bénh phéi do NTM.

«  (Cai thién két cuc cia bénh nhan.

«  Tim kiém nguonf tai tro ctia chinh phtl, nganh va cdng déng dé thuic
hién cac muc tiéu nay.

Chuing t6i hy vong cuén s tay nay cung cap théng tin hitu ich cho quy vi.
Néu quy vi muén hé trg cdng viéc ciia chiing t6i, quy vi c6 thé quyén gop
truc tuyén tai ntminfo.org. Quy vi cling c6 thé quyén gop qua dién thoai
hodc qua thu theo dia chi va sé dién thoai dudi day. Su déong gop ctia quy vi
sé gitip chung t6i tai tro cho nghién cltu chuyén sau hon, cting nhu cac hoi
thao vé danh cho cac nha khoa hoc va bénh nhan.

NTM Info & Research

1550 Madruga Avenue, Suite 230
Coral Gables, Florida 33146
305.667.6461, x. 26 / ntmmail@ntminfo.org

NTM Info & Research 1a mét t6 chiic phi lgi nhuan theo khoan 501(c)(3)

Quy vi dii san sang dé tim hiéu thém?
Hay truy cap ntminfo.org!
«  Thong tin mé rong vé phuong phap diéu tri, tac dung phu va dich té hoc.

«  Dién dan truc tuyén — noi dé cac bénh nhan tr khap noi trén thé gisi
két ndi va cung cdp cho nhau nhiing théng tin va 1&i khuyén hiu ich.

« Loi khuyén ttr nhitng bénh nhan khac.

«  Cac phién ban s6 tay ctia ching t6i bdng tiéng Anh cling nhu cac ngén
ngi khac bao gom Tay Ban Nha, Trung Qudc, Phap, Biic, Nhat Ban va
Han Quéc co thé tai xuong.

« Danh sach cac thif nghiém lam sang hién dang tuyén chon bénh nhan.

« Tin tdc va cac lién két hitu ich dén cac trang web khac, bao gbm
BronframNTM360social.org, mét dién dan xa hoi truc tuyén danh cho
bénh nhan NTM va bénh co that phé quan.

«  Két qua cda cac nghién cttu do NTMir tai tro.

e  (Cach tham gia va ting ho.

Toan bé cac théng tin nay va nhiéu tai liéu khac déu duoc dang truc

tuyén.
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