
ជំងឺតាឡាសសសមីជំងឺតាឡាសសសមីជំងឺតាឡាសសសមី
សម្រាប់ឪពុកាាយ ៖សម្រាប់ឪពុកាាយ ៖សម្រាប់ឪពុកាាយ ៖
តើខ្ញុំថែទាំកូនរបស់ខ្ញុំដោយរបៀបណា?តើខ្ញុំថែទាំកូនរបស់ខ្ញុំដោយរបៀបណា?តើខ្ញុំថែទាំកូនរបស់ខ្ញុំដោយរបៀបណា?

កម្មវិធីអប់រំដ៏ទូលំទូលាយ រួ មមានការបោះពុម្ពផ្សាយជាបន្តបន្ទា ប់នូវ
ស៊េរីដ៏ធំមួយដែលទទួលបានការកោតសរសើរជាអន្តរជាតិ ព្រមទាំង
ព្រឹត្តិការណ៍  សន្និសីទ សិក្ខា សាលា មិត្តអាហារូ បករណ៍  ។ល។ ដោយ
មានគោលបំណង ផ្តល់ឱកាសអប់រំពេញមួយជីវិតសម្រាប់អ្នកជំនាញ
សុខភាព អ្នកជំងឺ និង ក្រុ មគ្រួសាររបស់ពួកគេ បង្កើនការយល់ដឹងអំពី
ជំងឺតាឡាសសេមី ក្នុងចំណោមអ្នកបង្កើតគោលនយោបាយ និង

សហគមន៍ទាំងមូល និង លើកកម្ពស់កម្មវិធីជំងឺជាក់លាក់អោយមាន
ប្រសិទ្ធិភាព សម្រាប់ការបង្កា រ ការគ្រប់គ្រង និង ការព្យាបាលជំងឺ
តាឡាសសេមី នៅក្នុងប្រព័ន្ធថែទាំសុខភាព ជាតិដោយផ្អែកលើការ

គ្របដណ្ត ប់ជាសកល ។

អន្តរកម្មសង្គមពិតជាមានភាពខុសប្លែកគ្នា ក្នុងចំណោមសង្គម
និងសហគមន៍ផ្សេងៗ ដោយសារពួកគេត្រូវបានជះឥទ្ធិពលដោយ
កត្តា វប្បធម៌ សង្គម និងសាសនាផ្សេងៗគ្នា  ។ ជាអកុសល វា
មិនមែនជារឿងចម្លែកទេដែលមនុស្សពិការរាងកាយជួបប្រទះការ
រើ សអើង។

ការមាក់ងាយក្នុងសង្គមមាននិន្នា ការកាន់តែខ្លាំ ងនៅក្នុងបរិ បទ
នៃសហគមន៍តូចៗ ជនបទ និង/ឬកម្រិតសេដ្ឋកិច្ចសង្គម និងការ
អប់រំទាប។ ក្រុ មគាំទ្រដែលបង្កើតឡើងដោយអ្នកជំងឺ និងឪពុក
ម្តា យអាចជាជំនួយដ៏អស្ចា រ្យ ក៏ដូចជាការប្រឹក្សាអ្នកជំនាញ (ឧ. ចិត្ត
វិ ទូគ្លីនិក)។

ទាំង​ការ​លាក់បាំង​ស្ថា នភាព ​ឬ ​ការ​បង្ហា ញ​ជ្រុ ល​ពេក​ មិនត្រូវ​បាន​
គេ​ចាត់​ទុក​ជា​មធ្យោបាយ​ផ្តល់​សុខភាព​ល្អទេ​។ ឪពុកម្តា យ និងអ្នក
ជំងឺត្រូវតែទទួលយកស្ថា នភាពនេះជាមុនសិន ហើយបន្ទា ប់មកត្រូវ
មានប្រាស្រ័យទាក់ទងអំពីរឿងនេះឱ្យបានត្រឹមត្រូវទៅកាន់មនុស្ស
នៃជុំវិ ញខ្លួន ។

ចំពោះ​ជីវិត​សង្គម​របស់​កូន​ខ្ញុំ​យ៉ា ង​ណាវិញ? ហើយប្រឈមនឹង
ការដោះស្រាយជាមួយមិត្តភ័ក្តិ និងសាច់ញាតិយ៉ា ងណាវិញ។

ការចែករំលែកបទពិសោធន៍ និងការចូលរួ មជាមួយក្រុ មគ្រួសារ
ផ្សេងទៀតក្នុងការយល់ដឹងអំពីស្ថា នភាព ការទាមទារឱ្យមានការ
កែលម្អសេវាកម្មក្នុងករណី ចាំបាច់ និងការអប់រំសហគមន៍ឱ្យកាត់
បន្ថយការរើ សអើង គឺជាមុខងារទាំងអស់នៃសមាគមគាំទ្រ
ដែលជួយគាំពារគ្រួសារនិងលក្ខខ័ណ្ឌ ដែលជួនកាលហាក់ដូច
ជាលើសលប់។

សម្រាប់ហេតុផលទាំងនេះ ឪពុកម្តា យត្រូវបានជំរុ ញឱ្យក្លា យជា
សមាជិកសកម្មនៃសមាគម ជំងឺតាឡាសសេមីក្នុងតំបន់របស់
ពួកគេ។

ត្រូវចូលរួ មជាមួយសមាគមជំនួយក្នុងស្រុ ករបស់អ្នក
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តើសហព័ន្ធអន្តរជាតិជំងឺតាឡាសសេមី (TIF) ត្រូវធ្វើអ្វី
ខ្លះ?

តើជំងឺតាឡាសសេមី (THALASSEMIA) ជាអ្វី?

សហព័ន្ធអន្តរជាតិជំងឺតាឡាសសេមី (TIF) គឺជាអង្គការមិនមែនរដ្ឋា ភិបាលដែល
តំណាងសមាគមជាតិតាឡាសសេមី ជាង 226 ជាតិសាសន៍ ​មកពី 66 ប្រទេស
នៅទូទាំងពិភពលោក និង បានចូលរួ មដើម្បីគាំទ្រអោយមានសមភាពគ្នា ចំពោះ
អ្នកជំងឺតាឡាសសេមីគ្រប់ៗគ្នា អោយទទូលបានការថែទាំសុខភាព ទំនាក់ទំនង
ក្នុងសង្គម និង ការព្យាបាលតាមមជ្ឈមណ្ឌ លព្យាបាលផ្សេងៗ ។

សហព័ន្ធធ្វើការទំនាក់ទំនងផ្លូវការជាមួយអង្គការសុខភាពពិភពលោក (WHO)
ចាប់តាំងពីឆ្នាំ ១៩៩៦ មកក្នុងឋានៈពិគ្រោះយោបល់ពិសេសជាមួយក្រុ មប្រឹក្សា
សេដ្ឋកិច្ច និងសង្គមអង្គការសហប្រជាជាតិ (ECOSOC) ចាប់តាំងពីឆ្នាំ ២០១៧
និងភាពជាដៃគូផ្លូវការជាមួយគណៈកម្មការអឺរ៉ុ ប ចាប់តាំងពីឆ្នាំ ២០១៨ ។

សម្រាប់ព័ត៌មានបន្ថែម អ្នកអាចចូលទៅកាន់គេហទំព័រ
www.thalassaemia.org.cy

ជំងឺតាឡាសសេមី គឺជាពាក្យដែលប្រើដើម្បីពិពណ៌ នាអំពីបណ្តុំ នៃជំងឺ
ដែលជាកម្មសិទ្ធិរបស់ក្រុ មធំមួយគឺ ភាពស្លេកស្លាំ ង​
(ខ្វះគោលិកាឈាមក្រហម) ។ នៅពេលដែលនរណាម្នា ក់មានភាព
ស្លេកស្លាំ ង រាងកាយរបស់គាត់មិនអាចផលិតគោលិកាឈាមក្រហម
ធម្មតាបានគ្រប់គ្រាន់ទេ ដែលជាកោសិកាដែលផ្ទុកអុក
ស៊ីហ្សែនពីសួតទៅកាន់រាងកាយទាំងមូល។ ពួកវាហូរក្នុងចរន្តឈាម
និងផ្តល់ឲ្យវានូវពណ៌ ក្រហម ។

ជំងឺតាឡាសសេមី គឺជាជំងឺតំណពូជ មានន័យថាវាបណ្តា លមកពី
បញ្ហា នៅក្នុងការបង្កើតហ្សែនរបស់យើង និងមិនមែនដោយសារ
អាហាររូ បត្ថម្ភ ឬកត្តា បរិ ស្ថា នផ្សេងទៀតទេ ហើយត្រូវបានបញ្ជូនបន្ត
ទៅកូនៗពីឪពុកម្តា យទាំងពីរនាក់ - ទាំងម្តា យនិងឪពុក ។ អ្វីដែលជា
កំហុសឆ្គងនៅក្នុងជំងឺតាឡាសសេមីគឺការផ្លា ស់ប្តូរនៅ
ក្នុងម៉ូលេគុលអេម៉ូក្លូប៊ីន ដែលជាប្រូតេអ៊ីនមាននៅក្នុងគោលិកា
ក្រហមនីមួយៗ ដែលទទួលខុសត្រូវក្នុងការដឹកអុកស៊ីសែនទៅកាន់
ជាលិកា និងសរី រាង្គ។

ជំងឺតាឡាសសេមី មានប្រភេទផ្សេងៗគ្នា  ដែលមួយចំនួនត្រូវការការ
ព្យាបាលច្រើនជាងអ្នកដទៃ។ ក្នុងករណី ណាក៏ដោយ អ្នកជំងឺដែល
មានជំងឺតាឡាសសេមីត្រូវតែបានតាមដានព្យាបាលដោយអ្នកជំនាញ
ផ្នែកថែទាំសុខភាពនៅក្នុងមជ្ឈមណ្ឌ លឯកទេសក្នុងពេលពេញមួយ
ជីវិ តរបស់ពួកគេ ដើម្បីទទួលបានលទ្ធផលសុខភាពល្អបំផុត។
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ជាធម្មតា កុមារដែលមានទម្រង់ធ្ងន់ធ្ងរនៃជំងឺតាឡាសសេមីឬ តាឡាសសេមី
ដែលពឹងផ្អែកលើការចាក់បញ្ចូលឈាម នឹងត្រូវទទួលការចាក់បញ្ចូលឈាម
ជាប្រចាំ។ ក្នុងករណី ភាគច្រើន វារំខានដល់កាលវិភាគសាលារៀន ដូច្នេះ
ហើយការអវត្តមានពីសាលាជារៀងរាល់ពីរបីថ្ងៃ ឬច្រើនសប្តា ហ៍អាចជា
បទដ្ឋា ន។

ដើម្បីកាត់បន្ថយផលវិបាកនៃការអវត្តមានពីសាលារៀន មាតាបិតាត្រូវជូន
ដំណឹ ងដល់បុគ្គលិកសាលាដែលទទួលខុសត្រូវ (គ្រូបង្រៀន នាយកសាលា
គិលានុបដ្ឋា យិកាសាលា) អំពីស្ថា នភាព ដូច្នេះពួកគេនឹងធ្វើឱ្យប្រាកដថា
ពួកគេអាចព្យាយាមរៀបចំម៉ោ ងបង្រៀនដែលបាត់បង់ និងមានការប្រុ ង
ប្រយ័ត្នចំពោះរោគសញ្ញាណាមួយដែលទាក់ទងនឹងជំងឺដែលអាចលេច
ឡើងនៅពេលកំពុងសិក្សា។

ទាំងអស់នេះគួរតែធ្វើឡើងដោយមានការប្រុ ងប្រយ័ត្ន និងការគោរពចំពោះ
បុគ្គលិកលក្ខណៈរបស់កុមារ ដើម្បីជៀសវាងការមាក់ងាយ និងការរើ សអើង
ក្នុងសង្គម។

តើការព្យាបាលរំខានដល់ការរៀនសូត្រយ៉ា ងដូចម្តេច?

ជាដំបូងមិនចាំបាច់ភ័យស្លន់ស្លោ ទេ! ជំងឺតាឡាសសេមីអាចព្យាបាលបាន
យ៉ា ងមានប្រសិទ្ធភាពនាពេលបច្ចុប្បន្ន ហើយអ្នកជំងឺអាចទទួលបានគុណ
ភាពជីវិ តល្អ ប្រហាក់ប្រហែលនឹងមិត្តភ័ក្តិរបស់គេ។ ទោះយ៉ា ងណាក៏ដោយ
ដើម្បីឲ្យការនេះកើតឡើង វាពិតជាមានសារៈសំខាន់ខ្លាំ ងណាស់ក្នុងការធ្វើ
តាមដំបូន្មា នវេជ្ជសាស្រ្តដោយអ្នកជំនាញ​។

អ្នកត្រូវតែស្វែងរកមជ្ឈមណ្ឌ លឯកទេសជំងឺតាឡាសសេមី ដែលនៅជិតអ្នក
ដែលនឹងធ្វើការតាមដានសុខភាពកូនរបស់អ្នកឱ្យបានញឹកញាប់តាម
តម្រូវការ។ គ្រូពេទ្យកុមារផ្នែកលោហិតសាស្រ្ត ឬគ្រូពេទ្យកុមារដែលមានបទ
ពិសោធន៍ទាក់ទងនឹងជំងឺតាឡាសសេមី គួរតែពិនិត្យកូនរបស់អ្នក។ លើសពី
នេះ ការភ្ជា ប់បណ្តា ញនៃមជ្ឈមណ្ឌ លព្យាបាលជំងឺតាឡាសសេមី  និង
សហការជាមួយអ្នកជំនាញផ្នែកថែទាំសុខភាពផ្សេងទៀតជាពហុវិ និច្ឆ័យវេជ្ជ
សាស្ត្រ ដែលនឹងធ្វើការដើម្បីផ្តល់ឱ្យកូនរបស់អ្នកនូវការថែទាំសមស្របជារួ ម​
។

កូន​របស់​ខ្ញុំ​ត្រូវ​បាន​គេ​ធ្វើ​រោគ​វិនិច្ឆ័យ​ថា​មាន​ជំងឺ​តា​ឡា​
ស​សេ​មី ។ តើមានអ្វីកើតឡើងបន្ទា ប់?

Unaffected β-globin gene Affected β-globin gene

តើជំងឺតាឡាសសេមី តំណពូជយ៉ា ងដូចម្តេច?
នៅពេលដែលឪពុកម្តា យទាំងពីរគឺជា "អ្នកផ្ទុក" ជំងឺនេះ និយាយម្យ៉ាងទៀត
នៅពេលដែលពួកគេផ្ទុកហ្សែនដែលរងផលប៉ះពាល់ទាក់ទងនឹងហេម៉ូក្លូប៊ីន
នេះមិនប៉ះពាល់ដល់សុខភាពរបស់ពួកគេទេ ។ ទោះជាយ៉ា ងណាក៏ដោយ
ប្រសិនបើកុមារទទួលតំណពូជហ្សែនដែលរងផលប៉ះពាល់ទាំងពីរ មួយពី
ម្តា យ និងមួយទៀតពីឪពុក នោះពួកគេនឹងមានជំងឺនេះពេញលេញ ដែល
ហៅថា​ ជំងឺតាឡាសសេមីកំរិ តធ្ងន់ (Thalassemia major) ឬហៅថា ជំងឺ
តាឡាសសេមី ដែលពឹងផ្អែកលើការបញ្ចូលឈាម។

ជំងឺនេះច្រើនកើតមានចំពោះមនុស្សដែលមានប្រភពមកពីផ្នែកខ្លះនៃ
ពិភពលោក ដូចជាប្រទេសជុំវិ ញសមុទ្រមេឌីទែរ៉ាណេ និងមជ្ឈិមបូព៌ា  (β-
thalassaemia) រហូតដល់អាស៊ីអាគ្នេយ៍។

អ្នកជំងឺតាឡាសសេមី ត្រូវការការចាក់បញ្ចូលឈាមជាទៀងទាត់
មួយឬពីរដងក្នុងមួយខែ (តាមតម្រូវការរបស់ពួកគេ) ពេញមួយជីវិ ត
របស់ពួកគេ។ នេះច្រើនតែកើតឡើងនៅក្នុងមជ្ឈមណ្ឌ លឯកទេសជំងឺ
តាឡាសសេមី ដែលបានមើលថែអ្នកជំងឺ។ ការចាក់បញ្ចូលឈាមគឺ
ត្រូវការជាទៀងទាត់ (ជាធម្មតាម្តងរៀងរាល់ 2-5 សប្តា ហ៍) ឬម្តងម្កា ល
(ឧទាហរណ៍ ក្នុងអំឡុងពេលឆ្លងមេរោគ ឬមានផ្ទៃពោះ) អាស្រ័យលើ
ភាពធ្ងន់ធ្ងរនៃជំងឺ ។ ដោយសារតែចាក់បញ្ចូលឈាមពេញមួយជីវិ ត
អ្នកជំងឺត្រូវលេបថ្នាំ មួយចំនួនជារៀងរាល់ថ្ងៃ (ហៅថាការព្យាបាលកំ
ចាត់ជាតិដែក) ដើម្បីដកជាតិដែក ដែលជាសារធាតុប្រមូលផ្តុំនៅក្នុង
ខ្លួននៅពេលដែលគោលិកាឈាមក្រហមបំបែកបន្ទា ប់ពីការចាក់
បញ្ចូលឈាមមួយរយៈក្រោយមក ។

ជាតិដែកនេះវាពុលខ្លាំ ងចំពោះសរី រាង្គរាងកាយ រួ មទាំង
ប្រព័ន្ធអង់ដូគ្រីន (ឧ. ក្រពេញទីរ៉ូ អ៊ីត) បេះដូង ថ្លើម និងសរី រាង្គដទៃ
ទៀត។ ថ្នាំ កំចាត់ជាតិដែក (ថ្នាំ ដកជាតិដែក) អាចជាថ្នាំ គ្រាប់ ឬស៊ីរ៉ូ ម
ដែលអាចលេបដោយតាមមាត់ ឬសារធាតុរាវ ដែលត្រូវតែចាក់យឺតៗ
ក្រោមស្បែកពោះ ឬផ្នែកផ្សេងទៀតនៃរាងកាយក្នុងរយៈពេលជា
ច្រើនម៉ោ ង។

ដូច្នេះហើយ អ្នកជំងឺគួរតែត្រូវបានតាមដានជាប្រចាំដោយអ្នកជំនាញ
ផ្សេងៗទៀត ដូចជាអ្នកជំនាញខាងអង់ដូគ្រីន អ្នកឯកទេសបេះដូង
និងថ្លើមជាដើម ដើម្បីឱ្យប្រាកដថាពួកគេលូតលាស់ដូចធម្មតាតាម
ដែលអាចធ្វើទៅបាន ដោយគ្មា នផលវិបាកក្នុងសរី រាង្គសំខាន់ៗ។

តើជំងឺតាឡាសសេមីត្រូវបានព្យាបាលដោយរបៀបណា? ហេតុអ្វីចាំបាច់ធ្វើតាមគោលការណ៍ ការព្យាបាល?
អ្នកជំងឺដែលទទួលការព្យាបាលត្រឹមត្រូវមានគុណភាពជីវិ តល្អ ហើយអាយុ
សង្ឃឹមរស់របស់ពួកគេមិនខុសគ្នា ខ្លាំ ងពីប្រជាជនទូទៅនោះទេ។ ទោះបីជាយ៉ា ងណា
ក៏ដោយ នៅពេលដែលមិនបានព្យាបាលឲ្យបានត្រឹមត្រូវ ជំងឺតាឡាសសេមីអាច
មានផលវិបាកយ៉ា ងធ្ងន់ធ្ងរដល់សុខភាពអ្នកជំងឺ ហើយថែមទាំងនាំទៅដល់ការស្លា ប់
មុនអាយុទៀតផង។

ការខកខានការណាត់ជួបក្នុងការចាក់បញ្ចូលឈាម និងការមិនយកចិត្តទុកដាក់
លើការព្យាបាលដោយការកំចាត់ជាតិដែក នឹងធ្វើឱ្យភាពស្លេកស្លាំ ងកាន់តែធ្ងន់ធ្ងរ
ហើយនឹងនាំទៅដល់ការប្រមូលផ្តុំនូវជាតិដែកដែលពុលនៅក្នុងខ្លួន។ ផលវិបាកដែល
អាចកើតមានរួ មមាន ភាពយឺតយ៉ា វនៃការលូតលាស់ ស្បែកស្រអាប់ អារម្មណ៍ ទន់
ខ្សោយ និង "កង្វះថាមពល" បញ្ហា បេះដូង ការរី កធំនៃអណ្តើ ត ការខូចទ្រង់ទ្រាយមុខ
របស់កុមារ កម្ពស់ទាប និងបញ្ហា ផ្សេងៗទៀត។

ផលវិបាកបែបនេះវិ វត្តន៍បន្តិចម្តងៗ ហើយជួនកាលដល់ពេលដែលរោគសញ្ញា
កាន់តែច្បាស់ ការខូចខាតជាច្រើនត្រូវបានកើតមានរួ ចទៅហើយ។ នេះ​ជា​មូលហេតុ​
ដែល​វា​មាន​សារៈសំខាន់​ខ្លាំ ង​ណាស់​ក្នុង​ការ​តាមដាន​ការ​ព្យាបាល​ឱ្យ​បាន​ត្រឹមត្រូវ
ព្រោះ​ការ​ព្យាបាល​ដោយ​ការ​ធ្វេសប្រហែស​អាច​នឹង​មិន​បង្ហា ញ​រោគ​សញ្ញា ​ក្នុង​រយៈ
ពេល​យូរ​ដែល​ផ្តល់​ឱ្យ​ឪពុកម្តា យ​និង​កូន​នូវ​គំនិត​ខុសឆ្គង​ថា​គ្មា ន​គ្រោះថ្នា ក់​អ្វី​កើត
ឡើង​នោះ​ទេ ។

ជាងនេះទៅទៀត ការបណ្ដុះ នូវវប្បធម៌នៃការប្រកាន់ខ្ជា ប់នូវការព្យាបាល និងការ
ប្រៀនប្រដៅខ្លួនឯងនឹងមានប្រយោជន៍ដល់កុមារពេញមួយជីវិ តរបស់ពួកគេ ជា
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