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Mot vai nét khai quat vé Hoi chirng Prader Willi

Hoi chimng Prader Willi 1a mot hoi ching rat hiém gap, nguyén nhan do mat chirc nang 1 gene
trén canh dai NST 15.

Tan suat méc bénh : 1/15.000- 1/20.000 tré so sinh.

Bénh gy anh huong nhiéu dén tri tué, su phét trién co thé, ngdn ngit, hanh vi dic biét gay rdi
loan vé an udng do sy khiém khuyét chtic ning cua trung tim diéu khién an ubng & ving dudi
d6i cua dai ndo gay nén cam giac an khong no. Do d6 van dé cét 16i cua viéc diéu tri bénh la
phuc hdi chirc nang van dong va khong ché an ubng cho bénh nhan.

Gan day viéc dung liéu phap diéu tri bang hormone tang truong da bt dau duoc ap dung nhung
phai tuan theo chi dinh nghiém ngat cua cac bac sy chuyén khoa.

Néu khong dugc diu tri s& dan dén tinh trang béo phi va gay nén mot so bénh c6 lién quan nhu
tieéu duong, bénh ly caa dong mach vanh, ching kho ngu, kho the..

Chimg an uong khong kim ché dugc s& gay nén tinh trang rat nguy hiém nhu v da day hay
ngung hd hap. O Dai Loan da c6 truong hop bénh nhén an t6i hon 10 chiec banh Hamburger va
an thit séng.

Chan doan 1am sang cua bénh chii yéu dya vao cac triéu ching sau:

- Nhuoc co

- Giam sic té da din dén mau da trang béch

- Trong giai doan bl me ,tré bu mut kho khan, phat trién tinh than van dong cham

- Trong giai doan tir 1- 6 tudi ( thong thudng tir 2-3 tudi) dtra tré bat dau c6 cam giac an khong
no dan dén in nhidu khong kiém ché dwoc va hau qua 1a tinh trang béo phi.

- B6 mat dac biét: tran hep, dau dai, miéng nho, mdi trén mong, khde miéng bi tré xuéng.

- Tuyén sinh duc phét trién cham, day thi muon, bo phan sinh duc phat trién khéng hoan toan, &
tré nam thuong bi hep bao qui dau.

- Trudc 6 tudi dira tré c6 biéu hién cua cham phat trién tri tué tir nhe dén ning

- Khong kiém ché dugc viée an udng.

Nhitng bénh nhan mac hoi chang Prader Willi 1a ganh ning cho gia dinh va xa hoi, do vay gia
dinh cta nhirng bénh nhan nay nén duogc tham gia vao hiép hoi danh riéng cho bénh nhan Prader
Willi dé nhan duoc su gitp d& cua cac td chic y té xa hoi trén toan cau, ciing nhu ho ¢6 thé trao
d6i kinh nghiém vé quan Iy bénh tat va hoa nhap cong dong.

Bac sy, Tién sy Shuan- Pei Lin

Truong khoa di truyén Nhi khoa- Bénh vién Mackay Memorial- S6 52- Puong s 2- Phd
Jungshan- Pai Bic 104 - Pai Loan.

Hoi vién hiép hoi “ Hoi ching Prader Willi quéc té”
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