TAP CHI BIEN TU

THUONGHIEU
QCONGLUAN

Human Act Prize 2023 vinh danh du an thién
nguyén “Thuodc dung cho em” cua Genestory
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Hon 600 tré em cé hoan canh khé khan da dugc bdo vé khdi nguy co phan Ung
c6 hai véi thubc, gan 3.000 tré em dugc trang bi “HO s gen vé st dung thudc
an toan” tron doi, véi tam huyét “thuéc dang cho tat cd moi nguagi” vi mot nén y
hoc du phong Viét, du an thién nguyén “Thuéc ding cho em” do Quy Thién Tam
(Tap doan Vingroup) va GeneStory am tham trién khai su6t gan 1 nam qua viua
dugc vinh danh tai hang muc “Y tudng vi cdng déng” trong Ié trao Giai thudng
Hanh dong vi Céng dong (Human Act Prize) t

GS. Vi Ha Van, Chu tich kiém Nha sang lap GeneStory (th 2 tu bén
trai sang) nhan giai thudng trong |é trao Giai thuéng Hanh dong vi
Codng dong t6i ngay 11/12/2023

Khai dong tir thang 2/2023, Dy an “Thuéc ding cho em” la chuong trinh sang
loc gen mién phi vé phan &ng c6 hai cta thudc diéu tri ddng kinh cho cac tré
em c6 hoan canh kho khan, dang diéu tri hoac cé nguy co mac déng kinh. Nho




do, céc bac si c6 thé biét loai thubc diéu tri cho bénh nhi déng kinh cé nguy co
gay phan ng c6 hai nghiém trong hay khong dé ké don chinh xac va gidm
ganh nang chi phi y té cho cac hé gia dinh khé khan. Phan Gng thuéc khi dung
thuéc déng kinh khong phu hop la phdn Gng rat manh liét, thuong phai cap clu
ngay va gay anh hudng nghiém trong téi sic khoé cta bénh nhan cling nhu
ganh nang chi phi cao cho nén vy té.

Tinh dén dau thang 12/2023, da c6 han 2.500 em nho téi tir hon 50 tinh thanh
dugc thuc hién xét nghiém gen mién phi. Trong dé gan 25% cac ca nhan két
gua duong tinh, tuong duong khoang 620 tré em da dugc bao vé khdéi nguy co
phan ng cé hai véi thudc diéu tri dong kinh, mang lai su yén tam cho hang
tram gia dinh.

Tu noéi am anh mang tén “carba-phobia” téi déng luc “thuéc dung cho
eml'

Trong diéu tri déng kinh, chi dinh dau tay trong cac phac do la carbamazepine
(CBZ), vi thubc nay tuong doi ré. Tuy nhién, theo thong ké Iam sang thi day lai
la loai thudc tiém an nguy co gay ra hdi chimng Stevens-Johnson va hoai tr
thugng bi nhiém doc (S)S/TEN) cé thé dan tdi tir vong. Phan (ng cé hai cia CBZ
rat thuong gap, téi mic cac bac si da dung cum “carba-phobia” dé chi “néi sg”
khi dung loai thuoc nay.

Cac nghién cu trén du an Giai trinh tu 1.000 hé gen nguai Viét cua Vién Nghién
ctu DU liéu 16n (tap doan Vingroup) da chi ra: c 4 ngudi Viét sir dung CBZ sé
c6 1 nguoi c6 nguy co chiu phan Ung cé hai nghiém trong. Ty |é nay dac trung
cho ngudi Viét va cao hon han muec trung binh trén thé gidi, cu thé 1a gap 17 lan
chau Au. Béng thdi, ngudi mang gen HLA-B*15:02 c6 nguy co SCAR do CBZ cao
gap 200 lan nguodi khong mang, trong khi cé dén 25% nguoi Viét mang gen nay.
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Mau DNA cla nguoi Viét dugc tach chiét va gidi ma ngay tai phong
lab dat chuan quoc té, dat tai Viét Nam, dugc S& Y té cap phép hoat

dong cua GeneStory.

Chinh tUr nhitng dau moc trén ma y tudng vé “Thuoc dding cho em” ra doi. “Bai
chlng toi biét, nguy co ké trén hoan toan c6 thé dugc phong nglra sém va hiéu
qua chi véi mot xét nghiém gen.” - Téng Gidam doc GeneStory - 6ng Nguyén
Dlc Long cho biét.

Y tudng cha GeneStory danh cho déi tugng tré em cé hoan canh khé khan dang
diéu tri hoac c6 nguy co cao mac dong kinh nhan dugc cam két dong hanh tur
Quy Thién Tam, Tap doan Vingroup.

Dy an ciling da thuyét phuc dugc cadc HOi dong khoa hoc va trién khai tai 05
bénh vién cong tuyén dau bao gébm bénh vién Nhi Trung uong, Nhi dong 1, Nhi
Thai Binh, San nhi Nghé An va Phu san - Nhi Da Nang.

Du kién tGi hét nam nay, 3.000 tré em sé duogc trang bi “H6 so gen vé st dung
thudc an toan” tron doi, khéng chi lién quan téi thuéc diéu tri ddong kinh ma con
gan 200 loai thuéc khac (trong diéu tri cac bénh ho, cdm clim, tim mach...) ma
cac em cé thé phai s dung trong doi.

“Thudéc diung cho em” hay dich dén vé mét nén y hoc du phong cho tat
ca moi nguoi

Khong chi ding lai ¢ thudc diéu tri ddng kinh, cac khuyén cdo cla thé gigi hay
cac nghién cltu vé hé gen nguoi Viét ciia Genestory déu chi ra cé nhiéu loai




thuéc ma nguoi Viét mang nguy co phan ing c6 hai hoac khéng dap ing & muc
cao hon so véi thé gidi, nhu thudc diéu tri gat, tim mach...

Chi N.A (Ha Noi) cé con 2 tuGi bi khang truyén khi diéu tri bénh Kawasaki (mot
dang bénh cap tinh lién quan téi mach mau), dan téi gian déong mach vanh va
phai s&t dung thuéc chéng huyét khoi clopidogrel. Tuy nhién sau gan 2 thang
diéu tri, bé van chua dat dugc chi s6 mau 6n dinh. Sau khi lam xét nghiém gen
va nhan duogc két qua thudc bé dang dung la chéng chi dinh véi ki€u gen cla
bé, bac si da cho déi thudc va bénh nhan dap (ng tot véi loai thudc méi.

Trudng hgp con chi N.A chi la mét trong nhiing ca dién hinh vé hiéu qua cla xét
nghiém gen dap ung thuéc. Theo TS. VO Sy Nam - Gidm doc Khoa hoc va Cong
nghé kiém dong sang lap GeneStory, & nudc ta, cac xét nghiém dap ng thudc -
von can thiét dé€ dam bao an toan cho nguoi bénh trudc khi diéu tri, van dang
con khé ti€p can, dac biét véi nhitng bénh nhan khoéng cé diéu kién vé kinh té.
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GeneStory cung cap hon 200 tinh trang vé nguy co bénh va phan Gng
thudc, sic khoe thé chat va tinh than, tinh cach va dinh hudéng nghé

nghiép

“Trong khi tai chau Au, My, Singapore... déu da cé nhitng khuyén cédo s dung
thudc danh cho ki€u gen ngudi dan cla ho thi tai Viét Nam, toi tin rang chi c6
ngudi Viét méi céd thé giadi bai todn an toan st dung thudc cta chinh minh, véi
su trg gilp cla gidi ma gen.” - TS Nam chia sé. Theo gido su V(i Ha Van, dong
sang lap GeneStory, dung dir liéu Viét dé gidi quyét cac bai todn cho nguoi Viét
la tu tudng chu dao cho cac hoat dong cua GeneStory cling nhu Vién Nghién




ctu DU liéu 16n.

Hién tai, GeneStory dang chuan bi nén tdng khoa hoc, nhan luc, cing van déng
xa hoi dé ti€p tuc du an “Thubc ding cho em” nam 2024, ma rong pham vi
sang loc thém cdc nhém khéc nhu bénh tim mach (nhu trudng hgp em bé mac
Kawasaki ké trén), hay diéu tri ung thu cho cdc em nhd va ngudi yém thé trong
xa hoi.

Pai dién du an thién nguyén “Thudc ddng cho em” chup anh ki niém
sau |é trao giai.

V@i y nghia xa hoi to I6n ay, du dn “Thubc diing cho em” da dugc vinh danh tai
Lé trao giadi thudng Hanh dong vi Céng dong (Human Act Prize).

“Giai thuédng Human Act Prize la ddng luc giup ching t6i thém viing tin trén con
duong da chon. Tuy nhién, 3.000 em nhd mdéi chi la con sé khéi dau cling nhu
ching tbi can phai nd luc thém rat nhiéu dé c6 “thudc ding cho tat cad moi
nguai”. Dich dén cla ching téi la mdét nén y hoc du phong cho ngudai Viét, noi
nguy co bénh cé thé dugc du bdo va phong ngtra tur trude khi hinh thanh, moi
ngudi dan cé thé séng khde manh va moi tré em dugc phat trién tron tiém
nang.” - 6ng Nguyén Dulc Long nhan manh.

GeneStory, tién thén la Trung tdm Tin Y Sinh, thudc Vién Nghién ctu Dir liéu
16n, la don vi tién phong trong tng dung gidi ma gen vao cham sdc strc khoe,




cung cép ho so gen ca nhén tron doi 1én téi 200+ chi s6 vé kha nang dap dng
thudc, du doan nguy co bénh, khuynh huéng thé chét, tinh than, tinh cach ciing
nhu chi vé sé tiém nang, dinh huéng nghé nghiép cho tré em...
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