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Danh mục chữ viết tắt  
 

Tiếng Anh 

AFO  ankle foot orthosis 

  dụng cụ chỉnh hình cổ bàn chân 

CIC  clean intermittent catheterisation  

  thông tiểu sạch ngắt quãng   

CISC  clean intermittent self-catheterisation 

  tự thông tiểu sạch ngắt quãng 

CSD  closed spinal dysraphism 

  khiếm khuyết đường giữa đốt sống thể kín  

CT  computed tomography 

  chụp cắt lớp vi tính 

DSD  detrusor sphincter dyssynergia 

  mất đồng vận cơ bàng quang- cơ vòng 

ETV  endoscopic third ventricolostomy 

  mở thông não thất ba bằng nội soi 

FMS  functional mobility scale 

  thang điểm di chuyển chức năng 

FMT  functional muscle testing 

  đánh giá cơ chức năng 

FO  foot orthosis 

  dụng cụ chỉnh hình bàn chân 

H  hydrocephalus 

  não úng thuỷ 

HHD  handheld dynamometer 

  lực kế cầm tay 

HKAFO hip-knee-ankle-foot orthosis 

ICF  International classification of functioning, disability and health 

  Phân loại quốc tế về Hoạt động Chức năng, Khuyết tật và Sức khoẻ 

IMSG  International Myelodysplasia Study Group 

  Nhóm Nghiên cứu Quốc tế về Loạn sản tuỷ 
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IQ  intelligence quotient 

  chỉ số thông minh 

KAFO  knee-ankle-foot orthosis 

  dụng cụ chỉnh hình gối- cổ - bàn chân 

MAS  modified Ashworth scale 

  thang điểm Ashworth sửa đổi 

MMC  myelomeningocele 

  thoát vị màng não 

MMT  manual muscle testing 

  thử cơ bằng tay 

MoH  Ministry of health 

  Bộ Y tế 

MRC  medical research council 

  hội đồng nghiên cứu y khoa 

MRI  magnetic resonance imaging 

  chụp  cộng hưởng từ 

NBSD  neurogenic bladder sphincter dysfunction 

  rối loạn cơ vòng bàng quang do thần kinh 

OSD  open spinal dysraphism 

  khiếm khuyết đường giữa đốt sống thể hở 

OT  occupational therapy/therapist 

  hoạt động trị liệu/kỹ thuật viên hoạt động trị liệu 

PEDI  pediatric evaluation of disability inventory 

  bảng kiểm đánh giá khuyết tật trẻ em 

P&O  prosthetics and orthotics 

  chân tay giả và dụng cụ chỉnh hình 

PT  physiotherapy/physiotherapist 

  vật lý trị liệu/kỹ thuật viên vật lý trị liệu 

RGO  reciprocating gait orthosis 

  dụng cụ chỉnh hình (tạo) dáng đi luân phiên 

SALT  speech and language therapy/therapist 

  âm - ngữ trị liệu/kỹ thuật viên âm - ngữ trị liệu 
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SB  spina bifida 

  nứt đốt sống 

S.H.I.P. spina bifida and hydrocephalus interdisciplinary program passport 

  sổ tay chương trình chăm sóc liên chuyên ngành cho nứt đốt sống  

  và não úng thuỷ 

6MWT  six minute walk test 

  thử nghiệm đi bộ 6 m 

10MWT ten meter walk test 

  thử nghiệm đi bộ 10 m 

THKAFO thoracic-hip-knee-ankle-foot orthosis 

  Dụng cụ chỉnh hình ngực- háng - gối- cổ bàn chân 

TLSO  Thoracolumbosacral orthosis 

  Dụng cụ chỉnh hình ngực- thắt lưng- cùng 

TUG  Timed up and go  

  Thử nghiệm tính thời gian đứng dậy và đi  

QoL  quality of life 

  chất lượng cuộc sống 

Tiếng Việt: 

HĐTL  Hoạt động trị liệu 

PHCN  Phục hồi chức năng 

VLTL  Vật lý trị liệu 
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1.  Giới thiệu  
 

1.1 Sự Cần thiết của Các Hướng dẫn 

 

Một trong những mục tiêu của Bộ Y Tế là "Củng cố, phát triển mạng lưới cơ sở phục hồi chức 

năng, nâng cao chất lượng dịch vụ phục hồi chức năng; tăng cường phòng ngừa khuyết tật, phát 

hiện sớm, can thiệp sớm và cải thiện chất lượng cuộc sống của người khuyết tật về mọi mặt để 

người khuyết tật được hòa nhập và tham gia bình đẳng vào các hoạt động trong xã hội, và đóng 

góp hiệu quả vào sự phát triển của cộng đồng nơi họ sinh sống. " (Bộ Y tế, 2014) 

 

Hướng dẫn Chăm sóc điều dưỡng cho người bệnh Nứt đốt sống và Não úng thủy để hiện thực 

hoá mong muốn cải thiện các dịch vụ phục hồi chức năng là cần thiết. Hiện tại đã có các hướng 

dẫn chăm sóc phục hồi chức năng cho các tình trạng bệnh lý và chấn thương thường gặp ở Việt 

Nam và đã được Bộ Y tế thông qua vào năm 2014. Các hướng dẫn này gồm hai tài liệu chính: 

 

- "Hướng dẫn Chẩn đoán, Điều trị chuyên ngành Phục hồi chức năng " mô tả các yêu cầu 

và thủ tục phải tuân theo liên quan đến chẩn đoán, chăm sóc và theo dõi phục hồi chức 

năng, và 

- "Hướng dẫn Quy trình Kỹ thuật chuyên ngành Phục hồi chức năng”, mô tả các kỹ thuật 

phục hồi chức năng hiện có cũng như các lĩnh vực áp dụng, chỉ định, chống chỉ định và 

các kết quả mong đợi. 

 

Các hướng dẫn này tạo nên một nền tảng khá vững chắc cho việc xây dựng các Hướng dẫn 

Chung và Chuyên ngành mới nhất, dựa trên các kết quả nghiên cứu mới và phù hợp với hoàn 

cảnh của Việt Nam. 

 

Trong quý đầu của năm 2017, một nhóm gồm nhiều chuyên gia trong nước và quốc tế đã đóng 

góp vào việc xây dựng các Hướng dẫn Chung và Chuyên ngành cập nhật cho tật nứt đốt 

sống/não úng thuỷ. 

 

Về những vấn đề chung, nhóm chuyên gia đã trình bày các khuyến cáo "cắt ngang" về các yêu 

cầu của hệ thống tổ chức, chăm sóc đa ngành và toàn diện, chăm sóc lấy người bệnh làm trung 

tâm, hỗ trợ gia đình và tham gia của gia đình, các tuyến và giới thiệu chăm sóc, xuất viện và 

theo dõi, tái hoà nhập cộng đồng và tham gia vào xã hội. 

 

Hướng dẫn dành riêng cho điều dưỡng về nứt đốt sống/não úng thuỷ này đưa các khuyến cáo 

và hướng dẫn về loại chăm sóc điều dưỡng phục hồi chức năng cần cung cấp cho người bệnh. 

 

1.2 Đối tượng của Hướng dẫn 

 

Hướng dẫn sẽ hữu ích cho điều dưỡng viên, bác sĩ chuyên khoa (bác sĩ thần kinh, bác sĩ PHCN, 

bác sĩ phẫu thuật thần kinh, bác sĩ phẫu thuật chỉnh hình) quan tâm đến PHCN Nứt đốt sống/Não 

úng thuỷ, các kỹ thuật viên vật lý trị liệu, kỹ thuật viên hoạt động trị liệu, kỹ thuật viên âm-ngữ 
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trị liệu, chuyên viên dinh dưỡng, kỹ thuật viên chỉnh hình, dược sĩ, nhà tâm lý học, các chuyên 

viên về sức khoẻ cộng đồng, nhân viên xã hội, cộng tác viên cộng đồng, người bệnh nứt đốt 

sống/não úng thuỷ và gia đình và người chăm sóc. 

 

1.3 Mục đích của Hướng dẫn 

 

Hướng dẫn này giúp điều dưỡng biết cách thực hiện được các bước xử lý, chăm sóc cho người 

bệnh bị tật nứt ống sống/não úng thủy ở Việt Nam một cách linh hoạt và điều chỉnh cho phù 

hợp với hoàn cảnh của từng địa phương. 

 

Các tài liệu hướng dẫn này không chỉ là tài liệu áp dụng trong thực hành lâm sàng mà còn là tài 

liệu truyền thông giáo dục cho nhân viên y tế, các cộng tác viên tại cộng đồng thực hiện có hiệu 

quả công việc quản lý và chăm sóc cho người bệnh bị tật nứt đốt sống/não úng thủy. 

 

Các hướng dẫn này giúp cho dịch vụ chăm sóc PHCN được can thiệp sớm hơn vào giai đoạn 

cấp của bệnh. Qua đó giúp các nhà chuyên môn, quản lý thấy rõ những thiếu hụt và nhu cầu 

nguồn nhân lực cũng như mục tiêu 5-10 năm tới nhằm cải thiện khả năng dự phòng ban đầu và 

nâng cao chất lượng PHCN cho người bệnh bị tật nứt đốt sống/não úng thủy ở Việt Nam. 

 

1.4 Lưu ý  

 

Các hướng dẫn này không có ý định đóng vai trò như một chuẩn mực chăm sóc y tế. Các chuẩn 

mực chăm sóc được xác định trên cơ sở tất cả các dữ liệu lâm sàng có được cho từng trường 

hợp cụ thể và có thể thay đổi khi kiến thức khoa học và tiến bộ công nghệ và các mô hình chăm 

sóc phát triển. Việc tuân thủ theo các hướng dẫn sẽ không đảm bảo kết quả thành công trong 

mọi trường hợp. Một quy trình can thiệp lâm sàng hoặc kế hoạch điều trị cụ thể phải được chọn 

lựa dựa trên các dữ liệu lâm sàng của người bệnh và các chẩn đoán cũng như điều trị sẵn có. 

Tuy nhiên, trong trường hợp có những quyết định khác hẳn các hướng dẫn này, nên ghi chép 

đầy đủ trong hồ sơ bệnh án vào thời điểm đưa ra quyết định có liên quan.  

 

1.5 Định nghĩa nứt đốt sống  

 

Tật nứt đốt sống (Spina bifida) là một thuật ngữ chung đề cập phạm vi rộng các dị tật. Trong 

các tài liệu gần đây, các tác giả tránh sử dụng thuật ngữ “nứt đốt sống” càng nhiều càng tốt vì 

thuật ngữ này đề cập đến các dị dạng mà đốt sống thật sự bị chẻ đôi. Thuật ngữ “Dị tật ống sống 

đóng không kín” bao gồm nhiều tình trạng hơn (spinal dysraphism). Trong thực hành hằng 

ngày, vấn đề quan trọng nhất là phân biệt giữa nứt đốt sống thể mở (spina bifida aperta) và nứt 

đốt sống thể ẩn (spina bifida occulta). 

 

Các dạng khác nhau của dị tất ống sống đóng không kín có biểu hiện lâm sàng rất khác nhau, 

có thể biểu hiện lâm sàng kín đáo và được phát hiện một cách tình cờ hoặc có biểu hiện nặng 

nề dẫn đến biến chứng hoặc tử vong sớm. Tortori-Donati và cộng sự đưa ra bảng phân loại như 

sau: 
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Bảng 1 

Dị tật ống sống đóng không kín thể mở (95%) 

> Thoát vị tủy- màng tủy (Myelomeningocele) 

> Thoát vị tủy (Myelocele) 

> Thoát vị màng tủy- tủy chẻ đôi (hemimyelomeningocel) 

> Thoát vị tủy chẻ đôi (hemimyelocele) 

Dị tật ống sống đóng không kín thể kín (5%) 

Có khối dưới da 

1) Vùng thắt lưng cùng 

 U mỡ với khiếm khuyết màng cứng (Lipoma with dural defect) 

 Thoát vị tủy- màng tủy- kém theo u mỡ (lipomyelomeningocele) 

 Thoát vị tủy- u mỡ (lipomyeloschisis) 

 Thoát vị tủy dạng nang vùng thắt lưng cùng (terminal myelcystocele) 

 Thoát vị màng tủy (Meningocele) 

2) Vùng cổ ngực 

 Thoát vị tủy dạng nang vùng cổ ngực (Non-terminal myelocystocele) 

 Thoát vị màng tủy (Meningocele) 

Không có khối dưới da 

1) Nứt đốt sống đơn thuần 

 U mỡ trong màng cứng (Intradural lipoma) 

 U mỡ dây tận cùng (Filar lipoma) 

 Dây tận cùng dính chặt (Tight filum terminale) 

 Tồn tại nang cùng (Persisitent terminal ventricle) 

 Xoang bì (Dermal sinus) 

2) Nứt đốt sống phức tạp 

Rối loạn sự hợp nhất của sụn sống ở đường giữa  

 Dò ruột vùng lưng (dorsal enteric fistula) 

 Nang thần kinh ruột (Neurenteric cysts) 

 Tủy sống chẻ đôi I (Diastematomyelia) 

 

Rối loạn quá trình cấu thành sụn sống 

 Thiểu sản cột sống cùng (caudal agenesis) 

 Rối loạn phát triển đốt sống (segment spinal dysgenesis) 

 

 

Đối với tật nứt đốt sống thể mở, sau khi sinh trẻ thường cần được mổ đóng lại ở vị trí bị thoát 

vị, và hơn 85% trẻ cần được dẫn lưu não thất phúc mạc hoặc nội soi phá sàn não thất III trong 

trường hợp có giãn não thất. Mức độ yếu liệt và khả năng đi lại của trẻ sẽ phụ thuộc vào vị trí 

và mức độ đốt sống bị khiếm khuyết. 

 

Đối với tật nứt đốt sống thể kín, trẻ không cần phải phẫu thuật sớm sau sinh. Không cần phải 

đặt dẫn lưu não thất phúc mạc và khả năng đi lại của trẻ không phải lúc nào cũng bị ảnh hưởng. 
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Trẻ bị dị tật ống sống đóng không kín cần được phối hợp nhiều chuyên ngành trong điều trị và 

được quản lý lâu dài bao gồm những nguyên tắc sẽ được mô tả kỹ hơn trong phần hướng dẫn. 

Tiếp cận người bệnh sớm nhất đầy đủ và toàn diện là nền tảng để điều trị, chăm sóc và quản lý 

tốt nhất trẻ bị tật nứt đốt sống. 

 

1.6 Dịch tể học 

 

Khoảng 5% dân số bị dị tật ống sống đóng không kín thể kín (Sandler, 2010). Các loại nứt đốt 

sống khác, tỷ lệ thay đổi theo từng nước từ 0,1 đến 5 trên 1000 trẻ sinh ra (Özek và cộng sự, 

2008). Ở các nước phát triển, tỷ lệ trung bình là 0,4 trên 1000 trẻ sinh ra (Kondo và cộng sự, 

2009). Ở Hoa Kỳ , tỷ lệ này là 0,7 trên 1000 (Canfield, 2006), và ở Ấn Độ khoảng 1,9 trên 1000 

trẻ sinh ra (Bhide, 2013). 

 

Nguy cơ trẻ bị tật nứt đốt sống có thể gặp ở nhiều đối tượng khác nhau. Tuy nhiên, những cặp 

bố mẹ đã có con bị dị tật này hoặc khiếm khuyết ống thần kinh khác thì nguy cơ sinh con thứ 2 

bị nứt đốt sống tăng lên 4%. Cặp bố mẹ đã có hai trẻ bị tật nứt đốt sống thì có nguy cơ tăng 

10% sinh thêm trẻ bị dị tật này. Khi bố hoặc mẹ bị tật nứt đốt sống, con sinh ra sẽ có 4% khả 

năng bị dị tật này (Cheschier, 2003). Mỗi năm có khoảng 1500 trẻ sinh ra bị tật nứt đốt sống ở 

Hoa Kỳ (Canfield, 2006). 

Vào thời điểm này, chúng ta chưa có được con số chi tiết về tỷ lệ mắc hàng năm và tỷ lệ hiện 

mắc dị tật nứt đốt sống/não úng thủy ở Việt Nam. “Hiện tại không có dữ liệu về khiếm khuyết 

của trẻ sinh ra ở Việt Nam. Chúng ta chưa có một bộ phận chịu trách nhiệm về việc đăng ký 

hoặc theo dõi trẻ sinh ra bị khiếm khuyết. Tuy nhiên, Việt Nam có những chính sách mạnh mẽ 

nhằm đem lại sự công bằng trong chăm sóc sức khỏe cho người dân, cũng như cấu trúc chăm 

sóc sức khỏe ban đầu tốt. Vì vậy, việc theo dõi khuyết tật ở trẻ sinh ra là có thể thực hiện được.” 

(Truong Hoang, 2013). 
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2. Hệ thống và Nguyên tắc Phục hồi chức năng 
 

2.1 Hệ thống và Tổ chức 

 

2.1.1. Các vấn đề quan trọng trong Phối hợp chăm sóc cho người bệnh bị Tật nứt đốt 

sống và Não úng thủy 

 

Để đáp ứng được nhu cầu chăm sóc toàn diện cho trẻ bị tật nứt đốt sống và não úng thủy,  gia 

đình và nhân viên cung cấp dịch vụ cần xây dựng mối quan hệ chặt chẽ. Khi mối quan hệ này 

được duy trì tốt, việc trao đổi thông tin giữa gia đình và người cung cấp dịch vụ được coi là yếu 

tố quan trọng. Đặc biệt, việc xây dựng mối quan hệ với gia đình người bệnh được xem là rất 

cần thiết để có thể điều phối tốt các hoạt động chăm sóc cho bệnh nhân. Đã có nhiều cán bộ y 

tế và gia đình người bệnh ghi nhận vai trò quan trọng của việc xây dựng lòng tin cũng như mối 

quan hệ lâu dài giữa hai bên. Điều này còn có ý nghĩa quan trọng đặc biệt hơn nữa đối với trẻ 

bị tật nứt đốt sống/não úng thủy vì đây là một bệnh lý phức tạp và trong hầu hết các trường hợp 

thì các vấn đề liên quan đến sức khỏe của trẻ cần được các cán bộ chuyên môn đã theo dõi và 

quen với tình trạng của trẻ thăm khám và xử lý. Nếu cán bộ chuyên môn thiếu kinh nghiệm và 

không nắm thông tin được tình trạng của trẻ có thể sẽ đưa ra các giải pháp can thiệp dựa trên 

nguồn thông tin thiếu chính xác. Tóm lại, việc thiết lập mối quan hệ với bệnh nhi và gia đình 

sẽ giúp cho việc trao đổi thông tin giữa các cán bộ chuyên môn và dịch vụ cộng đồng được tiến 

hành thuận lợi.  

 

Nhu cầu chăm sóc, quản lý trẻ bị tật nứt đốt sống/não úng thủy là rất phức tạp do trẻ thường 

gặp cùng lúc nhiều vấn đề sức khỏe. Vì vậy, điều rất quan trọng là cần cho trẻ được tiếp cận 

nhiều dịch vụ khác nhau trong cùng một lần đi khám bệnh hay tạm gọi là “một ngày khám 

bệnh”. Trong “ngày khám bệnh” đó, các chuyên gia và người cung cấp  các dịch vụ hỗ trợ nên 

bố trí họp lại để thảo luận thống nhất hướng chăm sóc riêng cho các bệnh nhi nứt đốt sống. Ở 

một số nơi, người bệnh có thể được chuyển gửi từ phòng khám nứt đốt sống tới các khoa phòng 

gần đó, có thể là ngay trong cùng bệnh viện, để thăm khám các chuyên khoa khác. Điều này 

giúp cho người bệnh dễ dàng tiếp cận dịch vu hơn cũng như được chăm sóc liên tục hơn, đồng 

thời cũng giảm bớt gánh nặng cho gia đình họ. Nhiều báo cáo đã cho thấy lợi ích của sự điều 

phối này là giảm số lần đi khám, ít biến chứng và giảm thời gian nằm viện cho bệnh nhân. Đồng 

thời cách làm này cũng giúp tăng cách làm việc theo nhóm.  

 

Trước hết, cần chọn một người trong nhóm chuyên gia chăm sóc làm điều phối viên. Điều phối 

viên này là người liên lạc giữa gia đình trẻ với các thành viên còn lại. Theo quan điểm trước 

đây về nhóm chăm sóc thì người ta thường lựa chọn một thành viên làm người điều phối ví dụ 

như một bác sỹ nhi khoa. Theo quá trình trẻ lớn lên, bác sỹ phục hồi chức năng có thể đảm nhận 

vai trò này. Cụ thể là người điều phối viên sẽ có trách nhiệm bố trí để các chuyên gia thuộc các 

chuyên khoa khác nhau khám và tư vấn cho người bệnh trong “ngày khám bệnh”, hẹn tái khám, 

chuyển gửi nếu cần và đảm bảo rằng các khuyến cáo cũng như kế hoạch điều trị mà các chuyên 

gia đưa ra được thực hiện, đồng thời cũng thông tin đầy đủ đến gia đình và những người có liên 

quan trong cộng đồng (Brustrom et al, 2012).  
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Thành lập Cơ sở y tế đa chuyên ngành tập trung để điều phối, quản lý, điều trị, chăm sóc toàn 

diện sẽ tạo điều kiện cho việc thực hành lâm sàng được triển khai tốt nhất. 

Tiếp theo, thành lập các trung tâm phục hồi chức năng phân bố theo địa lý (vùng) để cung cấp 

dịch vụ phục hồi chức năng và theo dõi người bệnh ở cộng đồng. 

 

Cần giúp trẻ trở nên độc lập hơn và phát huy tối đa tiềm năng của trẻ. Cha mẹ của trẻ bị tật nứt 

đốt sống/não úng thủy cũng sẽ già đi và không thể đi theo giúp trẻ mãi mãi. Vì vậy, phối hợp 

chăm sóc không nên dừng lại ở việc “ổn định” các vấn đề y khoa. Mỗi cá nhân bị tật nứt đốt 

sống/não úng thủy cần được giúp đỡ để đạt được sự độc lập tối đa trong việc tự chăm sóc, sống 

độc lập, và việc làm cũng như tham gia tối đa vào xã hội trong khả năng của họ. 

 

Cha mẹ và các tổ chức hỗ trợ cùng hoàn cảnh có thể giúp người bệnh tiếp cận đến các nguồn 

hỗ trợ quan trọng. 

 

Chú ý đến các biện pháp chăm sóc sức khỏe toàn diện có thể giúp ngăn ngừa các biến chứng 

dài hạn của tật nứt đốt sống/não úng thủy (tiêm phòng, dinh dưỡng, tập thể dục, vệ sinh, chăm 

sóc da). 

 

2.1.2 Các khuyến cáo để thực hiện các biện pháp điều phối chăm sóc 

 

 Cải thiện sự giao tiếp giữa các gia đình (tạo thuận lợi cho sự tương tác giữa bố mẹ- 

bố mẹ và trẻ-trẻ với sự giúp đỡ từ đại diện Hội Tật nứt đốt sống ở địa phương) 

 Thực hiện các biện pháp để ngày khám bệnh trở nên nhẹ nhàng cho gia đình và người 

cung cấp dịch vụ chăm sóc. 

 Xây dựng mối quan hệ với các tổ chức hỗ trợ cộng đồng 

 Cung cấp gia đình các thông tin về các nguồn tài nguyên cộng đồng 

 Cải thiện trao đổi thông tin giữa các thành viên trong đội ngũ chăm sóc (phác đồ, họp 

trước và sau khi khám bệnh) 

 Cải thiện trao đổi thông tin giữa các chuyên gia y tế và gia đình (viết tóm tắt nội dung 

mỗi lần khám 

 

 2.1.3 Những vấn đề quan trọng với các nhà lâm sàng 

 

 Tật nứt đốt sống có hoặc kèm theo não úng thủy là dị tật bẩm sinh nghiêm trọng, gắn 

bó với toàn bộ đời sống của trẻ.  

 Cần phải theo dõi tích cực và chẩn đoán sớm các vấn đề liên quan đến bệnh. 

 Việc chăm sóc đòi hỏi theo dõi thường xuyên các chuyên khoa Thần kinh, Tiết niệu 

và Cơ xương khớp.  

 Khuyến cáo người bệnh và người nhà phải đưa bệnh nhân đi khám ngay khi phát hiện 

những bất thường.  

 Các biến chứng tiết niệu là nguyên nhân chính gây tình trạng bệnh lý và tử vong.  
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 Xử lý kiểm soát đại tiểu tiện là mấu chốt để đạt được sự độc lập.  

 Mất hoặc giảm khả năng di chuyển làm giảm đáng kể chất lượng cuộc sống. 

 Các rối loạn chức năng nhận thức thường ảnh hưởng bất lợi đến khả năng tuân thủ 

điều trị của bệnh nhân 

 

2.1.4 Thiết lập Đơn vị Phục hồi chức năng 

 

Việc phân cấp trong chăm sóc trẻ bị tật nứt đốt sống/não úng thủy còn nhiều khó khăn do năng 

lực chuyên môn của các cơ sở y tế liên quan đến chăm sóc cho nhóm người bệnh này. Sở dĩ là 

do tỷ lệ mắc bệnh là khá thấp, trong khi bệnh lý lại phức tạp không phải cơ sở nào cũng có kinh 

nghiệm trong việc điều trị, quản lý và chăm sóc cho nhóm người bệnh này, nhất là các cơ sở y 

tế xa các trung tâm lớn. Vì vậy, chúng tôi đề nghị chia hai mức độ:  

 

- Tập trung tại các cơ sở lâm sàng đa chuyên khoa 

- Tập trung tại các cơ sở phục hồi chức năng 

 

2.1.4.1 Cơ sở y tế đa khoa 

 

Tập trung tại các bệnh viện đa khoa các tỉnh thành 

 

 

 

 

 Có một đội ngũ chuyên gia đa chuyên khoa gồm phẫu thuật viên chỉnh hình, phẫu thuật 

viên thần kinh, bác sỹ tiết niệu và phục hồi chức năng 

 Điều phối các dịch vụ khám bệnh cho khoảng 10-30 người bệnh mỗi ngày (‘ngày khám 

bệnh’). 

 Có đầy đủ dịch vụ chẩn đoán hình ảnh chuyên sâu về thần kinh và siêu âm/niệu động 

học. 

 Sử dụng các dụng cụ latex an toàn không gây dị ứng 

 Các trách nhiệm chính là: 

 

1.  Theo dõi đa chuyên ngành để thực hiện sự chăm sóc, phối hợp liên tục, toàn diện lâu 

dài. 

2. Có điều phối viên tật nứt đốt sống/não úng thủy (sẵn sàng để điều phối các hoạt động 

chăm sóc 20 giờ mỗi tuần), người này làm việc như một đầu mối liên hệ với bệnh nhân, 

người quản lý các nguồn lực và chuyển giao kiến thức, và là người gắn kết các mối liên 

lạc với địa phương và các trung tâm phục hồi chức năng. 

3. Giới thiệu khái niệm sổ tay Chương trình chăm sóc đa chuyên ngành về tật Nứt đốt 

sống/ Não úng thủy S.H.I.P (Hydrocephalus Interdisciplinary Program passport): Sổ tay 

chương trình chăm sóc đa chuyên ngành là hồ sơ cá nhân của trẻ bị tật nứt đốt sống/não 

úng thủy, được sử dụng như một dụng cụ liên lạc giữa các nhà cung cấp dịch vụ chăm 

sóc khác nhau.  

Khuyến cáo: Một Trung tâm y tế đa chuyên 

khoa cho miền bắc, một cho miền nam và 

một cho khu vực miền trung 
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2.1.4.2 Trung tâm Phục hồi chức năng 

 

 Được phân cấp, tại các trung tâm phục hồi chức năng hoặc cơ sở y tế gần nhất. 

 Cần có đội ngũ chăm sóc tối thiểu: Kỹ thuật viên vật lý trị liệu/ kỹ thuật viên hoạt động 

trị liệu, điều dưỡng và nhân viên xã hội (hoặc bố mẹ). 

 

 

 

 

 

o Các dịch vụ khác: Phòng xét nghiệm, công tác dược và chẩn đoán hình ảnh.  

o Các nhiệm vụ cốt lõi: 

 

1. Đánh giá và giám sát quá trình phục hồi chức năng. 

2. Điều trị phục hồi chức năng, phối hợp với Cơ sở y tế đa chuyên khoa  

3. Phát hiện và dự phòng biến chứng thứ phát 

4. Điều phối các dịch vụ tại cộng đồng và hoà nhập. 

 

2.1.5 Lộ trình chăm sóc và chuyển bệnh 

 

2.1.5.1 Lịch trình chăm sóc 

 

1. Ở giai đoạn trước sinh, siêu âm có thể phát hiện dị tật vào tuần thứ 18-20 của thai kỳ, 

đa số được thực hiện tại cơ sở y tế địa phương hoặc trung tâm chăm sóc bà mẹ và trẻ 

em. Độ nhạy và độ đặc hiệu của siêu âm trước sinh khá cao, giá trị tiên đoán vị trí giải 

phẫu của tổn thương và độ phức tạp của thương tổn khoảng 75% đến trên 90% nếu 

người làm siêu âm có kinh nghiệm. Alphafetoprotein tăng trong máu vào tuần 16 (một 

phần của xét nghiệm Triple hoặc Quad). Sau khi phát hiện, dựa vào các thông tin đầy 

Khuyến cáo:  nên có Dịch vụ chân tay giả và dụng cụ chỉnh hình ở trung tâm phục 

hồi chức năng. 

 

Ghi chú: Trong đa số trường hợp, xưởng dụng cụ chỉnh hình mang tính tập trung hóa. 

Các chuyên gia chỉnh hình đến thăm và làm việc với đội ngũ nhân viên của trung tâm 

phục hồi chức năng, điều này tạo thêm giá trị rất lớn vì việc trao đổi với đội ngũ phục 

hồi chức năng rất quan trọng. Sửa chữa dụng cụ chỉnh hình và chân tay giả thường có 

thể làm ở tuyến này. Điều đó giúp bệnh nhân tiết kiệm chi phí đi lại. 

Khuyến cáo:   

Bác sỹ chuyên ngành phục hồi chức năng tại  trung tâm phục hồi chức năng có vai 

trò quan trọng trong việc khám, đánh giá và quản lý bệnh nhân. 

 

Ghi chú: Để theo dõi và đánh giá, việc đi khám bác sỹ phục hồi chức năng đều đặn là 

rất cần thiết. Điều này sẽ tạo thuận lợi cho quá trình phục hồi chức năng và ngăn 

ngừa các biến chứng cần can thiệp không cần thiết. 
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đủ nhất có được vào thời điểm hiện tại và tiên lượng, bố mẹ sẽ được tư vấn về việc quyết 

định giữ lại đứa trẻ hay không. 

 

 

 

2. Sau khi sinh và phẫu thuật đóng kín cột sống (thể hở), phải tiếp tục theo dõi (và/hoặc điều trị 

não úng thủy), đồng thời trẻ nên được lượng giá đa chuyên ngành ngay từ ban đầu và phục 

hồi chức năng sớm. Bắt đầu với sự hỗ trợ của gia đình và giới thiệu gia đình trở lại cơ sở y 

tế đa khoa để tiếp tục theo dõi. 

 

 

 

 

 

 

3. Sau khi rời khỏi khoa ngoại thần kinh, việc tiếp tục theo dõi được tổ chức tại Cơ sở y tế đa 

chuyên khoa và Trung tâm phục hồi chức năng. Sự chăm sóc lâu dài cần được bắt đầu từ 

ngay lúc này. 

 

2.1.5.2 Kế hoạch theo dõi và tái khám 

 

Để quản lý việc phối hợp và chăm sóc toàn diện, cần cân nhắc số lần tái khám tại các cơ sở y 

tế chuyên khoa. Tần suất tái khám được khuyến cáo dưới đây được đưa ra dựa trên kinh nghiệm 

làm việc của các chuyên gia về tật nứt đốt sống/não úng thủy. Cho dù không có vấn đề đột xuất 

hoặc cấp cứu thì việc kiểm tra định kỳ về chuyên khoa thần kinh, tiết niệu và chỉnh hình là rất 

cần thiết để dự phòng biến chứng của bệnh trong tương lai. 

 

Tại Cơ sở y tế đa chuyên khoa: 

 

- 0 – 36 tháng tuổi: 2 tháng/1 lần 

- 3 – 6 tuổi: 3 tháng/1 lần 

Các khuyến cáo: 

 Cần có một hệ thống tầm soát và chuyển viện đầy đủ. 

 Sau khi phát hiện, bố mẹ nên được giới thiệu đến Cơ sở y tế đa chuyên khoa để 

được tư vấn trước sinh. 

 Đối với thai kỳ có nguy cơ, nên thực hiện siêu âm kiểm tra vào tuần thứ 12 và 

18 bởi bác sỹ chuyên khoa ở các cơ sở y tế đa khoa. 

 Giới thiệu người mẹ đến sinh ở bệnh viện có Đơn vị chăm sóc sơ sinh tích cực 

và phẫu thuật viên có kinh nghiệm. 

 Trẻ được phát hiện sau khi sinh ra hoặc thậm chí muộn hơn nếu có biểu hiện 

đại tiểu tiện không tự chủ hoặc dị dạng bàn chân nên được chuyển đến đến cơ 

sở y tế đa khoa. 

Nếu Trường hợp trẻ bị tật nứt đốt sống/não 

úng thủy được sinh ra ở bệnh viện không 

phải là bệnh viện hoặc Cơ sở y tế đa chuyên 

khoa, nên mời một chuyên gia của bệnh viện 

hoặc cơ sở y tế đa chuyên khoa đến khám 

cho trẻ và gặp gỡ gia đình. 
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- 7 – 18 tuổi : 6 tháng/1 lần 

- Trên 18 tuổi: 1 năm / 1 lần 

 Tuy nhiên, số lần tái khám có thể thay đổi hoặc nhiều hơn nếu có những dấu hiệu bất 

thường nào đến với người bệnh và cần phải đến tái khám mà không theo lịch hẹn.  

 

Tại Trung tâm phục hồi chức năng: 

 Theo dõi và tái khám theo mục tiêu, nhu cầu phục hồi chức năng. 

 

Lưu ý: Các hướng dẫn về thực hành tốt và chuyển viện để phục hồi chức năng sẽ được thảo 

luận trong những hướng dẫn chuyên biệt cho phục hồi chức năng. 

 

2.1.5.3 Các hướng dẫn về việc chuyển viện ngay lập tức đến Cơ sở y tế đa chuyên khoa 

  

Nhân viên y tế cần phải biết được một số tình trạng quan trọng đòi hỏi phải chuyển cấp cứu 

bệnh nhân đến Cơ sở y tế đa khoa. 

 

 Vòng đầu tăng nhanh  

 Nghi ngờ dẫn lưu kém hoạt động hoặc nhiễm trùng  

 Trẻ có tiếng khò khè khi hít vào, thất điều hoặc khó nuốt 

 Dấu hiệu suy giảm thần kinh ngày càng nặng hơn 

 Trẻ mất đi các mốc phát triển đã đạt được trước đây 

 Nhiễm trùng đường tiểu nhiều lần, suy thận 

 Sốt cao không rõ nguyên nhân 

 Vết thương ở túi thoát vị bị hở ra và chảy dịch. 

 Bỏ hoặc không làm đúng theo chế độ xử lý kiểm soát đại tiểu tiện  

 Đau hoặc loét do tỳ đè. 

 

2.2 Nhóm đa chuyên ngành  

 

2.2.1 Giới thiệu 

 

Tật nứt đốt sống là một trong những khiếm khuyết sơ sinh phức tạp nhất ảnh hưởng lâu dài, có 

thể làm giảm khả năng di chuyển đi lại của trẻ, mất cảm giác da, các vấn đề về kiểm soát tiểu 

tiện, và khó khăn về học. Đa số trẻ sinh ra với tật nứt đốt sống có thể phát triển dẫn đến não 

úng thủy. Người lớn và trẻ em bị tật nứt đốt sống có nguy cơ cao bị các vấn đề sức khỏe thứ 

phát như dẫn lưu não thất không hoạt động, hoạt động kém hoặc nhiễm trùng, các vấn đề về 

chỉnh hình như vẹo cột sống và co rút biến dạng khớp, tủy sống bám thấp, nhiễm trùng đường 

tiểu và các vấn đề tiết niệu khác, loét do tỳ đè, và béo phì. Thêm vào đó, người lớn có thể gặp 

phải các biến chứng tiềm tàng do các tác động lâu dài của các thủ thuật được tiến hành lúc còn 

nhỏ như dẫn lưu não thất, chuyển dòng nước tiểu, các thủ thuật xử lý kiểm soát tiểu tiện, các 

phẫu thuật chỉnh hình cột sống, háng và chi dưới. Trẻ em và người lớn bị tật nứt đốt sống cần 

có chuyên gia giúp giải quyết các vấn đề y khoa và nhận thức; thúc đẩy lối sống khỏe mạnh 

hơn, bao gồm dinh dưỡng và luyện tập. Nói một cách đơn giản, cá nhân bị tật nứt đốt sống cần 
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một hệ thống tích hợp để cung cấp dịch vụ chăm sóc và tạo sự phối hợp đồng bộ, thông tin đầy 

đủ giữa các nhà cung cấp dịch vụ chăm sóc. Các dịch vụ cần phù hợp lứa tuổi và bao gồm các 

biện pháp bảo đảm một sự chuyển đổi thích hợp từ chăm sóc đa chuyên ngành cho trẻ em sang 

chăm sóc đa chuyên ngành cho người lớn bị tật nứt đốt sống/não úng thủy.  

 

Không có chăm sóc đa chuyên ngành, trẻ em và người lớn bị tật nứt đốt sống/não úng thủy sẽ 

phải thực hiện nhiều cuộc hẹn, thường là tại các bệnh viện khác nhau tại các địa điểm khác 

nhau. Khi lên lịch hẹn, họ có thể phải bị chờ đợi lâu, di chuyển nhiều và tốn kém. Đối với trẻ 

bị tật nứt đốt sống, chậm trễ khi tiếp cận các dịch vụ chăm sóc y tế có thể đe dọa đến tính mạng. 

Thường đó là những trường hợp mà sự trao đổi thông tin giữa bác sỹ chuyên khoa về vấn đề 

sức khỏe của người bệnh bị tật nứt đốt sống/ não úng thủy với những nhân viên chăm sóc sức 

khỏe khác không được đầy đủ. Phương pháp tiếp cận không toàn diện này làm tăng nguy cơ bỏ 

sót các biến chứng tiềm tàng. 

 

Để trẻ em, thiếu niên và người lớn bị tật nứt đốt sống /não úng thủy phát triển tốt và phục hồi 

chức năng tối đa khả năng, hoạt động tích cực và khỏe mạnh, tận hưởng chất lượng sống tốt, 

chúng tôi mạnh mẽ khuyến cáo tiếp cận chăm sóc đa chuyên ngành cho người bị tật nứt đốt 

sống và não úng thủy ở mọi lứa tuổi. 

 

Nhóm đa chuyên ngành: 

 

Bác sỹ nhi khoa: chuyên ngành nội thần kinh 

và chuyên gia đánh giá sự tăng trưởng của trẻ  

Bác sỹ PHCN 

Phẫu thuật viên chỉnh hình  

Phẫu thuật viên thần kinh  

Bác sỹ tiết niệu  

Kỹ thuật viên vật lý trị liệu  

Kỹ thuật viên hoạt động trị liệu  

Điều dưỡng  

Nhà tâm lý học trẻ em  

Chuyên viên dinh dưỡng  

Nhân viên công tác xã hội  

 

Các nhà tư vấn:  

Chuyên gia chăm sóc vết thương  

Chuyên gia tư vấn gen  

Chân tay giả và dụng cụ chỉnh hình  

 

 

2.2.2 Vai trò của điều phối viên điều dưỡng 

 

Có nhiều chuyên ngành liên quan đến chăm sóc người bệnh bị nứt đốt sống. Các cơ sở y tế 

chăm sóc người bệnh nứt đốt sống đa chuyên ngành nên có một điều phối viên điều dưỡng. 

(Dunleavy, 2007) Vai trò của điều phối viên này có nhiều vai trò hơn điều phối buổi thăm khám 

mà người bệnh và gia đình đến để được chăm sóc. Vai trò này bao gồm nhiều khía cạnh chăm 

sóc cho nhóm người bệnh này với các vấn đề sức khỏe thường là phức tạp. 

Để đạt được hiệu quả tốt nhất, việc điều phối quá trình chăm sóc liên tục, toàn diện, và thống 

nhất trong suốt cuộc đời cho nhóm người bệnh này là điều hết sức quan trọng. Điều này sẽ 
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mang lại nhiều lợi ích cho bệnh nhân, gia đình và tăng cường kết quả chăm sóc tối ưu. (Merkens, 

2006). 

 

Vai trò của điều phối viên điều dưỡng bao gồm tạo điều kiện thuận lợi cho các nhà cung cấp 

chăm sóc sức khỏe ở cơ sở y tế, cũng như cho các người bệnh và gia đình. Vai trò khác là điều 

phối các buổi thăm khám trong tương lai, với lượng giá phù hợp, các can thiệp và giới thiệu 

chuyển viện theo khuyến cáo của nhóm đa chuyên ngành. 

 

Điều phối viên điều dưỡng thường được xem như là một nguồn lực cho nhiều người, bên trong 

và bên ngoài cơ sở y tế. Một lần nữa, vai trò đó thường bắt đầu trong giai đoạn trước khi sinh. 

Nó có thể bao gồm tham khảo ý kiến với bác sĩ sản khoa và chuyên gia tư vấn di truyền. Khi 

đứa trẻ được sinh ra, điều phối viên có thể phối hợp với các nhóm chăm sóc sơ sinh và phẫu 

thuật thần kinh giúp điều phối các kế hoạch xuất viện và giáo dục. Các bác sĩ nhi khoa là một 

liên kết quan trọng trong chăm sóc trẻ bị tật nứt đốt sống. Thông thường, một bác sĩ nhi khoa 

có thể không chăm sóc trẻ sơ sinh bị tật nứt đốt sống, do đó điều phối viên điều dưỡng là người 

mà họ dựa vào để chia sẻ thông tin y tế và giáo dục về các vấn đề quan trọng. Các chương trình 

can thiệp sớm, chương trình chăm sóc ban ngày và trường học cũng tìm đến điều phối viên điều 

dưỡng để biết thông tin y tế, hiểu rõ hơn về tình trạng và các nhu cầu ưu tiên của trẻ. Người 

điều dưỡng thường tham gia giúp đỡ các phụ huynh và nhà trường xây dựng các Kế hoạch Giáo 

dục Cá nhân (IEP) phù hợp cho trẻ đó và đáp ứng với tất cả các nhu cầu của trẻ. Trẻ bị nứt đốt 

sống có thể phải nhập viện thường xuyên, hoặc là để phẫu thuật hoặc là do bệnh lý nội khoa. 

Điều phối viên điều dưỡng có thể đóng một vai trò quan trọng trong việc nhập viện diễn ra tốt 

đẹp. Điều dưỡng viên thường là người hiểu rõ nhất về tình trạng gia đình hoặc cách thức gia 

đình đó đối phó với căng thẳng. (Dunleavy, 2007) 

 

2.3 Phân loại Quốc tế về Hoạt động chức năng, Khuyết tật và Sức khỏe  (ICF) 

 

2.3.1 Giới thiệu 

 

Phân loại Quốc tế về Hoạt động chức năng, Khuyết tật và Sức khỏe cho Trẻ em và Thanh thiếu 

niên (ICF-CY) đã được Tổ chức Y tế Thế giới phát triển để phân loại tình trạng sức khỏe của 

khuyết tật và hoạt động do hậu quả của một tình trạng sức khỏe. Phân loại này nhấn mạnh về 

chức năng hơn là bản thân tình trạng sức khỏe, và được xây dựng quanh ba thành phần đa yếu 

tố, tương tác lẫn nhau và năng động: 

 

1. Các cấu trúc (các bộ phận giải phẫu của cơ thể) và chức năng cơ thể (chức năng sinh lý của 

một hệ thống cơ thể, gồm cả chức năng tâm lý) 

2. Các hoạt động (thực hiện nhiệm vụ hoặc hành động của một cá nhân) và tham gia (tham gia 

vào một tình huống trong cuộc sống) 

3. Môi trường (môi trường vật lý, xã hội và thái độ) và các yếu tố cá nhân. 

 

Thoát vị tủy màng tủy đặc trưng bởi khiếm khuyết khả năng di chuyển, thay đổi từ khiếm khuyết 

vận động nhẹ hoặc liệt hoàn toàn hai chân. 
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Các nghiên cứu gần đây nhấn mạnh sự độc lập về khả năng đi lại, tự chăm sóc, và nhận thức xã 

hội là những yếu tố quan trọng góp phần cải thiện chất lượng cuộc sống liên quan đến sức khỏe 

ở thanh thiếu niên bị nứt đốt sống. 

 

2.3.2 Phân loại Quốc tế về Hoạt động chức năng, Khuyết tật và Sức khỏe (ICF) cho bệnh 

nhân bị tật nứt đốt sống và Thoát vị tủy màng tủy 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

2.3.3 Phân loại Quốc tế về Hoạt động chức năng, Khuyết tật và Sức khỏe (ICF) và lượng 

giá 

 

Lượng giá cho trẻ và thiếu niên bị tật nứt đốt sống/ não úng thủy cần được tiến hành đều đặn. 

Điều đó cho phép người khám phát hiện sớm dấu hiệu suy giảm thần kinh, hỗ trợ trong đưa ra 

quyết định lâm sàng và đánh giá tính hiệu quả của các biện pháp can thiệp. Lượng giá này nên 

bao gồm các lĩnh vực của ICF bao gồm cấu trúc và chức năng cơ thể, hoạt động và sự tham gia. 

 

Cấu trúc và chức năng cơ thể 

o Cột sống và tư thế 

o Tầm vận động của khớp và sự co rút 

o Thử cơ lực hai chi dưới 

o Lượng giá trương lực và cảm giác 

o Các thông số về sự phát triển (chiều cao, chiều dài cánh tay...) 

Tình trạng sức khoẻ/Rối loạn: 

Thoát vị tủy màng tủy /Loạn sản tủy 

 

Sự tham gia: 
Thể thao 

Hoạt động xã hội 

Giáo dục 

Chất lượng cuộc sống 

Yếu tố môi trường: 
Các dịch vụ và hệ thống y tế 

Hỗ trợ của gia đình 

Hoàn cảnh xã hội 

Hoạt động:  
Khả năng di chuyển 

Đi lại 

Các khả năng vận động 

thô 

Cấu trúc / Chức năng 

Cơ thể: 

Mức tổn thương thần kinh  

Bất thường hệ thần 

TKTW 

Co cứng 

Não úng thủy/Dẫn lưu 

Các biến dạng hệ cơ 

xương 

Chức năng chi trên 

Sự toàn vẹn của da 

Chiều cao và cân nặng 

của trẻ 

 Gãy xương chi dưới 

Sức khỏe chung 

Yếu tố cá nhân: 
Sự tuân thủ và động cơ 

Các vấn đề nhận thức và 

nhận cảm 

Tuổi 
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o Chức năng chi trên 

o Sự phát triển tâm thần và tâm lý 

 

Hoạt động và tham gia 

o Lượng giá chức năng theo phân loại Hoffer 

o Khả năng di chuyển: Đánh giá dáng đi, khả năng sử dụng xe lăn, sử dụng các dụng 

cụ hỗ trợ, đi trên các bề mặt và môi trường khác nhau, sức bền của trẻ. 

o Các kỹ năng vận động thô: Khả năng di chuyển vào/ra của các chi ở các tư thế khác 

nhau, duy trì tư thế, chức năng ở các tư thế 

o Tự chăm sóc: Các hoạt động hằng ngày như vệ sinh thân thể, ăn uống, mặc áo quần, 

tự đặt xông tiểu sạch ngắt quãng, và mức độ độc lập trong các hoạt động đó. 

o Khả năng học tập và giao tiếp 

o Hòa nhập vào cuộc sống ở cộng đồng (tương tác và chơi với các trẻ khác, cuộc sống 

ở trường học). 

 

2.3.4 Phân loại Quốc tế về Hoạt động chức năng, Khuyết tật và Sức khỏe ICF và khả năng 

di chuyển 

 

ICF phân loại khả năng di chuyển của trẻ bị tật nứt đốt sống theo 3 lĩnh vực: cấu trúc và chức 

năng cơ thể, hoạt động và sự tham gia. 

 

 Cấu trúc và chức năng cơ thể: "Mức tổn thương phân đoạn thần kinh" là một thuật ngữ 

thường được sử dụng trong y văn khi thảo luận khả năng di chuyển và đi lại ở trẻ bị tật 

nứt đốt sống. Mức tổn thương thần kinh được phân loại dựa theo rễ thần kinh thấp nhất 

còn nguyên vẹn, được xác định dựa trên chức năng vận động của hai chi dưới. Mức tổn 

thương được xác định là mức rễ thần kinh thấp nhất mà cơ được chi phối có cơ lực bậc 

3 khi thử cơ bằng tay. Thử cơ bằng tay chính xác và ổn định nhất ở trẻ từ (bốn) năm 

tuổi trở lên. Khi đánh giá cơ lực ở trẻ sơ sinh, cần quan sát trẻ, phân mức cơ lực thành 

"bình thường", "yếu" hoặc "liệt hoàn toàn". Các phương pháp thử cơ ở trẻ nhỏ đòi hỏi 

phải thay đổi thông qua sử dụng các hoạt động phát triển và chức năng. 

 

 Hoạt động: Mức độ hoạt động có thể được mô tả theo mức độ đi lại. Hoffer phân loại 

sự đi lại thành 4 mức chức năng: 1. Đi lại trong cộng đồng, 2. Đi lại trong nhà, 3. Đi lại 

điều trị. 4. Không đi lại được. Tuy nhiên, vẫn thường có sự khác nhau đáng kể về biểu 

hiện lâm sàng và khả năng đi lại giữa các cá nhân có cùng mức tổn thương thần kinh, 

đặc biệt với các tổn thương ở mức thắt lưng. Khi nhìn đến khả năng đi lại trong cộng 

đồng, hệ thống phân loại như vậy có khuynh hướng đánh giá quá cao hoặc quá thấp khả 

năng của trẻ. Cũng như vậy, bố mẹ và trẻ có thể có cảm nhận khác về khả năng đi lại 

của trẻ, khi so sánh với các chuyên gia y tế. Vì vậy, thường có sự không nhất quán giữa 

khả năng đi lại được báo cáo và thực tế. Gần đây, thử nghiệm Tính Thời gian Đứng dậy 

và Đi (Time Up and Go) có vẻ là nghiệm pháp đáng tin cậy và có giá trị cho trẻ bị khuyết 

tật. Nghiệm pháp này đánh giá khả năng trẻ kết hợp chuyển tư thế (nghĩa là chuyển từ 

ngồi sang đứng) và di chuyển một cách hiệu quả. 
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 Sự tham gia: Thang điểm di chuyển chức năng (Functional Mobility Scale, FMS) là một 

công cụ lượng giá đơn giản được thiết kế để đo lường khả năng di chuyển của trẻ trong 

các môi trường khác nhau của chúng. Nó phản ánh khả năng tham gia của trẻ. Di chuyển 

chức năng bao gồm tất cả các phương pháp mà một cá nhân sử dụng để di chuyển và 

tương tác với môi trường. Thang điểm di chuyển chức năng cũng bao gồm nhu cầu về 

dụng cụ hỗ trợ hoặc di chuyển. 

 

2.4 Phát triển, Tham gia và Hoà nhập  

 

2.4.1 Giới thiệu 

 

Việc chuẩn bị cho trẻ bị tật nứt đốt sống chuyển qua giai đoạn người lớn nên được bắt đầu sớm, 

thực tế và tích cực cùng với chia sẻ hy vọng và mong đợi về tương lai (Kieckhefer và cộng sự, 

2000; Reiss & Gibson, 2002). Mục tiêu cuối cùng của phục hồi chức năng là để giúp đỡ trẻ 

tham gia toàn diện vào trong đời sống của gia đình và của cộng đồng (King G. và cộng sự, 

2003). 

 

 

 

 

Sống với tật nứt đốt sống/não úng thủy đòi hỏi sự chăm sóc lâu dài. Lúc còn nhỏ trẻ cần được 

điều trị và phục hồi chức năng sớm. Kế hoạch đặt ra là trẻ sẽ lớn lên với tình thương yêu và 

niềm hy vọng, đạt được những kỹ năng cần thiết để phát triển đầy đủ tiềm năng của chúng trong 

gia đình và cộng đồng. Ở giai đoạn đầu của tuổi thanh niên, điều quan trọng là động viên định 

hướng tương lai, đặt ra kế hoạch suốt đời. Điều này có thể thay đổi từ việc lập kế hoạch chăm 

sóc toàn thời gian cho một trẻ sống phụ thuộc đang lớn lên và đôi khi là lập kế hoạch cho một 

trẻ khác làm việc và sống độc lập. Các dịch vụ chăm sóc người lớn cần tiếp tục một khi trẻ bước 

qua tuổi vị thành niên và việc đảm bảo xắp xếp các dịch vụ chăm sóc cho người lớn càng quan 

trọng khi mà các ảnh hưởng tự nhiên của tật nứt đốt sống/não úng thủy trở nên rõ ràng.  

 

 

2.4.2 Phương pháp tiếp cận lấy người bệnh và gia đình làm trung tâm 

 

2.4.2.1 Giới thiệu 

 

Quản lý cùng chia sẻ là cách tiếp cận quan trọng để phát triển sự độc lập của trẻ từ thời thơ ấu. 
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Mối liên kết giữa trẻ, gia đình và người cung cấp dịch vụ chăm sóc là rất cần thiết để cho phép 

những trẻ khuyết tật phát triển thành người lớn khỏe mạnh, hoạt động độc lập (Kiechkhefer & 

Trahms, 2000). Vai trò của các thành viên trong liên kết này thay đổi khi đứa trẻ lớn lên, trách 

nhiệm và quyền quyết định chuyển dần từ người cung cấp dịch vụ chăm sóc và bố mẹ sang cho 

người thanh niên (sự chuyển giao này được lập kế hoạch một cách có hệ thống và thích hợp với 

sự phát triển). Quản lý cùng chia sẻ đòi hỏi sự chuyển đổi cách suy nghĩ để tạo điều kiện thuận 

lợi một cách hợp lý cho việc chuẩn bị cuộc sống của người lớn và việc này phải bắt đầu từ giai 

đoạn đầu của thời thơ ấu (Gall, Kingsnorth & Healy, 2006).  

Cách cung cấp dịch vụ chăm tốt nhất khi làm việc với trẻ khuyết tật và gia đình là thực hiện 

theo cách lấy người bệnh và gia đình làm trung tâm.  

 

2.4.2.2 Thực hành lấy người  bệnh làm trung tâm 

 

Thực hành lấy người bệnh làm trung tâm đặt cá nhân người bệnh ở trung tâm và nhấn mạnh 

việc xây dựng mối quan hệ đối tác với gia đình và trẻ mà trong đó họ là những thành viên có 

giá trị của nhóm phục hồi. Tiếp cận này nhấn mạnh bốn khía cạnh: 

 

• Mỗi cá nhân là duy nhất 

• Mỗi cá nhân là một chuyên gia trong cuộc sống của chính họ 

• Quan hệ đối tác là chìa khóa 

• Tập trung vào các điểm mạnh của cá nhân 

 

Thực hành lấy người bệnh làm trung tâm trao quyền và sự kiểm soát cho người bệnh và gia 

đình họ. Nó điều chỉnh các hỗ trợ để đạt được các mục tiêu và tương lai của người đó và nhằm 

mục đích hòa nhập xã hội, đạt được các vai trò có giá trị và sự tham gia vào cộng đồng. 

 

2.4.2.3 Thực hành lấy gia đình làm trung tâm 

  

Thực hành lấy gia đình làm trung tâm áp dụng một triết lý tương tự với thực hành lấy người 

bệnh làm trung tâm và tiến xa hơn, thừa nhận rằng gia đình và người chăm sóc là những người 

ra quyết định quan trọng khi làm việc với trẻ. Thực hành lấy gia đình làm trung tâm bao gồm 

một tập hợp các giá trị, thái độ và cách tiếp cận các dịch vụ cho trẻ có nhu cầu đặc biệt và gia 

đình của trẻ. Gia đình làm việc với những nhà cung cấp dịch vụ để đưa ra những quyết định sau 

khi được cung cấp đầy đủ thông tin về các dịch vụ và hỗ trợ mà trẻ và gia đình nhận được. 

Trong tiếp cận lấy gia đình làm trung tâm, những điểm mạnh và nhu cầu của tất cả các thành 

viên trong gia đình và người chăm sóc được xem xét. Gia đình xác định các ưu tiên của can 

thiệp và các dịch vụ. Tiếp cận này dựa trên các tiền đề rằng các gia đình hiểu biết rõ nhất về 

con của họ, rằng các kết quả phát triển tối ưu xảy ra trong một môi trường nâng đỡ của gia đình 

và cộng đồng và rằng mỗi gia đình là duy nhất. Dịch vụ cung cấp hỗ trợ và tôn trọng các năng 

lực và nguồn lực của mỗi gia đình. Năng lực gia đình bao gồm kiến thức và những kỹ năng mà 

gia đình cần để hỗ trợ cho trẻ phát triển và đáp ứng các nhu cầu của trẻ. Năng lực là mức năng 

lượng thể chất, trí tuệ, tình cảm và tâm linh cần thiết để hỗ trợ sự phát triển của trẻ, và nó ảnh 
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hưởng trực tiếp đến cảm giác có năng lực mà một thành viên trong gia đình trải qua khi chăm 

sóc một trẻ nhỏ bị khuyết tật. 

 

 
 

 

 

 
2.5 Các kết quả dự kiến của chăm sóc lâu dài  

 

Khi việc cung cấp dịch vụ chăm sóc đạt được kết quả mong muốn, cần thực hiện tổ chức chăm 

sóc một cách tối ưu. Các kết quả dự kiến của tất cả các lứa tuổi được mô tả. Khi bắt đầu cuộc 

đời của trẻ, sự chăm sóc tập trung hơn vào việc bảo toàn các chức năng và dự phòng biến chứng, 

trong lúc khi trẻ lớn lên, các biện pháp để đạt được sự độc lập trở nên quan trọng hơn. 

Giai đoạn trước sinh 

Khuyến cáo: Các dịch vụ PHCN cần áp dụng các triết lý thực hành lấy người bệnh làm 

trung tâm và lấy gia đình làm trung tâm 
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- Cung cấp cho bố mẹ thông tin chính xác về tật nứt đốt sống/ não úng thủy 

- Thảo luận phương pháp sinh tốt nhất 

- Chuyển đến sinh ở bệnh viện có Đơn vị chăm sóc sơ sinh tích cực và bác sỹ phẫu thuật thần 

kinh có kinh nghiệm 

 

Mới sinh  

 

- Phẫu thuật đóng lỗ thoát vị ở cột sống và kiểm soát tình trạng não úng thủy  

- Lượng giá ban đầu về phẫu thuật thần kinh, phẫu thuật chỉnh hình, tiết niệu và phục hồi 

chức năng 

- Chỉ định các liệu pháp dự phòng/chỉnh sửa 

- Chuyển trẻ đến Cơ sở y tế đa khoa 

 

Trẻ nhỏ  

 

- Duy trì áp lực nội sọ bình thường và chức năng hệ thần kinh trung ương 

- Bảo tồn chức năng nhận thức tốt nhất 

- Giữ sự thẳng trục chức năng của xương và cơ để phát triển tốt nhất 

- Duy trì chức năng thận và dẫn lưu ở trong giới hạn bình thường 

- Kiểm soát nhiễm trùng đường tiểu 

- Xác định một nhà cung cấp dịch vụ chăm sóc ban đầu để tiêm phòng thường quy 

- Cung cấp thông tin đầy đủ và hỗ trợ cho bố mẹ và anh chị em 

- Tư vấn về di truyền 

- Thảo luận về chăm sóc da 

- Thảo luận về các cẩn trọng với latex 

- Đăng ký trẻ vào một chương trình can thiệp sớm 

- Thiết lập chương trình kiểm soát đường ruột 

 

Tuổi tập đi  

 

- Tiếp tục chăm sóc 

- Giải quyết các vấn đề kiểm soát đại tiểu tiện, tối ưu khả năng di chuyển, các cẩn trọng với 

latex, thực hiện chương trình can thiệp sớm 

 

Tuổi trước khi đến trường 

 

- Tiếp tục chăm sóc 

- Xác định chương trình tiền học đường thích hợp 

- Trẻ tiếp tục sự phát triển chung 

- Không thấy sự sa sút các kỹ năng của trẻ 

 

Tuổi đến trường 

- Tiếp tục sự chăm sóc 



27 
 

- Khi có hội chứng tủy bám thấp; dự phòng sự tàn tật thứ phát 

- Trẻ độc lập trong xử lý đại tiểu tiện, sử dụng nẹp, chăm sóc da 

- Trẻ có bạn và tham gia trong các hoạt động giải trí 

- Thiết lập một chương trình thể dục đều đặn  

- Xác định một trường học hoà nhập toàn bộ thích hợp 

- Xác định và điều trị dậy thì sớm ở trẻ gái 

- Thảo luận về đề phòng lạm dụng tình dục 

- Trẻ đang phát triển khả năng của chúng trong dự phòng các biến chứng 

 

Thanh niên 

 

- Thanh niên độc lập trong việc tự chăm sóc 

- Tiếp nhận đầy đủ các dịch vụ giáo dục/hướng nghiệp 

- Là người quản lý trong dự phòng các biến chứng 

- Hiểu biết về bổ sung acid folic 

- Ý thức được các vấn đề tình dục  

 

Người lớn 

 

- Tìm việc làm 

- Nhận được các dịch vụ hỗ trợ 

- Nhận các thông tin về sinh sản 

- Chuyển tiếp qua chăm sóc chuyên biệt dành cho người lớn 

 

Xem thêm: Phụ lục 1- Tóm tắt chăm sóc suốt đời bệnh nhân bị tật nứt đốt sống 

 

2.6 Quy trình Phục hồi chức năng 

 

2.6.1 Giới thiệu 

 

Tiếp cận PHCN truyền thống đi theo một quy trình: 

 

 

 

                        

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

(Tái) Lượng giá 

Thiết lập mục 

tiêu 
Can thiệp 
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a)   Lượng giá  

- Lượng giá người bệnh và xác định, định lượng các nhu cầu; 

 

b)   Thiết lập mục tiêu 

- Trên cơ sở lượng giá, các mục tiêu PHCN của người bệnh được xác định. Đây có thể là 

các mục tiêu ngắn hạn, trung hạn và dài hạn; 

- Xây dựng một kế hoạch để đạt được các mục tiêu này 

 

c)   Can thiệp 

- Cung cấp điều trị phù hợp để đạt được các mục tiêu; 

 

d)   Tái Lượng giá  

- Lượng giá tiến triển của người bệnh nhằm xem xét can thiệp có đạt được các mục tiêu 

đã được thống nhất hay không. Nếu không thì có thể xem xét lại các mục tiêu và điều 

chỉnh các can thiệp. 

 

2.6.2 Sàng lọc, lượng giá, thiết lập mục tiêu và can thiệp với tật nứt đốt sống 

 

Trẻ bị tật nứt đốt sống cần được lượng giá và cung cấp các can thiệp, khi có thể được, trong 

những lĩnh vực khác nhau của cuộc sống, bao gồm ở môi trường tại nhà, trường học, giải trí 

hoặc các môi trường khác, để hiểu đầy đủ về khả năng chức năng của trẻ trong các môi trường 

khác nhau và tạo điều kiện cho sự hoà nhập đầy đủ vào cộng đồng mà trẻ đang sống. Cần giải 

quyết các khiếm khuyết, thúc đẩy hoạt động chức năng và tạo điều kiện thuận lợi cho trẻ tham 

gia đầy đủ trong mọi khía cạnh của cuộc sống. 

 

Dưới đây đề cập đến các khía cạnh chung của việc sàng lọc, lượng giá và cung cấp chăm sóc, 

trong một bối cảnh đa ngành. 

Các chi tiết của quá trình này được mô tả trong các hướng dẫn điều trị chuyên biệt dành cho 

bác sĩ, điều dưỡng, vật lý trị liệu và hoạt động trị liệu. 

 

2.6.2.1 Sàng lọc 

 

 Xác định các biến dạng về cơ xương khớp bẩm sinh và giới thiệu đến bác sĩ phẫu thuật 

chỉnh hình nhi khoa và / hoặc kỹ thuật viên VLTL để làm vững hoặc chỉnh sửa sớm. 

 Xác định khả năng hình thành khiếm khuyết thứ phát để có thể thực hiện các biện pháp 

phòng ngừa. 

 Theo dõi các thay đổi trong tình trạng chỉnh hình, các thay đổi này có thể chứng tỏ rối 

loạn chức năng thần kinh tiến triển và giới thiệu đến bác sĩ phẫu thuật thần kinh nếu tình 

trạng xấu đi. 

 

2.6.2.2 Lượng giá và thiết lập mục tiêu 

 

 Thiết lập các mục tiêu có sự hợp tác chặt chẽ với người bệnh và gia đình. 
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 Cần theo dõi tầm vận động của thân mình và các chi, tính kéo dãn của cơ, và sự thẳng 

trục của khớp trong suốt cuộc đời, và theo dõi chặt chẽ hơn trong các giai đoạn tăng 

trưởng nhanh, để có thể thực hiện các can thiệp thích hợp. 

 Mục tiêu của nhóm đa ngành là xử lý các tình trạng hiện có và tiên liệu (phòng ngừa) 

các biến dạng cơ xương khớp có thể xảy ra. 

 

2.6.2.3 Can thiệp 

 

 Xử lý bảo tồn các biến dạng cơ xương khớp hiện tại hoặc có thể xảy ra bắt đầu ở trẻ sơ 

sinh và sau đó cần tiếp tục như là một phần của chăm sóc hàng ngày. 

 Các quyết định liên quan đến các can thiệp điều trị cần được thảo luận với gia đình và 

người bị nứt đốt sống và cần nhằm mục đích tăng cường tối đa khả năng di chuyển và 

độc lập trong khi vẫn phù hợp với các mong đợi thực tế của mức chức năng vận động 

theo khoanh đoạn thần kinh của bệnh nhân. Cần cân nhắc tác động của các biến dạng 

trước khi quyết định có can thiệp hay không. 

  



30 
 

3.  Sự suy thoái thần kinh và chăm sóc điều dưỡng 
 

3.1 Sàng lọc 

 

Điều dưỡng viên là người dễ dàng phát hiện sự suy thoái thần kinh ở các người bệnh bị tật nứt 

đốt sống/não úng thuỷ. 

 

Có một số vấn đề phẫu thuật thần kinh cần được theo dõi, bất kể tuổi tác, trong nhóm người 

bệnh bị nứt đốt sống. Khoảng 80% người bệnh bị nứt đốt sống cần đặt dẫn lưu vì não úng thuỷ 

(Dias, 2003). Hiểu được các dấu hiệu và triệu chứng rõ rệt cũng như kín đáo khi dẫn lưu kém 

hoạt động là điều hết sức quan trọng. (Sandler, 1997). Dị dạng Chiari loại II (di chuyển của 

hạnh nhân tiểu não xuống ống sống cổ) tồn tại ở phần lớn người bệnh bị nứt đốt sống, nhưng 

chỉ có khoảng 33% người bệnh có triệu chứng (Oakes, 2001). Các triệu chứng có thể khác nhau, 

tùy thuộc vào độ tuổi xuất hiện (ở trẻ sơ sinh / trẻ nhỏ: thở khò khè, khó nuốt, khóc yếu; trong 

khi ở trẻ lớn hơn: co cứng ở chi trên, thăng bằng kém) (Oakes, 2001). Tuy nhiên, nó là nguyên 

nhân hàng đầu gây tử vong, đặc biệt là ở trẻ nhỏ (Oakes, 2001; Liptak, 2003). Điều phối viên 

điều dưỡng đóng một vai trò quan trọng, không chỉ trong việc giáo dục người bệnh và gia đình 

về những tình trạng này, mà còn ở khả năng lượng giá các triệu chứng liên quan. (Dunleavy, 

2007) 

 

Khi có bất kỳ thay đổi nào về chức năng bàng quang và ruột, cần xem xét khả năng suy thoái 

thần kinh do tăng áp lực nội sọ, hội chứng tuỷ bám thấp hoặc chứng rỗng tuỷ. 

 

Điều dưỡng viên sẽ nhận biết các triệu chứng có thể liên quan đến suy thoái thần kinh và cần 

đánh giá thêm: sự xuất hiện mới hoặc nặng lên của tình trạng không kiểm soát tiểu tiện, tiểu 

nhỏ giọt, chậm huấn luyện đi vệ sinh, tăng số lần đi tiểu, tăng số lần nhiễm trùng đường tiểu có 

sốt, sự xuất hiện mới tình trạng rò nước tiểu giữa các lần thông tiểu sạch ngắt quãng, các khiếm 

khuyết vận động ở chi trên như vụng về trong các vận động tinh của bàn tay làm cho việc tự 

đặt thông tiểu sạch ngắt quãng khó khăn, đau ở vùng chậu, v.v. 

 

3.2 Lượng giá và lập kế hoạch PHCN (thiết lập mục tiêu) 

 

 Ghi lại các đánh giá cơ sở về chức năng bàng quang nếu có thể được, và so sánh (hình 

ảnh X quang của đường tiết niệu trên, các nghiên cứu niệu động học, ghi lại các triệu 

chứng đường tiết niệu dưới ở trẻ trên 5 tuổi) 

 Ghi lại các đánh giá đường cơ sở về chức năng đường ruột nếu có thể được, và so sánh 

(ghi lại các triệu chứng rối loạn chức năng đường ruột như rỉ phân, đại tiện không tự 

chủ, táo bón) 

 Kiểm tra sự tuân thủ với xử lý bàng quang và đường ruột 

 Tìm kiếm bất kỳ dấu hiệu suy giảm chức năng thần kinh nào khác 
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3.3 Cung cấp dịch vụ chăm sóc 

 

Trong trường hợp có bất kỳ những thay đổi nào trong chức năng bàng quang và đường ruột, 

điều dưỡng viên cần thông báo ngay với bác sĩ hoặc cơ sở y tế đa khoa để lượng giá thêm. 

 

3.4 Xuất viện và theo dõi 

 

Có thể sử dụng các công cụ lượng giá như trong theo dõi sau một can thiệp phẫu thuật. 

 

Tất cả các nhân viên y tế tham gia vào chăm sóc những người bệnh bị nứt đốt sống cần phải 

xem xét nhu cầu chuyển ngay lập tức đến một Cơ sở y tế đa khoa khi có sự suy giảm chức 

năng thần kinh. 
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4. Dụng cụ chỉnh hình và chăm sóc điều dưỡng 
 

Một điều phối viên điều dưỡng có thể đóng vai trò quan trọng trong việc theo dõi các vấn đề 

chỉnh hình. Khả năng di chuyển thường bị ảnh hưởng ở các người bệnh bị nứt đốt sống. Các 

biến dạng ở chi dưới có thể xảy ra, bao gồm bàn chân khoèo và các dị dạng bàn chân /cổ chân 

khác, trật khớp háng, và các co rút khớp. Biến dạng cột sống có thể bao gồm vẹo và gù cột 

sống. Có thể gãy xương bệnh lý liên quan đến loãng xương. Những vấn đề này có thể không 

được phát hiện trong một thời gian dài. Điều phối viên điều dưỡng có thể giúp cả người bệnh 

và gia đình, cũng như những người khác tham gia vào chăm sóc người bệnh bị nứt đốt sống. 

Việc hợp tác với bác sĩ chỉnh hình, kỹ thuật viên VTLT, kỹ thuật viên HĐTL và kỹ thuật viên 

chỉnh hình là quan trọng nhằm đảm bảo giáo dục phù hợp cho người bệnh và gia đình. 

 

4.1 Sàng lọc và lượng giá 

 

Lượng giá sự toàn vẹn của da. 

 

4.2 Cung cấp dịch vụ chăm sóc 

 

 Hướng dẫn bố mẹ và người bệnh đang sử dụng các dụng cụ chỉnh hình thực hiện kiểm 

tra da hàng ngày. 

 Chăm sóc da khi xuất hiện các vết thương do đè ép (xem chăm sóc da). 
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5.  Di chuyển - Đi lại và chăm sóc điều dưỡng 
 

5.1 Sàng lọc 

 

 Cần chú ý với các nhu cầu về thiết bị và dụng cụ chỉnh hình để di chuyển hiệu quả phù 

hợp với tuổi, các yêu cầu của môi trường và xã hội 

 Xác định sự toàn vẹn của da 

 Xác định những thay đổi trong tình trạng đi lại mà có thể chứng tỏ rối loạn chức năng 

thần kinh tiến triển. Nếu không thể giải thích được sự suy giảm của mẫu dáng đi là diễn 

tiến tự nhiên, cần xem xét một suy giảm chức năng thần kinh, vì đây thường là than 

phiền đầu tiên của người bệnh hoặc bố mẹ của họ. 

 

5.2 Lượng giá và lập kế hoạch 

 

Lượng giá sự toàn vẹn của da. 

 

5.3 Cung cấp chăm sóc 

 

 Hướng dẫn bố mẹ kiểm tra các vùng da mất cảm giác và cung cấp các biện pháp bảo vệ 

da cho trẻ khi mới tập di chuyển 

 Phòng ngừa béo phì; thông báo cho bố mẹ và người bệnh rằng khả năng đi lại của trẻ 

có thể bị giảm đi khi tỷ lệ cơ thể thay đổi và tăng cân. 

  



34 
 

6.  Các biến dạng cơ xương khớp và chăm sóc điều dưỡng 
 

6.1 Cột sống 

 

6.1.1 Sàng lọc 

 

 Biến dạng cột sống ở trẻ có thoát vị tuỷ-màng tuỷ có thể có ảnh hưởng đến việc tự đặt 

thông tiểu sạch ngắt quãng, đặc biệt là ở trẻ gái bị quá ưỡn thắt lưng bởi vì sự xoay ra 

sau của sàn chậu. 

 Nguy cơ tổn thương da tăng lên ở trẻ bị biến dạng cột sống và/hoặc phẫu thuật cố định 

cột sống và/hoặc mang dụng cụ chỉnh hình cột sống. Loét đè ép dễ hình thành, bất kể 

có lệch xương chậu hay không. 

 

6.1.2 Lượng giá và lập kế hoạch PHCN (thiết lập mục tiêu) 

 

 Trẻ bị biến dạng cột sống và/hoặc làm dính cột sống bằng phẫu thuật cần được lượng 

giá về mức độ độc lập trong thông tiểu sạch ngắt quãng: biến dạng cột sống này có cản 

trở việc đặt tư thế để thông tiểu sạch ngắt quãng hay không? Trẻ có bị mất kỹ năng đã 

đạt được trước đây trong thông tiểu sạch ngắt quãng bởi vì các vấn đề về đặt tư thế do 

biến dạng cột sống hay không? 

 Các vùng da có nguy cơ bị tổn thương da chủ yếu là cột sống và ụ ngồi. 

 

6.1.3 Cung cấp chăm sóc 

 

 Cung cấp thông tin về đặt tư thế và tự thông tiểu sạch ngắt quãng. Thảo luận với bác sĩ 

PHCN hoặc phẫu thuật viên chuyên về cột sống. 

 Chăm sóc da: 

o Cần chăm sóc da kỹ lưỡng với người bệnh bị biến dạng cột sống và/hoặc phẫu 

thuật cố định cột sống.  

o Khi chỉ định một dụng cụ chỉnh hình cột sống, tình trạng loét đè ép thường xảy 

ra, và một khi chúng hình thành thì hầu như không thể tiếp tục đeo nẹp để kiểm 

soát đường cong. Da của trẻ cần được kiểm tra thường xuyên bởi gia đình hoặc 

người chăm sóc, đặc biệt là vào lúc bắt đầu điều trị đeo nẹp. Nếu có bất kỳ vết 

đỏ nào không biến mất trong vòng 4 giờ, cần phải chỉnh sửa dụng cụ chỉnh hình. 

 

6.1.4 Xuất viện và theo dõi 

 

 Thường xuyên đánh giá khả năng tự thông tiểu sạch ngắt quãng và giới thiệu đến bác sĩ 

PHCN hoặc phẫu thuật viên chuyên về cột sống khi có vấn đề về kiểm soát tiểu tiện. 

 Về chăm sóc da: xem dưới đây 

 

6.2 Khớp háng 
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6.2.1 Sàng lọc 

 

 Bán trật hoặc trật khớp háng có thể dẫn đến các vấn đề về loét đè ép và vệ sinh vùng 

hậu môn sinh dục.  

 

6.2.2 Lượng giá và lập kế hoạch PHCN (thiết lập mục tiêu) 

 

 Loét ép ở ụ ngồi hoặc mấu chuyển lớn một bên tái phát sẽ cảnh báo cho bạn về thăng 

bằng ngồi kém vì các vấn đề ở khớp háng. Điều này cũng đúng đối với các vết loét ép 

mạn tính ở cột sống. 

 Lượng giá các vùng đè ép tiềm năng khác. 

 

6.2.3 Cung cấp chăm sóc 

 

 Thảo luận về tình trạng loét ép ở ụ ngồi (hoặc mấu chuyển lớn) một bên tái phát hoặc 

kháng trị với nhóm phục hồi của bạn.  

 Thực hiện đánh giá loét đè ép mạn tính ở cột sống cùng với cả nhóm phục hồi. 

 Cung cấp chăm sóc da đầy đủ. 

 

6.2.4 Xuất viện và theo dõi 

 

 Theo dõi các loét đè ép sau khi cải thiện tư thế ngồi. 
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7.  Chăm sóc da 
 

7.1 Giới thiệu 

 

Do da mất cảm giác, người bệnh bị nứt đốt sống có nguy cơ cao bị tổn thương da trong suốt 

cuộc đời của họ. Giáo dục là chìa khóa để phòng ngừa. Điều phối viên điều dưỡng là người 

cung cấp giáo dục cho bố mẹ trong giai đoạn sơ sinh, và sau đó dạy cho trẻ học các kỹ năng tự 

kiểm tra da khi trẻ phát triển. Bố mẹ và trẻ cần phải biết các nguyên nhân thường gặp của tổn 

thương da, chẳng hạn như ngồi quá lâu, không kiểm soát tiểu tiện, giày dép và/hoặc nẹp không 

vừa, cũng như các biện pháp phòng ngừa để tránh những vấn đề như vậy. Mặc dù vậy, tổn 

thương da vẫn xảy ra. Điều dưỡng viên đóng vai trò trung tâm để giúp xử lý và phối hợp điều 

trị. Công việc này có thể được thực hiện thông qua phối hợp với các chuyên gia khác, chẳng 

hạn như điều dưỡng viên chăm sóc vết thương và bác sĩ phẫu thuật thẩm mỹ. (Dunleavy, 2007) 

 

Những người bị tật nứt đốt sống bị dị ứng với latex với một tỷ lệ cao (từ 30 đến 72%) (Dunleavy, 

2007). Điều phối viên điều dưỡng cần phải giáo dục bệnh nhân, gia đình và các bác sĩ  lâm sàng 

khác về điều này, ở trong bệnh viện/cơ sở y tế và cả ở ngoài cộng đồng. Điều dưỡng viên đóng 

vai trò quan trọng trong việc thực hiện các thay đổi để tránh tiếp xúc liên tục với latex, bởi vì 

điều này có thể dẫn đến các phản ứng dị ứng đe dọa tính mạng. 

 

7.2 Sàng lọc, lượng giá và cung cấp chăm sóc  

 

Tuổi   

0-3th - Kiểm tra kiến thức của bố mẹ về tổn thương da 

- Thay đổi thích ứng các vật liệu sử dụng cho tình trạng không kiểm soát 

tiểu tiện nếu cần thiết 

- Sử dụng các loại kem nếu cần thiết 

- Cung cấp thông tin về vệ sinh hàng ngày với da: sử dụng xà phòng nhẹ, 

cẩn thận với nước ấm và nước nóng 

3-18th - Hướng dẫn bố mẹ mua giày dép phù hợp hoặc mang tất để bảo vệ chân 

khi trẻ bò 

- Hướng dẫn bố mẹ kiểm tra sự thay đổi màu da, nhiệt độ, điểm đè ép (sử 

dụng các vật liệu trực quan) 

- Phổ biến kiến thức cho bố mẹ về mối quan hệ giữa dinh dưỡng tốt + bồi 

phụ nước và tổn thương da 

- Hướng dẫn bố mẹ cách bảo vệ bàn chân và đầu gối của trẻ trong khi trẻ bò 

18th-3t - Hướng dẫn bố mẹ mua giày dép vừa vặn 

- Hướng dẫn trẻ cách bảo vệ bàn chân và đầu gối khi bò 

3-7t - Sàng lọc da vùng mông khi trẻ đi học (tiểu học) và phải ngồi trong một 

thời gian dài trên xe lăn 

-  Hướng dẫn trẻ kiểm tra của da về các thay đổi về màu sắc, nhiệt độ, điểm 

đè ép (sử dụng vật liệu trực quan) 
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- Hướng dẫn trẻ báo cáo bất kỳ dấu hiệu và triệu chứng nào của đè ép cho 

bố mẹ hoặc người chăm sóc; trong trường hợp vết thương hở trẻ cần đi khám 

bác sĩ 

- Hướng dẫn trẻ kiểm soát nhiệt độ nước tắm bằng tay trước khi đặt chân 

vào bồn tắm 

7-12t - Kiểm tra tình trạng đỏ da và tổn thương da ở mỗi lần thăm khám 

13-18t - Khuyến khích trẻ tự kiểm tra bàn chân, mông về đỏ da và tổn thương da 

- Hướng dẫn nâng cao hai chân để phòng ngừa phù nề 

 

Xem các phụ lục 2, 3, 4 và 5 
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8.  Tình dục và chăm sóc điều dưỡng 
 

8.1 Giới thiệu 

 

“Điều quan trọng là cung cấp thông tin sớm cho bố mẹ về chức năng tình dục dự kiến của trẻ. 

Bố mẹ thường muốn biết thông tin này mặc dù họ có thể không nói ra mối quan tâm của họ. 

Điều này sẽ giúp họ sau này khi có những cuộc thảo luận thẳng thắn về tình dục với con của họ 

(Merkens, 2006). Cần thảo luận với bố mẹ của những bé gái bị nứt đốt sống về khả năng dậy 

thì sớm, xảy ra ở khoảng 15% trẻ gái bị ảnh hưởng (Merkens, 2006). Có thể giới thiệu đến một 

bác sĩ chuyên khoa nội tiết để ức chế nội tiết tố nhằm làm chậm sự khởi phát sớm của tuổi dậy 

thì (Sandler, 1997; Merkens, 2006; Liptak, 2003). Cần giáo dục về chức năng tình dục cho trẻ 

thiếu niên ở cả hai giới, tốt nhất là với nhân viên y tế có cùng giới tính với trẻ. Việc giáo dục 

có thể được thực hiện bởi các thành viên khác nhau của nhóm chăm sóc sức khỏe, nhưng thường 

là bởi điều phối viên điều dưỡng, bác sĩ niệu khoa, bác sỹ PHCN hoặc bác sĩ nhi khoa. Như với 

bất kỳ thiếu niên nào khác, trẻ bị tật nứt đốt sống cần được hướng dẫn về bảo vệ chống lại các 

bệnh lây truyền qua đường tình dục và lạm dụng tình dục, cũng như kiểm soát sinh sản. Chức 

năng cương dương và xuất tinh sẽ thay đổi ở nam giới bị nứt đốt sống, tùy thuộc vào mức độ 

tổn thương. Phụ nữ bị nứt đốt sống cần biết rằng khả năng sinh sản của họ gần như bình thường. 

Cả hai giới cần hiểu rằng thực hành vệ sinh tốt, và duy trì các chương trình đường ruột và bàng 

quang tốt đóng vai trò quan trọng trong việc phát triển các mối quan hệ lành mạnh, hạnh phúc. 

Điều phối viên điều dưỡng có thể cung cấp lượng giá, giáo dục và hướng dẫn liên tục cho các 

vấn đề liên quan đến tình dục thường là nhạy cảm này.” (Dunleavy, 2007) 

 

8.2 Sàng lọc, lượng giá và cung cấp chăm sóc 

  

Tuổi  

0-3th - Thông tin cho bố mẹ về chức năng tình dục dự kiến của trẻ 

- Hướng dẫn bố mẹ về sự riêng tư khi bộc lộ cơ thể của trẻ (khi thực hiện chăm 

sóc kiểm soát đại tiểu tiện) 

3-18th - Khuyến khích tình bạn và thân mật bình thường với bạn bè 

18th-3t - Khuyến khích kết bạn và vui chơi bạn bè 

3-7t - Hướng dẫn trẻ về sự riêng tư khi bộ lộ cơ thể của trẻ (khi thực hiện chăm sóc 

kiểm soát đại tiểu tiện) 

- Cung cấp thông tin về chức năng tình dục bình thường, giáo dục giới tính 

7-12t - Hướng dẫn kiến thức về các ranh giới để bảo vệ an toàn tình dục cá nhân 

- Hướng dẫn tình dục lành mạnh 

- Giáo dục về chức năng tình dục trong tật nứt đốt sống cho trẻ và bố mẹ 

- Tự bảo vệ 

13-18t - Hướng dẫn kiến thức về khả năng sinh sản, tránh thai (bao cao su không có 

latex) và các bệnh lây truyền qua đường tình dục 

- Hướng dẫn kiến thức về việc sử dụng axít folic 
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- Cung cấp thông tin về hoạt động tình dục an toàn, lạm dụng tình dục, vệ sinh 

trong chu kỳ kinh nguyệt, nguy cơ thuyên tắc do huyết khối với thuốc viên tránh 

thai  

- Cung cấp thông tin về nâng cao quan hệ bạn bè để cuối cùng tiến tới thân mật 

và quan hệ nam nữ  

- Khuyến cáo thông tiểu sạch ngắt quãng trước giao hợp  
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9. Bàng quang thần kinh, đường ruột thần kinh và chăm sóc 

điều dưỡng 
 

9.1 Giới thiệu 

 

Xử lý đường ruột và bàng quang ở trẻ bị nứt đốt sống có thể đòi hỏi rất nhiều thời gian và kiên 

nhẫn đối với cả phụ huynh/người bệnh và cả nhà cung cấp dịch vụ chăm sóc. Học cách đặt 

thông tiểu cho trẻ là một công việc quan trọng đối với một phụ huynh. Điều phối viên điều 

dưỡng thường là người hướng dẫn cho phụ huynh việc này, và, khi trẻ lớn lên, cho chính trẻ 

đó. Có thể có các vấn đề thường xảy ra liên quan đến đặt ống thông, thuốc men, nhiễm trùng 

và không kiểm soát cần phải xử lý bằng theo dõi sát và thường xuyên bởi điều dưỡng viên phối 

hợp với bác sĩ chuyên khoa tiết niệu hoặc bác sỹ PHCN. Xử lý đường ruột ở trẻ bị nứt đốt sống 

là một thử thách suốt đời và cần bắt đầu sớm trong giai đoạn mới sinh để phòng ngừa táo bón 

mạn tính. Khi trẻ lớn lên, cần tiến hành các chiến lược để bắt đầu một chương trình đường ruột 

nhằm giảm thiểu tình trạng không kiểm soát. (Sandler, 1997; Merkens, 2006) Điều phối viên 

điều dưỡng thường là người liên lạc trong việc xử lý chương trình đường ruột của trẻ. Chương 

trình có thể được thực hiện với sự hợp tác của các thành viên khác trong nhóm chăm sóc sức 

khoẻ, nhưng điều dưỡng viên thường là người thực hiện kế hoạch. Điều này liên quan đến lượng 

giá liên tục, hoặc qua điện thoại hoặc trực tiếp, và đòi hỏi phải luôn cảnh giác theo dõi. 

(Dunleavy, 2007) 

 

9.2 Bàng quang thần kinh 

 

9.2.1 Sàng lọc 

 

Điều dưỡng viên nhận chỉ thị của bác sĩ về khi nào bắt đầu với thông tiểu sạch ngắt quãng và 

thuốc kháng cholinergic. 

 

Có một số dấu hiệu của bàng quang thần kinh mà điều dưỡng viên cần thảo luận với bác sĩ: 

 

 nước tiểu tồn dư trong bàng quang nhiều 

 bị rỉ nước tiểu khi chăm sóc trẻ  

 đi tiểu với áp lực cao (trẻ đái với dòng nước tiểu mạnh) 

 nước tiểu đục hoặc mùi hôi là dấu hiệu của nhiễm trùng tiết niệu! 

 lượng nước tiểu rất nhiều hoặc rất ít 

 để sàng lọc những dấu hiệu của bàng quang thần kinh, điều quan trọng nhất là điều 

dưỡng biết cách sử dụng nhật ký nước tiểu thành thạo. 

 

Lưu ý: nếu sốt xảy ra, luôn kiểm soát nước tiểu! 
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9.2.2 Lượng giá và lập kế hoạch PHCN  

 

Điều dưỡng là người quan trọng trong việc hướng dẫn cho bố mẹ/trẻ về kỹ thuật đặt thông tiểu 

sạch ngắt quãng và theo dõi, hỗ trợ họ trong chăm sóc bàng quang thần kinh lâu dài.  

 

9.2.3 Cung cấp chăm sóc 

 

Tuổi  

0-3th - Cung cấp thông tin về nhóm đa chuyên ngành, kiểm tra bố mẹ hiểu những 

gì từ lời giải thích của bác sĩ. 

- Cung cấp thông tin về xử lý kiểm soát tiểu tiện với các tài liệu dễ hiểu, 

như hình vẽ hoặc tranh ảnh. Cung cấp tài liệu đặt thông tiểu sạch ngắt 

quãng  

- Hướng dẫn kỹ thuật đặt thông tiểu sạch ngắt quãng nếu cần thiết 

- Giải thích các dấu hiệu của nhiễm trùng đường tiểu 

- Hướng dẫn bố mẹ cách ghi lượng nước tiểu trên biểu đồ thể tích nước 

tiểu hoặc nhật ký đi tiểu 

- Thảo luận về các vấn đề chung như dị ứng với latex, da mất cảm giác  

3-18th - Bắt đầu đặt thông tiểu sạch ngắt quãng ở trẻ nhỏ, trẻ từ 1 đến 3 tuổi sẽ 

khó chấp nhận kỹ thuật này vì ở độ tuổi này rất khó để giải thích sự cần 

thiết của kỹ thuật. 

18th-3t - Thông báo cho người chăm sóc ở trường học về bàng quang thần kinh và 

điều trị  

- Cung cấp thông tin về khả năng tiếp cận nhà vệ sinh ở trường 

3-7t - Thảo luận về nhu cầu tự đặt thông tiểu: hãy để trẻ làm càng nhiều càng 

tốt, đừng ép buộc chúng 

- Để trẻ tham gia trong việc uống thuốc 

7-12t - Khuyến khích độc lập trong xử lý kiểm soát tiểu tiện 

- Hỗ trợ một phần trong lập thời gian đi vệ sinh 

13-18t - Hỗ trợ tích cực trong xử lý kiểm soát tiểu tiện, thường là trẻ ở tuổi dậy 

thì không đáng tin cậy với điều trị. 

- Tôn trọng quyền tự quyết, thoả thuận  

 

Xem các phụ lục 7 và 8. 

 

Dung tích Bàng quang 

Dung tích bàng quang trung bình theo 

Hjalmas  

 Dung tích bàng quang tối thiểu theo 

Houle với áp lực thấp hơn 30cm H2O  

(tuổi theo năm + 1) x 30 18 x tuổi theo năm + 45ml 
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(1+1) x30= 60  ml 18x 1 + 45= 63  ml 

(2+1) x30= 90ml 18x 2 + 45= 81  ml 

(3+1) x30= 120ml 18x 3 + 45= 99  ml 

(4+1) x30= 150ml 18x 4 + 45= 117ml 

(5+1) x30= 180ml 18x 5 + 45= 135ml 

(6+1) x30= 210ml 18x 6 + 45= 153ml 

(7+1) x30= 240ml 18x 7 + 45= 171ml 

(8+1) x30= 270ml 18x 8 + 45= 189ml 

(9+1) x30= 300ml 18x 9 + 45= 207ml 

 

Các khuyến cáo 

 

- Tần suất đặt thông tiểu sạch ngắt quãng ở trẻ sơ sinh là ít nhất 5 đến 6 lần/ngày. Dung tích bàng 

quang, chắc chắn có nguy cơ bị mất đồng vận cơ bàng quang- cơ vòng (DSD) khi trẻ không bị 

rò rỉ ở giữa các lần thông, là quá thấp (khi so sánh với lượng dịch mà trẻ đưa vào mỗi ngày). 

Thông tiểu sạch ngắt quãng đúng kỹ thuật và đủ số lần sẽ phòng ngừa nguy cơ trào ngược bàng 

quang - niệu quản đối với loại bàng quang nguy hiểm này. 

 

- Tránh các sản phẩm chứa latex là cần thiết để dự phòng dị ứng với latex.  

Khuyến cáo sử dụng các ống thông bằng silicone. Có thể sử dụng ống thông của Ấn Độ: cần 

nghiên cứu các biện pháp để có được những ống thông này. 

 

- Không cần phải đợi cho đến khi trẻ đủ lớn để uống thuốc kháng cholinergic bởi vì tình trạng 

suy giảm chức năng bàng quang và thận có thể xuất hiện trong những năm đầu đời. 

Giải pháp: Orbi Pharma có thể cung cấp bột Oxybutynin để tạo các dung dịch, dựa trên cân nặng 

của trẻ, để sử dụng trong bàng quang. Khuyến khích các dược sĩ ở Việt Nam sản xuất các dung 

dịch hoặc viên nang này. 

Nếu chọn lựa duy nhất là thuốc viên Oxybutynin hàm lượng 5 mg (ở một số nước cũng có hàm 

lượng 2,5 mg), bố mẹ nên chia thuốc thành 4 phần, nghiền nát với 2 thìa và hoà tan vào một ít 

nước, sữa hoặc mật ong. Liều thuốc kháng cholinergic là 0,2 mg/kg. Vì vậy, ¼ của một viên 

thuốc 5 mg hoặc ½ của một viên thuốc 2,5 mg là 1,25mg, có thể được sử dụng cho hầu hết các 

em bé mới sinh. 

 

Một giải pháp khác cho trẻ sơ sinh và trẻ nhỏ là tiêm Botox trong bàng quang. Đây là một can 

thiệp nhỏ thực hiện với gây mê toàn thân. Có nhiều nghiên cứu khác nhau về sử dụng Botox 
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trong bàng quang ở trẻ em. Mặc dù thủ tục này vẫn còn chưa được ghi nhãn chỉ định, các nghiên 

cứu cho thấy rằng can thiệp này tiết kiệm và có thể thực hiện một năm hai lần trong thời kỳ trẻ 

nhỏ. Ở Việt Nam bảo hiểm y tế chi trả chăm sóc cho trẻ dưới 7 tuổi, do đó có thể áp dụng trị liệu 

này cho các trẻ dưới 5 tuổi. Sau thời gian này trẻ có thể dùng thuốc uống. 

 

- Không nên sử dụng kháng sinh phổ rộng cho nhiễm trùng bàng quang, vì sẽ dẫn đến kháng 

thuốc. Chỉ trong trường hợp sốt do nhiễm trùng bàng quang, có thể dùng kháng sinh để phòng 

ngừa viêm đài bể thận. Nếu trẻ bị nhiễm trùng bàng quang mà không bị sốt, trẻ cần phải uống 

nước nhiều hơn trong 2-3 ngày và cần kiểm soát kỹ thuật thông tiểu sạch ngắt quãng để đảm bảo 

bàng quang được làm rỗng hoàn toàn. Trong trường hợp nhiễm trùng tái lại, trẻ cần được khám 

thêm để đánh giá lại điều trị. 

 

- Sự hiểu biết về lây nhiễm và vệ sinh tay ở Việt Nam là một vấn đề khác. Ở Việt Nam, việc sử 

dụng các sản phẩm và chất khử trùng với kỹ thuật thông tiểu sạch ngắt quãng rất phổ biến, mặc 

dù thông tiểu sạch ngắt quãng là một thủ thuật sạch, có nghĩa là không cần thêm vật liệu để vô 

trùng. Để giảm chi phí ở nhà, kỹ thuật phải càng đơn giản càng tốt. Nhân viên y tế phải sử dụng 

găng tay không có latex nhưng bố mẹ không cần phải làm vậy. Xin xem thêm phụ lục 7 và 8 về 

đặt thông tiểu ở trẻ gái và trẻ trai. Nếu kỹ thuật thông tiểu như vậy được áp dụng ở Việt Nam thì 

đó là một điều rất tốt. Khi bắt đầu một khóa đào tạo, nên thảo luận về thủ thuật không vô trùng 

này với tất cả các nhân viên của bệnh viện, từ đó điều dưỡng viên có thể sử dụng kỹ thuật không 

vô trùng đơn giản này mà không có vấn đề gì. 

  

9.3  Đường ruột thần kinh  

 

9.3.1 Sàng lọc 

 

Trong một buổi khám theo dõi, điều dưỡng viên phải kiểm tra xem trẻ có bị són phân, táo bón, 

nhiễm trùng đường tiểu hay không và xem trẻ có vết thương ở vùng mông hay không. 

 

9.3.2 Lượng giá và lập kế hoạch PHCN  

 

Điều dưỡng viên là người quan trọng trong việc hướng dẫn bố mẹ/trẻ về kỹ thuật xử lý đường 

ruột và hỗ trợ họ trong việc chăm sóc đường ruột thần kinh lâu dài. 

Làm trống đường ruột hàng ngày sẽ phòng ngừa phình đại tràng về sau. 

 

9.3.3 Cung cấp chăm sóc 

 

Ngược lại với việc điều trị bàng quang thần kinh, việc điều trị đường ruột mang tính chất làm 

thử và sửa sai nhiều hơn. Cần điều chỉnh điều trị tuỳ thuộc vào độ tuổi và khả năng của trẻ. 

Khi trẻ nhỏ và trẻ tập đi bắt đầu ăn, cần cung cấp thức ăn tốt cho dinh dưỡng và uống đủ nước.  

 

Ở tuổi 2-3 năm, cần thực hiện một chương trình đường ruột. Trước hết trẻ sẽ cần được tập đi 

tiêu đều đặn. Thường sẽ cần bơm glycerin hậu môn hoặc bắt đầu sử dụng thuốc làm mềm phân. 

Khi trẻ không thể thải phân, có thể kích thích bằng ngón tay. Do bị tổn thương thần kinh, cơ 
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vòng hậu môn không hoạt động đúng cách nên trẻ sẽ gặp vấn đề kiểm soát đại tiện khi tham gia 

xã hội. Bơm rửa đại tràng với nước máy ấm từ 20-30 ml/kg cân nặng sẽ kích thích đường ruột 

co bóp và làm trơn phân. Kỹ thuật này có thể được thực hiện trên một bô vệ sinh, bệ xí hoặc 

ghế có bô vệ sinh. 

 

Bởi vì giảm trương lực cơ vòng có thể làm trẻ không thể giữ được lượng nước bơm vào, kỹ 

thuật này chỉ thành công nếu được thực hiện với một nón chặn không chứa latex. Có thể sử 

dụng một ống thông với bóng không chứa latex nhưng hệ thống này hiện vẫn còn rất đắt tiền. 
 

 

                             
 

 Hệ thống với nón chặn      Hệ thống với bóng trực tràng 

  

                               
Ghế bô vệ sinh 

 

 

Tuổi  

0-3th - Hầu như không cần chăm sóc đường ruột ở độ tuổi này 

3-18th 
- Giới thiệu thức ăn dinh dưỡng tốt và uống đủ nước   

- Phòng ngừa phình đại tràng 

18th-3t 

- Thảo luận với bố mẹ về tập đi vệ sinh và giới thiệu thời gian biểu đi vệ 

sinh  

- Thông báo cho người chăm sóc ở trường mầm non về đường ruột thần 

kinh và điều trị  

- Bắt đầu một chương trình đường ruột tùy theo nhu cầu của trẻ nếu cần thiết 

- Hướng dẫn bố mẹ nhận biết tổn thương da và cách kiểm tra 

3-7t 
- Bắt đầu bơm rửa đại tràng để có thể kiểm soát đại tiện khi tham gia xã hội 

- Đa số các trẻ sẽ cần ít nhất 3 lần bơm rửa đường ruột một tuần. 
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- Trong thời gian học kỹ thuật, hướng dẫn trẻ thực hiện bơm rửa đường ruột 

mỗi ngày trong 2 tuần để quen với kỹ thuật này và để làm sạch đường ruột  

- Bắt đầu tăng sự độc lập trong chăm sóc đường ruột 

7-12t 

- Khuyến khích độc lập trong xử lý kiểm soát đại tiện 

- Xử lý đường ruột thường là làm thử và sửa sai, cần giữ liên lạc gần gũi với 

trẻ để thay đổi chỉnh sửa điều trị. 

- Chỉ dẫn cho trẻ về tổn thương da và cách kiểm tra bằng gương 

13-18t 

- Hỗ trợ tích cực trong xử lý kiểm soát đại tiện, thường trẻ ở tuổi dậy thì 

không đáng tin cậy với điều trị.  

- Tôn trọng quyền tự quyết, thoả thuận 
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Chú ý khi sử dụng tài liệu 

Bộ tài liệu hướng dẫn này không có ý định phủ nhận các hướng dẫn hiện hành mà các cán bộ y 

tế đang tuân thủ thực hiện trong quá trình khám và điều trị cho người bệnh theo từng bệnh cảnh 

của mỗi người và tham khảo ý kiến người bệnh cũng như người nhà của họ.   
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Phụ lục 

 

1. Tóm tắt chăm sóc suốt đời cho người bệnh Nứt đốt sống 

2. Các vùng có nguy cơ bị loét ép 

3. Tổn thương da 

4. Các giai đoạn của loét ép 

5. Giữ cho da mất cảm giác không bị tổn thương 

6. Các mức vận động 

7. Thông tiểu cho trẻ gái 

8. Thông tiểu cho trẻ trai 

9. Biểu đồ vòng đầu ở trẻ trai 

10. Biểu đồ vòng đầu ở trẻ gái 

 


