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Danh muc chir viét tat

Tiéng Viét
BYT Bo Y té
HDTL Hoat dong tri liéu
KTV Ky thuat vién
PHCN Phuc hoi chiic ning
VLTL Vat ly tri li¢u
Tiéng Anh
ADL Activities of_ Daily Living
Hoat dong sinh hoat hang ngay
AFO Anklexfoqt ortrlosis
Nep co6-ban chan
BMI Bodyrmas§_ index
Chi s6 khoi cta co thé
COPM Csimadian Occupgtional Perfc_)rmance Measure
Cong cu Banh gia Sy thyc hién Hoat dong cua Canada
CSD Closed spinal dysraphism 9
Di tat ong song dong khong kin thé kin
EBD Externall_birth defect _
Theo d6i khuyeét tat ¢ tré sinh ra
ETV Endoscopic third ventricolostomy
Noi soi pha san ndo that 111
EMS Functional mobility _scale q
Thang diém luong gié chirc nang di chuyén
H Hydrocephalus
Nd&o Ung thuy
ICE International classification of functioning, disability and health
Bang phan loai Quoc té vé Chire nang, Do khuyeét tat va Stirc khoe
International classification of functioning, disability and health for
ICE-CY children and yquth o )
Bang phén loai Quoc té vé Churc nang, D6 khuyet tat va Stcc khoe cho Tré
va Thanh nién
MMT Man_ual muscle testing ‘
Nghiém phap danh gia sirc co bang tay
MRI Magnetic resonance imaging
Chup hinh cong huong tir truong
NICU NeonaFaI intensive care unit
Pon vi cham séc so sinh tich cuc
NTD NeL_JraI tube defect _
Khiém khuyét ong than kinh
0SD Open spinal dysraphism q
Ong song dong khong kin thé mo
oT Occupational therapy/therapist

Hoat dong tri liéu
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Pediatric evaluation of disability inventory

PEDI Tai licu Panh gi4 Khuyét tat Nhi
P&O Prosthetics and orthotics
Dung cu chinh hinh va chi gia
Physiotherapy/physiotherapist
PT A,
Vat ly tri ligu
Speech and language therapy/therapist
SALT R ~ s A e 1A
Ngbn ngir va Am ngir tri liéu
Spina bifida (/Hydrocephalus)
SB(H) Nt dot séng (/ndo Gng thay)
Spina bifida and hydrocephalus interdisciplinary program passport
S.H.I.P. So6 tay chuong trinh cham soc da chuyén nganh tat Nat dot song va Néao
Ung thay
Six-minute walk test
SMWT Bai kiém tra di 6 phut
Ten meter walk test
LOMWT B kidm tra di 10 phat
TUG Time up and go
Hudng dan thu nghiém thoi gian diing 1én va di
Quality of life
QoL Chat lugng cudc sdng
WHO World Health Organization

T6 chic Y té Thé gioi
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1. Giéi thiéu

1.1. Sw can thiét ciia hwéng din

MGt trong nhitng muc tiéu caa Bo y té 1a “Cai thién va phat trién mang luéi co so phuc hoi
churc nang, cai thién chét luong cac dich vu phuc hdi chirc nang; tang cuong viéc du phong
khuyét tat, phéat hién sém va can thiép, va cai thién chat lugng sng cua ngudi khuyét tat dé
ho hoa nhip ddy du va tham gia binh dang trong xa hoi, va dong gbp hiéu qua cho sy phat
trién ciia cong dong noi ho séng” (BYT, 2014).

Véi quan diém nay, huéng dan dé hién thuc hod mong muédn cai thién cac dich vu phuc hoi
chte nang 1a can thiét. Hién tai da co cac huéng dan cham soc phuc hdi chac nang cho cac
tinh trang bénh 1y va chan thuong thuong gap ¢ Viét Nam va da dugc Bo Y té thdng qua vao
nam 2014. Bo hudng dan nay gom 05 tai liéu:

= "Hudng dan Chan doan, Diéu tri Phuc hoi chac nang chung” mé ta cac yéu cau va
tha tuc phai tuan theo lién quan dén chan doan, cham séc va theo ddi phuc hdi chirc
nang, va

= "Huéng dan Quy trinh K§ thuat chuyén nganh Phuc hdi chirc niang”, 03 tai liéu mo
ta cac ky thuat phuc hdi chire nang hién c6 ciing nhu cac linh vuc 4p dung, chi dinh,
chéng chi dinh va cac két qua mong doi.

Céc huéng dan nay tao nén mot nén tang kha viing chac dé xay dung bo sung cac Hudng
dan Chung va Hudng dan Chuyén nganh méi nhat, dua trén cac két qua nghién cau mai va
phl hop véi cac huéng dan phuc hoi chire nang dwa trén bang ching cua qudc té, vira thich
ung véi hoan canh cua Viét Nam.

Mot nhém gom nhiéu chuyén gia trong nuée va quc té da tham gia vao viéc xay dung cac
Hudéng din Chung va Chuyén nganh cap nhat cho Tat nut 6t sng va Nao Gng thuy.

Huéng dan Hoat ddng tri liéu cho Tat nit dét séng va N&o Ung thay nay dua ra cac
khuyén céo va huéng dan chung vé loai cham s6c hoat dong tri liéu can duoc cung cap ciing
nhu cac khuyén céo "cat ngang" vé cac yéu cau vé hé théng to chirc, cham séc da chuyén
nganh va toan dién, cham soc lay ngudi bénh 1am trung tim, nang d& va tham gia cua gia
dinh, 16 trinh cham soc va gidi thidu chuyén tuyén, xuat vién va theo ddi, tai hoa nhap cong
dong va tham gia vao xa hoi. Huéng dan nay bo sung cho Huéng dan Chung vé Phuc hdi
chie ning cho Tat nit dt séng va N&o tng thay.

1.2. Péi twong sir dung tai liéu hwéng dan

Hudng dan nay chi yéu 1a mot cdng cu ngudn thuc hanh cho cac ki thuat vién hoat dong tri
liéu tham gia vao viéc PHCN cho bénh nhan bi tat Nat dot séng va N&o ang thuay.
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Huéng dan ciing sé& hitu ich cho bét ky chuyén gia nao cé quan tam dén PHCN cho tat Nt
d6t séng/ Nao Gng thay bao gdm bac sy va chuyén gia y té (trong do6 co béac s§ noi than kinh,
bac sy phuc hdi chic ning, bac sy ngoai than kinh va bac sy phau thuat chinh hinh), diéu
dudong, ky thuat vién vat ly tri liéu, ky thuat vién hoat dong tri liéu, ky thuat vién ngén ngir
tri liéu (SaLT), nhan vién dinh dudng, nhan vién chinh hinh, dugc sy, nhan vién tam ly,
chuyén vién vé y té cong dong, nhan vién xa hoi, cong tac vién cong dong, ngudi bénh Nut
dbt séng va Ndo ung thay va gia dinh ciing nhu nguoi cham soc.

1.3. Muc dich ciia Tai liéu Hueéng din

Céc huéng dan nay c6 ¥ nghia nhu 1a mét hudng dan vé diéu tri PHCN cho nhiing ngudi
bénh bi Tat nit ¢6t sdng va N&o tng thay ¢ Viét Nam nhung khéng mang tinh chi dinh. Céc
hudng dan dua ra cac y tuong khac nhau vé cach xir ly, nhung tly thudc vao hoan canh dia
phuong, Trong mot sé trudng hop, cac hoat dong can duoc diéu chinh cho phu hop.

Y dinh ciia cac huéng dan khdng chi 1a ngudn tai liéu thuc hanh ma con 1a mot phuong tién
gido duc dé hd tro tat ca nhan vién y té va cong ddng vé nhitng didu can phai thuc hién nham
tao diéu kién thuan loi cho su phuc hdi cia tat Nt ddng song va N&o tng thay co duoc két
qua tot.

Céc hudng dan nay ciing gitip moi ngudi nhan thire rd hon vé vai trd va chire nang cua nhiing
ngudi cé lién quan dén PHCN tat nat dbt séng/ndo dng thay. CAc tai liéu cling c6 thé dugc
Viét lai don gian hon dé phu hop véi d6i ngii nhan vién y té co s¢ va cho ngudi bénh nit dot
séng/néo Gng thay va gia dinh ho.

Cudi cing, cac hudng dan co thé gidp thu hep khoang céch gitra cac dich vy cham séc y té
giai doan cap va giai doan PHCN, dic biét 1a dinh huéng cach thuc giao tiép va chuyén
ngudi bénh gitra hai bo phan nay. Tai liéu nay ciing c6 thé néu bat nhiing thiéu hyt va nhu
cau vé nguon nhan lec ¢ cac chuyén nganh cu thé (nhu 1a cac ky thuat vién hoat dong tri liéu
va céc ki thuat vién ngdn ngir tri liéu du trinh d6 chuyén mén) ciing nhu dua ra cac khuyén
c40 muc tiéu cho 5-10 nim t&i vé cach thac cai thién du phong so cip va nang cao chat
lwgng PHCN.

1.4. Luu y

Céc hudng dan nay khong co y dinh d6ng vai trd nhu mot chuan myc cham soc y té. Cac
chuan muc cham séc duoc xé4c dinh trén co s tat ca cac dir liéu 1am sang c6 duoc cho ting
truong hop cu thé va c6 thé thay doi khi kién thizc khoa hoc va tién bo cong nghé va cac mo
hinh cham séc phét trién. Viéc tuan thi theo cac hudng dan s& khdng dam bao két qua thanh
cdng trong moi truong hop. Mot quy trinh can thiép 1am sang hoic ké hoach diéu tri cu thé
phai duoc chon lya dya trén cac dir liéu 1am sang cua ngudi bénh va cac chan doan ciing nhu
diéu tri san co. Tuy nhién, trong truong hop c6 nhitng quyét dinh khac han cac huéng dan
nay, nén ghi chép day du trong hd so bénh 4n vao thoi diém dua ra quyét dinh c6 lién quan.
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1.5. Tat Nit D6t Séng

Loan san tay séng con goi la khiém khuyét 5ng than kinh (NTD), c6 ngudn gdc tir sy phat
trién bat thuong caa hé than kinh trung wong. That bai trong viéc dong kin ciia 5ng than kinh
c6 thé xay ra ¢ bat ky vi tri nao doc theo chiéu dai cua dng, vai sy lién quan cua tuy sdng va
ndo bo. Sy phat trién bat thuong ndy xay ra trong thang dau cua thai ky, vi vay phan 16n cac
truong hop nay xuat hién trude khi ngudi phu nit biét ho dang mang thai.

Tat nit d6t séng con goi 1a tat d6t séng ché do6i 1a mot thuat ngir dé cap dén mot pham vi
rong céc di dang. Trong cac tai liéu gan day, thuat ngit “ntt dét séng” duoc tranh sir dung
cang nhiéu cang tt vi thuat ngix nay d& cap dén céc di dang ma dét séng that su bi ché doi.
Thuat ngir “Di tat dng séng dong khong kin” bao gdm nhiéu tinh trang hon. Trong thyc hanh
hang ngay, vain d& quan trong nhit can duoc phan biét 1a dng sdng déng khong kin thé 4n va
ong sdng dong khong kin thé ma.

Cac dang khac nhau cua tat nirt d6t song khdng kin cé biéu hién 1am sang rat khac nhau, c6
thé khdng c6 biéu hién 1am sang va duoc phéat hién mot cach tinh co hoic ¢ biéu hién nang
né dan dén bién chung hoic tir vong sém. Tortori-Donati va cong su dua ra bang phan loai
nhu sau:

Di tat 6ng song déng khéong kin thé mé (95%)
> Thoat vi tay- mang tay (Myelomeningocele)
> Thoat vi tay (Myelocele)
> Thoat vi mang tay- tay ché doi (hemimyelomeningocel)
> Thoat vi tay ché doi (hemimyelocele)
Di tat 6ng song déng khong kin thé kin (5%)
C6 khoi dusi da
(1) Vung that lung cung
> U m& véi khiém khuyét mang cing (Lipoma with dural defect)
>Thodt vi tuy- mang tay- mad (lipomyelomeningocele)
>Thodt vi tuy- m& (lipomyeloschisis)
>Thoét vi tiay dang nang viing thit lung ciing (terminal
myelcystocele)
>Thoét vi mang tay (Meningocele)
(2) Ving ¢cb nguc
> Thoat vi tay dang nang ving c6 nguc (Non-terminal myelocystocele)
>Thoat vi mang tuy (Meningocele)
Khong c6 khoi duéi da
(1) Nt d6t séng don thuan
>U ma trong mang cung (Intradural lipoma)
>U ma day tan cung (Filar lipoma)
>Day tan cung dinh chat (Tight filum terminale)
>Ton tai nang tan cung (persisitent terminal ventricle)
>Xoang bi (Dermal sinus)
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(2) Nut dét séng phirc tap
> R&i loan su hop nhat cua sun song & duong gitra (Disorders of
midline notochordal integration)
>D0 rudt ving lung (dorsal enteric fistula)
> Nang than kinh ruot (Neurenteric cysts)
>Tuy song ché doi (Diastematomyelia)
>R4i loan su thanh 1ap cua sun séng (Disorders of notochodal
formation)
>Thiéu san cot sdng cuing (caudal agenesis)
> Réi loan phat trién dét séng (segment spinal dysgenesis)

Déi véi tat nut dot séng thé ma (OSD), sau khi sinh tré thuong can duoc mé dong lai lung
& Vi tri thoat vi, va hon 85% tré can duoc dan luu ndo that hodc noi soi pha san néo that 111
(ETV) trong trudng hop c6 gidn ndo that. Mic do yéu liét va kha nang di lai coa tré s& phy
thudc vao vi tri va mirc ¢ dét song bi khiém khuyét.

Déi vai tat nit d6t sdng thé kin (CSD), tré khdng can phai phau thuat sém sau sinh. Khong
can phai dat dan Iuu ndo that phic mac va kha nang di lai cua tré khdng phai liac nao ciing
bi anh huong.

Tré bi di tat dng séng dong khong kin can duoc phdi hop nhiéu chuyén nganh trong diéu tri
va dugc quan ly lau dai bao gdm nhitng nguyén tic s& dugc md ta ki hon trong phan huéng
dan. Tiép can nguoi bénh sém nhat day di va toan dién 1a nén tang dé diéu tri, cham séc va
quan ly tot nhat tré bi tat nat dét song.

1.6. Dich té hoc

Khoang 5% dan sé bi di tat ng séng dong khong kin thé kin (Sandler, 2010). Céc loai nit
d6t séng khac, ty 1é thay d6i theo timng nudc tir 0,1 dén 5 trén 1000 tré sinh ra (Ozek va cong
su, 2008). O cac nudc phat trién, ty & trung binh 12 0,4 trén 1000 tré sinh ra (Kondo va cong
su, 2009). O Hoa Ky, ty Ié nay 14 0,7 trén 1000 (Canfield, 2006), va & An B¢ khoang 1,9
trén 1000 tré sinh ra (Bhide, 2013).

Hién tai, s6 tré sinh ra bi di tat nat 6ng séng giam ¢ nhiéu nuéc do nhimg ngudi trong do
tudi sinh dé dwoc khuyén céo sir dung thuong quy axit folic (vitamin Bo) du phong. Bén
canh d6, viéc tAm so4t trude sinh tét hon trong nhitng thap nién gan ddy bang siéu am va
alphafoetoprotein huyét thanh trong thai ky, c6 thé dan dén pha thai sau do, nén sé tré bj di
tat n6i chung va tat nit ¢t séng néi riéng sinh ra giam.

Nguy co tré bi tat ntt dét séng co thé giap & nhiéu ddi twong khéc nhau. Tuy nhién, nhitng
cip bd me da c6 con bi di tat nay hodc khiém khuyét 6ng than kinh khac thi nguy co sinh
con thir 2 bi nirt dét séng ting 18n 4%. Cip bd me di co hai tré bi tat nit dt song thi cd nguy
co ting 10% sinh thém tré bi di tat nay. Khi b6 hoic me bi tat nit dét séng, con sinh ra s&
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c6 4% kha nang bi di tat nay (Cheschier, 2003). Mdi nam c6 khoang 1500 tré sinh ra bi tat
nirt dt sdng & Hoa Ky (Canfield, 2006).

Vao thoi diém nay, chung ta khong dua ra dwgc con s chi tiét vé ty 16 mac hang nim va ty
1& hién mac dj tat nat dét séng/ndo Gng thay ¢ Viét Nam. “Hién tai khong co di lieu vé
khiém khuyét cua tré sinh ra ¢ Viét Nam. Ching ta chua c6 mot b phan chiu trach nhiém
vé viéc dang ky hodc theo ddi tré sinh ra bi khiém khuyét. Tuy nhién, Viét Nam c6 nhiing
chinh sach manh m& nhim dem lai su cong béng trong cham soc suc khoe cho nguoi dan,
cling nhu cAu triic cham soc sirc khoe ban dau tét. Vi vay, viéc theo doi khuyét tat ¢ tré sinh
ra (EBD) la c6 thé thuc hién duogc.” (Truong Hoang, 2013).

1.7. Yéu té nguy co

Mic dd moi thai ky déu co nguy co tiém tang va nén duoc bao vé bang st dung axit folic
trugc khi mang thai, mot sé phu nit c6 nguy co cao khi mang thai. Bao gom:

» (Céc cap doi ma mdt hodc ca hai ngudi bi tat nut débt séng, hodc gia dinh c6 tién st di
tat 6ng than kinh.

= Con trong lan mang thai trudc bj di tat nat d6t séng.

* Phu nir bi dai thdo duong.

=  Phu nir dung mét s6 loai thudc chéng dong kinh (vi du: axit valproic).

=  Phu ni bj bénh Coeliac (khong dung nap gluten) hodc tinh trang hap thu dinh dudng
bi anh huong.

* Phuy nit tdng can tram trong (vi du BMI>30).

=  Phu nit méi duoc phau thuat diéu tri béo phi. Ho can tri hodn c6 thai trong 2 ndm dé
giam nguy co di tat 6ng than kinh.

= CA4c yéu td khac co thé dong gop vao nguy co di tat 6ng than kinh: hat thude 14 va
udng ruou, ting than nhiét, yéu té méi truong (vi du: héa chat cong nghiép, dung
moi)

(Ngudn theo Hiép hoi Tat niit dot séng / Nao Gng thay Qudc té).

1.8. Phat hién trwéc sinh va tw van

Hién tai, phét hién trudc sinh va tu van gom cac van dé:
1.8.1. Tw van gen trwéc khi mang thai

= Thuong thuc hién bai nha di truyén hoc, bac sy noi than kinh va bac sy san khoa

= V& cac nguy co va lgi ich, tao diéu kién cho nhimg ngudi turong lai 1am bé me dua
ra nhitng quyét dinh trén co s da duge thong tin day du.

= Tu van gen trugc khi mang thai can wu tién cho nhitng nguoi c6 nguy co cao sinh
con bj tat nat 6t sdng (xem yéu té nguy co)

= CA&c van dé duoc thao luan 13
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o Nguy co tré sinh ra bi di tat (khoang 2% khi b4 hozc me bi tat nut dét song,
va khoang 4% tré sinh ra lan tiép theo & nhitng cap b me di c6 tré trudc do
bi tat nay)

o Thai d6 cia bd me ddi vai van dé co con bi di tat dng than kinh (kinh nghiém
ca nhan va su hiéu biét)

o Sir dung axit folic cho nhirmg nguoi trong do tudi sinh dé trude khi c6 thai dé
giam nguy co sinh tré bj tat nirt d6t song (xem dudi day)

o Caéc xét nghiém sang loc dang c6 va viéc sir dung ching trong thoi ky mang
thai (xem dudi day)

1.8.2. Axit folic trwdc khi cé thai

Theo khuyén céo viéc sir dung axit folic thuong xuyén véi lidu hop 1y dbi voi tat ca doi
tugng c6 nguy co cao (ca bd va me) cho thiy giam nguy co sinh ra cac tré bi di tat (Liéu
khuyén céo hop Iy tir 0,4-0,5mg mdi ngay, truéc khi co thai va trong 12 tuan dau cua thai
ky), liéu cao hon dugc sir dung & bd me co nguy co cao (khuyén céo lidu cao la 5mg mdi
ngay, trugc khi cd thai va trong 12 tuan dau caa thai ky). Sir dung liéu cao axit folic cho tat
ca cac ddi twong co nguy co cao- khdng chi cho me ¢6 nguy co cao, ma con cd thé cho b
trong nhom c6 nguy co cao bi tat nit dt séng.

1.8.3. Chin do4n trwéc sinh

Siéu &m cd thé phat hién di tat dng than kinh khi thai & tuan thir 18 dén 20, thuong thuc hién
& co sy té dia phuong hoic Dich vy Ba me va Tré em. Do nhay va dac hiéu cua siéu am
trude sinh kha cao, va gié tri tién doan ton thuong doan than kinh va mirc do phuc tap khoang
75% dén trén 90%. Alphafetoprotein ting huyét thanh san phu o tuan tha 16 (xét nghiém
Triple hodac Quad).

Céc xét nghiém trudc sinh khac:
= Choc 6i duoc chi dinh cho thai dugc nghi ngo bi thoét vi tity mang tay. Nhiing truong
hop nghi ngd ¢6 kha niang cao bi bat thudng nhidm sic thé gay ra di tat nay.
= Siéu am tim thai nhi dugc khuyén céo khi nghi ngo c6 khiém khuyét vé tim.
= MRI thai nhi c6 thé dugc sir dung dé danh gia nio bd va cot sdng khi can thém thong
tin.

1.8.4. Tw van trwéc sinh

Sau khi phat hién, can tu van cho b me viéc ho quyét dinh giit lai dira tré (hoic khong) dugc
dira trén cac thong tin day da va cap nhat nhat vé tinh hinh di tat va tién luong. B6 me nén
duoc gioi thiéu dén Co so y té da chuyén khoa dé duoc tu van trudc sinh.

Nguoi tu van can biét rang, viéc tiép nhan théng tin em bé chua ra doi bi tat nat dbt séng
va’hoic ndo Ung thuy caa bd me khéng bao gio 12 d& dang. B6 me cd thé trai qua rat nhiéu
trang thai cam xtc: khdng chic chén, lo ling, dau budn, séc, so héi, chét lang, va cam giac
qua suc chiu dung.
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BS me ¢6 thé ¢6 nhiéu cau hoi, nhu: ‘Lam thé nao dé béc sy chac chan rang thai ky cua toi
6 van d&?’, “Tat nit dot séng 1a gi?’, ‘Nio tng thuy 1a gi?’, ‘Piéu d6 c6 ¥ nghia gi voi dta
tré va gia dinh?’, ‘Dura tré can su chiam soc dic biét gi?’, “Toi co nén két thic thai ky?’, “Tai
sao diéu nay lai xay ra voi t6i?’

C6 thé tham khao duong dan sau day dé tim nhitng cau tra 1oi hop 1y cho nguoi nha hoic b
me:
http://sbhac.ca/wp-content/uploads/2015/06/Revised-website-copy-of-Prenatal-diagnosis-
book-June-2015.pdf

Siéu &m theo tu van cta bac sy chuyén khoa dé danh gia su phat trién tong thé va tinh trang
khoe manh caa thai nhi, thuc hién mdi vai tuan khi thai ky tién trién. Khi sinh em bé bj tat
nirt ¢St sdng nén thyc hién tai bénh vién dé dap tng dugc cac yéu cau vé chuyén mon &p
dung nhu nhitng trudng hop sinh dé c6 nguy co cao, va co thé tiép can diéu tri ngay vai khoa
cham soc so sinh tich cyc va phau thuat nhi khoa. Chon phuong phép sinh ddi véi tré bi thoat
vi tiy mang tay van con 1a van dé tranh ci. Chua c6 bang ching nao cho thdy mé lay thai
s& cai thién két qua sau nay cua tré hon so véi dé thuong. Tuy nhién, mo lay thai c6 thé can
thiét vi Iy do san khoa, dac biét véi tré c6 ndo ng thity véi vong dau Ion. Sinh tu nhién (dé
thuong) dugc khuyén cao néu tién lugng san khoa cho phép.
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2. Lo trinh va Nguyén tic Phuc hoi chire ning

2.1 Hé théng va Té chiic

2.1.1. Cé&c van @& quan trong trong Phéi hep chim séc cho nguwdi bénh bi Tat nirt dt
song va Ndo ung thiy

Dé dap tmg duoc nhu ciu chiam soc toan dién cho tré bj tat nit dét sbng va ndo ung thay,
gia dinh va nhén vién cung cap dich vu can xay dung mdi quan hé chat ché. Khi mdi quan
hé nay duoc duy tri tét, viéc trao d6i thong tin giira gia dinh va ngudi cung cap dich vy duoc
coi 1a yéu t6 quan trong. Bac biét, viéc xay dung mdi quan hé véi gia dinh ngudi bénh dugc
xem 14 rat can thiét dé c6 thé diéu phdi tt cac hoat dong cham séc cho bénh nhan. Pa c6
nhiéu can bo y té va gia dinh nguoi bénh ghi nhan vai tro quan trong ciia viéc xay dung long
tin cling nhu mbi quan hé lau dai gitra hai bén. Piéu nay con c6 ¥ nghia quan trong dic biét
hon nira d6i Vi tré bi tat nat d6t sdng/ndo Gng thay vi day 1a mot bénh ly phic tap va trong
hau hét cac truong hop thi cac van dé lien quan dén suc khoe cua tré can dugc cac can bo
chuyén mon da theo doi va quen véi tinh trang cua tré thim kham va xu ly. Néu can bo
chuy@n mdn thiéu kinh nghiém va khdng nim thong tin duoc tinh trang cua tré ¢6 thé sé dua
ra cac giai phap can thiép dua trén ngudn thong tin thiéu chinh xéac. Tém lai, viéc thiét lap
mbi quan hé véi bénh nhi va gia dinh s& gilp cho viéc trao ddi théng tin giita cac can bo
chuyén mén va dich vu cong dong duoc tién hanh thuan loi.

Nhu cau cham séc, quan ly tré bi tat ntt dét sdng/ndo Gng thay 1 rt phic tap do tré thudng
gap cung IGc nhiéu van dé sic khoe. Vi vay, diéu rat quan trong la can cho tré duoc tiép can
nhiéu dich vu khac nhau trong ciing mét lan di kham bénh hay tam goi 1a “maot ngay kham
bénh”. Trong “ngay khdm bénh” d6, cac chuyén gia va nguoi cung cap cac dich vy hd trg
nén bé tri hop lai dé thao luan thong nhat hudng chiam soc riéng cho cac bénh nhi nirt d6t
séng. O mot sb noi, nguoi bénh c6 thé duoc chuyén guri tir phong kham nit dbt sdng téi cac
khoa phong gan dé, c6 thé la ngay trong cuing bénh vién, dé tham kham cac chuyén khoa
khac. Biéu nay gip cho nguoi bénh dé dang tiép can dich vu hon ciing nhu dugc chim soc
lién tuc hon, d6ng thoi cling giam bét ganh niang cho gia dinh ho. Nhiéu bao céo da cho thay
loi ich cua su diéu phdi nay la giam s6 lan di kham, it bién chung va giam thoi gian nam
vién cho bénh nhan. Pong thoi cach 1am nay ciing gitp ting cach lam viéc theo nhom.

Trudce hét, can chon mot nguoi trong nhom chuyén gia cham soc lam diéu phdi vién. Didu
phéi vién nay 1a ngudi lién lac gitra gia dinh tré vai cac thanh vién con lai. Theo quan diém
trudc day vé nhom cham séc thi nguo ta thuong lya chon madt thanh vién lam nguoi diéu
phéi vi du nhu mot bac sy nhi khoa. Nhung hién nay, diéu phdi vién dugc chon thuong la
diéu dudng. Theo qua trinh tré Ion I&n, bac sy phuc hdi chirc ning c6 thé dam nhan vai tro
nay. Cu thé 1a nguoi diéu phdi vién s& cd trach nhiém bd tri dé cac chuyén gia thuoc cac
chuyén khoa khac nhau khdam va tu van cho ngudi bénh trong “ngay kham bénh”, hen tai
kham, chuyén giri néu can va dam bao rang cac khuyén cao ciing nhu ké hoach diéu tri ma
cac chuyén gia dua ra duoc thyc hién, dong thoi ciing thong tin ddy dii dén gia dinh va nhitng
ngudi ¢6 lién quan trong cong ddng (Brustrom et al, 2012).
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Thanh lap Co s6 y té da chuyén nganh tap trung dé diéu phéi, quan 1y, diéu tri, chim soc
toan dién s& tao diéu kién cho viéc thyc hanh 1am sang duoc trién khai tot nhat.

Tiép theo, thanh lap cac trung tm phuc hdi chirc ning phan bd theo dia 1y (viing) dé cung
cap dich vu phuc hdi chirc ning va theo dai ngudi bénh & cong dong.

Can gidp tré tré nén doc lap hon va phat huy tdi da tiém nang cua tré. Cha me cua tré bj tat
nirt &6t sbng/ndo Gng thay ciing s& gia di va khong thé di theo gitp tré mai mai. Vi vay, phdi
hop chim séc khong nén dung lai ¢ viéc “6n dinh” cac van dé y khoa. M3i ca nhan bi tat nat
d6t sdng/ndo Gng thuy can duoc gitp d& dé dat dugc su doc lap téi da trong viéc ty chim
s6c, sébng doc 1ap, va viéc 1am ciing nhu tham gia t6i da vao xa hoi trong kha ning cua ho.

Cha me va cac t6 chirc hd tro cting hoan canh c6 thé gilp ngudi bénh tiép can dén cac ngudn
hé trg quan trong.

Chu y dén cac bién phap cham soc st khoe toan dién c6 thé gitup ngin ngira cac bién ching
dai han cua tat nat dot sdng/ndo Gng thuy (tiém phong, dinh dudng, tap thé duc, vé sinh,
cham soc da).

Khuyén céo:

> Cai thién su giao tiép giita cdc gia dinh (tao thudgn lgi cho s twong tic cha me-
cha me va tré-tré vdi si giip do tir dai dién Hoi Tat it dot song & dia phirong)

>Thuec hién cac bién phdp dé ngay khdm bénh tré nén nhe nhang cho gia dinh va
nguwoi cung cap dich vy cham séc.

>Phat trién méi quan hé véi cac té chitc hé tro céng dong

>Cung Cdp gia dinh cac thdng tin vé cac nguon tai nguyén céng dong

>Cadi thién trao déi thdng tin gida cdc thanh vién trong @i ngii cham séc (phdc do,
hop trudc va sau khi khdm bénh)

>Cadi thién trao doi théng tin giita doi ngii chuyén gia y té va gia dinh (viét tom tait
ngi dung mai lan di kham bénh).

2.1.2. Nhirng van dé quan trong cia cac nha 1am sang

= Tat nit dot séng c6 hodc khong kém theo ndo ung thuy 1a di tat bAm sinh nghiém
trong, gin bé v4i toan bd doi sdng cua tre.

= Can phai theo ddi tich cuc va chan doan sém cac van dé lién quan dén bénh.

= Viéc cham soc doi hoi theo dbi thudng xuyén cac chuyén khoa Than kinh, Tiét niéu,
Co xuong va Phyc hoi chic ning.

=  Khuyén cdo nguoi bénh va ngudi nha phai dua nguoi bénh di kham ngay khi phat
hién nhiing bat thuong

= Bién ching tiét niéu 1a nguyén nhéan chinh gay tai bién va tir vong.

= Xuly van dé tiéu dai tién khong tu chu 1a mau chdt dé dat duge su doc lap.
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= Mit hodc giam kha ning di chuyén 1am anh hudng rat 16n dén chat luong sdng cta
bénh nhan. (Schoenmakers, Uiterwaal, Gulmans, Gooskens, & Helders, 2005).

= Rdi loan chirc ning nhén thirc thuong anh hudng bét loi dén kha nang tuan tha diéu
tri cua bénh nhan. (Tham khao theo T chirc Tat nit d6t séng Victoria, Uc, 2001)

2.1.3. B0 tri Pon vi Phuc hdi chirc niing

Viéc phén cip trong cham soc tré bi tat niit dot séng/ndo Ging thuy con nhiéu khoé khin do
nang lyc chuyén mén cua cac co sé y té lién quan dén chiam séc cho nhom ngudi bénh nay.
S& di 1a do ty 16 mac bénh 1a kha thap, trong khi bénh 1y lai phirc tap khong phai co s¢ nao
ciing c6 kinh nghiém trong viéc diéu tri, quan 1y va chim séc cho nhém ngudi bénh nay,
nhit 14 cac co s& y té xa cac trung tdm 1én. Vi vay, chung toi dé nghi chia hai mic do:

Tap trung tai cac co sé 1am sang da chuyén khoa

Tap trung tai cac co s& phuc hdi chue nang

(1) Co sé' y té da chuyén khoa

Tap trung, tai cac bénh vién chinh, nhung lan téa vé mat dia ly.

Khuyén céo:
> M6t trung tim da chuyén khoa cho phia bac, mét cho phia nam va mgt cho khu viec mién
trung

= C6 mot doi ngil chuyén gia da chuyén khoa. Can c6 phau thuat vién chinh hinh, phau
thuat vién than kinh, bac sy tiét niéu.

= Piéu phdi cac dich vu kham bénh trong ngay cho khoang 10-30 nguoi bénh mai ngay
(‘ngay kham bénh’).

= (6 day du dich vu chan doan hinh anh than kinh va siéu am/niéu dong hoc.

= Sir dung céac dung cu latex an toan khong gay di tting

= Ca4c trach nhiém chinh la:

o Theo ddi da chuyén khoa dé thuc hién su phdi hop cham séc lién tuc, toan
dién trong suét cudc doi.

o C6 diéu phdi vién tat nuat ¢t séng/ndo Ung thay (sin sang dé didu phdi cac
hoat dong cham séc 20 gio mdi tuan), ngudi ndy 1am viéc nhu mot dau moi
lién hé véi bénh nhan, nguoi quan ly cac ngudn luc va chuyén giao kién thuc,
va 1a ngudi gan két voi cac mdi lién lac dia phuong va cac trung tim phuc
hdi chirc nang.

o Gidi thiéu khai niém sb tay chuong trinh chdm soc da chuyén nganh vé tat
nit 6t séng va ndo ung thuy (S.H.I.P - Hydrocephalus Interdisciplinary
Program passport).: S6 tay chuong trinh cham soc da chuyén nganh 1 hd so
ca nhan cua tré bi tat nut d6t sbng/ndo Gng thay, duoc sir dung nhu mot dung
cu lién lac gitra cac nha cung cap dich vu cham soc. (tham khao theo Hiép
hoi Qudc té Tat nit ¢t sdng/ Néo Uing thuy, 2014)
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(11) Trung tam Phuc hdi chirc ning

= Puoc phan cip, tai cac trung tdm phuc hdi chirc ning hodc co sé y té gan nhét.

= Nén c6 ddi ngii cham soc tdi thiéu: Ky thuat vién vat Iy tri liéu/ kg thuat vién hoat
dong tri liéu, mot didu dudng va mot nhan vién xa hoi (hoac b me).

= Céc dich vu vé gido duc va tam ly rat quan trong khi tré dén lra tudi di hoc.

Khuyén céo:
> Djch vu dung cu chinh hinh va chi gid (P&0) dwroc khuyén céo nén cé & trung tdm phuc
héi chire nang.

Ghi chi: Trong da s6 trudong hop, xuong dung cu chinh hinh mang tinh tap trung héa. Cac
chuyén gia chinh hinh dén tham va lam viéc véi doi ngii nhan vién cua trung tm phuc hoi
chie ning, diéu nay tao thém gid tri rat 16n vi viéc trao ddi voi doi ngii phuc hoi chirc nang
rat quan trong. Stra chita dung cu chinh hinh va chi gia thuong c6 thé 1am & tuyén nay. Diéu
d6 gitp nguoi bénh tiét kiém chi phi di lai.

> BAc s phuc héi chire néing tqgi trung tam phuc héi chize nang c6 vai trd quan trong trong
viéc kham, danh gia va quan ly bénh nhan

Ghi chti: Dé theo ddi va danh gia, viéc di kham béac sy phuc hoi chirc nang déu dan la rat can
thiét. Piéu nay sé tao thuan loi cho qua trinh phuc hdi chirc ning va ngin ngira céc can thigp
khong can thiét.

= Céc dich vu khac: Phong xét nghiém, duoc va chan doan hinh anh.

= Cé&c nhiém vu cét 16i:

Panh gia va giam sat qua trinh phuc hdi chirc ning.

Diéu tri phuc hdi chirc nang, phbi hop voi Co sy té da chuyén khoa
Phat hién va dy phong bién ching thir phat

Diéu phdi céc dich vu cong ddng va gan két.

o O O O

2.1.4. Qua trinh Chim séc va Chuyén tuyén

(1) Lich trinh cham soc

O giai doan trwéc sinh, siéu am cd thé phat hién dj tat vao tuan thir 18-20 cua thai ky, da
s6 duoc thuc hién tai co so y té dia phuwong hodc trung tdm cham séc ba me va tré em. Do
nhay va do dac hiéu cua siéu am trudc sinh khé cao, gi tri tién doan vi tri giai phau cua ton
thuwong va do phirc tap ciia thwong ton khoang 75% dén trén 90% néu nguoi 1am siéu &m ¢
kinh nghiém. Alphafetoprotein ting trong mau vao tuan 16 (mot phan caa xét nghiém Triple
hoic Quad). Sau khi phat hién, dua vao cac thong tin day du nhat c6 dugc vao thoi diém
hién tai va tién luong, bd me s& dugc tu van vé viéc quyét dinh giir lai dua tré hay khong.
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Khuyén céo:

> Nén c6 mét hé thang tam soat va chuyén bénh day dii

> Sau khi phat hién, bo me nén dioc gidi thiéu dén co so'y té da chuyén khoa dé dwoc tw
van truéce sinh.

> Poi véi thai ky ¢é nguy co, siéu am kiém tra nén dwoc thuc hién vao tuan thir 12 va 18 bdi
mgt chuy@n gia siéu am ¢ co sé'y té da chuyén khoa.

> Gigi thiéu nguoi me dén sinh ¢ bénh vién ¢6 don vi cham séc so sinh tich cuc (NICU) va
phau thugt vién c6 kinh nghiém.

> Tré duoc phét hién sau khi sinh ra hogc tham chi mugn hon néu c6 biéu hién dai tiéu tién
khong tu chu hodc di dang ban chdn nén dwroc chuyén dén dén co sé'y té da chuyén khoa

Sau khi sinh va phiu thuat déng kin ¢t séng, phai tiép tuc theo ddi va diéu tri ndo Gng
thay (néu c6), ddng thoi tré nén duoc kham da chuyén khoa va phuc hdi chirc nang sém. Bit
dau vai sy hd tro cua gia dinh va gidi thiéu gia dinh trd lai co s y té da chuyén khoa dé tiép
tuc theo doi.

Khuyén céo:

> Néu Truong hop tré b tat niet dot song/ndo ang thuy dieoc sinh ra & bénh vién khéng phdi
la bénh vién hodc Co sé'y té da chuyén khoa, nén moi mét chuyén gia cia bénh vién hodc
co 56y té da chuyén khoa dén kham cho tré va gap gé gia dinh.

Sau khi roi khéi khoa ngoai than kinh, viéc tiép tuc theo ddi duoc t6 chic tai Co sy té
da chuyén khoa va Trung tdm phuc hoi chirc niang. Sy cham séc sudt doi bat dau tir day.

(11) Tan suét tai kham

Dé quan ly viéc phdi hop va cham soc toan dién, mot s6 méi lién hé véi tré va gia dinh can
dugc xem xét. Tan suét tai kham dé xuat dudi day dugc dua ra dya trén kinh nghiém lam
viéc cua ching t6i. Cho du khdng c6 van dé dot xuat hoac cap cau thi viéc kiém tra hang
nam vé than kinh, tiét niéu va chinh hinh 1a rat can thiét ¢é du phong cac van dé sic khoe
trong tuong lai.

O Co s6' y té da chuyén khoa:
- 0—36 thang tudi: 2 thang/1 lan
- 3-6tudi: 3thang/1 lan
- 7-18tudi : 6 thang/1 lan
- Trén 18 tudi: 1 nam / 1 1an
O trung tdm phuc hdi chic nang:

= Duya theo nhu cau phuc hdi chire ning.

(111 Huéng din vé viéc chuyén tuyén ngay Iap tire dén Co sé' v té da chuyén khoa
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Nhan vién y té can phai biét dwoc mot s tinh trang quan trong doi hoi phai chuyén khan cap
nguoi bénh dén Co so y té da chuyén khoa.

=  Vong dau ting nhanh chong

= Nghi ngo dan luu kém hoat dong hozc nhiém trung

= Tré co tiéng rit khi hit vao, that diéu hoic khé nudt

= DA4u hiéu suy thodi than kinh ngay cang ning hon

= Tré mét di cac mdc phét trién da dat duogc trude day

= Nhiém tring duong tiéu nhiéu lan, suy than

= Sét cao khong rd nguyén nhan

= Vét thuong & vi tri thoét vi ho va chay dich.

= B¢ hoic khong lam dung theo ché d6 quan 1y dai tiéu tién
* Pau hoac loét do ty de.

2.2. Chu trinh Phuc hdi chire ning

2.2.1. Giéi thiéu

Céch tiép can truyén thong dén véi phuc hoi chirc
nang la mot quy trinh cé tinh chu ky:

s e Thiét 13p muc
(I) Panh gia Danh gia (1ai tidu

=  Panh gia ngudi bénh va cac nhu cau duoc
xac dinh va lugng hoa;

(11) Thiét l1ap muc tiéu

Can thiép
= Trén co so danh gia, muc tiéu caa phuc hoi
churc nang cho nguoi bénh dugce xac dinh.
Chuing c6 thé 1a cac muc tiéu ngin han, trung han va dai han;
= Mot ké hoach dé dat cac muc tiéu nay duoc thiét lap

(11D Can thiép

= Piéu tri thich hop dé dat duoc cac muc tiéu;

(IV) Panh gia lai

= Panh gia su tién trién, x4c dinh céc bién phap can thiép co hiéu qua dé dat duoc cac
muc tiéu dé ra. Néu khong dat, cac myc tidu va bién phap can thiép cé thé duoc xem
xét lai.
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2.2.2. Sang loc, Panh gia, Thiét 1ap muc tiéu va Can thiép & nguoi bi tat nit dot séng

Tré bi tat niet ddt Séng nén dugc danh gia va can thiép, néu co thé, trong cac linh vuc khac
nhau cta cudc song nhu & nha, & truong, giai tri va cac bdi canh khac, dé c6 duoc sy hiéu
biét ddy du cac kha ning chirc ning cua tré trong cac moi truong khac nhau va tao thuan loi
cho su hoa nhap hoan toan trong cong ddng. Giai quyét cac van dé hu hong, thic day cac
hoat dong chirc ning va tao thuan loi cho sy tham gia ddy du cua tré vao tat ca cac mit cua
cudc sbng.

Duéi day, cac mat tong quat vé sang loc, danh gia va cung cap su chidm soc, trong bdi canh
cham soc da chuyén khoa, s€ dugc dé cap.

Chi tiét ciia quy trinh nay duoc mé ta trong cac huéng dan cu thé vé y khoa, diéu dudng, vat
ly tri liéu va hoat dong tri liéu.

(1) Sang loc

= Xic dinh cac dj tat co xwong bam sinh va gigi thiéu dén phau thuat vién chinh hinh
nhi khoa va/hoac vat y tri liéu dé c¢b dinh hoic chinh stra sém.

= Xic dinh kha nang xuét hién cac van dé suy giam chic ning tht phéat dé thuc hién
cac bién phap du phong.

= Theo ddi cac thay d6i vé trang thai chinh hinh, d6 c6 thé 1a chi diu cua réi loan chirc
nang than Kinh tién trién va gisi thiéu dén phau thuat vién than kinh néu tinh trang
nay ngay cang nang hon.

(I1) Panh gia va thiét 1ap muc tiéu

= Muc tiéu duoc thiét 1ap vai sy cong tac gan giii ciia ngudi bénh va gia dinh

= Tam van dong cua chi va than, 46 dudi cua co, va sy thang hang caa cac khép can
dugc theo dbi trong subt cudc doi, va can theo doi sat sao hon trong cac giai doan
phét trién nhanh, qua d6 thuc hién cac bién phap can thi¢p thich hop.

= Muc tiéu cua d6i ngii da chuyén khoa 1a xtr 1y c4c ton thuong hoac khiém khuyét
hién c6 va du kién (phong ngtra) cac khiém khuyét co xwong tiém tang.

(11D Can thiép

= Diéu trj bao t6n céc di dang co xuong tiém tang hodc dang ton tai nén bit dau ¢ tré
méi sinh va sau d6 nén tiép tuc nhu 1a mot phan cua cng viéc cham soc hang ngay.

= Quyét dinh bién phép can thiép nén dugc thao luan véi gia dinh va ngudi bénh bi tat
nirt dt sdng véi muc tiéu phat huy tdi da kha ning di chuyén va su doc lap cua nguoi
bénh véi ky vong thuc té dira trén doan than kinh van dong bi ton thwong caa bénh
nhan. Tac dong caa di dang can duoc xem xét truée khi quyét dinh can thiép hay
khoéng.
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2.3. Phan loai quéc té vé Chic niing, dd khuyét tat va Sirc khée

2.3.1. Giéi thigu

T chirc Y té Thé gidi da dua ra Bang phan loai Quéc té vé Chuc niang, Do khuyét tat va
Stic khoe cho Tré em va Thanh nién (ICF-CY) (WHO,2007) dé danh gia mirc d6 tan phé va
chtrc nang. Phan loai ndy nhan manh vé chiic ning, hon 1a vé tinh trang sic khoe, va dugc
xay dung quanh ba thanh phéan: da yéu td, tinh twrong tac va tinh nang dong:

= Céu trac co thé (cac thanh E—
phin giai phau cua co thé) (6iloan hedc bénh )
va chtre ning co thé (chirc
nang sinh 1y va chirc nang
tam ly) l l l
= Cdc hoat dong (ca nhan Chircnangvaciu 4 Hoatdong >  Thamgia
thuc hién mot cong viéc tricco thé
hodc hanh dong) va tham T 1 T
gia (tham gia vao mét tinh
hubng trong doi s6ng) l l
= Mbi truong (vat 1y, x3 hoi
va thai do d6i véi moi
truong) va cac yéu té ca nhan.

Yéu t& moi trudamg Yéu to ca nhan

Thoét vi tiy mang tuy dic trung boi viéc di chuyén bi han ché, c6 thé yéu nhe hoic liét hoan
toan hai chan.

Cac nghién ctru gan day nhan manh sy doc 1ap vé kha ning di lai, tw cham soc, va nhan thirc
x4 hoi 1a nhitng yéu té dong gop quan trong dé cai thién chat luong song o tré bi tat nirt dot
s6ng.

2.3.2. Phan loai ICF cho nguwdi bénh bi tat niet dot song va Thoat vi tily mang tay

= R&i loan sirc khée: Thoat vi tiy mang tay/Loan san tay
= Suy giam Chikc ning /Céu tric Co thé:
Tang than kinh bi ton thuong

Bat thuong hé than kinh

Co cung

N&o (ng thay/Dan luu

Di dang h¢ co xuong

Chuc nang chi trén

Su toan ven cua da

Chiéu cao va can ning cua tré
Gay chi dudi

Stic khoe tong quét

0O O O 0O 0O O O O o o
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o R loan chic ning thi giac vé khong gian
o Suy giam tri tué
o Dau khép
= Hoat déng han ché:
o Di chuyén
o Dilai
o Céac kha nang van dong lon
= Kha ning tham gia bi han ché:
o Thé thao
o Hoat dong xa hoi
o Giao duc
o Chit luong cudc séng
= Yéu té méi trudong:
o Cac dich vu va hé théng y té
o H0 trg ctia gia dinh
o Hoan canh xa hoi
= Yéu td ca nhan:
o Sutuan tha va dong luc
o C4c van dé nhan thuc
o Tudi
Phong theo Vladusic va Philips, 2008

2.3.3. Phan loai ICF va Panh gia

Dénh gia tré va thiéu nién bj tat nut dot séng va ndo ung thuy nén duoc tién hanh déu dan.
Diéu d6 cho phép ngudi kham phat hién som dau hiéu suy giam than kinh, tham gia vao viéc
dua ra quyét dinh 1am sang va danh gia tinh hiéu qua cua cac bién phéap can thiép. Viéc danh
gia nén bao gdom cac van dé néu ra trong khung ICF vé ciu tric va chirc ning co thé, hoat
dong va su tham gia.

(1) CAu truc va chire ning co thé

= Cot song va tur thé

= Tam van dong khop va su co rit

= Strc co cua chi dudi

*  Panh gia treong luc co va cam giac

= Céc thdng s6 vé su phét trién (chiéu cao, chiéu dai canh tay...)
» Chtrc nang chi trén

= Phét trién tdm than va tam ly

(11 Hoat déng va tham gia

* Panh gia chirc nang theo phan loai Hoffer
= Sy di chuyén: Panh gia dang di, kha ning sir dung xe lan, sir dung céc dung cu hd
trg, di bo trén cac bé mat va méi truong khéac nhau, kha ning chiu dung cua tré.
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2.34.

Céc k¥ ning van dong 16n: Kha ning di chuyén vao/ra cia cac chi ¢ cac tu thé khac
nhau, duy tri tu thé, chtc ning & céc tu thé

Tu cham séc: Cac hoat dong héng ngay nhu v¢ sinh than thé, an udng, mac 4o quén,
tu dat théng tiéu ngat quang, va miae do doc lap trong cac hoat dong do.

Giao tiép

Hoa nhap vao cong dong (twong tac va choi voi cac tré khac, cudc soéng & truong
hoc).

Phong theo Vladusic va Philips, 2008

Phan loai ICF va Kha ning di chuyén

ICF phan loai kha nang di chuyén cua tré bi tat nut dot song theo 3 phuong dién: ciu tric va
chtre ning co thé, hoat dong va sy tham gia.

Cau trdc va chire ning co thé: Vi tri taing than kinh ton thuong 1a thuat ngir thuong
dugc str dung trong y van khi thao luan kha nang di chuyén va di bo ¢ tré bi tat nut
d6t séng. Tang than kinh ton thuong duoc phan loai dya theo ré than kinh nguyén
ven thap nhat, danh gia dya trén chac nang van dong cua hai chi dudi. Tang tén
thuong duoc xac dinh 14 tang ré than kinh thap nhat ma co duoc chi phdi c6 sirc co
d6 3 trén nghiém phap danh gia sitc co bang tay (MMT). (xem chuong: Van dong;
phan loai ting than kinh ton thuong).

Hoat déng: Muc do hoat dong c6 thé duoc mo ta theo mutrc do di lai. Hoffer phan
loai sy di lai thanh 4 mirc: 1. Di lai trong cong dong, 2. Pi lai trong nha, 3. Di lai
diéu tri (nguoi bénh chi di lai dugc trong cac budi diéu tri & nha hodc & bénh vién).
4. Khong di lai dugc (nguoi bénh phai ding xe lan cho moi di chuyén). Tuy nhién,
van thuong c6 sy khac nhau dang ké vé biéu hién 1am sang va kha ning di lai giia
cac c& nhan c6 cung vi tri doan than kinh tén thuong, dac biét ton thuong & ving that
lung. Khi nhin d&én kha nang di lai trong cong ddng, hé théng phan loai nhu vay c6
khuynh huéng danh gia qua cao hoic qué thap kha nang cua tré. Ciing nhu vay, b
me Va tré c6 thé c6 nhan thirc khac vé kha nang di lai caa ching, khi so séanh vai cac
chuyén gia y té. Vi vay, thuong c6 su khdng nhat quéan giira béo cao va kha ning di
lai thuc sy. Nghiém phap danh gia thoi gian Bung day va Bi (TUG) gan day c6 vé 1a
nghiém phép c6 gia tri cho tré khuyét tat. Nghiém phap nay do kha nang tré hop nhat
cac hoat dong chuyén tiép caa sy chuyén dong (vi du chuyén tir ngdi sang dng) va
di chuyén mot cach hiéu qua.

Tham gia: Thang diém luong gia chic niang di chuyén (FMS) la dung cu danh gia
don gian duogc thiét ké dé do su di chuyén cua tré trong cac moi trudng khéc nhau
cua ching. N6 phan &nh kha ning tham gia cua tré. Di chuyén chirc ning bao gdbm
tat ca cac phuwong phap ma ca nhan ding dé di chuyén va twong tac v6i méi truong.
Thang diém di chuyén chirc ning ciing bao gdm nhu cau vé su hd tro hoic dung cu
di chuyén.
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2.4. Phat trién, Tham gia va Gin két

2.4.1. Giéi thigu

Viéc chudn bi cho tré bi tat nit @bt séng thich tmg duoc khi truong thanh nén duoc thuc
hién sém, muc tiéu nay can thuc té va mang tinh tich cuc théng qua viéc chia sé niém hy
vong va mong doi V& tuong lai (Kieckhefer et al, 2000; Reiss & Gibson, 2002). Muc tiéu
chinh caa phuc hdi chtrc ning 1a giup d& tré tham gia toan dién vao cac hoat dong doi séng
hang ngay cua gia dinh va c4c hoat dong x4 hi tai cong dong (King G., 2003).

L cmmsesbe

Cac dich vu cho

Chuén bi Chuyén tiép ngudi 16n

Phong theo Maxwell, J., Healy, H., Zee, J. (2007)

Tré bi tat ntt dot séng/ndo Gng thuy can duoc quan ly, cham soéc 1au dai. Tré nén duge diéu
tri cham soc va phuc hoi chirc niang sém. Muc tiéu 1a tré s& 16n [én véi tinh thuong, niém hy
vong va s& dat duoc nhitng k¥ niang can thiét dé phat trién day du tiém ning cua tré trong gia
dinh va xa hoi. O giai doan dau cua tudi truong thanh, viéc dong vién nguoi bénh dinh huéng
tuong lai 1a rat quan trong, ké hoach 1au dai can duoc thyc hién mot cach hiéu qua. N6 1a su
chuyén d6i tir viéc lap ké hoach chiam séc toan dién cho dura tré dang 16n chuyén qua thoi
diém 1ap ké hoach cho giai doan 1am viéc va song doc 1ap. Cac dich vu cham soc ngudi bénh
khi d3 trueong thanh can tiép tuc. Viéc dam bao céc dich vu chiam soc cho ngudi bénh da
truong thanh dién ra khi ngudi bénh budce vao giai doan ma céc tac dong cua tat nut dét
séng/no Gng thay tré nén rd rang la rat quan trong.

2.4.2. Tiép can lay ngwoi bénh 1am trung tim va gia dinh l1am trung tim
(D) Giéi thiéu

Chia sé sw quan ly la triét 1y tiép can dé phat trién su doc lap cua tré tir thoi tho 4u.

MGi lién két giira tre, gia dinh va ngudi cung cap dich vu cham soc 1a rat can thiét dé tre
khuyét tat phét trién thanh mot nguoi 16n khoe manh, hoat dong doc 1ap (Kiechkhefer &
Trahms, 2000). Vai tro cua cac thanh vién trong lién két nay s& duoc thay doi khi dua tré 16n
lén, trach nhiém va quyén quyét dinh chuyén dan tir ngudi cung cap dich vu chiam soc va bd
me sang cho ngudi bénh (sy chuyén giao nay dugc 1ap ké hoach mot cach c6 hé thong va
phl hop véi timg giai doan phat trién cua ngudi bénh). Chia sé su quan 1y doi hoi sy chuyén
d6i cach suy nghi co hé thong dé tao diéu kién thuan loi cho viéc chuan bi cugc séng cua
ngudi truong thanh va viéc ndy phai bat dau tir giai doan dau cua thoi tho au (Gall,
Kingsnorth & Healy, 2006).
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Céch cung cip dich vu chim s6c tét nhat khi 1am viéc vai tré khuyét tat va gia dinh 13 thuc
hién theo céch tiép can lay nguoi bénh va gia dinh lam trung tm.

(11) Hoat ddng lay ngwdi bénh 1am trung tam

Hoat dong liy nguoi bénh 1am trung tm va nhan manh viéc xay dung mdi quan hé dng
hanh véi gia dinh va tré, trong d6 ho & nhitng thanh vién duoc quy trong. C6 bbn véan dé can
duogc quan tam:

= MJi ¢4 nhan la duy nhit

= MJi ca nhan la mot chuyén gia vé cudc doi caa ho
= Mdi quan hé ddng hanh 1a mau chét

= Co sy tap trung vao cac thé manh caa mdi ca nhan

Cham soc lay ngudi bénh 1am trung tam dat quyén loi va sy tu chu vao nguoi bénh va gia
dinh ctia ho. Céc hoat dong déu hudng téi cac muc tiéu dé ngudi bénh gan két véi xa hoi, va

c6 gia tri trong x& hoi, dugc tham gia binh diang vao cac hoat dong tai cong dong.

(111) Hoat déng lay gia dinh 1Am trung tAm

Hoat dong lay gia dinh lam trung tdm thyc hién theo triét Iy twong ty nhu liy nguoi bénh
lam trung tdm va tién xa hon trong viéc thira nhan rang gia dinh 1a nhan t quan trong khi
lam viéc voi tré. Chuong trinh cham séc ngudi bénh ldy gia dinh 1am trung tam duoc xay
dung dua trén cac gia tri, thai do va cach tiép can cac dich vu chiam soc dic biét cho tré. Gia
dinh trao doi truc tiép véi cac nha cung cap cac dich vu cham soc dé lua chon quyét dinh su
hd trg ma tré va gia dinh mong muén. Trong cach tiép can lay gia dinh lam trung tim, nhiing
thé manh va nhu ciu cua tat ca cac thanh vién trong gia dinh déu dugc xem xét. Gia dinh
xé4c dinh tinh vu tién cho cac bién phép can thiép va dich vu. Diéu nay dua trén tién dé gia
dinh biét rd con cua ho nhét, khi d6 két qua dem lai sy phét trién tét nhat cho tré trong su hd
trg cua tirng gia dinh va cong déng. Dich vy cung cip su hd trg ludn ton trong kha ning ciing
nhu ngudn lyc cia gia dinh. Kha nang cia gia dinh bao gdm kién thiic va cac ki niang ma
gia dinh can c6 dé hd tro sy phét trién va dap tng cac nhu cau cia tré. Kha niang 1a siic manh
vat ly, tinh cam va tinh than can thiét dé hd tro sy phat trién cua tré, va né anh huong truc
tiép dén y thirc vé nang lyc ma mot thanh vién trong gia dinh trai nghiém khi cham séc tré
bi tan tat.

Khuyén céo:
> Djch vy phuc héi chite ndng nén lam theo triét 1y cham séc ldy ngueoi bénh va gia dinh
lam trung tam.
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M6 hinh lanh dao
. I\/lolAguan Vai tro cua nguwdoi mang tinh
Vai tro caa bo me hé bo me- X ur
) T trang man tinh
tré
Bovmc ?ung cap su cham séc (CEO EEN Tré nhan cham soc
cham soc)
A
N7 2 J
/
B me tro thanh ngudi quan ly 55 Tré thuc hién mét sb viéc tu cham
cham séc séc
A
N7 2 N7
A
B me tré thanh nguoi giam sét 55 Thanh nién tré thanh nguoi quan ly
cham soc cham soc
A
N2 2 N2
/
B me tré thanh nguoi tu van cho 55 Thanh nién tro thanh ngudi giam
thanh nién sat cham soc
N2
Ngudi 16n tré tudi tro thanh CEO
cham soc

Kieckhefer, G. & Trahms, C. (2000). Supporting Development of Children with Chronic Conditions: From
Compliance Toward Shared Management. Pediatric Nursing, 26(4), 354 - 381

2.5. Poi ngii da chuyén khoa

Tat nat d6t séng 12 mot trong nhitng khiém khuyét so sinh phuc tap nhat anh huong lau dai,
c6 thé 1am giam kha nang di lai cua tré, mat cam giac da, dai tiéu tién khong tyu chii, va mat
kha ning hoc tap. Pa s tré sinh ra vai tat nit dt séng c6 thé dan dén phat trién ndo dng
thay. Ngudi 1on va tré em bi tat nat dét sdng va ndo Gng thay (SB/H) ¢6 nguy co cao bi Cac
van dé stirc khoe thir phat nhu dan luu ndo that khdng hoat dong, hoat dong kém hozc nhiém
triing, cac van dé vé chinh hinh nhu veo cot séng va co rit bién dang khop, tay sdng bam
thip, nhidm tring duong tiéu va cac van dé tiét niéu khéc, loét do ty de, va béo phi. Thém
vao do, ngudi 16n ¢6 thé ddi mat cac bién chung tiém tang do cac tac dong man tinh cua cac
thi thuat dugc tién hanh IGc con nho nhu dan lwu ndo that, chuyén dong nudc tiéu, cac thu
thuat diéu tri dai tiéu tién, cac phau thuat chinh hinh cot song, hang va chi dudi. Tré va ngudi
160 bi tat nut d6t séng can cd cac chuyén gia gilp giai quyét cac van dé y khoa va nhan thic,
thic day 16i séng khoe manh hon, bao gdm dinh dudng va luyén tap. N6i mot cach don gian,
ca nhan bj tat nat dt séng can mot hé théng thdng nhat dé cung cap dich vu cham soc cho
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ngudi bénh va tao su phdi hop ddng bo, thong tin ddy du gitra cac nha cung cap dich vu
cham séc. Cac dich vu can phu hop la tudi bao gom cac bién phép bao dam mot su chuyén
d6i thich hop tir cham soc da chuyén khoa cho tré sang chim soc cho ngudi 16n bi tat nut
dbt séng/ndo Gng thay.

Khong c6 doi ngii da chuyén khoa, nguoi bénh bi tat nit dét séng/ndo Gng thity sé phai thuc
hién nhiéu cudc hen, thudng I tai céc bénh vién khac nhau tai cac dia diém khéc nhau. Khi
1&n lich hen, ho c6 thé phai ddi mat véi viéc cho doi lau, di chuyén nhiéu va tén kém. Do
Véi tré bi tat nirt dot séng, cham tré khi tiép can cac dich vu cham soc y té c6 thé de doa dén
tinh mang. Thudng d6 14 nhitng truong hop ma sy trao ddi thdng tin gitra bac sy chuyén khoa
vé mot van dé cua tat nirt 6t song/ ndo Ung thay véi nhitng nhan vién chim séc sic khoe
khéc bi thiéu. Céch tiép can khong toan dién nay lam ting nguy co bo qua cac bién chimng
stc khoe tiém tang.

Doi ngii da chuyén khoa:
Bac sy nhi khoa: chuyén khoa than kinh va  Nha tu van:
phat trién
Béc sy vat ly trj liéu, phuc hoi chirc ning Chuyén gia chim soc vét thuong
Phau thuat vién chinh hinh Chuyén gia tu van gen
Phau thuat vién than kinh Chi gia va chinh hinh
Bac sy tiét niéu
Ky thuat vién vat ly tri liéu
Ky thuat vién hoat dong tri liéu
Piéu dudng
Nha tdm ly hoc tré em
Nhan vién dinh dudng
Nhan vién cong tac xa hoi

Tuyén bé caa Hiép hoi Tat nat d6t sbng /N&o Ging thiy qudc té (IF) vé Chiam soc Pa chuyén
khoa cho tré em va ngudi 1on bi tat nirt dot séng/néo dng thay:

“Pé tré em, thiéu nién va ngudi 1on bi tat nit d6t sdng/ndo Gng thity phét trién tdi da tiém
nang, hoat dong tich cyc, tan huong chit lwong séng tot, ning dong va khoe manh, ching
t6i manh m& khuyén céo tiép can dén sy chiam séc da chuyén khoa cho ngudi bi tat nirt dot
séng va ndo Ung thay & moi lra tudi.” (theo nguon Hiép hoi Tat nit dot séng /N&o dng thuy
quéc té, 2016)

2.6. Ky vong két qua ciia cham séc 1au dai

Khi viéc cung cap dich vu chiam soc dat duoc két qua mong mudn, chiing té cong tac td chirc
cham séc duoc thuc hién mot cach tét nhat. Két qua dugc mong doi & tat ca cac hra tudi
dugc mo ta. Khi méi sinh, cham soc tap trung hon vao viéc bao toan cac chuc nang va du
phong bién chtng, trong khi tré 1on 1én, cac bién phap dé dat dwoc su doc lap tré nén quan
trong hon.
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2.6.1. Giai doan trwoéc sinh

= Cung cap cho bé me thong tin chinh xac vé tat nit dot séng/ ndo dng thay

= Phuong phap sinh tét nhat duoc thao luan

= Chuyén dén sinh & bénh vién c6 Pon vi chim soc so sinh tich cuc va bac sy phau
thuat than kinh cé kinh nghiém

2.6.2. Méi sinh (0 - 3 thang tudi)

=  Phiu thuat déng 15 thoat vi & cot sbng va kiém soéat tinh trang ndo Gng thuy

= Danh gia co ban vé cac mat phau thuat than kinh, phau thuat chinh hinh, tiét niéu va
phuc hdi chtic nang

= Chi dinh céc liéu phap du phong/chinh sira

= Chuyén tré dén Co s y té da chuyén khoa

2.6.3. Tré nhé (3 - 18 thang tudi)

= Ap luc noi so binh thudng va chirc ning hé than kinh trung wong duoc duy tri
= Chtic nang nhan thac tot nhat duoc bao ton

= Co va xuong duoc duy tri vé chirc ning dé phét trién t6t nhat

=  Kiém soét nhidm trung duong tiéu

= Nha cung cip dich vu chim soc ban dau dugc xac dinh dé tiém phong thuong quy
= Cung cip thong tin ddy du va hd trg cho b me va anh chi em

= Ty van vé di truyén

= Thao luan vé chim séc da

» Than trong véi cac dung cu lam tir latex

* DPang ky tré vao chuong trinh can thiép sém

= Thiét lap chuong trinh cham séc van dé dai tién

2.6.4. Tuoi tap di (18 thang tudi - 3 tudi)
= Tiép tuc cham soc
= Giai quyét cac van dé dai tiéu tién, téi uu kha nang di chuyén, dé phong di ung cao
su latex, thuc hién chuong trinh can thiép som
2.6.5. Tudi truée khi dén truong
= Tiép tuc chim soc
= Xéc dinh chuong trinh trudce khi dén truong thich hop

= Tré tiép tuc su phat trién tong thé
= Khdng thiy su sa st cac ki nang cua tré
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2.6.6.

Tudi dén truong

Tiép tuc su cham soc

Khi c6 hoi ching tay bam thap; du phong thuong tat thir phat

Tré doc lap trong xt 1y dai tiéu tién, sir dung nep, chiam soc da

Tré c6 ban va gin két trong cac hoat dong giai tri

Chuong trinh thé duc déu din dugc thiét 1ap

Trudng hoc thich hop véi su gan két toan bo dugc xac dinh

Xac dinh va diéu trj day thi s6m & tré gai

Thao luan véi tré vé dé phong lam dung tinh duc

Tré dang phat trién kha niang cua ching dong thoi dy phong cac bién chimng

Thanh nién

Thanh nién déc lap trong viéc tu cham soc

Tiép nhan day du céc dich vu viéc lam/gido duc

La nguoi quan ly trong du phong cac bién ching

Hiéu biét vé viéc str dung acid folic

Y thitc duoc cic van dé tinh duc va cac thdng tin vé van dé tinh duc ca nhan dugc
giai thich r6 rang

. Nguwoi lon

Tim viéc lam

Nhan duoc c4c dich vu hd tro

Nhan céc théng tin vé sinh san

Chuyén tiép qua su cham soc dic biét cho nguoi 16n

(Tham khao ngudn: Tat nit d6t song (2006). Huéng din cham séc lau dai cho nguoi bi tat
nirt dbt song)
Xem thém: Phy luc 1- Tom tdit cham séc sudt doi nguoi bénh by tat nit dot séng
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3. Suy thodi Than kinh va Chim séc Hoat dong Tri liéu

3.1. Sang loc

K§ thuat vién hoat dong tri liéu (KTV HDTL) cé thé dam nhan vai tro phét hién tinh trang
sa stt than kinh. KTV HDTL s& nhan ra nhiing triéu chimg lién quan dén sa stt than kinh va
xé4c dinh can luong gia thém:

= Triéu chiing nhan thirc-than kinh: khé khan sap xép té chuc, khoang thoi gian tap
trung chl y ngéan, vin dé ngdn ngit, 15i ton luu hoic 13i kién dinh, kho khin vé thi
gidc-khong gian, thiéu k¥ niang quan ly thoi gian, thy dong.

= Mt di nhitng méc phét trién ma trudc day da dat duoc.

= Khiém khuyét van dong chi trén, ctr dong tinh & ban tay vung vé va thiéu su khéo
léo, linh hoat (vd: suy giam kha nang viét chi).

= Suy giam vé dang di ddi v6i nguoi bénh di lai duoc.

3.2. Lwong gia va 1én ké hoach (d#t muc tiéu)

Dé phat hién suy giam, can thu thap dir liéu khach quan va c6 do tin cay cao vé trang thai
chie nang cua tré. Nén thuong xuyén tién hanh danh gia chuan héa cho moi tré.

K§ thuat vién hoat dong tri liéu c6 thé thuc hién mot bai lugng gia tm ly-than kinh, Thang
Bailey Do luong sy phat trién cua Tré Nhiit Nhi va Tré Méi Biét Di, va Thang Diém Kha
nang Di chuyén Theo Chirc ning.

3.3. Cham soc

Trong truong hop c6 dau hiéu suy thoai than kinh, KTV HDTL can cd thé dé dang lién hé
Vi bac si hodc phong kham da chuyén nganh dé luong gia thém.

3.4. Xuit vién va theo ddi

C6 thé sir dung nhiing cdng cu luong gia gidng vay trong thoi ky theo ddi nguoi bénh sau
phau thuat. Khuyén khich b me va gido vién chuyén sang giai doan tiép theo cua su doc lap
va ty quyét theo nguyén ly Chia sé Sy Quan ly.

Khuyén nghi -

> Tat ca chuyén gia cham séc sirc khée tham gia vao qud trinh cham séc, diéu tri nguoi
bénh izt dot song nén ¥ thize dieoc rang ho can ngay ldp tirc gidi thiéu nguoei bénh dén mgt
Phong kham Da Chuyén nganh khi xdy ra tinh trgng sa sut than kinh
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4. Dung cu Chinh hinh va Cham séc HPTL

K§¥ thuat vién hoat dong tri liéu nén hop tac chat ché vai ky thuat vién vat ly tri liéu va
chuyén vién dung cu chinh hinh.

4.1. Sang loc

Xéc dinh nhu cau can mang dung cu chinh hinh theo muc ton thuong van dong chic
nang.

Xac dinh nhiing bién dang co xuong co thé anh hudng dén do vira vin cua dung cu
chinh hinh va gidi thiéu dén bac si phiu thuat chinh hinh nhi dé 6n dinh héa hoic
diéu chinh néu can thiét.

4.2. Lwong gia va dat muc tiéu

Thudng xuyén kiém tra dung cu chinh hinh d&& dam bao dung cu vira vin va khong
¢6 nhitng chd tao qué nhiéu &p luc hay nhitng canh sic.
Tiéu chuan kiém tra dung cu chinh hinh (Hinderer et al, 2017):
o Kiém tra nhitng viing chiu &p luc.
G6t chan phai dugc dat vira van trong dung cu
Kiém tra phan cing & got va phan linh hoat & dau ngon chan
Kiém tra sy thang caa khop goi va sy dong dang véi truc khép goi
Tat ca day dai va phan xuong gb 1én déu nén duoc dém 16t tot
Kiém tra su thang truc bén trong va bén ngoai, va dam bao dung cu chinh
hinh dugc dat vira van va khop dudi sén ¢ vi tri trung tinh.
Kiém tra goc & ¢ chan (trudc/sau va trong/ngoai)

o Kiém tra bo phan kiém soat gap mat lung va gap mat 1ong dé ¢am bao ching
kiém soét tét cir dong, tao thuan cho sy déy tdi, va cho phép ngon chan nhic
khoi nén dét trong thi du

o Gin dung cu chinh hinh vao giay dé kiém tra su thang truc. Néu duoc lam
dung cach, dung cu chinh hinh s& c6 thé giir thiang bang va ding khong can
dd trén bé mat bang phang.

Néu chi dinh dyng cu chinh hinh dé cai thién chirc ning dang di, thi kiém tra chirc
nang dang di khi mang va khdng mang dung cu dé danh gia dung cu c6 cai thién hiéu
qua dang di khong.

Panh gia xem ¢6 thé tiép tuc sir dung dung cu chinh hinh khdng va dung cu ¢é phi
hop khdng khi tré 16n 1én (dic biét ddi vai tén thuwong & mirc cao hon). Ta quyét dinh
xt tri bang dung cu chinh hinh ty theo nhu cau cua tirng ca nhan ngudi bénh va co
thé can diéu chinh phwong an khi tré Ion 1én.

Nguyén 1y co ban cho dung cu chinh hinh hd trg di lai phai bao gom:

o Tén it ning lwong ¢ toc do di vira phai (t6i thiéu 30% dén 60% muc binh
thudng theo do tudi)

o C6 thé tw mang va thao nep

o Co thé tu dich chuyén, chuyén thé

0O O O O O

O
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o Dung cu chinh hinh khong anh huéng dén van dé ty dat thong tiéu sach ngt
quang

4.3. Cham soc

= Hop tac chat ché vai ky thuat vién vat ly tri liéu va chuyén vién dung cu chinh hinh
dé cung cap cac loai dung cu pht hop theo muc tiéu da dé ra

= Phai tuyét d6i can trong khi cham soc da; dam bao dung cu chinh hinh tiép xuc day
du va nhitng viing xwong hoic nhay cam véi ap luc déu duoc dém 16t tét va khong
chiu tai d&é dén sirc nang vao nhirng ving c6 thé chiu tai va ap lec

= Gi4o duc b me va ngudi bénh vé sy vira vin va phi hop cia nhitng dung cu da duoc
diéu chinh dé ho hiéu biét khi mua nhiing dung cu nay.

= Hudng dan bd me va nguoi bénh dang sir dung dung cu chinh hinh cach kiém tra da
hang ngay, dic biét khi ho méi bat dau diéu tri bang nep. Néu xuat hién vét do va
chdng khong bién mét trong vong 4 gio, thi phai diéu chinh dung cu chinh hinh!

= Hudng dan b me va tré méi bt dau st dung dung cu chinh hinh, rang ho nén ting
khoang thoi gian mang nep dan dan trong 2 dén 3 tuan dén khi tré mang ca ngay.

4.4. Theo doi

Can theo ddi thudng xuyén dé dam bao dung cu chinh hinh vira van va nhanh chéng can
thiép va diéu chinh dung cu néu xuat hién vét do do ty dé dé phong tranh nhiing van dé da
tién trién theo huéng xau di.
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5. Kha ning Di chuyén va Chim séc Hoat dong Tri liéu

5.1. Sang lgc

Xac dinh nhiing bién dang co xuong c6 thé anh huong dén kha ning di lai va gigi
thiéu dén bac si phau thuat chinh hinh nhi dé 6n dinh héa hoic diéu chinh

Xéc dinh sy can thiét sir dung thiét bi va dung cu chinh hinh ph hop véi d6 tudi, dap
g duoc nhu cau tir moi trudng va xa hoi dé ngudi bénh cé thé di chuyén hiéu qua
Xac dinh tinh trang nguyén ven cua da

Xac dinh nhing thay doi trong trang thai di lai ma c6 thé 1a dau hiéu cua réi loan
than kinh tién trién. Néu nguoi bénh suy giam dang di khong theo dién bién tu nhién,
thi ta phai can nhic nguy co sa sUt than kinh, vi day thuong la than phién dau tién
ctia nguoi bénh hoic bd me ho.

5.2. Lwong gia va dat muc tiéu

5.2.1. Phan loai kha nang di chuyén
Po ludong kha nang di chuyén & tré nut d6t séng (Vladusic va Phillips, 2008):

Khuyén ngh -

> Nén su dung Thang Phan logi Kha nang Di lai Theo Chire nang Hoffer nhu la mét phuwong
tién dé phan logi kha nang di ciia mét ngieoi vao mét thoi diém nhdt dinh (cho tré lém hon
2.5 tuoi)

Pay 1a mot thang phan loai vai 5 cap do: di lai trong cong dong, di lai trong nha o, di lai
khdng mang tinh chirc ning, va khong di lai; va bo sung thém mot cap do di lai binh thuong
(Schoenmakers et al.):

Khong di lai: st dung xe lan trong nha va khi ra ngoai

Di lai khdng mang tinh chirc ning: chi di trong cac budi tri liéu. Str dung xe lin cho
tat ca hoat dong khac

bi lai trong nha ¢: di trong nha véi dung cu chinh hinh va/hodc dung cu trg gitp dang
di; str dung xe lan trong nha. Sir dung xe lan cho tat ca hoat dong ngoai troi va trong
cong dong

Di lai trong cong ddng: di trong nha va ngoai troi d6i véi da sd hoat dong, ¢6 thé ho
cling str dung dung cu chinh hinh va/hoac dung cu trg giup dang di (vd: nang). Co
thé ho sé& sir dung xe lan khi di quang duong dai

Di lai binh thudng: Ngudi bénh khdng gap van dé gi vé di chuyén, khdng sir dung
dung cu tro gitip nao dé di chuyén.
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Khuyén ngh -

> Thang diém khd ndng di chuyén theo chite ndang (FMS) gitip ta xdc dinh trang thdi di lai
chinh xdc hon va danh gia kha nang di lai thong thuwong cua tré qua ba khodng cach, dai
dién cho méi truong nha & (5 mét), truong hoc (50m), va céng dong (500m)

Déi v6i mdi khoang cach luong gia, ta cho diém tré tir mot dén sau diém dya trén kha ning
di cua tré. Ta cho mot diém khi tré sir dung xe 1an, hai diém khi sir dung khung tap di, ba
diém khi sir dung hai cay nang, bn diém khi sir dung mot cay nang, nam diém khi tré di doc
lap trén bé miat bang phang, va sau diém khi tré di doc lap trén tit ca bé mat. Hai mtc danh
gié bo sung 1a C khi tré di chuyén trong nha ¢ bang céach truon va N khi tré khong thé hoan
thanh khoang cach chi dinh. Vi du: tré st dung xe lan cho khoang cach xa nhung di bang
nang trong nha ¢ va truong hoc thi sé la FMS 3, 3, 1.

Murc

Murc _

Doc lap trén tat ca bé mat: 00 \\\h " st dung nang;

Khéng st dung dung cu trg gidp P Khong cé sy gitip da tif ngudi khac.
di va khéng can su giup dg tu L
ngudi khac khi di trén tat ca bé . 7/ :
mat bao gom mat dat go ghg, via = %»j
he, v.v. va trong méi trudng tap

nap.

Murc

Doc lap trén bé mat bang phang: f/\"/\ L s dung khung tap di:

Khéng st dung dung cu trg gidp di va éﬁ‘éj . Khéng ¢ sy gitip d tif ngudi khac.
khéng can sy gilp d6 tir ngudi khac.* f\\.é!\'ﬁ

Can thanh vin d6i véi cau thang. I I\

3
*Néu st dung vat dung trong nha, tudng, hang rao, mat ﬁ,,.f"f Ix
trudc clia cifa hiéu dé trg gidp, xin hay cho diém 4 dé Q:;é‘ gﬁ";}
mo ta phu hdp.

Mtrc

S dung gay chéng (mét hoac hai ' St dung xe lan:

gay):
Khdéng ¢o sy gilp d& ti ngudi
khac.

° C6 thé ding khi dich chuyén, c6
. thé budc chat it khi c6 mét ( 7
- ngudi khac nang da hoac khi st *%ﬂ'f]é’ '_

- dung khung téap di. \‘g

Hinh 29.4. Thang Diém Kha nang Di chuyén Theo ChUic nang (Functional Mobility Scale). ©Bénh vién Nhi Hoang Gia (Royal Children’s
Hospital), Melbourne, Uc

Khuyén nghi -

> Linh vuc di chuyén trong Tai lidu Danh gia Khuyét tat Nhi khoa (PEDI) ciing la mét cong
cu hitu ich dé lwong gia kha nang theo chire ndng. C6 thé sir dung PEDI dé so sanh tré thugc
tat ca nhom tudi; tuy nhién, chua c6 thang diz liéu chuan cho tré trén 7.5 tugi

Trang | 34



Tai liéu Panh gia Khuyét tat Nhi khoa (PEDI) dwa trén mot bai phong van cé ciu trac véi
bé me. Tai liéu nay danh gia chirc ning vé ca hai mit ning lyc (ky niang mang tinh chirc
ning) va kha niang thuc hién nhitng viéc tré that su lam dé dap tng véi méi truong (nguoi
chiam soc can trg gilp bao nhiéu dé hoan thanh nhitng tac vu hang ngay) trong ba linh vuc:
tu cham séc (bao gdbm quan 1y dudng tiéu va dudng rudt), di chuyén va chic nang xa hoi.

5.2.2. Lwgng gia dang di

Do hau qua caa khiém khuyét van dong-cam giac, nhiéu tré nit dét séng di véi dang di bat
thuong. Véan dé nay khién tré tiéu hao ning lugng nhiéu hon dang ké khi di va lam giam stc
bén khi di cua tré.

Can quan sat dang di can than dé xac dinh dung cu chinh hinh va dung cu trg gitp phi hop
nhét va dua ra quyét dinh vé phuong phép can thiép chinh hinh.

* Phan tich dang di thong qua quan sat trong moéi truong 1am sang 1a ky thuat dugc su
dung pho bién nhat, tuy nhién ciing nén lugng gia dang di trong méi truong tu nhién
trén nhiéu bé mit da dang.

= Phan tich bang video hai chiéu (2D) b6 sung thém cho quan sét 1am sang vi phuong
phép nay cho phép ngudi danh gia quan sat dang di nhiéu 1an véi téc d6 cham va
cung cap thong tin c6 thé lwu trit 1au dai trong hd so dé so sénh néu xuat hién suy
giam chutrc nang.

= Phan tich bang video ba chiéu (3D) 1a mét cdng cu luong gia vo cung hiru ich dé hd
tro nha 1am sang dua ra quyét dinh phd hop vé phau thuat chinh hinh va/hoic ding
nep, cling nhu vé qua trinh lugng gia hién tai cho nguoi bénh nat dbt séng.

= Pdi voi tré co chie nang di tot (di lai trong cong dong hoic di lai binh thudng), bai
Kiém tra di sau phut (6MWT) dé danh gia sirc bén khi di va bai kiém tra di muoi mét
(10 MWT) dé danh gia tc d6 di, 1a nhirng bai kiém tra chuan héa hiru ich déi voi
ngudi bénh nit dét séng va duoc y van nghién ciru ung ho. (Bisaro et al, 2015)

Khuyén nghj -

> Ngueoi cham séc phai ¢6 Kién thirc thuee hanh vé ddng di binh thuwong dé hiéu céc loai nep
khac nhau hd trortré niet dot song nhu thé nao

> Kién thitc vé nhing logi dung cu chink hink co ban |a quan trong déi véi nhieng ai tham
gia trong qud trinh cham séc, diéu tri tré mizt dot song

> Neén thuc hién phdn tich dang di bang vi tinh nhw la mét phan quan trong trong qué trinh
tham khdm, heong gid nguweoi bénh nikt dot song, dac biét khi dang xem xét diéu trj bang phau
thugt chinh hinh. (Dias, 2009)

Mic du niit d6t séng cd biéu hién qua nhitng dang di dién hinh (dang di chung-gap gbi, dang
di nghiéng ngudi), nhung chua co su phan loai vé dang di cho ngudi bénh nut dét séng.
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Nhirng dang di dién hinh trong nirt dét séng:

(1) Dang di chiing-gap gbi

Dung va di theo kiéu gap gdi (khdng hiéu qua néu xét trén phuong dién tiéu hao nang lugng),
la mot sai léch tu thé va dang di dién hinh ma ta c6 thé quan sét thdy ¢ nhitng mac ton thuong
than kinh khéac nhau va c6 biéu hién dic trung 1a hong va gdi ludn gap va cé tinh trang ting
udn thit lung. Tu thé gap gbi thuong xay ra do yéu co (vd: co dép khong du sirc dé giir cho
xuong chay thang) va bién dang (vd: got veo ngoai din dén xuong chay budc phai xoay
trong va gbi phai gap). Co rit gap hdng va gdi thudng xay ra thir phat, diéu nay 1a do tinh
trang rdt ngin co thich nghi do ngudi bénh thuong ding chung-gap goi nhu vay trong thoi
gian dai. (Dias, 2009)

Khuyén ngh -

> Neén thuc hién phirong phdp can thiép phll hop dé cdi thién tinh trang ditng va di theo kiéu
gdp goi dé giam bot ap luc thé chat qua mec 18n hé co xwong va giam thiéu sy xudt hién
nhizng khiém khuyét thiz phéat

> Logi hep citng cé-ban chan cd khép ban 1é cho phép phdn liec mat dat dién ra binh thuong
hon, di qua phan trieéc cua khop goi va ¢ thé ngan ngira dang di ching-gdp goi

> Can tdp nhing bai tdp kéo gidn va tw thé dudi dé phong ngera tinh tragng co rit tré nén
Xdu di

> Co rlt gdp goi hon 30° 1am giam khd ndng tré sé c6 thé tiép tuc di lai. Phdu thudt c6 thé
xir tri tot tinh trang co rat nang (hon 30°) danh hwong dén kha nang di lai va ta can gidi thiéu
nguwoi bénh dén bdc si phau thugt chinh hinh. (Swaroop va Dias, 2009)

Nghién ctu cho thy rang néu xuong chay xoay ngoai qua mirc hon 20° thi nep co-ban chan
(AFO) s& khong thé gip dudi gdi hét muc gitra thi chdng.

Khuyén ngh -

> Chi dinh diéu tri bang phdu thudt khi xwong chay xoay ngoai hon 20° & tré di lai duorc.
Nén thyc hién thu thudt gidm xoay xwong chay nay sau khi tré da duwoc 5 tusi. (Swaroop va
Dias, 2009)

(1) Dang di dao ngwoi

Nguoi bénh yéu co dang hong sé& biéu hién qua dang di cu thé véi khung chau ctr dong qué
nhiéu va dao than minh, tir d6 tac dong mot luc cing ngoai cao va bat thuong lén day chang
g6i va sun khép va co thé dan dén tinh trang mat viing & mit trude trong khop goi, gay dau,
va thoai hoa khép gbi di kém khi truong thanh. Ty 18 mac bénh ly vé khép c6 can nguyén
than kinh & gigi tré nit dét sdng theo bao céo 1a 1 trong 100 nguoi, trong d6 nhimg nguoi
c6 kha nang di lai trong cong déng (L4-L5) c6 nguy co cao nhat, va khép géi va cb chan bi
anh huong nhiéu nhat. (Vladusic va Phillips, 2008)
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Khuyén ngh -

> C4ch duy nhdt dé giam xoay than minh va ap lurc bdt thuirong 18n khép goi 1a sir dung nang
khuyu. (Dias, 2009)

> Si dung nhiing dung cu chinh hinh cu thé c6 thé kiém soét liee cang ngodi ting cao ¢ khop
goi va bao vé khép tranh nhiing bénh Iy vé khép khi trieng thanh

> Tré nirt dot song nén siz dung nang khuyu hodc cde phirong phdp di chuyén khac (xe dap,
xe lan) khi di chuyén quang dwong dai

> Nén kham 1am sang va chup X-quang thuwong xuyén dé phat hién sém bénh Iy vé khép c6
cdn nguyén than kinh

(111) Dang di xoay ngwoi

Dang di xoay ngudi nhanh hon 33% so véi dang di 4 diém, va hiéu qua hon 33% (t6n it 6-
xy hon). Ngoai ra, nghién ciru vé cac con dau chi trén & nguoi 16n niit a6t séng cho thay van
dé thuong gap nhat 1a vin dé vé vai lién quan dén viéc nguoi bénh sir dung xe 13n va khong
lién quan dén viéc nguoi bénh sir dung nang. (Dias, 2009; Vladusic va Phillips, 2008)

Khuyén ngh -
> Khdng nén can ngdn khéng cho tré c6 mir ton thirong thait lung gia sir dung ddang di du
qua khi tré da bat ddu di lgi bang nang

5.2.3. TOm tit qua trinh lwong gia va 1én ké hoach Hoat dong Tri liéu

= Luong gia sy phat trién van dong tinh:
o C6 thé sir dung thang do lvong van dong tinh trong Thang Po luong Su Phét
trién cua Tré Nhii nhi Bayley III (BSID) danh cho tré nhii nhi tir 2 dén 30
thang tuoi
* Luwong gia chic nang chi trén:
o Nén danh gia lyc chi trén dé sir dung dung cu tro gitp dang di, lyc nam va su
diéu hop dé luong gia kha ning di chuyén.
= Luong gia nhu cau sir dung dung cu trg gilp
= Luong gia tu thé trén xe lin, danh gia xe lan va chd ngdi trén xe
= Luong gia moi trudng cong dong, nha &, va truong hoc dé xac dinh nhitng rao can
vé mit kién trdc anh huong dén hoat dong hang ngay.

5.3. Cham soc

5.3.1. Po tudi nhii nhi (3-18 thang)

= Hudng dan b6 me cach khuyén khich sy phat trién van dong tinh
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Cung cap loai ghé ngdi c6 ning d& dé tay tré duoc ty do va phét trién ky ning vén
dong tinh, vi du: Khi tré dang ngdi trén ghé cao, hdy cho phép tré dung tay dé an
udng va choi.

Cung cap mot phuong thire thay thé dé di chuyén sém (xe ddy, van truot c6 banh xe
hodc xe ddy nam sap)

Hudéng dan bé me cach kiém tra nhitng viing da mat cam giac va dua ra 11 khuyén
vé cach bao vé da khi di chuyén sém vi du nhu mang tat hodc mac quan bo legging
khi truon.

Thiét bi chuyén dung

Ghé va ghé ngdi goc tuong: co thé ché tao nhitng dung cu nay tai nha va chdng gitp
nang d& than ngudi dé tré cé thé sir dung tay dé choi va an uéng.

5.3.2. Tré méi biét di (18 thang — 3 tudi)

Néu tré tron 2.5 tudi ma chua c6 phuong thuc di chuyén doc lap hiéu qua, thi can chi
dinh cung cép xe lan.

Cung cap xe lan c6 cau tric phl hop vai tré: chiu siic nén can xing hai bén, xét vé
nghiéng chau thi chau nén gitr trung tinh va lung hoi udn, héng va goi nén & vi tri
90°, va ban chan nén duoc dat bang phang trén gia dé chan. Nén nang d& thit lung.
Nga ghé ra sau 15° gilp giam thiéu ap luc 1én cot sdng that lung va gitp giir khung
chau nam sau trong ghé ngdi. Bém 16t pha hop gilp phong ngira loét do ty de.

Day k¥ ning vé xe lin

Thiét bi chuyén dung va dung cu tre gitp di chuyén

Xe lan: Cung cap cho tré loai xe 1an c6 banh trudc ma tré c6 thé tu day di hosc thiét
bi ¢6 béanh xe cang sém cang tét dé cho phép tré tu di xe lin kham pha méi trudng
xung quanh cua tré. Mac quan o, mang gidy dép va ding dém 16t dé bao vé. Day la
nhiing yéu t vo cling quan trong déi vdi moi chirc nang. Phai bao vé nhitng viing da
mat cam giac. Can bao vé ban chan va chan khi di chuyén trén san, mang tat 1on tréi
dé da khong co xat véi nhitng dudng khau ndi trén vai. Mang giay c6 kich thudc du
rong dé co thé kiém tra ngon chan.

Chd ngdi: Ludn ngdi trén ghé da duoc bao vé. Néu khong mua duoc dém thi cd thé
mua céc loai x6p dic & cira hiéu man tham hoac vai boc vat dung trong nha va phu
bén ngoai mot loai vat liéu khdng tham nudc va khong qua cang. Can thay dém mdi
nam mot 1an vi xop s& bi hong sau mot thoi gian sir dung. Can quan tim dic biét d¢én
nguoi bénh di bang nang vi diéu nay c6 nghia ho thuong ngdi trén bé mat cing nhu
ban hoc ¢ truong

5.3.3. P9 tudi mam non (3-6 tudi)

Day tré cach tu mang va thao dung cu chinh hinh
Day k¥ niang vé Xe lan trong cong dong, cach dich chuyén

Trang | 38



Churc nang ban tay

Nut d6t séng va N&o dng thity, ¢6 thé anh huong dén k ning ban tay cua tré. Tré co thé bi
cting, yéu co hoic thiéu diéu hop & canh tay, anh huong dén chirc ning canh tay va ban tay.

Yéu co canh tay va ban tay

Cung hoac tang trueong luc co ¢ canh tay va ban tay
Kho khin diéu hop tay va mit

Kho khan véi tay va nam

C6 thé gap kho khin phan biét trai va phai

Cung cap loai ghé ngdi co nang d& va ban hoic khay dé cd thé nang d& than ngudi va dé tay
duoc tu do choi dua.

5.3.4. Pd tudi tiéu hoc (6-12 tudi)

Khi tré niit d6t séng bat dau di hoc, viéc quan trong 1a tré c¢6 duoc phuong thuc di
chuyén doc lap va hiéu qua trong nha va khi di chuyén quang duong dai trong cong
ddng. Cung cip phuong thuc thay thé dé di chuyén quang duong dai dé dam bao tré
nirt dot séng co thé bat kip ban bé dong trang lua.

Nén tao mot méi tredng mang tinh chire niang trong nha ¢ va trudng hoc bang cach
loai bo nhitng rao can va diéu chinh méi truong dé tao thuan cho chirc nang hiéu qua
va doc lap.

Khuyén khich tham gia nhitng hoat dong thé chit da dugc diéu chinh pht hop cho
tré va nhitng mén thé thao trén xe lan

5.3.5. P tudi thiéu nién va chuyén tiép sang tudi trwéng thanh (12-18 tuoi)

Pé bit kip ban bé dng trang lira, di chuyén trong cong dong phai bao gdm ki ning
di chuyén nhanh chéng va hiéu qua nhiing quéing duong dai giira cac 16p hoc, quanh
trung tdm mua sam, va vao rap chiéu bong, cau lac bo khiéu vii va hop dém dong
nguoi.

Can cung cip phuong an thay thé, vi du nhu xe dap ba banh hoic xe lin dé di chuyén
quing dudng dai trong cong dong dé giam bét ap luc 18n khop

5.4. Theo doi

C6 thé can diéu chinh quyét dinh lién quan dén di chuyén trong khi tré 16n 1én va
kich thudc co thé tré, ciing nhu doi hoi tir méi truong va xa hoi thay doi. Kiém tra
muc d6 phi hop cua nhiing thiét bi duge diéu chinh va céc phuong 4n di chuyén!
Cung cép phuong phép thay thé dé di chuyén chirc ning khi tré di khong hidu qua.
Néu str dung nang, thi da s6 tré khdng thé hoc duoc ki ning di bang nang dén khi tré
dugc it nhat 2 hoic 3 tudi. C6 thé sir dung xe tap di d6i vai em bé, va khung dung c6
banh xe khi tré dat d6 tudi co thé ding thang (1-2 tudi).
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6. Bién dang Co Xwong va Chim s6c Hoat dong Tri liéu

6.1. Cot séng

6.1.1. Sang loc

Vién dé thing bang tré gap phai do cot sdng bi cong anh huéng dén thing bang ngdi cé thé
budc tré phai gitr 6n dinh co thé bang tay; diéu nay c6 nghia tré khdng thé st dung ban tay
cho viéc khac.

Tinh trang veo cot song tién trién c6 thé anh huong xau dén hoat dong sinh hoat hang ngay
(ADL).

6.1.2. Lwong gia va dat muc tiéu
Panh gia thang bang ngdi va kha ning dich chuyén, chuyén thé.

6.1.3. Cham soc

= Ghé ngoi phi hop

= Huan luyén thing bang ngdi va ky nang dich chuyén, chuyén thé

= Mang dung cu chinh hinh cot séng khi thuc hién hoat dong sinh hoat hang ngay
(ADL) néu dugc chi dinh.

= Trao ddi vé viéc mat kha ning doc lap trong sinh hoat hang ngay (ADL) do hau qua
cuia bién dang cot sbng tién trién

= C6 thé hitu ich khi mic nhitng loai quan 4o dugc diéu chinh phi hop véi bénh nhan,
dic biét khi ho tu dit thong tiéu sach ngat quéng

6.1.4. Xuat vién va theo doi
Theo dai thang bang ngoi.

6.2. Khép hong

6.2.1. Sang loc
Ban trat va trat khép hong co thé gay ra vain dé vé tu thé ngdi.

6.2.2. Lwong gia va dat muc tiéu

Luong gia do nghiéng chau: khi khung chau khdng thang truc thi ta nén canh giac véi van
dé vé hong.

6.2.3. Cham soc

Céc loai ghé ngdi duogc diéu chinh, ky thuat giam ap luc ty de, dat tu thé (tu thé dudi hong)
Trao d6i vé do nghiéng chau véi doi ngii phuc hdi chirc ning.
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7. Khuyet tat Phat trien/Hoc tap va Cham séc Hoat dong
tri liéu

Nhiéu em bé ndo Gng thiy bam sinh bi tén thuong ndo vinh vién theo nhiéu mic do khac
nhau. Tinh trang nay c6 thé gay ra mot s6 bién chang 1au dai, vi du: khuyét tat hoc tap, khiém
khuyét 16i néi, van dé vé tri nhg, khoang thoi gian tap trung chd ¥ ngan, van dé ki nang sap

xép td chure, van dé vé thi giac (vi du nhu lac mét va khiém khuyét thi giac), van dé didu hop
thé chat, dong kinh.

7.1. Sang lgc

7.1.1. Khuyét tat hoc tap!

Tré thuong kho tap trung chd y, véi nhimg dic diém nhu dé xao 1ang, suy giam kha nang
tap trung, va thiéu t6 chie. Kho khan trong viéc tap trung vao nhirng khia canh quan trong
nhat caa mét tac vu hoic chudi théng tin va phét 16 nhitng khia canh khéng lién quan, gay
xao0 lang, diéu nay anh huang dén nhiéu chirc nang hoc tap. Nhiing chirc ning nay cé thé
bao gdom 1am theo huéng dan va hiéu nhiing cudc dam luan phuc tap, hoan thanh tac vy, ghi
chu, doc hiéu, toan hoc, va hiéu nhiing khéi niém mo ho va triru tuong.

Chtic nang diéu hanh thuong bi anh hudng, bao gém cu thé 1a kha nang 1én ké hoach, sap
xép, to chuc, va bat dau thyc hién tac vu. Nhitng van dé nay co thé tac dong dang ké dén
chie ning hoc tap, va ciing anh hudng dang ké dén kha ning tu chiam soc va nhiing hoat
dong sinh hoat hiang ngay khéc, va mic d6 doc lap khi trueong thanh.

Mic di mét s6 khia canh cua tri nhé ¢d thé t6t, nhung tré thuong gap kho khan véi tri nhé
tac thoi (lwu gitt mot chudi thong tin trong tri nhé trong khi hoan thanh tac vy) va tri nhé
tuong lai (nhé phai thuc hién mot tac vu trong tuong lai). Mot lan nixa, ¢ thé c6 hé qua
nghiém trong d6i véi thanh tich hoc tap va muc do doc lap trong cudc séng hang ngay.

Nhiéu khia canh cta chirc nang 1i n6i thuong khong bi anh huéng, nhung kha nang xir ly
thi gidc va chirc nang thi gidc-khong gian la nhitng khé khan thuong gap, ciing nhu chirc
nang van dong tinh va két hop thi giac-van dong. Hau qua thuong 1a khé khan hoc tap, dic
biét d6i véi mon toan va tap lam vin hoic luan van. Toc d6 xur 1y thuong cham hon binh
thuong, nén hoc sinh nay can thoi gian 1au hon dé xir ly théng tin, sap xép cau tra 1oi trong
déau, va hoan thanh tac vu.

Bac si tdm ly nhi khoa 1a ngudi theo ddi viéc sang loc tdm ly cho tré. Tré duoc gidi thiéu
dén chuyén gia tam ly hoic chuyén gia gido duc dic biét trude khi tré nhap hoc, khi ¢ thé
lam vay.

1 Chuyén vién ngon ngiF tri liéu nén déng vai tré quan trong trong linh vire khuyét tdt hoc tdp nay.
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Néu c6 thé, thi nén tién hanh lwong gia tdm ly chinh thuc trudce khi tré vao trung hoc co s
hozc dugc 12 tudi. Nén chia sé thong tin vé chién luoc hoc tap véi timg giéo vién mai trong
mdi nam hoc dé phat huy tdi da kiéu hoc tap cua tré.

7.1.2. Hoat déng sinh hoat hing ngay (ADL)

Hoat dong sinh hoat hang ngay (ADL) c6 tinh dic thi theo bbi canh méi trudng va vin hoa
cua tirng c& nhan bénh nhan. Mic du trén Internet ¢6 nhiéu céng cu lugng gia chuan vé hoat
dong sinh hoat hang ngay (ADL), nhung chung thuong khong pht hop bang nhiing cong cu
duoc xay dung tai dia phwong. Cach xac dinh hinh thtrc lwong gié va ké hoach diéu trj tot
nhét 12 dya trén kha ning thé chat va nhan thirc ciia khach hang, két hop véi thong tin tir gia
dinh 1a nhirng ngudi cham soc cho tre.

Hoat dong sinh hoat hing ngay (ADL) & tré em bao gdm nhitng linh vuc nhu mic quan éo,
an udng, di vé sinh, tam ria, va tiép tuc dén cac linh vuc hda nhap & trudng, hoa nhap xa hoi
va tham gia trong cong dong khi tré 16n hon. B4i véi nhitng em trong do tudi thiéu nién,
trong tdm chuyén sang nhiing linh vuc nhu hda nhap xa hoi va tinh duc, quan ly tién bac,
chuan bi bita an, trach nhiém ddi véi ban than, cham soc suc khoe, hoan canh séng va lam
VIEC.

Ky thuat vién hoat dong tri liéu cé thé dong vai tro quan trong dé khuyén khich ngudi bénh
nirt ¢t song tham gia hoat dong vui choi giai tri. Thé thao va nhiing hoat dong vui choi giai
tri khac 12 mot phan quan trong trong 16i séng lanh manh, va 1a mot cach hay dé phét trién
long tu trong.

7.2. Cong cu lwong gia

= Thang Bayley Do luong Sy Phét trién ctua Tré Nhii Nhi va Tré Méi Biét Bi, An ban Tha
Ba (Bayley-111®)

= Bai Kiém tra Bruininks-Oseretsky vé Muac d6 Thanh thao Van dong, An ban Thir Hai
(BOT™.2)

=» CoOng cu banh gia Sy Thyc hién Hoat dong cua Canada (Canadian Occupational
Performance Measure — COPM): Cong cu Panh gia Su Thuc hién Hoat dong cta Canada
(COPM) 12 mot cong cu do luong két qua thuc chimg va dugc ca nhan héa. Cong cu nay
duoc thiét ké dé nam bat thdng tin vé cam nhan cua ban than khach hang vé kha nang thuc
hién va mitrc d6 hai 10ng véi kha ning thyuc hién hoat dong hing ngay cua ho theo thoi gian.
COPM giup xac dinh muyc tiéu duya trén sy ty danh gia cuia khach hang vé kha nang thuc hién
nhiing hoat ddng ma ho mudén phat trién thém k§ nang. Phuong phap muc tiéu théng minh
(S.M.A.R.T. goal) ciing c6 thé gilp thiét lap va dat duoc nhitng muc tiéu thiét thuc dé thanh
thao ki nang. COPM hién di dwoc xuit ban bing 35 tht tiéng.
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= Luong gid tién huéng nghiép: Bénh vién Nhi Holland Bloorview ¢ Toronto di xay dung
mot Thoi gian biéu cho qua trinh 16n 18n°. C6 thé truy cap thoi gian biéu nay trén Internet
tai www.hollandbloorview.ca va né ciing da duoc té chirc Handicap International dich sang
tiéng Viét. Thoi gian biéu ndy nham khoi day y tuong va su ban luan vé nhiing linh vuc can
phét huy trong nhiing giai doan phat trién khac nhau cua tré. Tai liéu di tir thdng tin truc tiép
dén bd me (tir so sinh dén nhitng nim dau doi) dén trao ddi truc tiép vai tré khi tré dén do
tudi thiéu nién. Thoi gian biéu nay gitp thuc day su trao d6i vé linh hoi ky ning caa tré va
cling c6 thé str dung dé dat muyc tiéu véi tré va gia dinh. Nhitng muc tiéu duoc dit ra cing
vé6i khach hang sé& tao dong luc cao hon va khuyén khich ho c6 sy cam két thuc hién hon.
Cung khéch hang thiét 1ap muc tiéu ciing c6 thé gitp chuyén gia hiéu rd hon vé so thich va
nguyén vong cua ban than khach hang. Khach hang c6 thé cam thay ho duoc ton trong hon
khi muc tiéu caa ho 12 mot phan quan trong trong ké hoach phuc héi chire ning. Két qua cho
thiy rang khi in mau Thoi gian biéu trén loai gidy tét thi khach hang sé& sir dung né nhiéu
hon, dan né 1én giudng hoic ti lanh dé tham khao thuong xuyén.

7.3. Cham soc

Vai tro caa Chuyén gia Phuc hdi Chire nang 1a:

= Cd gang gilp tré va gia dinh chuan bi cho cudc séng truéng thanh

=  Suy nghi va Ién ké hoach cho tuong lai.

= T6i da hoa kha nang va chirc ning & mdi do tudi

= Khuyén khich va tao co hoi dé tré hoc cach doc 1ap va giai quyét van dé

= Tim kiém co hoi dé tré thir st trong nhitng tinh huéng duoc tinh toan trude, dé luyén
tap va thanh thao k¥ nang.

Poi ngii phuc hdi chirc nang két hop chat ch& véi gia dinh dé xac dinh nhiing rao can va
thach thuc ma ho gap phai. Boi ngli nay sé lugng gia méi trudng nha ¢, tredng hoc va cong
d6ng (bao gom nhitng yéu tb thé chat, vat ly, xa hoi, hanh vi, nhan thtc va cam giac). Chuyén
gia Phuc hdi Chtic nang hop tac véi Bo me, va sau nay voi ca tré dé thao luan vé muyc tiéu
va ké hoach, sau d6 1am ré muc tiéu dé thiét 1ap ké hoach. C6 thé dat duoc nhirng myc tiéu
nay théng qua can thiép huéng dén cai thién chic ning, hoic bang céch ap dung chién lugc
cho phép tré vuot qua nhitng giGi han trong méi treong cua tré. Nhirng gidi han, rao can nay
c6 thé 1a vé& mat thé chat, méi trudng, hanh vi hoic nhan thic.

C6 nhitng chién lugc hitu hi¢u dé khac phuc nhimng kho khin nay. Vi mdi ca nhan nguoi
bénh déu c6 khiém khuyét chirc nang va diém manh riéng, chiing t6i dé xuét luong gia ca
nhan cho tirng ngudi bénh dé biét kha niang va nhu cau hoc tap cua ho dé ta c6 thé xay dung
mot bo chién lugce va phuong phap hd trg phi hop. Tham khao; TS. A.Snider Chuyén gia
Tam ly Lam sang.

Trong nut d6t sbng/ndo Gng thiy mirc d6 khiém khuyét than kinh va kho khan nhan thic s&
quyét dinh liéu nhiing chién lugc va phuong phap diéu tri s& tap trung vao su phét trién cua

tré hay nhu cau cua gia dinh khi cham séc cho tré vi tré 18 thudc vao ho.
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Déi voi khach hang khiém khuyét chirc ning va nhan thirc nang hon va can dugc chim soc
(hoic tro gitp) toan b, ta can hop tac véi nguoi chiam soc tré phil hop nhat dé xay dung mot
ké hoach toan dién bao gom moi linh vuc trong hoat déng sinh hoat hiang ngay (ADL), lén
ké hoach cho viéc di hoc va cudc séng cua tré. Can xur tri yéu tb moi truong dé tao thuan cho
Viéc cham séc.

Can xu tri nhitng kho khin trong sinh hoat hang ngay (ADL) xuyén subt cudc doi cua tré.
Thong thuong, ta xay dung phuong phap diéu tri va chién lwoc cing véi gia dinh va ngudi
cham séc va str dung ngudn lyc sin ¢6 tai noi tré sinh sbng. (Werner, 2009)

“Tuy theo ca nhan khach hang va khd néng ciia ho, dgc lap ¢ thé mang nhitng y nghia khdc
nhau bao gom tu chdm séc ban than véi su tro gilp ciia ngueoi khac, hodc hudng dan ngueoi
khdc cdach cham séc. Dé ¢6 thé dgc \dp khi trieong thanh can nhiéu kj nang. Nhiing ki ndng
nay can phat trién tir tir va quan trong la ta can bar dau xay dung nhing Ky ndng nay tir
som; ter khi tré con nho. ” (Gall, Kingsnorth & Healy, 2006).

bat muc tiéu

Xay dung méi quan hé dich thyc véi gia dinh cho qué trinh phuc héi chirc nang va lam viéc
trong cong dong sé gidp ta xac dinh nén 1am nhiing gi. T4t ca thanh vién trong d6i ngii déu
tich cuc tham gia. “Piéu nay gia ting kha ndng két qua tich cuc va bén vieng vi moi nguoi
déu nhat tri véi nhau nhitng muc tiéu nao 1a quan trong doi Véi gia dinh va tré.” (Harty,
Griesel va Van der Merwe, 2011). Khi tré Ién hon, diéu ndy s& gitp chuy@n gia that su ling
nghe quan diém cua cac em thiéu nién. Sir dung Thang Po ludng Pat Muc tiéu (Goal
Attainment Scaling — GAS) ciing c6 thé rat cé ich trong viéc thiét 1ap muc tiéu, xac dinh két
qua mong mudn, va minh chiing cho su thay doi.

Khi ta c6 thé can thiép trong méi trudng tu nhién vi du nhu tai nha, trong trudng hoc va
trong cong dong, thuong s& lam tang mic do hiéu qua cia can thiép. Mbi trudng giéng véi
doi thuc mang lai két qua tot hon vi hoat dong can thiép thuong thuc té, phii hop va co y
nghia hon dbi véi tré va bd me.

KTV HPTL va VLTL két hop chat ché véi nhau va bo sung cho qua trinh can thiép cua
nhau. Khi KTV VLTL thiét 1ap duoc mot k§ nang thi KTV HPTL s& ap dung no vao chirc
nang. Piéu ndy cang quan trong hon khi tré bat dau I6n. Vi du: tng dung k¥ ning di chuyén
ma tré da hoc duoc vao méi trudng hoc dudng va cong dong.

K§ niing séng 1a nhitng ki nang giai quyét van dé va quan ly cudc séng cua mot ngudi dé
ho str dung chirc ning vao viéc phat huy tiém ning cua ho.

Dbi voi ngudi tré tudi bi khuyét tat va gia dinh caa ho, linh hoi k§ ning séng khong phai la
mot viéc mang tinh truc giac (Stewart et al, 2006) va vi vay, doi ngii phuc hdi chirc ning
dam nhan mat vai trd quan trong trong viéc tao co hoi va hudng dan dé hd tro tré phat trién
k¥ nang séng. Ta biét tré em va giéi tré nit dt sbng/ndo Gng thuy hoc tét nhat thong qua
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trai nghiém. Thir stc trong nhitng tinh hubng duoc tinh toan trudce trong doi thuc cho phép
ho ném trai that bai va thanh cong va hoc dugc cach phong tranh van dé trong tuong lai.

7.4. Khai niém cham séc tron doi

7.4.1. Giai doan

0-2 tudi

Chu tam dén viéc (ty) an ubng va ky thuat thong tiéu sach ngit
quang (CIC) sém ’
Phat hién va cham s6c¢ nhitng vung da mat cam giac

2-3 tudi

Luong gia toan bo va day du Su Phat trién caa Tré

Luong gia Van dong tinh

Luong gia nha ¢ néu chwa thyc hién viéc nay

Téi wu hoa chd ngdi va tao thuan cho tré ngdi, an udng, kham pha
va choi dua

3-6 tudi

Day tré tu thong tiéu sach ngat quing (CISC) va kiém soat duong
rudt, néu thich hop lam vay

Khuyén khich tré doc 1ap hodc hudng dan ngudi khac giup tré trong
hoat dong sinh hoat hang ngay (ADL), tim rira, thay quan 4o va an
uéng

Tim hiéu co hoi vui choi va giao luu

Tim hiéu vé sy ky thi va cam giac ¢ lap

Hoa nhap trong truong hoc va Ién ké hoach, lién quan dén chirc
nang thé chat, di vé sinh, kha niang dén 16p hoc, khuyét tat hoc tap,
khu vui choi, di vé sinh va stir dung phuong tién giao thong

6-12 tudi

Luong gia kha ning tiép can trong trudng hoc, sy diéu chinh moi
truong hoc duong va dung cy, thiét bi trong truong

Tim hiéu vé chirc nang ban tay dac biét 1a su diéu hop va tée do
Murc @6 doc 1ap trong hoat dong sinh hoat hing ngay (ADL), kiém
sodt tiéu tiéu

Hoa nhap trong truong hoc

Nhan manh vao K§¥ ning Séng, Hoa nhap X& hoi véi ban bé dong
trang lira, tham gia trong gia dinh va cong dong, tudi day thi va kién
thirc vé gigi tinh

Su khoe manh thé chét va hoat dong thé duc thé thao

12-16 tudi

Duy tri 16i song lanh manh va duy tri k§ niang mang tinh chtic ning
bi lai trong cong déng bang nhiéu dung cu trg gitp

Tang quyét tam va khuyén khich tinh kién tri;

hd tro gidi tré khi ho ra quyét dinh va huéng dan ho céach theo ddi
tinh trang bénh va nhiing van dé stc khoe lién quan

Tao co hoi trai nghiém dé tré hoc va théng thao ki niang

Tao co hoi dé tré thir sic trong nhitng tinh hudng dugc tinh toan
trudc

Luong gia chi tiét hang nim bao gdm tat ca linh vuc chirc ning Thé
chat, Ky nang ban tay, chién lugc hoc tap cho béac Trung hoc

Bt dau trao doi vé ké hoach sau khi tot nghiép trung hoc

Tép trung vao Ky nang Séng, quan ly tién bac, mua sam

Ty dén phong kham theo hen
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16+ tudi

Cham soc
danh cho
nguoi 1on

Luong gia tién huéng nghiép va 1én ké hoach

Bit ddu suy nghi dén viéc 1am trong tuong lai

Phat trién k§ nang dé chuan bi tim viéc va di lam

Khuyén khich tré di tinh nguyén, vi nhimg co hoi nay gidp tré c6
thém kién thirc vé viéc di 1am

Gilp tré cam thay ty tin vé kién thirc, ning luc va k§ ning dé co
thé I8n tiéng bénh vuc quyén loi cia ban than

Trao ddi vé chién lugc dé phat huy kha niang doc lap trong tat ca
hoat dong

Khuyén khich hoa nhap xa hoi voi ban bé dong trang lia

Thém vao nhitng nhiém vu trong nha (White, 1997)

Bit dau I1én ké hoach chuyén tiép sang chuong trinh chdm séc danh
cho nguai 16n

Dam bao khach hang tiép tuc nhan dwoc nhitng dich vu chi chbt dé
c6 thé sbng khoe manh

Lién két voi chuyén gia vé ngudi lén trong linh vuc Than kinh,
Niéu hoc va Chinh hinh

Néu c6 thé, KTV VLTL hoic Piéu dudng chuyén vé nguoi lén c6
thé theo ddi va diéu phdi nhu cau cua khach hang

7.4.2. Xuit vién va theo dbi

Xuit vién theo quy dinh cua Trung tam Phuc héi Chirc ning.

Can theo ddi va cham séc suét doi tai Trung tam Phuc hdi Chire ning hoac trong cong dong
dé dam bao nguoi bénh nit dt sdng va ndo ung thity ludn séng khoe manh.

Can theo d&i nhitng khé khan ma ngudi bénh nat dét séng/ndo Gng thay gap phai trong sudt
cudc doi ctia ho va cham soc chuyén khoa 14 vo cliing quan trong dé ngudi bénh cd thé séng
khoe manh khi truong thanh.
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8. Cham soc Da

8.1. Giéi thiéu

Do mit cam giac & da, ngudi bénh nit dét séng c6 nguy co cao bi ton thuong da trong cudc
sbéng cua ho. Gi4o duc 1a chia khda dé ngin ngira tinh trang nay. Piéu dudng trong vai tro
diéu phéi vién 1a nguoi gido duc bd me khi tré méi chao doi, va sau d6 day tré Ky nang tu
kiém tra khi tré 1on 1&n. B me va tré can hiéu biét vé nhitng nguy@n nhan phé bién gay tén
thuong da, vi du nhu ngdi mot chd 1au ngay, tiéu tiéu khdng tu chu, gidy dép va/hoic nep
khéng vira véi tré, ciing nhu bién phap phong ngira dé tranh gap phai nhitng van dé nay. Mac
di vay, tén thuong da van xay ra. Didu dudng dong vai tro trung tdm dé gidp xu tri va diéu
phdi qua trinh diéu tri. Qué trinh nay c6 thé dién ra két hop vai nhitng chuyén gia khac, vi
du nhu diéu dudng chuyén vé cham séc loét va bac si phau thuat tao hinh. (Dunleavy, 2007)

Ngudi bénh nirt dot séng co ty 18 di (g latex cao (tir 30 dén 72%) (Dunleavy, 2007). Biéu
dudng trong vai tro diéu phdi vién can gido duc bénh nhan, gia dinh, va nhiing chuyén gia
lam sang khéac vé van dé nay, ca trong méi truong bénh vién/lam sang 1an trong cong dong
noi chung. Pidu dudng 1 ngudi tao ra sy thay doi dé tranh viéc tré lién tuc tiép xtc véi latex.
Day 1a mét tinh trang c6 thé gay phan tng di tng nguy hiém dén tinh mang.

8.2. Sang lgc, Lugng gia va Cham soc

Do tudi

= Kiém tra kién thic cia bd me vé ton thuong da
»  Piéu chinh tai liéu vé kiém soat tiéu tiéu néu can thiét
0-3 thang = BOi kem bao vé da neu can thict
= Cung cip thong tin vé cach giir vé sinh hang ngay dé cham soc da:
su dung xa phong nhe, can than voi nudc 4m va nudc nong
= Hudng dan bé me mua gidy dép vira vin vai tré va mang tat dé bao
vé ban chan khi truon
= Day bd me céach kiém tra da vi du nhu thay d6i mau sic trén da,
3-18 thang nhiét o, diém chiju ap luc (str dung tai ligu truc quan)
= Hudng dan b me vé mdi quan hé gitra ché do dinh dudng tét +
udng dii nuéc va ton thuong da
= Day bé me cach bao vé ban chan va gdi khi tré dang truon
18 thang -3 = Hudng dan bé me mua gidy dép vira vin véi tré
tudi = Day tré céch bao vé ban chan va gbi khi truon
= Tam soat ving da & mong khi tré di hoc (tiéu hoc) va phai ngoi trén
xe lan trong thoi gian dai
= Day tré cach kiém tra da vi du nhu thay doi mau sac trén da, nhiét
d6, diém chiju &p lrc (sir dung tai liéu trec quan)

3-7 tudi = Day tré bao voi bd me hoic ngudi cham soc khi phat hién dau hiéu
va triéu chung loét do ty de; néu vét thuong, vét l0ét ho thi can di
kham bac si

= Day tré cach kiém soat nhiét d6 nude khi tim bang cach dung tay
thur trude khi dat chan vao bon tim

Trang | 47



2 = Kiém tra da dé phat hién vét do hoac ton thuong da mdi lan tré dén
7-12 tudi .
Kham
7 = Khuyen khich tré¢ ki€m tra ban chan, mong d€ phat hi¢n vet do
13-18 tudi hoac ton ~thu:ong da 7 i
= Hudng dan tré nang chi dudi 1én cao dé phong tranh phu né

Xem phu luc 2, 3,4va5
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9. Tinh duc va Cham s6c Hoat dong Tri li€u

9.1. Giéi thiéu

“Quan trong la can bat dau cung cap thong tin sém cho b me vé chirc ning tinh duc ma ta
c6 thé ky vong ¢ tré. B6 me thudng mudn biét thdng tin ndy mac du ho cd thé khéng néi ra
nhitng méi lo ngai cua ho. Bidu nay s& gitp ich cho ho sau nay khi trao ddi thang than vé
van dé tinh duc véi con cua ho (Merkens, 2006). Nén trao d6i véi bé me cua nhitng em gai
c6 kha ning day thi sém, xay ra d6i véi khoang 15% tré em gai nut dbt séng (Merkens,
2006). C4 thé can gigi thiéu tré dén bac si chuyén khoa ndi tiét vi cd thé can e ché hooc-
moén dé 1am cham lai tién trinh day thi sém nay (Sandler, 1997; Merkens, 2006; Liptak,
2003). Nén gi4o duc vé chuc ning giéi tinh, tinh duc cho ca tré em nam va nit trong do tudi
11 dén 15. C6 thé hitu ich khi ngudi cung cap théng tin 1a mot chuyén gia y té cling gigi tinh
véi tré. Nhitng thanh vién khac nhau trong doi ngii cham soc sirc khoe déu c6 thé dam nhan
vai trd nay, nhung phd bién nhit 1a diéu dudng (diéu phéi vién cia doi ngil), bac si niéu,
hoic béc si nhi khoa. Ciing nhu véi nhitng em khac trong d6 tudi 13 dén 19, nguoi bénh nit
d6t sdng cling nén dugc day vé cach phong tranh bénh lay nhidm qua duong tinh duc va lam
dung tinh duc, ciing nhu bién phap tranh thai. Nam gidi nit d6t sdng ¢ chire nang cuong
cliing va xuat tinh khac nhau, tiy theo muc ton thuong. Phu nix nit ¢t sdng nén biét ho co
kha ning sinh san gan nhu binh thuong. Ca nam va nit déu nén hiéu rang viéc giir vé sinh,
va duy tri thuc hién chuong trinh kiém soéat tét duong rudt va duong tiéu dong vai tro quan
trong dé xay dung méi quan hé lanh manh va hanh phiic. Diéu dudng trong vai tro diéu phoi
vién c6 thé tiép tuc luong gi4, gido duc, va huéng dan vé van dé lién quan dén tinh duc, 1a
mot van dé thuong kha nhay cam.” (Dunleavy, 2007)

9.2. Sang lgoc, lwgng gia va cham soc

Do tuoi
= Thong tin cho bd me vé chic nang tinh duc ma ta c6 thé ky vong &
0-3 thang tre X4 3 . 2
=  Hudng dan bo me vé sy riéng tu co thé khi cham soc cho con cua
ho ( nhu khi cham séc vé van dé tiéu tiéu)
. = Khuyén khich tinh ban va quan hé than mat binh thuong véi ban bé
3-18 thang A ,
dong trang ltra
18 thang -3 = Khuyén khich tinh ban va quan hé than mat binh thudng véi ban beé
tudi dong trang lia
= Hudng dan tré vé su riéng tu cia co thé tré (nhu khi cham soc vé
3.7 tudi vén dé tiéu tieu) o _
= Cung cap thong tin vé chuc nang tinh duc binh thuong, giao duc
giai tinh
= Kiém tra xem tré da hiéu vé gisi han va cach ty bao vé ban than
trong van dé tinh duc chua
712 twdi = Kiém tra xem tré da hiéu vé su khoe manh, lanh manh trong tinh

duc chua
= Giao duc tré va bo me vé chire nang tinh duc trong nut dot song
=  Cé&ch tu bao vé
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13-18 tudi
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Kiém tra xem tré da c6 kién thuc vé kha nang sinh san, bién phap
tranh thai (bao cao su khéng co latex) va bénh lay nhiém qua duong
tinh duc chua

Kiém tra xem tré d c6 kién thuc vé viéc dung Axit Folic chua
Théng tin vé hoat dong tinh duc an toan, lam dung tinh duc, giir vé
sinh khi dang c6 kinh nguyét, nguy co ngh&n mach huyét khéi khi
dung thudc tranh thai

Cung cép thdng tin v& tinh ban ngay mét phat trién dan dén két
duyén va quan hé

Khuyén nén thuc hién thong tiéu sach ngét quang (CIC) trugc khi
quan hé



Chu y khi sir dung tai liéu
Bo tai licu huéng dan nay khong co y dinh phi nhan cac huéng dan hién hanh ma céc can

bo y té dang tuan tha thuc hién trong qué trinh kham va diéu tri cho nguoi bénh theo ting
bénh canh ciia mdi nguoi va tham khao y kién ngudi bénh ciing nhu nguoi nha cua ho.
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