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CSD closed spinal dysraphism
khiém khuyét dudng gitra d6t séng thé kin
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méat déng van co bang quang- co vong
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mé théng ndo that ba bang noi soi
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H hydrocephalus
ndo ang thuy
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khiém khuyét dudng gitra d6t séng thé ho
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1. Giéi thigu

1.1 Sw Can thiét ciia Cac Hwéng din

Mt trong nhirng muc tiéu caa Bo Y Té 1a "Cung cb, phat trién mang ludi co so phuc hdi chirc
nang, nang cao chat lugng dich vu phuc hdi chirc ning; ting cuong phong ngira khuyét tat, phéat
hién sém, can thiép sém va cai thién chat luwong cudc sdng cua nguoi khuyét tat vé moi mat dé
ngudi khuyét tat duoc hoa nhap va tham gia binh dang vao cac hoat dong trong x4 hoi, va dong
gop hiéu qua vao sy phét trién cua cong ddng noi ho sinh séng. " (Bo Y té, 2014)

Hudng din Chim soc diéu dudng cho ngudi bénh Nut dbt séng va N&o Gng thay dé hién thuc
hod mong muén cai thién cac dich vu phuc hdi chirc ning 1a can thiét. Hién tai da c6 cac hudng
dan cham soc phuc hdi chirc ning cho céc tinh trang bénh 1y va chan thuong thuong gap ¢ Viét
Nam va di dugc Bo Y té thdng qua vao nam 2014. Cac huéng dan nay gom hai tai liéu chinh:

- "Hudng dan Chan doan, Diéu tri chuyén nganh Phuc hdi chirc nang " mo ta cac yéu cau
va thi tuc phai tuan theo lién quan dén chan doan, chiam soc va theo ddi phuc hdi chirc
nang, va

- "Huéng dan Quy trinh Ky thuat chuyén nganh Phuc hdi chirc ning”, moé ta cac ky thuat
phuc hdi chtrc nang hién ¢o ciing nhu cac linh vyuc &p dung, chi dinh, chéng chi dinh va
céc két qua mong doi.

Cac huéng dan nay tao nén mot nén tang kha viing chac cho viéc xay dung cac Hudng dan
Chung va Chuyén nganh maéi nhat, dya trén cac két qua nghién ctitu méi va pht hop véi hoan
canh cua Viét Nam.

Trong quy dau cua nam 2017, mdt nhdm gom nhiéu chuyén gia trong nudc va qubc té da dong
g6p vao viéc xay dung cac Hudng dan Chung va Chuyén nganh cap nhat cho tat nat dbt
séng/ndo (ng thuy.

V& nhiitng van dé chung, nhdm chuyén gia da trinh bay cac khuyén co "cat ngang” vé cac yéu
cau cua hé théng to chie, chiam séc da nganh va toan dién, cham séc lay ngudi bénh lam trung
tam, hd trg gia dinh va tham gia cta gia dinh, cac tuyén va giéi thiéu cham soc, xuét vién va
theo d@i, tai hoa nhap cong dong va tham gia vao x4 hoi.

Huéng dan danh riéng cho diéu dwéng vé nirt dot song/ndo Gng thuy nay dua céc khuyén céo
va hudng dan vé loai chiam soc diéu dudng phuc hdi chiic nang can cung cip cho ngudi bénh.

1.2 Poi twong ciia Huéng dan
Huéng dan s& hitu ich cho diéu dudng vién, bac si chuyén khoa (bac si than kinh, bac si PHCN,

bac si phau thuat than kinh, bac si phau thuat chinh hinh) quan tim dén PHCN Nt d6t séng/N&o
ung thuy, cac ky thuat vién vat ly tri liéu, ky thuat vién hoat dong tri liéu, ky thuat vién am-ngt



tri liéu, chuyén vién dinh dudng, ky thuat vién chinh hinh, dugc si, nha tam 1y hoc, cac chuyén
vién vé sic khoé cong dong, nhan vién xa hoi, cong tac vién cong ddng, ngudi bénh nut dot
séng/ndo ng thuy va gia dinh va ngudi cham soc.

1.3 Muc dich ciia Hwéng din

Hudng dan nay giup diéu dudng biét cach thuc hién duoc cac bude xir Iy, cham soc cho ngudi
bénh bj tat nat dng sdng/ndo Gng thuy & Viét Nam maot cach linh hoat va diéu chinh cho pha
hop véi hoan canh cua ting dia phuong.

Céc tai liéu huong dan nay khong chi la tai liéu &p dung trong thuc hanh 1am sang ma con 1a tai
liéu truyén théng gido duc cho nhan vién y té, cac cong tac vién tai cong ddng thuc hién cé hiéu
qua cbng viéc quan 1y va chim séc cho ngudi bénh bj tat nit dt séng/ndo Gng thay.

Cac huéng dan nay gilp cho dich vu chim séc PHCN dugc can thiép sém hon vao giai doan
cap cua bénh. Qua d6 giup cac nha chuyén mén, quan ly thdy rd nhiing thiéu hut va nhu cau
nguon nhan luc ciing nhu muc tiéu 5-10 ndm téi nham cai thién kha niang du phong ban dau va
nang cao chit luong PHCN cho ngudi bénh bi tat nit ¢t sdng/ndo ung thay ¢ Viét Nam.

14 Luuy

Céac hudng dan nay khéng c6 y dinh déng vai trd nhu mot chuan muc cham séc y té. Cac chuan
muc cham soc duoc xac dinh trén co so tat ca cac dit liéu 1am sang ¢ duoc cho ting truong
hop cu thé va c6 thé thay ddi khi kién thuc khoa hoc va tién bo cong nghé va cac md hinh cham
s6c phét trién. Viéc tuan tha theo cac hudng dan s& khong dam bao két qua thanh céng trong
moi trudng hop. Mt quy trinh can thiép 1am sang hoic ké hoach diéu tri cu thé phai dugc chon
lya dya trén cac dir liéu 1am sang caa nguoi bénh va cac chan doén ciing nhu diéu tri sin co.
Tuy nhién, trong truong hop ¢ nhitng quyét dinh khéac han cac huéng dan nay, nén ghi chép
day du trong hd so bénh &n vao thoi diém dua ra quyét dinh c6 lién quan.

1.5 Pinh nghia nirt ddt séng

Tat nirt ddt séng (Spina bifida) 1a mot thuat ngir chung dé cap pham vi rong céc di tat. Trong
c4c tai liéu gan day, céc tac gia tranh sir dung thuat ngir “nit d6t sbng” cang nhiéu cang tot vi
thuat ngir nay dé cap dén cac di dang ma dot séng that su bi ché do6i. Thuat ngit “Di tat 6ng séng
dong khong kin” bao gdm nhiéu tinh trang hon (spinal dysraphism). Trong thyc hanh hang
ngay, van dé quan trong nhat la phan biét giira niit d6t séng thé ma (spina bifida aperta) va nut
dbt sdng thé an (spina bifida occulta).

Céc dang khac nhau cua di tat 6ng séng dong khong kin ¢é biéu hién 1am sang rat khac nhau,
c6 thé biéu hién 1am sang kin dao va dugc phat hién mot cach tinh co hoac cd biéu hién nang
né dan dén bién chang hoic tir vong sém. Tortori-Donati va cong su dua ra bang phan loai nhu
sau:
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Bang 1

Di tat 6ng song déng khong kin thé mé (95%)
> Thoéat vi tuy- mang tay (Myelomeningocele)
> Thoét vi tuy (Myelocele)
> Thoét vi mang tay- tay ché d6i (hemimyelomeningocel)
> Thodt vi tuy ché d6i (hemimyelocele)
Di tat 6ng song déng khéng kin thé kin (5%)
Cé khoi dwéi da
1) Vung that lung cung
e U mé véi khiém khuyét mang cung (Lipoma with dural defect)
e Thoat vi tay- mang tay- kém theo u mé& (lipomyelomeningocele)
e Thoat vi tay- u ma (lipomyeloschisis)
e Thoat vi tiy dang nang vung that lung cang (terminal myelcystocele)
e Thoat vi mang tay (Meningocele)
2) Vg ¢b nguc
e Thoat vi tiy dang nang ving c6 nguc (Non-terminal myelocystocele)
e Thoat vi mang tay (Meningocele)
Khéng cé6 khéi dwéi da
1) Nut d6t song don thuan
e U md trong mang cung (Intradural lipoma)
e U md day tan cung (Filar lipoma)
e DAy tan cung dinh chat (Tight filum terminale)
e Ton tai nang cung (Persisitent terminal ventricle)
e Xoang bi (Dermal sinus)
2) Nut dot song phurc tap
R4i loan sy hop nhat cua sun song ¢ duong gitra
e Do rugt vung lung (dorsal enteric fistula)
e Nang than kinh rudt (Neurenteric cysts)
e Tay song ché ddi | (Diastematomyelia)

R&i loan qua trinh cau thanh sun séng
e Thiéu san cot sdng cung (caudal agenesis)
e R&i loan phat trién d6t song (segment spinal dysgenesis)

Déi vai tat nut dbt séng thé ma, sau khi sinh tré thuong can duoc mé dong lai & vi tri bi thoat
Vi, va hon 85% tré can duoc dan luu ndo that phdc mac hoic ndi soi pha san néo that 111 trong
truong hop 6 gidn ndo that. Muac d6 yéu liét va kha ning di lai cua tré s& phu thudc vao vi tri
va mirc do @6t séng bi khiém khuyét.

Déi vai tat nit dét sdng thé kin, tré khong can phai phau thuat sém sau sinh. Khong can phai
dit dan luu ndo that phiic mac va kha nang di lai cia tré khong phai luc nao ciing bi anh huong.
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Tré bi di tat dng séng dong khong kin can duoc phdi hop nhiéu chuyén nganh trong diéu tri va
duoc quan ly 1au dai bao gdm nhitng nguyén tic s& dugc mé ta ki hon trong phan huéng dan.
Tiép can nguoi bénh som nhit ddy du va toan dién 1a nén tang dé diéu tri, cham séc va quan ly
t6t nhat tré bi tat nut d6t sdng.

1.6 Dich té hec

Khoang 5% dan sb bj dj tat dng sdng dong khong kin thé kin (Sandler, 2010). Cac loai nit dot
séng khac, ty 1¢ thay doi theo tirng nudc tir 0,1 dén 5 trén 1000 tré sinh ra (Ozek va cong su,
2008). O cac nuéc phat trién, ty 18 trung binh 12 0,4 trén 1000 tré sinh ra (Kondo va cong su,
2009). O Hoa Ky, ty 1é nay 12 0,7 trén 1000 (Canfield, 2006), va & An Do khoang 1,9 trén 1000
tré sinh ra (Bhide, 2013).

Nguy co tré bi tat nut dét séng c6 thé gap ¢ nhiéu ddi tugng khac nhau. Tuy nhién, nhitng cap
bd me di c6 con bi di tat ndy hoidc khiém khuyét ng than kinh khéc thi nguy co sinh con thir 2
bi nut ddt song ting 1én 4%. Cap bd me da c6 hai tré bi tat nut dot song thi co nguy co ting
10% sinh thém tré bi di tat nay. Khi b hoic me bj tat niit dét sdng, con sinh ra s& c6 4% kha
ning bi di tat nay (Cheschier, 2003). Mdi nam c6 khoang 1500 tré sinh ra bi tat nut d6t song o
Hoa Ky (Canfield, 2006).

Vao thoi diém nay, ching ta chua c6 dugc con s6 chi tiét vé ty 16 mac hang nam va ty 1& hién
méc di tat nit d6t sdng/ndo Gng thay ¢ Viét Nam. “Hién tai khong co dir liéu vé khiém khuyét
cua tré sinh ra & Viét Nam. Ching ta chua c6 mot b phan chiu trach nhiém vé viéc dang ky
hoac theo dbi tré sinh ra bi khiém khuyét. Tuy nhién, Viét Nam c6 nhiing chinh sach manh mé
nham dem lai sy cong bang trong chim séc stuc khoe cho nguoi dan, cling nhu cau tric chim
séc sire khoe ban dau tét. Vi vay, viéc theo doi khuyét tat & tré sinh ra 1a c6 thé thuc hién duoc.”
(Truong Hoang, 2013).
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2. H¢ thong va Nguyén tac Phuc hoi chirc nang
2.1 Hé théng va Té chirc

2.1.1. Céc van dé quan trong trong Phéi hep chim séc cho ngudi bénh bi Tat nit dot
séng va Nao ung thiy

Dé dap tng duoc nhu cdu chim soc toan dién cho tré bj tat nut dét sbng va ndo Gng thay, gia
dinh va nhan vién cung cip dich vu can xay dung méi quan hé chat ch&. Khi mdi quan hé nay
duoc duy tri tt, viéc trao doi thdng tin giira gia dinh va ngudi cung cp dich vu duoc coi 1a yéu
t6 quan trong. Dic biét, viéc xay dung mdi quan hé véi gia dinh ngudi bénh duoc xem 1a rat
can thiét dé co thé diéu phdi tét cac hoat dong cham soc cho bénh nhan. D3 c6 nhiéu can b y
té va gia dinh nguoi bénh ghi nhan vai trd quan trong ciia viéc xay dyng long tin ciing nhu moi
quan hé 1au dai giita hai bén. Piéu nay con c6 y nghia quan trong dic biét hon nita d6i voi tré
bi tat nirt dbt sbng/ndo Ging thay vi day 1a mot bénh Iy phirc tap va trong hau hét cac truong hop
thi cac van dé lién quan dén stic khoe caa tré can duoc cac can bd chuyén mon da theo ddi va
quen Vi tinh trang cua tré thim kham va xtr ly. Néu can bo chuy&n mén thiéu kinh nghiém va
khdng nam thong tin dwoc tinh trang cua tré ¢ thé sé dua ra cac giai phap can thiép duya trén
ngudn thdng tin thiéu chinh xé&c. Tom lai, viéc thiét 1ap méi quan hé voi bénh nhi va gia dinh
s& gilp cho viéc trao doi thdng tin gitta cac can bd chuyén moén va dich vu cong dong duoc tién
hanh thuan loi.

Nhu cau chim sdc, quan Iy tré bi tat nit dét sbng/ndo Gng thay 1a rat phic tap do tré thuong
gap cung ldc nhiéu van dé sac khoe. Vi vay, didu rat quan trong la can cho tré duoc tiép can
nhiéu dich vu khac nhau trong cuing mét lan di kham bénh hay tam goi 1a “mot ngay kham
bénh”. Trong “ngay kham bénh” d0, cac chuyén gia va nguoi cung cap cac dich vu hd tro nén
bé tri hop lai dé thao luan théng nhat hudng chiam soc riéng cho cac bénh nhi nat dbt séng. O
mot s6 noi, ngudi bénh ¢ thé dugc chuyén gai tir phong kham nirt dét séng téi cac khoa phong
gan do, co thé 1a ngay trong cting bénh vién, dé tham kham cac chuyén khoa khac. Biéu nay
gilp cho nguoi bénh dé dang tiép can dich vu hon ciing nhu dugce chiam soc lién tuc hon, dong
thoi ciing giam bdt ganh niang cho gia dinh ho. Nhiéu bao céo di cho thay lgi ich cua su diéu
phdi nay 1a giam sb lan di kham, it bién ching va giam thoi gian nam vién cho bénh nhan. Pong
thoi cach lam nay cling gitp tang cach lam viéc theo nhom.

Trudc hét, can chon mot ngudi trong nhém chuyén gia cham soc 1am diéu phéi vién. Diéu phdi
vién nay 1a nguoi lién lac giira gia dinh tré véi cac thanh vién con lai. Theo quan diém trudc
day vé nhoém cham soc thi ngudi ta thuong lwa chon mot thanh vién 1am ngudi diéu phéi vi du
nhu mét béc sy nhi khoa. Theo qué trinh tré Ion 1én, bac s§ phuc hoi chirc ning c6 thé dam nhan
vai trd nay. Cu thé 1a nguoi diéu phdi vién s& ¢ trach nhiém b tri dé cac chuyén gia thudc cac
chuyén khoa khac nhau kham va tu van cho ngudi bénh trong “ngay kham bénh”, hen tai kham,
chuyén guri néu can va dam bao rang cac khuyén céo ciing nhu ké hoach diéu tri ma céc chuyén
gia dua ra dugc thyc hién, dong thoi ciing thong tin day du dén gia dinh va nhiing ngudi c6 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 thuc hanh 1am sang duoc trién khai tét nhat.

Tiép theo, thanh 1ap céc trung tdm phuc hdi chirc ning phan b theo dia Iy (ving) dé cung cap
dich vu phuc hdi chirc ning va theo dai nguoi bénh ¢ cong dong.

Can gilp tré tré nén doc lap hon va phat huy t6i da tiém ning cua tré. Cha me cua tré bi tat nut
dbt séng/ndo (ng thuy ciing s& gia di va khong thé di theo giup tré mai mai. Vi vay, phdi hop
cham s6c khong nén ding lai & viéc “6n dinh” cac van dé& y khoa. Mdi ca nhan bi tat nut dét
Séng/néo ung thuy can duoc giup do dé dat duoc sy doc lap tdi da trong viéc tu cham soc, séng
doc 1ap, va viéc 1am ciing nhu tham gia téi da vao x hoi trong kha ning cua ho.

Cha me va cac td chiic hd trg cling hoan canh c6 thé gilp nguoi bénh tiép can dén céc ngudn
hd tro quan trong.

Chu y dén céc bién phap chiam soc suc khoe toan dién ¢ thé gitp ngan ngira cac bién chung
dai han cuaa tat nit dét séng/ndo Gng thiy (tiém phong, dinh dudng, tap thé duc, vé sinh, chim

soc da).

2.1.2 Céc khuyén céo dé thuc hién cac bién phap diéu phéi chim séc

e Cai thién su giao tiép giita cac gia dinh (tao thuan loi cho su tuong tac giira bd me-
bd me va tré-tré voi sy giap d tir dai dién Hoi T4t nat dét song ¢ dia phuong)

e Thyc hién cac bién phap dé ngay kham bénh trg nén nhe nhang cho gia dinh va nguoi
cung cap dich vu cham séc.

e Xay dyng mdi quan hé vaéi cac té chic hd trg cong dong

e Cung cap gia dinh cac thong tin vé cac ngudn tai nguyén cong dong

e Cai thién trao doi thong tin giira cac thanh vién trong doi ngii cham séc (phac dd, hop
trudc va sau khi kham bénh)

e Cai thién trao ddi thong tin giita cac chuyén gia y té va gia dinh (viét tom tat noi dung
mdi lan kham

2.1.3 Nhitng van dé quan treng véi cac nha 1am sang

e Tatnut dét sbng co hodc kém theo nao ung thay la di tat bam sinh nghiém trong, gan
bo vai toan bo doi séng cua tre.

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

e Viéc cham soc doi hoi theo dai thudng xuyén céc chuyén khoa Than kinh, Tiét niéu
va Co xuong khap.

e Khuyén cao nguoi bénh va nguoi nha phai dwa bénh nhan di kham ngay khi phét hién
nhitng bat thudng.

e Céc bién chung tiét niéu 1a nguyén nhan chinh gy tinh trang bénh 1y va tir vong.
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o Xuly kiém soat dai tiéu tién 12 mau chdt dé dat duge su doc lap.

e Mét hoic giam kha nang di chuyén lam giam dang ké chét lugng cudc sdng.

e Céc rdi loan chirc nang nhan thic thuong anh huéng bét loi dén kha nang tuan tha
diéu tri cua bénh nhan

2.1.4 Thiét 1ap Pon vi Phuc hdi chikc niing

Viéc phan cip trong cham séc tré bi tat nit dot sdng/ndo Gng thity con nhiéu kho khin do ning
luc chuyén mén cua cac co sd y té lién quan dén chim soc cho nhém ngudi bénh nay. So di la
do ty 16 mac bénh 1a kha thip, trong khi bénh 1y lai phtic tap khong phai co sé nao ciing c¢6 kinh
nghiém trong viéc diéu tri, quan 1y va chim soc cho nhom ngudi bénh nay, nhat 13 cac co sd'y
té xa cac trung tdm 16n. Vi vay, chung t6i dé nghi chia hai mtrc do:

- Téap trung tai cac co s¢ lam sang da chuyén khoa
- Tap trung tai cac co sé phuc hdi chtic ning

2.1.4.1 Co'sé'y té da khoa

Tap trung tai cac bénh vién da khoa cac tinh thanh

Khuyén cao: Mot Trung tdm y té da chuyén

e CO mot doi ngii chuyén gia da chuyén khoa gdm phau thuat vién chinh hinh, phau thuat
vién than kinh, bac sy tiét niéu va phuc hdi chirc ning

e Diéu phdi cac dich vu kham bénh cho khoang 10-30 ngudi bénh mdi ngay (‘ngay kham
bénh”).

e (o day du dich vu chan doan hinh anh chuyén sau vé than kinh va siéu am/niéu dong
hoc.

e Strdung céc dung cu latex an toan khéng gay di ung

e Cac trach nhiém chinh la:

1. Theo ddi da chuyén nganh dé thuc hién su cham soc, phéi hop lién tuc, toan dién lau
dai.

2. C6 diéu phdi vién tat nit d6t sbng/ndo tng thay (sin sang dé diéu phéi cac hoat dong
cham soc 20 gio mdi tuan), nguoi nay 1am viéc nhuw mot dau madi lién hé vai bénh nhan,
ngudi quan |y cac ngudn luc va chuyén giao kién thire, va 1a ngudi gan két cac mdi lién
lac v6i dia phuong va céc trung tam phuc hoi chire nang.

3. Gigi thiéu khai niém s tay Chuong trinh cham soc da chuyén nganh vé tat Nat dot
séng/ Nio ung thiry S.H.1.P (Hydrocephalus Interdisciplinary Program passport): So tay
chuong trinh cham soc da chuyén nganh I hd so ¢a nhan cia tré bi tat nat dot song/nao
ung thuy, duoc st dung nhu mét dung cu lién lac gitra cac nha cung cap dich vu cham
soc khac nhau.
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2.1.4.2 Trung tm Phuc héi chikc ning

Puoc phan cap, tai cac trung tim phuc hdi chirc ning hodc co so y té gan nhét.
Can co6 doi ngii cham soc téi thiéu: Ky thuat vién vat Iy tri liéu/ ki thuat vién hoat dong
tri lidu, diéu dudng va nhan vién xa hoi (hoac b me).

Khuyén c4o0: nén c6 Dich vu chan tay gia va dung cu chinh hinh & trung tam phuc
hoi chirc nang.

Ghi chui: Trong da s trudng hop, xuéng dung cu chinh hinh mang tinh tap trung hoa.
Cac chuyén gia chinh hinh dén tham va Iam viéc voi doi ngii nhan vién caa trung tam
phuc hdi chirc nang, diéu nay tao thém gié tri rat 16n vi viéc trao d6i véi doi ngii phuc
hdi chirc ning rat quan trong. Sira chira dung cu chinh hinh va chan tay gia thuong cé
thé 1am & tuyén nay. Diéu d6 giup bénh nhan tiét kiém chi phi di lai.

Khuyén céo:
Bac sy chuyén nganh phuc héi chie néing tai trung tdm phuc héi chire ndang cé vai
tro quan trong trong viéc khdam, danh gia va quan ly bénh nhan.

Ghi chii: Bé theo dsi va danh gid, viéc di kham bac s phuc hoi chirc nang déu dan la
rat can thiét. Diéu nay sé tao thudn loi cho qud trinh phuc héi chizc nang va ngan
ngera cac bién chitng can can thiép khong can thiét.

o Cac dich vy khac: Phong xét nghiém, cdng tac duoc va chan doan hinh anh.
o Cac nhiém vu cbt I5i:

1. Panh gia va giam sat qua trinh phuc hdi chtic nang.

2. Biéu tri phuc hdi chiic nang, phdi hop véi Co so'y té da chuyén khoa
3. Phat hién va du phong bién chiing tha phat

4. biéu phdi cac dich vu tai cong ddng va hoa nhap.

2.1.5 L trinh chim séc va chuyén bénh

2.1.5.1 Lich trinh cham séc

1.

O giai doan trudce sinh, siéu am cé thé phat hién di tat vao tuan tha 18-20 cua thai ky,
da s6 duoc thuc hién tai co so y té dia phwong hoac trung tim cham soc ba me va tré
em. DPJ nhay va d9 dac hiéu cua siéu am trudc sinh kha cao, gia tri tién doan vi tri giai
phiu cua ton thuong va do phuc tap cia thuong ton khoang 75% dén trén 90% néu
nguoi 1am siéu am co kinh nghiém. Alphafetoprotein tang trong mau vao tuan 16 (mot
phan caa xét nghiém Triple hoic Quad). Sau khi phat hién, dua vao cac thong tin day
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du nhét cé dugc vao thoi diém hién tai va tién luong, bé me s& duoc tu van vé viéc quyét
dinh git lai dua tré hay khong.

Cac khuyén céo:

e Can co mot hé théng tam soat va chuyén vién day du.

e Sau khi phat hién, b me nén dugc giGi thiéu dén Co s6 y té da chuyén khoa dé
duoc tu Van truge sinh.

e Ddi véi thai ky co nguy co, nén thyc hién siéu am kiém tra vao tuan thir 12 va
18 bai béac sy chuyén khoa & cac co so'y té da khoa.

e Gidi thiéu ngudi me dén sinh & bénh vién co6 Bon vi cham séc so sinh tich cuc
va phau thuat vién cé kinh nghiém.

e Tré duoc phat hién sau khi sinh ra hodc tham chi muon hon néu co biéu hién
dai tiéu tién khong tu chu hoic di dang ban chan nén dwgc chuyén dén dén co
o'y té da khoa.

2. Sau khi sinh va phau thuat déng kin cot séng (thé ha), phai tiép tuc theo dai (va/hoic diéu tri
nio ung thuy), ddng thoi tré nén duge luong gia da chuyén nganh ngay tir ban dau va phuc
hdi chtrc nang sém. Bat dau vai sy hd tro cia gia dinh va giéi thiéu gia dinh tro lai co so'y
té da khoa dé tiép tuc theo dai.

Néu Trirong hop tré bj tdt nit dot song/ndo
ung thuy dwoc sinh ra ¢ bénh vién khong
phdi 1& bénh vién hodc Co sé'y té da chuyén
khoa, nén moi m¢t chuyén gia cua bénh vién
hodc co sé' y té da chuyén khoa dén kham
cho tré va gap 9o gia dinh.

3. Sau khi roi khoi khoa ngoai than kinh, viéc tiép tuc theo ddi duogc to chirc tai Co so y té da
chuyén khoa va Trung tam phuc héi chtic nang. Sy cham séc l1au dai can duoc bat dau tir
ngay luc nay.

2.1.5.2 Ké hogch theo doi va tai kham

Dé quan ly viec phdi hop va cham séc toan dién, can can nhac s6 lan tai kham tai cac co so' y
té chuyén khoa. Tan suat tai kham duogc khuyén céo duéi day duoc dua ra dya trén kinh nghiém
lam viéc cua cac chuyén gia vé tat nirt dt sbng/ndo Ging thuy. Cho du khong c6 van dé dot xuét
hozc cap ciu thi viéc kiém tra dinh ky vé chuyén khoa than kinh, tiét niéu va chinh hinh la rat
can thiét dé dy phong bién ching cua bénh trong tuong lai.

Tai Co s6'y té da chuyén khoa:

- 0—36 thang tudi: 2 thang/1 lan
- 3-6tudi: 3thang/1 lan
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- 7-18tudi : 6 thang/1 lan

- Trén 18 tudi: 1 nam / 1 1an

e Tuy nhién, sb Ian tai kham c6 thé thay ddi hoic nhiéu hon néu c6 nhiing dau hiéu bt
thudng nao dén véi ngudi bénh va can phai dén tai kham ma khang theo lich hen.

Tai Trung tdm phuc hdi chtic nang:
e Theo d&i va tai kham theo muc tiéu, nhu cau phuc hdi chirc ning.

Luu ¥: Cac huéng dan vé thuc hanh tét va chuyén vién dé phuc hoi chac ning sé duoc thao
luan trong nhitng huéng dan chuyén biét cho phuc héi chirc nang.

2.1.5.3 Cac hwéng dén vé viéc chuyén vién ngay ldp tiee dén Co sé'y té da chuyén khoa

Nhan vién y té can phai biét dugc mot sé tinh trang quan trong doi hoi phai chuyén cap cau
bénh nhan dén Co o'y té da khoa.

e Vong dau tang nhanh

e Nghi ngo dan luu kém hoat dong hoac nhiém trung

e Treé cé tiéng kho khé khi hit vao, that diéu hoic kho nuét

e DA4u hiéu suy giam than kinh ngay cang niang hon

e Tré mat di cac mbc phat trién da dat duoc trude day

e Nhiém trung duong tiéu nhiéu lan, suy than

e S6t cao khong rd nguyén nhan

e Vét thuong ¢ tai thoat vi bi ho ra va chay dich.

e B hoic khong lam dang theo ché do xir Iy kiém soat dai tiéu tién
e Dau hoac loét do ty de.

2.2 Nhém da chuyén nganh
2.2.1 Gioi thigu

Tat nit d6t séng 1a mot trong nhitng khiém khuyét so sinh phtc tap nhat anh huong 1au dai, ¢6
thé lam giam kha nang di chuyén di lai cua tré, mat cam giac da, cac van dé vé kiém soat tiéu
tién, va kho khin vé hoc. Pa s6 tré sinh ra véi tat nat d6t sdng co thé phat trién dan dén nio
ing thiry. Nguoi 16n va tré em bj tat ntt dot sbng c6 nguy co cao bi cac van dé sic khoe thir
phat nhu dan luu nio that khong hoat dong, hoat dong kém hodc nhidém trung, cac van dé vé
chinh hinh nhu veo ¢t séng va co rat bién dang khap, tay séng bam thap, nhiém tring duong
tiéu va cac van de tiét nidu khac, loét do ty d¢, va béo phi. Thém vao d6, nguoi 16n c6 the gip
phai cac bién chang tiém tang do cac tac dong lau dai cua cac thu thuat duoc tién hanh lac con
nho nhu dan leu ndo that, chuyén dong nude tiéu, cac thi thuat xir 1y kiém soat tiéu tién, cac
phau thuat chinh hinh cot sbng, hang va chi dudi. Tré em va nguoi Ion bi tat nut dbt sdng can
c6 chuyén gia giap giai quyét cac van dé y khoa va nhan thuc; thac ddy 16i séng khoe manh
hon, bao gom dinh dudng va luyén tap. Noi mot cach don gian, ca nhan bi tat nut 6t sbng can
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mét hé théng tich hop dé cung cap dich vu cham soc va tao su phdi hop déng b, thong tin day
du giita cac nha cung cip dich vy cham séc. Cac dich vu can phu hop lta tudi va bao gém cac
bién phap bao dam mat su chuyén dbi thich hop tir cham séc da chuyén nganh cho tré em sang
cham séc da chuyén nganh cho nguai I6n bi tat nit dbt séng/ndo ung thuy.

Khéng c6 cham séc da chuy@n nganh, tré em va ngudi 16n bj tat nat dét sbng/nio ung thuy s&
phai thuc hién nhiéu cudc hen, thuong Ia tai cac bénh vién khac nhau tai cac dia diém khac
nhau. Khi 1én lich hen, ho co6 thé phai bi chd doi lau, di chuyén nhiéu va ton kém. Déi vai tré
bi tat nirt dot séng, cham tré khi tiép can cac dich vu cham soc y té co thé de doa dén tinh mang.
Thuodng d6 1a nhirng treang hop ma sy trao ddi thong tin gitta bac sy chuyén khoa vé van dé
stc khoe ciia nguoi bénh bj tat nirt 6t sdng/ ndo Gng thay véi nhitng nhan vién cham séc sic
khoe khac khong duoc day dii. Phuong phép tiép can khong toan dién nay lam ting nguy co bo
s6t cac bién chirng tiém tang.

Dé tré em, thiéu nién va nguoi 16n bi tat nit dét song /ndo ung thay phat trién tot va phuc hoi
chirc ning tdi da kha nang, hoat dong tich cuc va khoe manh, tan huéng chat luong song tét,
chang t6i manh mé khuyén cao tiép can chiam séc da chuyén nganh cho nguoi bi tat nut dét
séng va nio ung thuy & moi lia tudi.

Nhom da chuyén nganh:

Bac sy nhi khoa: chuyén nganh noi than kinh | Cac nha tu van:

va chuyén gia dénh gia su ting truong cua tré | Chuyén gia cham séc vét thuong
Bac sy PHCN Chuyén gia tu vén gen

Phau thuat vién chinh hinh Chan tay gia va dung cu chinh hinh
Phau thuat vién than kinh

Bac sy tiét nigu

K¥ thuat vién vat ly tri liéu

K¥ thuat vién hoat dong tri liéu
Piéu dudng

Nha tam ly hoc tré em

Chuyén vién dinh dudng

Nhan vién cong tac xa hoi

2.2.2 Vai tro cia diéu phéi vién diéu dwdng

C6 nhiéu chuyén nganh lién quan dén cham séc nguoi bénh bi nat dét séng. Céc co so y té
cham soc nguoi bénh nit dot séng da chuyén nganh nén c6 mot diéu phéi vién diéu dudng.
(Dunleavy, 2007) Vai tro cua diéu phdi vién nay cé nhiéu vai trd hon diéu phdi budi tham kham
ma ngudi bénh va gia dinh dén dé duoc chim soc. Vai trd nay bao gom nhiéu khia canh chim
s6¢ cho nhdm ngudi bénh ndy véi cac van dé sirc khoe thuong la phic tap.

Dé dat dugc hiéu qua tdt nhat, viéc diéu phéi qua trinh cham soc lién tuc, toan dién, va théng
nhét trong sudt cudc doi cho nhdm ngudi bénh nay 1a diéu hét stc quan trong. Piéu nay sé
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mang lai nhiéu loi ich cho bénh nhan, gia dinh va ting cuong két qua cham soc t6i uu. (Merkens,
2006).

Vai tro cua diéu phéi vién diéu dudng bao gom tao diéu kién thuan loi cho cac nha cung cap
cham séc stc khoe ¢ co so'y té, cling nhur cho cac ngudi bénh va gia dinh. Vai tro khac 1a diéu
phdi céc budi thaim kham trong tuong lai, véi lwong gia phu hop, cac can thiép va gigi thiéu
chuyén vién theo khuyén céo cua nhém da chuyén nganh.

Diéu phdi vién didu dudng thudng dugc xem nhu 1a mot ngudn lee cho nhiéu ngudi, bén trong
va bén ngodi co sy té. Mot 1an nita, vai tro d6 thudng bét dau trong giai doan trudc khi sinh.
N6 c6 thé bao gom tham khao y Kkién véi bac si san khoa va chuyén gia tu van di truyén. Khi
dura tré duoc sinh ra, diéu phdi vién co thé phéi hop vai cac nhém chim sc so sinh va phiu
thuat than kinh gitp diéu phéi cac ké hoach xuét vién va giéo duc. Céc bac si nhi khoa 1a mot
lien két quan trong trong cham soc tré bi tat nut dét séng. Thong thuong, mot bac si nhi khoa
c6 thé khong cham séc tré so sinh bi tat nirt dot séng, do dé diéu phéi vién diéu dudng 1 nguoi
ma ho dua vao dé chia sé théng tin y té va gido duc vé cac van dé quan trong. Cac chuong trinh
can thiép som, chuong trinh cham séc ban ngay va trudng hoc ciing tim dén diéu phéi vién diéu
dudng dé biét thong tin y té, hiéu rd hon vé tinh trang va cac nhu cau wu tién cia tré. Nguoi
diéu dudng thuong tham gia gitp d& cac phy huynh va nha truong xay dung cac Ké hoach Giao
duc Ca nhan (IEP) phu hop cho tré d6 va dap ung véi tat ca cac nhu cau cua tré. Tré bi nat dot
séng cd thé phai nhap vién thuong xuyén, hoic 1a dé phau thuat hozc 1a do bénh ly ndi khoa.
Piéu phdi vién diéu dudng co6 thé dong mot vai trd quan trong trong viéc nhap vién dién ra tét
dep. Pidu dudng vién thuong 1 nguoi hiéu rd nhat vé tinh trang gia dinh hoic céch thuc gia
dinh d6 @i pho véi cang thang. (Dunleavy, 2007)

2.3 Phan loai Quéc té vé Hoat dong chirc ning, Khuyét tat va Sicc khée (ICF)
2.3.1 Giéi thigu

Phan loai Qudc té vé Hoat dong chire nang, Khuyét tat va Suc khoe cho Tré em va Thanh thiéu
nién (ICF-CY) da duoc T6 chuc Y té Thé gigi phat trién dé phan loai tinh trang sirc khoe cua
khuyét tat va hoat dong do hau qua cia mot tinh trang stic khoe. Phan loai nay nhan manh vé
chtc nang hon 1 ban than tinh trang st khoe, va dugc xay dung quanh ba thanh phan da yéu
t6, trong tac 1an nhau va nang dong:

1. Céc ciu trlc (cac bo phan giai phiu cua co thé) va chie ning co thé (chic ning sinh 1y cia
mot hé thong co thé, gom ca chire nang tam 1)

2. Céac hoat dong (thuc hién nhiém vu hoac hanh dong cua mét ca nhan) va tham gia (tham gia
vao mat tinh hudng trong cudc séng)

3. Mbi trudng (mdi truong vat 1y, x& hoi va thai do) va cac yéu té ca nhan.

Thoat vi tuy mang tay dic trung boi khiém khuyét kha nang di chuyén, thay doi tir khiém khuyét
van dong nhe hoac liét hoan toan hai chan.
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Cac nghién ctiru gan day nhan manh su doc lap vé kha nang di lai, tw cham soc, va nhan thirc xa
hoi 14 nhitng yéu t6 quan trong gop phan cai thién chat lugng cudc song lién quan dén sirc khoe
& thanh thiéu nién bi nut dét séng.

2.3.2 Phan loai Quéc té vé Hoat ddng chirc ning, Khuyét tat va Sirc khée (ICF) cho bénh
nhan bj tat nirt dot séng va Thoat vi tay mang tay

2.3.3 Phan loai Quéc té vé Hoat dong chire niang, Khuyét tat va Sirc khée (ICF) va lwong
gia

Luong gia cho tré va thiéu nién bi tat nuat dbt séng/ ndo ung thay can duoc tién hanh déu dan.
Piéu d6 cho phép nguoi kham phat hién sém dau hiéu suy giam than kinh, hd tro trong dua ra
quyét dinh 1am sang va danh gia tinh hiéu qua ciia cac bién phap can thiép. Luong gia nay nén
bao gom cac linh vuc cua ICF bao gdm cau trac va chic niang co thé, hoat dong va su tham gia.

Cau truc va chic nang co thé

Cot séng va tu thé

Tam van dong cua khop va su co rat

Thtr co luc hai chi dudi

Luong gia truong luc va cam giac

Cac thong sb vé su phat trién (chiéu cao, chiéu dai canh tay...)

O O O O O
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o Chuac nang chi trén
o Su phat trién tam than va tam Iy

Hoat dong va tham gia

o Luwong gié chic nang theo phan loai Hoffer

o Kha ning di chuyén: Panh gia dang di, kha nang st dung xe lan, sir dung cac dung
cu hd trg, di trén cac bé mat va moi truong khac nhau, sirc bén cua tré.

o Cac k¥ nang van dong thd: Kha nang di chuyén vao/ra cua cac chi & cac tu thé khac
nhau, duy tri tu thé, chtic nang & cac tu thé

o Tu cham soc: Cac hoat dong hing ngay nhu vé sinh than thé, an udng, mic 40 quan,
tu dat xong tiéu sach ngat quang, va muc do doc 1ap trong cac hoat dong do.

o Kha ning hoc tap va giao tiép

o Hoa nhap vao cudc séng ¢ cong ddng (twong tac va choi véi cac tré khac, cudc séng
& truong hoc).

2.3.4 Phan loai Qudc té vé Hoat dong chire niing, Khuyét tat va Siec khoe ICF va kha ning
di chuyén

ICF phan loai kha nang di chuyén cua tré bi tat nirt dot séng theo 3 linh vuc: cau trac va chirc
nang co thé, hoat dong va sy tham gia.

CAu trac va chirc nang co thé: "Muc ton thuong phan doan than kinh™ 13 mot thuat ngir
thudng dugc st dung trong y van khi thao luan kha nang di chuyén va di lai o tré bj tat
nit d6t sbng. Mic t6n thuong than kinh dugc phan loai dya theo ré than kinh thip nhat
con nguyén ven, duoc xac dinh dua trén chirc nang van dong cua hai chi dudi. Muc ton
thuong dugc xac dinh la muc ré than kinh thip nhat ma co dugc chi phéi ¢ co luc bac
3 khi thir co bang tay. Thir co bang tay chinh x&c va 6n dinh nhét & tré tir (bén) nim
tudi tre 1én. Khi danh gia co lyc & tré so sinh, can quan sat tré, phan mic co luc thanh
"binh thudng”, "yéu" hoic "liét hoan toan". Cac phuong phap thtr co & tré nho doi hoi
phai thay dbi théng qua st dung céc hoat dong phat trién va chiic nang.

Hoat dong: Mic d6 hoat dong c6 thé dugc moé ta theo mirc do di lai. Hoffer phan loai
sy di lai thanh 4 mic chirc ning: 1. Pi lai trong cong dong, 2. i lai trong nha, 3. Di lai
diéu tri. 4. Khong di lai dugc. Tuy nhién, van thuong cé su khac nhau dang ké vé biéu
hién 1am sang va kha ning di lai giita cac ca nhan co cung muc tén thuong than kinh,
dic biét vai cac ton thuong ¢ mirc that lung. Khi nhin d&én kha nang di lai trong cong
ddng, hé thong phan loai nhu vay co khuynh hudng danh gia qua cao hoac qua thap kha
nang cua tré. Ciing nhu vay, bd me va tré co thé co cam nhan khac vé kha ning di lai
cua tré, khi so sanh vai cac chuyén gia y té. Vi vay, thuong cé su khong nhat quan gitta
kha nang di lai duoc bao cao va thyuc té. Gan day, thir nghiém Tinh Thoi gian Bang day
va bi (Time Up and Go) c6 vé la nghiém phap dang tin cay va cé gia tri cho tré bi khuyét
tat. Nghiém phap nay danh gia kha nang tré két hop chuyén tu thé (nghia 1a chuyén tur
ngdi sang dung) va di chuyén mot cach hiéu qua.
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e Sy tham gia: Thang diém di chuyén chirc nang (Functional Mobility Scale, FMS) la mot
codng cu lugng gia don gian duoc thiét ké dé do luong kha nang di chuyén cua tré trong
cac moi truong khac nhau caa chang. N6 phan anh kha nang tham gia cua tré. Di chuyén
chtc nang bao gém tat ca cac phuong phap ma mét ca nhan str dung dé di chuyén va
trong tac v6i moi truong. Thang diém di chuyén chirc ning ciing bao gém nhu cau vé
dung cu hd tro hoic di chuyén.

2.4 Phét trién, Tham gia va Hoa nhap
2.4.1 Giéi thigu

Viéc chuan bj cho tré bj tat nut dét séng chuyén qua giai doan ngudi 16n nén dugc bat dau sém,
thue té va tich cuc cling vai chia sé hy vong va mong doi vé tuong lai (Kieckhefer va cong su,
2000; Reiss & Gibson, 2002). Muc tiéu cudi cung caa phuc hdi chuc ning la dé gitp 4 tre
tham gia toan dién vao trong doi séng cua gia dinh va cia cong dong (King G. va cong su,

2003).

Cac dich vu cho

: H -
Chuan bj Chuyén tidp ngudi lén

Sdng voi tat nit @bt sdng/ndo ung thay doi hoi sy cham soc 1au dai. Lic con nho tré can duoc
diéu tri va phuc hdi chic nang sém. Ké hoach dit ra la tré s& Ion Ién véi tinh thuong yéu va
niém hy vong, dat duoc nhitng ki niang can thiét dé phat trién day du tiém nang ciia chung trong
gia dinh va cong dong. O giai doan dau cua tudi thanh nién, diéu quan trong l1a dong vién dinh
huéng tuong lai, dit ra ké hoach sudt doi. Diéu nay cé thé thay doi tir viéc 1ap ké hoach cham
soc toan thoi gian cho mot tré sdng phu thudc dang 16n 1én va doi khi 1a 1ap ké hoach cho mot
tré khac lam viéc va sdng doc 1ap. Cac dich vu cham soc nguoi 16n can tiép tuc mot khi tré bude
qua tudi vi thanh nién va viéc dam bao xap xép cac dich vu cham séc cho nguai 16n cang quan
trong khi ma cac anh huang ty nhién caa tat nirt dot séng/nao ung thay tré nén rd rang.

2.4.2 Phuwong phap tiép can ldy nguoi bénh va gia dinh lam trung tam

2.4.2.1 Gigi thidu

Quan 1y cuing chia sé 1a cach tiép can quan trong dé phat trién su doc 1ap caa tré tir thoi tho Au.
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Mai lien két gitra tré, gia dinh va ngudi cung cap dich vu cham soc la rat can thiét d&é cho phép
nhitng tré khuyét tat phat trién thanh nguoi I6n khoe manh, hoat dong doc lap (Kiechkhefer &
Trahms, 2000). Vai tro ciia cac thanh vién trong lién két nay thay ddi khi dwa tré 16n Ién, trach
nhiém va quyén quyét dinh chuyén dan tir ngudi cung cap dich vu cham soc va bd me sang cho
nguoi thanh nién (su chuyén giao nay duoc lap ké hoach mét cach cé hé théng va thich hop véi
su phat trién). Quan ly ciing chia sé doi hoi su chuyén d6i cach suy nghi dé tao diéu kién thuan
loi mot cach hop 1y cho viéc chuan bj cudc sbng cua ngudi 16n va viéc nay phai bét dau tir giai
doan dau cua thoi tho 4u (Gall, Kingsnorth & Healy, 2006).

Cach cung cip dich vy cham tdt nhat khi lam viéc véi tré khuyét tat va gia dinh la thyc hién
theo cach 1y nguoi bénh va gia dinh lam trung tam.

2.4.2.2 Thuc hanh ldy ngwoi bénh 1am trung tam

Thuc hanh iy nguoi bénh 1am trung tdm dat ca nhan ngudi bénh ¢ trung tm va nhan manh
viéc xay dung méi quan hé ddi tac véi gia dinh va tré ma trong d6 ho 1a nhirng thanh vién c6
gia tri cia nhém phuc hdi. Tiép can nay nhan manh bén khia canh:

+ M&i ca nhan la duy nhat

« M&i c& nhan 1a mét chuy@n gia trong cudc séng caa chinh ho
+  Quan hé dbi tac la chia khoa

+  Tap trung vao céc diém manh cua c& nhan

Thuc hanh iy ngudi bénh 1am trung tam trao quyén va su kiém soat cho nguoi bénh va gia
dinh ho. N6 diéu chinh céc hd trg dé dat duoc cac muc tiéu va tuong lai ciia ngudi d6 va nham
muc dich hoa nhap xa hoi, dat dugc cac vai tro c6 gié tri va su tham gia vao cong dong.

2.4.2.3 Thuc hanh ldy gia dinh lam trung tim

Thuc hanh Iy gia dinh 1am trung tam ap dung mét triét ly tuong tu véi thuc hanh 1y nguoi
bénh lam trung tdm va tién xa hon, thira nhan rang gia dinh va ngudi cham séc 1a nhitng ngudi
ra quyét dinh quan trong khi 1am viéc véi tré. Thyuc hanh liy gia dinh 1am trung tam bao gom
mot tap hop céc gid tri, thai do va cach tiép can céc dich vu cho tré ¢ nhu cau dic biét va gia
dinh cua tré. Gia dinh 1am viéc voi nhitng nha cung cap dich vy dé dua ra nhitng quyét dinh sau
khi dugc cung cip day du thdng tin vé cac dich vy va hd trg ma tré va gia dinh nhan duoc.
Trong tiép can lay gia dinh Iam trung tam, nhitng diém manh va nhu cau cua tat ca cac thanh
vién trong gia dinh va nguoi cham séc dugc xem xét. Gia dinh xac dinh cac wu tién cua can
thiép va céac dich vu. Tiép can nay duya trén céc tién dé rang cac gia dinh hiéu biét rd nhat vé
con cua ho, riang cac két qua phat trién téi uu xay ra trong mot moi trudng nang do cua gia dinh
va cong dong va rang mdi gia dinh la duy nhat. Dich vu cung cip hd trg va ton trong cac ning
lyc va ngudn luc caa mdi gia dinh. Nang lyc gia dinh bao gém kién thirc va nhing k§ ning ma
gia dinh can dé hd trg cho tré phét trién va dap ung cac nhu cau cia tré. Nang lyc 1a mic nang
luong thé chat, tri tug, tinh cam va tam linh can thiét dé hd trg sy phat trién cua tré, va né anh
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huong truc tiép dén cam giéc c6 niang lyc ma mot thanh vién trong gia dinh trai qua khi cham
s6c mat tré nho bi khuyét tat.

Khuyén céo: Cac dich vu PHCN céan ap dung céc triét ly thuc hanh 1y nguoi bénh lam
trung tdm va lay gia dinh 1am trung tim

M6 hinh linh dao
Aw
Moi quan Vai tro cia nguwdi mang tinh tran
. . . £ a '
Vai tro cua bo me hé bo me- ["A_ ) 8 g
N main tinh
tré
Bb me cung cip sy cham soc (CEO e,
o gcap st o A Tre nhin chim soc
chiam soc)
A
J 2 J
A
Bd me trér thanh nguéri quan 1y cham , T ) ,
. 5 I y 2> =2 Tre thye hién mot s0 viée tr cham soc
S0C
A
+ 2 +
A
Bo6 me trd thanh ngudi giam sat cham NN Thanh nién tré thanh ngudi quan 1y
50C cham soc
A
N2 2 N2
A
B6 me tro thanh ngudi tu van cho 55 Thanh nién tré thanh ngudi giam sat
thanh nién chiam soc
¥
Ngudi 1on tré tudi trg 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 Cac két qua du kién ciia chim séc 1au dai

Khi viéc cung cap dich vu cham soc dat duoc két qua mong mudn, can thyc hién té chirc cham
s6c mot cach téi wu. Céc két qua du kién cua tat ca cac lra tudi duoc moé ta. Khi bit dau cudc
doi cua tré, sy cham soc tap trung hon vao viéc bao toan cac chirc nang va du phong bién ching,
trong luc khi tré 16n Ién, cac bién phap dé dat duoc su doc lap tré nén quan trong hon.

Giai doan trudc sinh
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Cung cap cho bé me thang tin chinh xac vé tat nit dét sbng/ nao Gng thay

Thao luan phuong phap sinh tét nhat

Chuyén dén sinh & bénh vién c6 Pon vi cham séc so sinh tich cuc va bac sy phau thuat than
kinh c6 kinh nghiém

Méi sinh

Phau thuat dong 16 thoat vi & cot song va kiém soat tinh trang nio ung thay

Luong gia ban dau vé phau thuat than kinh, phau thuat chinh hinh, tiét niéu va phuc hoi
chuc nang

Chi dinh cac liéu phap du phong/chinh stra

Chuyén tré dén Co so' y té da khoa

Tré nho

Duy tri &p luc noi so binh thudng va chiic nang hé than kinh trung wong
Bao t6n chirc nang nhan thic tot nhat

Giir su thang truc chtic nang cta xuwong va co dé phat trién tét nhat

Duy tri chtrc nang than va dan luu & trong gisi han binh thuong

Kiém soat nhiém triung duong tiéu

Xéc dinh mot nha cung cap dich vu cham séc ban dau dé tiém phong thuong quy
Cung cap thong tin day di va hd trg cho b me va anh chi em

Tu van vé di truyén

Théo luan vé cham soc da

Thao luan vé cac can trong véi latex

bang ky tré vao mot chuong trinh can thiép sém

Thiét 1ap chuong trinh kiém soat duong ruot

Tudi tap di

Tiép tuc cham soc
Giai quyét cac van dé kiém soat dai tiéu tién, ti wu kha nang di chuyén, cac can trong véi
latex, thuc hién chuong trinh can thi¢p som

Tudi trude khi dén truong

Tiép tuc cham soc

Xac dinh chuong trinh tién hoc duong thich hop
Tré tiép tuc sy phat trién chung

Khoéng thiy su sa st cac ki nang cua tré

Tudi dén truong

Tiép tuc su cham soc
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- Khi c6 hdi chang tay bam thap; du phong su tan tat thir phat

- Tré doc lap trong xur 1y dai tiéu tién, sir dung nep, cham soc da

- Tré c6 ban va tham gia trong cac hoat dong giai tri

- Thiét 1ap mot chuong trinh thé duc déu dan

- Xac dinh mot treong hoc hoa nhap toan bé thich hop

- Xac dinh va diéu tri day thi som ¢ tré gai

- Thao luan vé dé phong lam dung tinh duc

- Tré dang phat trién kha nang caa chang trong du phong cac bién ching

Thanh nién

- Thanh nién doc lap trong viéc tu cham soc

- Tiép nhan day du cac dich vu gido duc/hudéng nghiép

- La nguoi quan ly trong du phong cac bién ching

- Hiéu biét vé bd sung acid folic

- Y thuc duoc cac van dé tinh duc

Nguoi I6n

- Timviéc lam

- Nhan dugc cac dich vu hd trg

- Nhan cac thong tin vé sinh san

- Chuyén tiép qua cham soc chuyén biét danh cho nguoi 16n
Xem thém: Phy luc 1- Tém tat cham séc suot doi bénh nhdn by tat nizt dot séng
2.6 Quy trinh Phuc héi chirc niing

2.6.1 Gigi thigu

Tiép can PHCN truyén théng di theo mot quy trinh:

(Tai) Lwong gia

Thiét 1ap muc
tiéu
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a) Luonggia
- Luong gia ngudi bénh va xéac dinh, dinh lwong cac nhu cau;

b) Thiét lap muc tiéu
- Trén co s6 luogng gid, cac muc tieu PHCN cua ngudi bénh duoc xac dinh. Pay c6 thé 1a
cac muc tiéu ngan han, trung han va dai han;
- Xay dung mot ké hoach dé dat duoc cac muc tiéu nay

c) Can thi¢p
- Cung cép diéu tri phi hop dé dat dugc cac muc tiéu:;

d) Tai Luong gia
- Luong gié tién trién cua nguoi bénh nham xem xét can thiép co dat dugc cac muc tiéu
da duogc thdng nhat hay khdng. Néu khong thi c6 thé xem xét lai cac muc tiéu va diéu
chinh céc can thiép.

2.6.2 Sang loc, lwong gi4, thiét 1ap muc tiéu va can thiép véi tat nirt dot song

Tré bi tat nat dét séng can duoc luong gid va cung cip cac can thiép, khi co thé dugc, trong
nhitng linh vuc khéc nhau cia cudc séng, bao gém & méi trudng tai nha, truong hoc, giai tri
hodc cac moi truong khac, dé hiéu day du vé kha nang chirc ning cua tré trong cac maoi truong
khac nhau va tao diéu kién cho su hoa nhap day du vao cong dong ma tré dang song. Can giai
quyét cac khiém khuyét, thuc day hoat dong chic nang va tao diéu kién thuan loi cho tré tham
gia day da trong moi khia canh cta cudc séng.

Duéi day dé cap dén cac khia canh chung cua viéc sang loc, lugng gia va cung cip cham soc,
trong mot bdi canh da nganh.

Céc chi tiét cua qua trinh nay duoc md ta trong cac huéng dan diéu tri chuyén biét danh cho
béc si, diéu dudng, vat Iy tri liéu va hoat dong trj liéu.

2.6.2.1 Sang lgc

e Xac dinh cac bién dang vé co xuong khép bam sinh va gigi thiéu dén bac si phau thuat
chinh hinh nhi khoa va / hoic k§ thuat vién VLTL dé lam viing hoic chinh sira sgm.

e Xac dinh kha ning hinh thanh khiém khuyét thir phat dé c6 thé thuc hién céc bién phap
phong ngtra.

e Theo ddi cac thay ddi trong tinh trang chinh hinh, cac thay d6i nay c6 thé ching to réi
loan chirc nang than kinh tién trién va gidi thiéu dén béc si phau thuat than kinh néu tinh
trang xau di.

2.6.2.2 Lwong gia va thiét lap muc tiéu

e Thiét Iap cac muc tiéu c6 su hop tac chat ché véi ngudi bénh va gia dinh.
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Can theo déi tim van dong cua than minh va cac chi, tinh kéo dan cua co, va su thing
truc cua khép trong sudt cudc doi, va theo ddi chit ché hon trong cac giai doan ting
truong nhanh, dé ¢ thé thyuc hién céc can thiép thich hop.

Muc tiéu ctia nhém da nganh la xu ly c&c tinh trang hién c6 va tién liéu (phong ngua)
cac bién dang co xuong khép c6 thé xay ra.

2.6.2.3 Can thiép

Xt ly bao tén cac bién dang co xwong khép hién tai hoac co thé xay ra bat dau & tré so
sinh va sau d6 can tiép tuc nhu 13 mot phan cua chim soc hang ngay.

Cac quyét dinh lién quan dén cac can thiép diéu tri can duogc thao luan véi gia dinh va
ngudi bi nut ddt sbng va can nhiam muc dich ting cuong tdi da kha ning di chuyén va
doc lap trong khi van phi hop véi cac mong doi thuc té cua mic chuc ning van dong
theo khoanh doan than kinh cua bénh nhan. Can can nhac tac dong cua cac bién dang
trugc khi quyét dinh c6 can thiép hay khong.

29



3. Su suy thoai than kinh va chim séc diéu dudng
3.1 Sang loc

Diéu dudng vién la ngudi dé dang phat hién su suy thodi than kinh & cac ngudi bénh bi tat nat
dbt sdng/ndo Ung thuy.

C6 mot sb van dé phau thuat than kinh can duoc theo ddi, bat ké tudi tac, trong nhém ngudi
bénh b nirt dét séng. Khoang 80% nguai bénh bi nut dét sbng can dit dan luu vi ndo Gng thuy
(Dias, 2003). Hiéu duoc cac dau hiéu va triéu chung rd rét ciing nhu kin dao khi dan luu kém
hoat dong 1a diéu hét sac quan trong. (Sandler, 1997). Di dang Chiari loai Il (di chuyén cua
hanh nhan tiéu ndo xudng dng séng cd) ton tai & phan Ion ngudi bénh bi nut dét sdng, nhung
chi c6 khoang 33% nguoi bénh ¢ tridu chiing (Oakes, 2001). Cac triéu chitng cd thé khac nhau,
tly thudc vao do tudi xuat hién (& tré so sinh / tré nho: thd kho khé, khé nuét, khéc yéu; trong
khi & tré I6n hon: co cing & chi trén, thang bang kém) (Oakes, 2001). Tuy nhién, nd la nguyén
nhan hang dau gay tir vong, dac biét 1a & tré nho (Oakes, 2001; Liptak, 2003). Diéu phdi vién
diéu dudng dong mot vai trd quan trong, khdng chi trong viéc gio duc nguoi bénh va gia dinh
vé nhitng tinh trang nay, ma con ¢ kha nang lugng gia cac triéu ching lién quan. (Dunleavy,
2007)

Khi c6 bét ky thay d6i nao vé chirc nang bang quang va rudt, can xem xét kha niang suy thoéi
than kinh do tang &p luc noi so, hoi ching tuy bam thap hodc ching rong tuy.

Diéu dudng vién s& nhan biét cac triéu chuang co thé lién quan dén suy thoéi than kinh va can
danh gia thém: sy xuat hién mai hoic nang 18n cua tinh trang khong kiém soét tiéu tién, tiéu
nhé giot, cham huan luyén di vé sinh, ting s lan di tiéu, ting s6 lan nhiém trung duong tiéu cd
s6t, sy xuat hién maéi tinh trang ro nudc tiéu giira cac lan thong tiéu sach ngat quang, cac khiém
khuyét van dong & chi trén nhu vung vé trong cac van dong tinh caa ban tay lam cho viéc tu
dat thdng tiéu sach ngat quang kho khin, dau ¢ viing chau, v.v.

3.2 Luwong gia va 1ap ké hoach PHCN (thiét 1ap muc tiéu)

e Ghi lai cac danh gia co so Vé chire ning bang quang néu cd thé duoc, va so sanh (hinh
anh X quang cia duong tiét niéu trén, cac nghién ctiu niéu dong hoc, ghi lai céc triéu
ching duong tiét niéu dudi & tré trén 5 tudi)

e Ghi lai cic danh gia duong co so vé chire nang duong rudt néu co thé dugc, va so sanh
(ghi lai cac triéu chimng ri loan chtc nang duong rudt nhu ri phan, dai tién khong ty
chu, tao bon)

e Kiém tra sy tuan thu véi xir ly bang quang va duong rudt

e Tim kiém bat ky dau hiéu suy giam chuc ning than kinh nao khéc
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3.3 Cung cép dich vu chim séc

Trong trudng hop ¢ bat ky nhimg thay d6i nao trong chirc ning bang quang va dudng ruét,
diéu dudng vién can thong béo ngay véi bac si hoic co sé y té da khoa dé lwong gia thém.

3.4 Xuét vién va theo ddi

C6 thé sir dung cac cong cu lwong gia nhu trong theo ddi sau mét can thiép phau thuat.

Tat ca cac nhan vién y té tham gia vao cham soc nhirng ngudi bénh bi nit dot song can phai
xem xét nhu cau chuyén ngay 1ap tirc dén mot Co s y té da khoa khi ¢6 su suy giam chuc
nang than kinh.
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4. Dung cu chinh hinh va chim séc diéu duéng

Mot didu phdi vién didu dudng cd thé dong vai tro quan trong trong viéc theo doi cac van dé
chinh hinh. Kha ning di chuyén thuong bi anh huéng ¢ cac nguoi bénh bi nit dét séng. Cac
bién dang & chi dudi c6 thé xay ra, bao gom ban chan khoéo va cac di dang ban chan /c6 chan
khac, trat khop hang, va céc co rat khép. Bién dang cot song c6 thé bao gdm veo va gu cot
séng. CO thé giy xuong bénh 1y lién quan dén loing xuong. Nhitng van dé nay c6 thé khong
duoc phét hién trong mot thoi gian dai. Biéu phéi vién diéu dudng cd thé gilp ca nguoi bénh
va gia dinh, ciing nhu nhiing nguoi khac tham gia vao chim séc ngudi bénh bi nit dét song.
Viéc hop t&c vai bac si chinh hinh, ky thuat vién VTLT, ky thuat vién HDTL va ky thuat vién
chinh hinh 1a quan trong nham dam bao gi4o duc phu hop cho nguoi bénh va gia dinh.

4.1 Sang loc va lwong gia
Luong gia su toan ven cua da.
4.2 Cung cap dich vu chiam séc
e Hudng dan bd me va ngudi bénh dang sir dung cac dung cu chinh hinh thuc hién kiém

tra da hang ngay.
e Chim soc da khi xuat hién cac vét thwong do dé ép (xem chiam soc da).
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5. Di chuyén - Di lai va cham séc diéu duwdong
5.1 Sang loc

e Can chd y véi cac nhu cau vé thiét bi va dung cu chinh hinh dé di chuyén hiéu qua phu
hop vai tudi, cac yeu cau ciia méi trudng va xa hoi

e Xa4c dinh su toan ven cua da

e Xac dinh nhitng thay di trong tinh trang di lai ma c6 thé ching to réi loan chac ning
than kinh tién trién. Néu khong thé giai thich dwoc sy suy giam ciia mau dang di la dién
tién tu nhién, can xem xét mot suy giam chirc ning than kinh, vi day thuong la than
phién dau tién cia ngudi bénh hoic bd me cua ho.

5.2 Lwong gia va lap ké hoach
Luong gia su toan ven cua da.
5.3 Cung cap chim séc
e Hudng dan bd me kiém tra cac viing da mat cam gi4c va cung cap cac bién phap bao vé
da cho tré khi méi tap di chuyén

e Phong ngira béo phi; thdng béo cho b me va nguoi bénh rang kha ning di lai cua tré
c6 thé bi giam di khi ty 1¢ co thé thay d6i va ting can.
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6. CAac bien dang co xwong khép va chim séc dieu duong
6.1 Cot sdng
6.1.1 Sang loc

e Bién dang cot séng & tré cd thoat vi tuy-mang tuy cd thé c6 anh hudng dén viéc tu dat
thdng tiéu sach ngat quang, dic biét 13 ¢ tré gai bi qua udn thit lung bai vi su xoay ra
sau cua san chau.

e Nguy co ton thuong da ting 1én & tré bi bién dang cot séng va/hoic phau thuat ¢ dinh
cot séng va’hoiac mang dung cu chinh hinh cot séng. Loét dé ép dé hinh thanh, bat ké
co léch xuong chau hay khong.

6.1.2 Lwgng gia va lap ké hoach PHCN (thiét 1ap muc tiéu)

e Tré bi bién dang cot sdng va/hoac lam dinh cot séng bang phau thuat can duoc lugng
gia vé muc do doc lap trong thong tiéu sach ngat quéng: bién dang cot sbng nay cé can
trg viée dat tu thé dé thdng tiéu sach ngat quang hay khong? Tré ¢ bi mat k§ nang da
dat duogc trude day trong thong tiéu sach ngat quang bai vi cac van dé vé dat tu thé do
bién dang cot song hay khong?

e Céc ving da c6 nguy co bi ton thuong da cha yéu 1a cot sdng va u ngoi.

6.1.3 Cung cip chim séc

e Cung cap thong tin vé dat tu thé va tu thdng tiéu sach ngat quang. Thao luan voi bac si
PHCN hozc phau thuat vién chuyén vé cot séng.
e Cham soc da:

o Can chim soc da k¥ ludng véi ngudi bénh bi bién dang cot sdng va/hoic phau
thuat c6 dinh cot séng.

o Khi chi dinh mét dung cu chinh hinh ¢t song, tinh trang loét dé ép thuong xay
ra, va mot khi chding hinh thanh thi hau nhu khong thé tiép tuc deo nep dé kiém
soat dudng cong. Da cua tré can duoc Kiém tra thudng xuyén bai gia dinh hoic
ngudi cham soc, dic biét 1a vao Iic bat dau diéu tri deo nep. Néu co bat ky vét
d6 nao khdng bién mat trong vong 4 gio, can phai chinh stra dung cu chinh hinh.

6.1.4 Xuét vién va theo ddi
e Thuong xuyén danh gia kha niang ty thong tiéu sach ngit quing va gigi thiéu dén bac si
PHCN hoic phau thuat vién chuyén vé cot sdng khi c6 van dé vé kiém soat tiéu tien.

e V& chim soc da: xem dudi day

6.2 Khép hang
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6.2.1 Sang loc

e Ban trat hoac trat khp hang c6 thé dan dén cac van dé vé loét deé ép va vé sinh ving
hau mon sinh duc.

6.2.2 Lwong gia va lap ké hoach PHCN (thiét 1ap muc tiéu)

e Loét ép ¢ u ngdi hodc mau chuyén Ién mot bén tai phat s& canh béo cho ban vé thing
bang ngdi kém vi cac van dé & khép hang. Piéu nay cling dung d6i vai cac vét loét ép
man tinh & cot séng.

e Luong gia cac ving de ép tiém ning khéc.

6.2.3 Cung cip chim séc

e Thao luan vé tinh trang loét ép & u ngdi (hoac mau chuyén I6n) mot bén tai phéat hoac
khang tri v6i nhém phuc hdi caa ban.

e Thuc hién danh gia loét d¢ ép man tinh & cot séng cling véi ca nhém phuc hoi.

e Cung cip cham séc da day du.

6.2.4 Xuat vién va theo ddi

e Theo dbi céc loét dé ép sau khi cai thién tu thé ngoi.
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7. Cham soc da
7.1 Gii thigu

Do da mat cam giac, ngudi bénh bi nirt ddt song co nguy co cao bi ton thwong da trong sudt
cude doi cua ho. Gido duc 1a chia khoa dé phong ngira. Biéu phéi vién diéu dudng la nguoi
cung cap gi4o duc cho bé me trong giai doan so sinh, va sau dé day cho tré hoc cac ki ning tur
kiém tra da khi tré phat trién. B& me va tré can phai biét cac nguyén nhan thudng gap caa tén
thuwong da, chang han nhu ngdi qué lau, khdng kiém soét tiéu tien, gidy dép va/hoic nep khong
vira, ciing nhu cac bién phap phong ngira dé tranh nhitng van dé nhu vay. Mic du vay, ton
thuong da van xay ra. Diéu dudng vién dong vai tro trung tim dé gidp xir Iy va phdi hop diéu
tri. Cong viéc nay c6 thé dugc thuc hién thdng qua phéi hop véi cac chuyén gia khac, chang
han nhu diéu dudng vién chiam soc vét thuong va bac si phau thuat tham my. (Dunleavy, 2007)

Nhitng ngudi bi tat nit dét sdng bi di tng véi latex voi mot ty 18 cao (tir 30 dén 72%) (Dunleavy,
2007). biéu phéi vién diéu dudng can phai gido duc bénh nhén, gia dinh va cac bac si 1am sang
khac vé diéu nay, & trong bénh vién/co sé'y té va ca & ngoai cong dong. Diéu dudng vién dong
vai trd quan trong trong viéc thuc hién cac thay d6i dé tranh tiép xtc lién tuc véi latex, bai vi
diéu nay c6 thé din dén céc phan tng di tmg de doa tinh mang.

7.2 Sang loc, lwong gia va cung cip chim séc

Tuoi
0-3th - Kiém tra kién thirc ciia bo me vé ton thuong da
- Thay ddi thich &ng céc vat liéu sir dung cho tinh trang khong kiém soat
tiéu tién néu can thiét
- Str dung cac loai kem néu can thiét
- Cung cap théng tin vé vé sinh hang ngay véi da: sir dung xa phong nhe,
can than voi nuéc 4m va nudc nong
3-18th - Hudng dan bé me mua giay dép phi hop hoiac mang tat dé bao vé chan
khi tré bo
- Hudng din bé me kiém tra su thay doi mau da, nhiét do, diém deé ép (sir
dung céc vat liéu truc quan)
- Pho bién kién thiic cho b me vé méi quan hé gitta dinh dudng tét + boi
phy nudc va ton thuong da
- Hudng dan bé me cach bao vé ban chan va dau gdi cua tré trong khi tré bo
18th-3t - Huéng dan bé me mua gidy dép vira vin
- Hudng dan tré cach bao vé ban chan va dau gdi khi bo
3-7t - Sang loc da viing mdng khi tré di hoc (tiéu hoc) va phai ngdi trong mot
thoi gian dai trén xe lan
- Huéng dan tré kiém tra cua da vé cac thay ddi vé mau sac, nhiét do, diém
de ép (str dung vat liéu truc quan)
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- Hudng dan tré bao co bat ky dau hiéu va triéu ching nao cua de ép cho
bd me hoic nguoi chim soc; trong trudng hop vét thuong hé tré can di kham
bac si

- Hudng dén tré kiém soat nhiét do nude tim bang tay trudce khi dat chan
vao bon tim

7-12t

- Kiém tra tinh trang d6 da va ton thuong da & mdi lan thim kham

13-18t

- Khuyén khich tré tu kiém tra ban chan, méng vé do da va ton thuong da
- Hudéng dan nang cao hai chan dé phong ngira phu né

Xem céc phu luc 2, 3,4va5
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8. Tinh duc va cham séc dieu duwong
8.1 Gisi thigu

“Piéu quan trong Ia cung cap thong tin sém cho b me vé chirc ning tinh duc du kién cua tré.
BS me thuong mudn biét théng tin nay mac di ho 6 thé khéng ndi ra mdi quan tam cua ho.
Diéu nay s& gitp ho sau nay khi ¢ nhitng cudc thao luan thang than vé tinh duc véi con caa ho
(Merkens, 2006). Can thao luan véi bd me caa nhitng bé gai bi nut dbt sdng vé kha nang day
thi sém, xay ra & khoang 15% tré gai bi anh huong (Merkens, 2006). C6 thé gigi thiéu dén mot
bac si chuyén khoa noi tiét dé tc ché noi tiét té nham 1am cham su khoi phat som cua tudi day
thi (Sandler, 1997; Merkens, 2006; Liptak, 2003). Can gi4o duc vé chiic ning tinh duc cho tré
thiéu nién & ca hai gioi, tot nhat 1a voi nhan vién y té c6 cuing gidi tinh véi tré. Viéc gido duc
cd thé duogc thyc hién bai cac thanh vién khac nhau cia nhém cham soc stic khoe, nhung thudng
1a boi diéu phdi vién diéu dudng, béc si niéu khoa, bac sy PHCN hoic bac si nhi khoa. Nhu véi
bat ky thiéu nién nao khac, tré bi tat nit dét sbng can duoc hudng dan vé bao vé chong lai cac
bénh 18y truyén qua duong tinh duc va lam dung tinh duc, ciing nhu kiém soat sinh san. Chic
ning cuong duong va xuat tinh s& thay doi & nam giéi bi nut dbt séng, tiy thudc vao mirc do
tén thwong. Phu nit bi nirt dt séng can biét rang kha nang sinh san cia ho gan nhu binh thuong.
Ca hai gioi can hiéu rang thuc hanh vé sinh tét, va duy tri cac chuong trinh duong rudt va bang
quang tét dong vai tro quan trong trong viéc phét trién cac méi quan hé lanh manh, hanh phc.
Diéu phéi vién diéu dudng c6 thé cung cap luong gia, gido duc va hudng dan lién tuc cho cac
véan dé lién quan dén tinh duc thuong 12 nhay cam nay.” (Dunleavy, 2007)

8.2 Sang loc, lwong gia va cung cap chiam séc

Tuoi
0-3th - Théng tin cho b me vé chiic ning tinh duc du kién cua tré
- Huéng dan bé me vé sy riéng tu khi boc 16 co thé cua tré (khi thyc hién chim
s6c kiém soat dai tiéu tien)
3-18th - Khuyén khich tinh ban va than mat binh thudng voi ban bé
18th-3t - Khuyén khich két ban va vui choi ban bé
3-7t - Hudng dan tré vé su riéng tu khi bo 16 co thé cua tré (khi thuc hién cham soc

kiém soat dai tiéu tién)
- Cung cép thong tin vé chirc nang tinh dyc binh thudng, gio duc gidi tinh

7-12t - Hudng dan kién thic vé cac ranh gisi dé bao vé an toan tinh duc ca nhan
- Hudng dan tinh dyc 1anh manh

- Gi4o duc vé chire ning tinh duc trong tat nit dt séng cho tré va b me

- Tubao vé

latex) va cac bénh lay truyén qua duong tinh duc
- Hudng dan kién thac vé viéc st dung axit folic

13-18t - Huéng dan kién thic vé kha ning sinh san, tranh thai (bao cao su khong c6
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- Cung cap théng tin vé hoat dong tinh duc an toan, lam dung tinh duc, vé sinh
trong chu ky kinh nguyét, nguy co thuyén tic do huyét khdi véi thube vién tranh

thai
- Cung cap thdng tin V& nang cao quan hé ban bé dé cudi cung tién téi than mat

va quan hé nam nir
- Khuyén céo thong tiéu sach ngit quing trudc giao hop
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9. Bang quang than kinh, dwong rudt than kinh va chiim séc
diéu dudng

9.1 Giéi thiéu

Xt Iy duong rudt va bang quang o tré bj nat dét sdng cd thé doi hoi rat nhiéu thoi gian va kién
nhan ddi véi ca phu huynh/ngudi bénh va ca nha cung cap dich vu cham soc. Hoc cach dat
thdng tiéu cho tré 1a mot cdng viéc quan trong ddi voi mot phu huynh. Didu phdi vién diéu
dudng thuong 1a nguoi huéng dan cho phu huynh viéc nay, va, khi tré 16n 1én, cho chinh tré
d6. C6 thé ¢ cac van dé thuong xay ra lién quan dén dat 6ng thong, thubc men, nhiém tring
va khong kiém soét can phai xir ly bang theo dai sat va thuong xuyén béi didu dudng vién phoi
hop véi béc si chuyén khoa tiét niéu hoac bac sy PHCN. Xt ly duong rudt & tré bi nit dbt song
la mot thir thach sudt doi va can bat diu som trong giai doan méi sinh dé phong ngira tao bon
man tinh. Khi tré I6n 18n, can tién hanh cac chién luoc dé bat dau mot chuong trinh duong rudt
nham giam thiéu tinh trang khdng kiém soat. (Sandler, 1997; Merkens, 2006) Diéu phdi vién
diéu dudng thuong 1a nguoi lién lac trong viéc xir Iy chuong trinh duong rudt cua tré. Chuong
trinh c6 thé dugc thuc hién vai su hop tac caa céc thanh vién khac trong nhém cham séc sirc
khoé, nhung diéu dudng vién thudng 1a nguoi thuc hién ké hoach. Piéu nay lién quan dén luong
gia lién tuc, hoic qua dién thoai hoic truc tiép, va doi hoi phai luén canh giac theo ddi.
(Dunleavy, 2007)

9.2 Bang quang than kinh
9.2.1 Sang loc

Piéu dudng vién nhan chi thi cua béac si vé khi nao bat dau véi thong tiéu sach ngat quang va
thudc khang cholinergic.

C6 mot sb dau hiéu cua bang quang than kinh ma diéu dudng vién can thao luan véi bac si:

e nudc tiéu ton du trong bang quang nhiéu

e Dbi ri nudce tiéu khi cham soc tré

e ditiéu voi ap luc cao (tré dai véi dong nudc tiéu manh)

e nudc tiéu duc hodc mui héi la diu hiéu caa nhidm tring tiét niéu!

e luwong nudc tiéu rat nhiéu hoic rét it

e dé sang loc nhirng du hiéu cua bang quang than kinh, diéu quan trong nhat Ia diéu
dudng biét cach st dung nhat ky nudc tiéu thanh thao.

Luu ¥: néu sbt xay ra, luén kiém soat nugc tiéu!
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9.2.2 Lwong gia va lap ké hoach PHCN

Diéu dudng 12 ngudi quan trong trong viéc huéng dan cho bé me/tre vé ky thuat dat thong tiéu
sach ngit quang va theo ddi, hd trg ho trong chim séc bang quang than kinh lau dai.

9.2.3 Cung cip chim séc

Tuoi

0-3th

Cung cap thong tin vé nhém da chuyén nganh, kiém tra bé me hiéu nhiing
gi tir loi giai thich cta bac si.

Cung cap thong tin vé& xu ly kiém soét tiéu tién véi cac tai liéu dé hiéu,
nhu hinh vé& hoic tranh anh. Cung cap tai liéu dat théng tiéu sach ngat
quang

Hudéng dan ky thuat dat théng tiéu sach ngat quang néu can thiét

Giai thich cac dau hiéu cua nhiém trang duong tiéu

Huéng dan bd me céch ghi luong nudce tiéu trén biéu do6 thé tich nudc
tiéu hoac nhat ky di tiéu

Thao luan vé cac van dé chung nhu di ng véi latex, da mat cam giac

3-18™

Bat dau dat théng tiéu sach ngat quang o tré nho, tré tir 1 dén 3 tudi s&
khé chap nhan ky thuat nay vi ¢ do tudi nay rat kho dé giai thich su can
thiét caa ky thuat.

18th-3t

Théng b4o cho ngudi cham soc & trudng hoc vé bang quang than kinh va
diéu tri
Cung cap thong tin vé kha nang tiép can nha vé sinh ¢ truong

3-7t

Thao luan vé nhu cau tu dat thong tiéu: hay dé tré lam cang nhiéu cang
tbt, ding ép budc ching
Dé tré tham gia trong viéc udng thube

7-12t

Khuyén khich doc lap trong xt ly kiém sodét tiéu tién
Hb trg mot phan trong 1ap thoi gian di vé sinh

13-18t

Hd tro tich cuc trong xur Iy kiém soat tiéu tién, thuong la tré ¢ tuoi day
thi khéng dang tin cay véi diéu tri.
T6n trong quyén tu quyét, thoa thuan

Xem céac phu luc 7 va 8.

Dung tich Bang quang

Hjalmas

Dung tich bang quang trung binh theo | Dung tich bang quang téi thiéu theo

Houle véi ap luc thap hon 30cm H20

(tudi theo nim + 1) x 30 18 x tudi theo nim + 45ml
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+1) XoU= m X1+ = m
(1+1) x30= 60 ml 18x 1 + 45= 63 ml
(2+1) x30= 90m| 18x 2 + 45=81 ml
(3+1) x30= 120ml 18x 3 + 45=99 ml
+1) X30= m X4+ 450= m
(4+1) x30= 150ml 18x 4 + 45= 117ml
(5+1) x30= 180ml 18x 5 + 45= 135ml
+1) X30= m X0+ 4o0= m
(6+1) x30= 210ml 18 6 + 45= 153ml
(7+1) x30= 240m| 18x 7 + 45= 171ml
+1) X30= m X o+ 40= m
(8+1) x30= 270ml 18x 8 + 45= 189ml
(9+1) x30= 300m| 18x 9 + 45= 207mll

Cac khuyén céo

- Tan suat dat thong tiéu sach ngat quing & tré so sinh 14 it nhat 5 dén 6 lan/ngay. Dung tich bang
quang, chac chin co nguy co bi mat dong van co bang quang- co vong (DSD) khi tré khong bi
rd ri & gitra cac lan thong, 1a qua thap (khi so sanh véi lwong dich ma tré dwa vao mdi ngay).
Thong tiéu sach ngat quang dung k¥ thuat va da sé 1an s& phong ngira nguy co trao nguoc bang
quang - niéu quan ddi vai loai bang quang nguy hiém nay.

- Tranh céc san pham chira latex 1a can thiét dé dy phong di ang vai latex.
Khuyén céo sir dung cac dng théng bang silicone. C6 thé sir dung dng thdng caa An Do: can
nghién ctru cé&c bién phap dé c6 dugc nhitng dng thdng nay.

- Khong can phai doi cho dén khi tré di Ion dé ubng thude khang cholinergic bai vi tinh trang
suy giam chirc nang bang quang va than cé thé xuit hién trong nhitng nam dau doi.

Giai phap: Orbi Pharma c6 thé cung cap bot Oxybutynin dé tao cac dung dich, dua trén can nang
cua tré, dé sur dung trong bang quang. Khuyén khich cac dugc si ¢ Viét Nam san xuét cac dung
dich hoac vién nang nay.

Néu chon lya duy nhat Ia thudc vién Oxybutynin ham lugng 5 mg (6 mot s6 nudc ciing o ham
luong 2,5 mg), b me nén chia thudc thanh 4 phan, nghién nat vai 2 thia va hoa tan vao mat it
nudc, sira hoic mat ong. Liéu thudc khang cholinergic 1a 0,2 mg/kg. Vi vay, ¥ ciia mot vién
thudc 5 mg hoac Y2 caa mot vién thude 2,5 mg 1a 1,25mg, ¢6 thé duoc sir dung cho hau hét cac
em bé mai sinh.

Mot giai phdp khac cho tré so sinh va tré nho 1a tiém Botox trong bang quang. Pay la mot can
thiép nho thyuc hién véi gy mé toan than. C6 nhiéu nghién ctu khac nhau vé sir dung Botox
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trong bang quang & tré em. Mic du thu tuc nay van con chua duoc ghi nhan chi dinh, cac nghién
ctru cho thay rang can thiép nay tiét kiém va cd thé thuc hién mot nam hai lan trong thoi ky tré
nho. O Viét Nam bao hiém y té chi tra cham soc cho tré dudi 7 tudi, do d6 c6 thé ap dung tri liéu
nay cho cac tré dudi 5 tudi. Sau thoi gian nay tré cé thé dung thude udng.

- Khéng nén sir dung khang sinh phé rong cho nhidm tring bang quang, vi s& dan dén khang
thudc. Chi trong trudng hop sét do nhidm tring bang quang, c¢d thé dung khang sinh dé phong
ngtra viém dai bé than. Néu tré bi nhidm tring bang quang ma khéng bi sét, tré can phai ung
nuéc nhiéu hon trong 2-3 ngay va can kiém soét ky thuat thdng tiéu sach ngat quang dé dam bao
bang quang dugc 1am rdng hoan toan. Trong truong hop nhidm trang téi lai, tré can duoc kham
thém dé danh gi lai diéu tri.

- Su hiéu biét vé lay nhidm va vé sinh tay ¢ Viét Nam 1a mot van dé khac. O Viét Nam, viéc sir
dung cac san pham va chat khir tring véi ki thuat théng tiéu sach ngét quang rat pho bién, mac
di théng tiéu sach ngat quéng 1a mot thi thuat sach, co nghia 1a khéng can thém vat liéu dé vo
trung. P& giam chi phi & nha, ky thuat phai cang don gian cang tét. Nhan vién y té phai st dung
ging tay khong cd latex nhung bd me khong can phai 1am vay. Xin xem thém phu luc 7 va 8 vé
dat thong tiéu o tré gai va tré trai. Néu ky thuat thong tiéu nhu vay dugc ap dung ¢ Viét Nam thi
d6 1a mot diéu rat tt. Khi bat dau mot khoa dao tao, nén thao luan vé thu thuat khéng vé tring
nay Vi tat ca cac nhan vién cia bénh vién, tir d6 diéu dudng vién co thé sir dung k§ thuat khdng
vo triing don gian ndy ma khéng c6 van dé gi.

9.3 Pwong rudt than kinh
9.3.1 Sang loc

Trong mot budi kham theo ddi, diéu dudng vién phai kiém tra xem tré c6 bi s6n phan, téo bon,
nhiém tring duong tiéu hay khong va xem tré cé vét thuong ¢ viing méng hay khdng.

9.3.2 Lwgng gia va lap ké hoach PHCN

Diéu dudng vién 1a nguoi quan trong trong viéc huéng dan bd me/tré vé ki thuat xir ly duong
rudt va hd tro ho trong viéc cham séc dudng rudt than kinh 1au dai.
Lam tréng dudng rudt hang ngay sé phong ngira phinh dai trang vé sau.

9.3.3 Cung cép chim séc

Nguoc lai véi viéc diéu tri bang quang than kinh, viéc diéu tri duong rudt mang tinh chat lam
thir va sira sai nhiéu hon. Can diéu chinh diéu tri tuy thudc vao do tudi va kha niang cua tré.
Khi tré nho va tré tap di bat dau an, can cung cap thire in tdt cho dinh dudng va udng du nudc.

O tudi 2-3 nam, can thyc hién mot chuong trinh dudng rudt. Trudc hét tré s& can duogc tap di
tiéu déu dan. Thuong s& can bom glycerin hau mén hozc bt dau sir dung thude 1am mém phan.

Khi tré khong thé thai phan, c6 thé kich thich bang ngén tay. Do bi ton thwong than kinh, co
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vong hau mén khong hoat dong dung cach nén tré s& gap van dé kiém soat dai tién khi tham gia
x& hoi. Bom rira dai trang véi nudc may 4m tir 20-30 ml/kg can ning s& kich thich duong ruot
co bop va 1am tron phan. Ky thuat ndy c6 thé duoc thuc hién trén mot bd vé sinh, bé xi hoic

ghé c6 b6 vé sinh.

Bai vi giam truong luc co vong c6 thé lam tré khdng thé giir dugc luong nudc bom vao, Ky
thuat nay chi thanh céng néu duoc thuc hién véi mot non chin khong chia latex. Co thé sir
dung mot 6ng thong vaéi bong khong chira latex nhung hé thong nay hién van con rat dat tién.

Ghé bd vé sinh

‘jl!l.llll [P,

Tuoi
0-3th Hau nhu khong can chim soc dudng rudt & do tudi nay
3-18th Gidi thiéu thure an dir?h dudng tét va udng du nudc
Phong ngura phinh dai trang
Thao luan véi bd me veé tap di vé sinh va gigi thiéu thoi gian biéu di vé
sinh
Thong bao cho ngudi chim soéc ¢ trudng mam non vé dudng rudt than
18th-3t . VoA
kinh va diéu tri
Bit dau mot chuong trinh dudng rudt tly theo nhu cau caa tré néu can thiét
Huéng dan bé me nhan biét ton thuong da va céch kiém tra
3.7t Bit qéu bom rira dai trang dé co thé kiém soat dai tién khi tham gia x& hoi
Pa so céac tré s€ can it nhat 3 lan bom rira dwong ruét mot tuan.
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Trong thoi gian hoc k¥ thuat, hudng dan tré thuc hién bom rira duong ruot
mdi ngay trong 2 tuan dé quen véi ky thuat nay va dé lam sach duong rudt
Bit dau ting su doc lap trong chim soc dudng rudt

Khuyén khich doc lap trong xt ly kiém so4t dai tién
Xur 1y duong rudt thuong 1a 1am thir va sira sai, can gitr lién lac gan giii voi

712t tré dé thay doi chinh sira diéu trj.

Chi dan cho tré vé ton thuong da va cach kiém tra bang guong

HO tro tich cuc trong xir Iy kiém soat dai tién, thuong tré & tuoi day thi
13-18t khong dang tin cay voi didu tri.

T6n trong quyén tu quyét, thoa thuan
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Ch y khi six dung tai ligu
Bo tai liéu huéng dan nay khong cé y dinh phii nhan cac huéng dan hién hanh ma céac can bo y

té dang tuan tha thyc hién trong qua trinh kham va diéu tri cho ngudi bénh theo ting bénh canh
cua mdi ngudi va tham khao y kién ngudi bénh ciing nhu nguoi nha cua ho.
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Phu luc

T6m tat cham séc sudt doi cho nguoi bénh Nut dét sdng
Céc vung c6 nguy co bi loét ép

Tén thuong da

Céc giai doan cua loét ép

Giir cho da mat cam giac khong bi ton thuong

Céac murc van dong

Théng tiéu cho tré gai

Théng tiéu cho tré trai

Biéu d6 vong dau ¢ tré trai
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