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Loi camon

HAO MUNG BEN VGI AN BAN THU BA Clia HUGNg ddn tro gitip ngudi bi liét— &n

ban dugc cap nhat, rong hon, sau han va hy vong la hitu dung hon
bao gid hét.

Cho phép t6i cong bé nhiing nhan vat chd chét & T6 chic
Christopher & Dana Reeve, bao gém Pho Cha tich Diéu hanh/Giam déc
Nghién ctu Susan Howley va Phé cha tich Chinh sach va Chuong trinh
Maggie Goldberg. Giam déc Cao cap PRC Sheila Fitzgibbon va Giam d6c
cac Sang kién Dac biét Douglas Landsman da gitp kiém tra va dinh chinh
thong tin cho van ban. Cac nhan vién ctia T6 chiic Rebecca Sultzbaugh,
Donna Valente, Jenn Hatfield, Beth Eisenbud, Kathy McArthur, Patricia
Stush, Katie Spiegel, Bernadette Mauro va d6i Chuyén gia Thong tin PRC
cling da giup d& hiéu dinh.

Dac biét cdm aon va vinh danh Christopher Voelker, cac buc chan
dung clia 6ng da lam vé vang cho an ban nay bang nhan cach va muc
dich.OngV qué thuc la mot bac thdy vé anh sang, bong téi va nghé thuat
dan canh. Va cdm on Melanie Manson, vi hén thé cta Chris, vé nghé
thuat va tao hinh tdc va trang diém.

Cam on Michael Kellner rat nhiéu vé thiét ké mach lac va phu hgp
clia cudn sach. Cam on Kate Lapin vi cac dich vu xuat ban.

Cuén sach nay cé dugc nha su ho trg clia Bo Y té va Dich vu Nhan
sinh (HHS), Cuc Sinh hoat Céng déng (ACL), Trung tdam Quéc gia vé cac
Di tat Bam sinh va Khuyét tat Phat trién (NCBDDD). Nhiéu té chiic thudc
cdng doéng ngudi khuyét tat da cung cap cac nguén luc trg giup dé
chuing téi dat dugc d6 chan thuc cao nhat.

Huéng dan tro gitip ngudi biliét dugc danh dé tudng nhé Christopher
Reeve va Dana Morosini Reeve. Ho da séng mét cudc séng tron ven va
khéng so hai, c6 muc dich va dam mé. Tinh than ctia Chris va Dana dugc
thé hién trong tiing trang gidy clia cudn sach nay: Cudc séng dang yéu,
su lua chon t6t, hy vong khong thé bi kiém ché.

SM
Thousand Oaks, California



Loi chao miing ciia PRC

IN CHAO, CHAO MUNG BEN V&I HUONG DAN TR GluP NGudi Bl LIET. Cudn sach nay

doTrung tdm Trg gitip Ngudi bi Liét (PRC) thudc T6 chiic Christopher
& Dana Reeve bién soan nham cung cap cac théng tin va lién hé day du.
Muc tiéu clia chdng téi la gitip ban tim thay thd ban can dé luén khoe
manh, nang dong va doc lap hét muic ¢ thé. Cudn sach phuc vu toan bd
cdng déng nhiing ngudi bi anh huéng béi bénh liét, tat nhién bao gom
ca nhiing ngudi than va ngudi cham séc ho - nhiing ngudi hiéu rang liét
6 thé la mot van dé clia ca gia dinh.

Nhiing ngudi sang lap t6 chiic clia chung ta, Christopher va Dana, hiéu
rang bong dung bi liét dang sg nhu thé nao. Dang nhanh nhen va bong
nhién bat dong vao ngay hém sau sé dot ngot day ban vao mot cudc séng
hoan toan mai. Nhing thay déi qua Ién va thudng qua suic chiu dung.

Trudc hét, ching téi xin ddm bao véi ban rang ban khong hé don
doc. G Hoa Ky, ¢6 1,25 triéu bénh nhan bi liét do chan thuong tly séng
va hang tram nghin bénh nhan bi liét do cac loai chadn thuong hodc
bénh tat khac. DU day la mot cau lac bo khéng ai muén gia nhap nhung
c6 nhiéu ngudi da tung trai qua nhiing hoan canh tuang tu sé san sang
giup d& ban tang cudng téi da sutic khde va thé trang ciia minh.
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PRC dugc thanh lap nham cung cap cac dich vu va nguén théng tin
Vvé tat ca moi van dé lién quan dén bénh liét, ké ca théng tin vé stic khode
va lam sang cu thé déi véi nhiéu tinh trang khac nhau gay ra bénh liét,
du dé la dét quy, chan thuong hay bénh tat. Ching to6i cé quan hé chat
ché vai nhiéu té chiic qudc gia dé dam bao rang ban c6 dugc thong tin
tin cay va xac dang nhat.

Tat nhién, bénh liét khong don thuan chi la mot van dé vé suic khoe.
PRC hy vong sé khuyén khich ban tré nén nang dong va dua vao chinh
minh dé tham gia vao cong déng nhiéu nhat c6 thé. Chung t6i c6 san
nhing nguén luc trg gitp vé di lai va giai tri, phuong tién va thiét bi hd
trg chuyén dung cling nhu cac théng tin quan trong giup xac dinh cac
hé théng bao hiém va cham soc stic khoe.

Ban ciing c6 thé tim thay thong tin vé vo s6 t6 chic khap ca nudc
cung cap nhimng chuong trinh nham tang cudng kha nang séng doc lap
danh cho cac bénh nhan bi liét la tré em va ngudi I6n. Ban sé tim thay
nhiéu danh sach cho phép tim hiéu vé kha nang ti€p can, nang cao suc
khoe, dich vu bao chira, nghién ctiu va nhiéu ndi dung khac trong cuén
sach nay. Chuing téi da tai trg nhiéu khoan trg cap Chat lugng Cudc séng
théng qua PRC va T6 chuc Christopher & Dana dé hé trg nhing té chuic
nhu thé trén khap ca nudc.

Néu ban khéng tim dugc nhiing gi ban can trong cudn sach nay,
hay truy cap vao website cla PRC: www.paralysis.org. Néu ban mudn noi
chuyén véi moét chuyén gia thong tin da dugc dao tao, hay lién hé véi
chuiing téi qua dién thoai (goi mién phi 1-800-539-7309) hodc gui email
(infospecialist@ChristopherReeve.org) va ching t6i sé nghién clu cau hoi
cua ban.

Cubi cung va c6 Ié la quan trong nhat, chung t6i mudn ban biét
rang liét khong phai la mét tinh trang vo vong. Cac nha khoa hoc dang
¢é nhiing budc tién viing chac trong viéc gidi ma su phuc tap clia cac
bénh va chan thuong déi véi nao va tly séng; ching téi tin rang ho
sé phat trién thanh cong nhiing phuong phap diéu tri danh cho bénh
liét cdp va man tinh. D& biét thém vé nhiing nghién ctu hda hen va
dé biét cach ang hd cho st ménh clia T6 chuc, hay truy cap website
www.ChristopherReeve.org

—NHAN vieN PRC
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Thong diép tir Chi tich kiém Giam docDiéu hanh

C HAO MUNG DEN V&I HUGNG DAN TRO' GIUP
NGUOI BI LIET, mOt cudn sach cam nang
tong hop gilp ban va nhiing ngudi
than yéu cda ban vugt qua thé gidi day
hoang mang cua bénh liét.

Muc tiéu cia cudn sach nay ciing
nhu cla Trung tam Trg giup Ngudi bi
Liét thudc T6 chiic Christopher & Dana
Reeve la cai thién cudc song cho hang
triéu ngudi dang chung séng véi bénh
liét. Chung téi cung cap nhing théng
tin ma ban c6 thé tin cady dé dua ra
nhing lua chon tét nhat cho mét cudc

sOng tron ven va nang dong.

Nhleu nam qua, T6 chiic Reeve da dau tu hang triéu dé la dé hé trg
céng tac nghién ctiiu nham phuc héi chiic nang cho tay song da bi thuong
tén. Mac du ky vong vao lgi ich dai han clia nhiing phuong phép diéu tri
va ctiu chita nhung chuiing t6i hiéu nhimng thach thic tiing ngay cla viéc
chung s6ng vai bénh liét. D6 1a ly do vi sao chiing téi cung cap cac cong
cu, dich vu va cac nguén luc trg giup, ngay tai day bay gio, thong qua cac
trg cap Chat lugng Cudc song va Trung tam Trg gitip Nguai bi Liét.

Chung t6i cling bao chira cho quyén lgi clia nhiing ngusi khuyét tat;
chiing t6i mong mudn ban dugc trang bi nhirng théng tin va kién thic
can thiét dé déi mat véi thé gidi ctia bénh liét bang quyét tam manh mé
va su can dam clia ngudi mang tén T6 chic ching téi.

Chuing toi c6 mét doi nga tan tuy, tuyét voi ¢ day tai To chiic dé ké
tuc tdm nhin cGa Christopher va Dana cling nhu dé duy tri niém hy vong
vay chibén bi clia ho séng mai. Nhung tat ca chiing ta déu biét rang con
nhiéu viéc can lam phia trudc; ching ta van chua dat dugc muc tiéu la
moi ngudi dan déu co thé van dong, hoa nhap va déc lap. Cho dén ngay
dé, ching ta sé van tiép tuc theo dudi cong cudc cham séc clia ngay
hém nay va phuong phép chia tri cla ngay mai.

PeTeR WILDEROTTER
Chu tich kiém Giam d6c biéu hanh
To chic Christopher & Dana Reeve

16 chic Christopher & Dana Reeve



Thong diép tir Giam doc PRC

TRUNG TAM TRG Glup NGudl Bl LiET dugc
thanh [ap nam 2002 nham cung cap
ngudn luc qudc gia toan dién dé cai
thién sutc khoe, khuyén khich hoa nhap
cdng doéng va cai thién chat luong
cudc séng cho nhiing bénh nhan bi
liét, nhiing nguGi cham s6c ho cling
nhu ngudi than cda ho. Nhan vién clia
chiing t6i chuyén cung cap mot 16 trinh
dé vugt qua khoang thai gian xao tron
khong thé tranh khoi khi bi liét.

Théng diép cua chung t6i, cling
la cia nhiing ngudi sang lap t6 chuc,
Christopher va Dana, la day hy vong.
D6 la lac quan va can dam, tin tudng va thuc té. Liét co thé [a mot su
c6 gay huy hoai - khéng chi déi véi nguai bi anh hudng ma con véi gia
dinh va ban beé ho.

Trung tam Trg giup Nguai bi Liét, dugc thanh lap thong qua mét
thoda thuan hgp tac véi Cac Trung tdm Kiém soat va Phong ngura Dich
bénh, cung cap thong tin (bang tiéng Anh, tiéng Tay Ban Nha va mét
s6 ngdn ng(t chau A, bao gém tiéng Trung Qudc, tiéng Viét, tiéng
Han) truc tiép qua dién thoai tir d6i ngl cac chuyén gia thong tin cla
chuiing t6i (goi mién phi 1-800-539-7309), qua e-mail (infospecialist@
ChristopherReeve.org) hodc truc tuyén tai www.paralysis.org va cac tai
liéu in &n tai day trong Hudng dan trg gitup ngudi bi liét. Trung tam Trg
giup clia T6 chuc Reeve cung cap nhiéu dich vu va chuang trinh:

H6 trg Gia dinh & Ban bé: Day la mét chuong trinh tu van cla
nhiing ngudi ddong canh ngd trong pham vi qudc gia, cung cap ho tro
guan trong vé mat cam xuc cling nhu cac thong tin va nguén luc trg
giup tai dia phuong va quéc gia téi nhiing bénh nhan bi liét, gia dinh
va nhirng ngudi cham soc ho. Chuong trinh tu van ctia nhiing nguai
dong canh ngd dugc sang lap dua trén quan niém ban khéng bao gi¢
don doéc. Xem thém & trang 172.
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Tiép tuc tir trang trudc

Cac dich vu chuyén gia thong tin: Nhi{ing chuyén gia theo mua
vu cla ching téi, mét vai ngudi bi chan thuong tly séng, sé giai dap
cac thac mac lién quan dén bénh liét bang cach cung cap thong tin
dang tin cay va gidi thiéu dén cac nguén luc trg giup tai dia phuong,
tiéu bang va quéc gia. Chung t6i tra 18i nhiing cau héi vé moi chl dé
tU hoan tra bdo hiém, cac nhu cau thiét bi cho dén théng tin stc khoe
va stia chira nha ctfa. Théng qua dich vu phién dich, d6i ngii cia ching
t6i c6 thé cung cap thong tin mién phi bang hon 150 ngén ng(.

Thu vién: M6t thu vién mién phi véi han 5000 dau sach va video
vé bénh liét c6 thé mugn théng qua chuang trinh lién thu vién quéc
gia hoac gui truc tiép dén nha. Thu vién dugc ma clfa cong khai tai
Short Hills, NJ.

Cac tro cap Chat luong Cudc séng: Chuong trinh nay cung cap
hé trg tai chinh cho cac t6 chiic phuc vu bénh nhan liét, gia dinh va
nhiing ngusi cham soc ho. Chuong trinh Chat lugng Cudc song trao
nhiing khoan trg cap cho nhiéu t6 chuic phi lgi nhuan cung cap san
chai c6 thé di lai, thé thao trén xe lan, di xe dap diéu tri, dich vu cap
ctu sau tham hoa thién nhién va nhiéu dich vu khac.

Quan déi va Cac cuu chién binh: Sang kién nay ctia T6 chuc
Reeve nham gidi quyét nhu cau cho cac thanh vién phuc vu trong quan
doi, du ho bi liét do chién dau, trong qua trinh phuc vu hay trong cac
su kién khac khong lién quan dén qua trinh phuc vu. Chiing téi gitp
xac dinh cac hé thédng quan déi va cuu chién binh déng thai chuyén
ti€p trd vé vai cong dong. Xem Chuong 8, trang 318.

Vuon ra nhiéu nén van héa: Chuong trinh nay phuc vu nhiéu doéi
tuong da dang trén khap nudc My va hgp tac véi nhiéu té chirc khac
nhau nham cai thién chat lugng cudc séng cho nhiing nguai bi bénh
liét trong cac céng dong chua dugc phuc vu thoa dang.

Cdng doéng truc tuyén: Trang web clia T6 chiic, www.paralysis.org,
la mét kho cac lién hé va két ban phong phu. Cong dong truc tuyén
cho phép moi ngudi két ndi va chia sé giai phap vai nhiing ngudi bi liét
khac. Cong déng Reeve ndang déng, than thién va hitu ich, bao gom
mot nhém chuyén gia déng gép; blog Cudc séng sau khi bi liét néi vé
y chi tu luc, kha ndng xoay s& va tinh than lac quan. Nhiing tac gia cla
chung téi thé hién thai d6 chung séng t6t dep vai bénh liét.

Chung t6i hy vong ban sé thay cuén sach nay va nhiing dich vu
thong tin khac cia chung téi la cé ich. Hay nhé rang, Trung tam Trg
giup Ngudi bi Liét & day la vi ban; ban khéng hé don doc.

MAGGIE GOLDBERG
Phé Chu tich, Chinh sach va cac Chuong trinh
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Cac tinh trang co ban

Bénh liét la két qua clia tén thuang than kinh & ndo hoac tly séng,
do chéan thuong, bénh ly hodc bam sinh. Chuong nay chira cac
nguyén nhan chinh.

e ——r
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X0 CUNG TEO €O MOT BEN (ALS), con ¢ tén goi khac la bénh Lou Gehrig
sau khi cau thi bong chay Yankee tai New York dugc chdn doan mac
can bénh nay, Ia mét chiing bénh than kinh tién trién nhanh, c6 anh
hudng dén khoang 30.000 ngudi My véi gan 6.000 trudng hop mai xay
ra méi nam.

ALS thudc vé mot nhom réi loan dugce goi la bénh than kinh van
dong. Cac té bao than kinh van dong la nhiing té bao than kinh nam
trong nao, than néo va tly séng dong vai trd nhu cac bo diéu khién va
két ndi giao ti€p gitta hé than kinh va co van clia co thé. Mat nhimng té
bao nay sé khién cho cac co chiu su diéu khién clia nhing té€ bao nay
yéu di va teo lai, dan dén té liét. ALS thudng gay tir vong trong vong
nam nam chan doén, chl yéu la do suy hé hap. Nhiing ngudi lua chon
duy tri s dung 6ng dan thiic an va may thé sau khi khéng thé nuét
va van dong dugc cac co hd hap thudng cé thé kéo dai su séng thém
nhiéu nam hon.

Céc triéu ching clia bénh ALS c6 thé la thudng xuyén bi trugt
chan va nga; mat kiém soat ban tay va canh tay; kho néi, khd nuét va/
hodac kho tha; mét mai kéo dai; co giat va chudt rat. Thong thudng,
bénh ALS xuat hién & tudi trung nién. Khéng rd vi ly do nao, can bénh
nay thudng gap & nam gidi vai ty 1é gap khoang 1,5 1an so véi nl gidi.

Do ALS tac déng lén cac té bao than kinh van déng, can bénh nay
thudng khéng gay anh huéng dén tri nhdg, tinh cach hay tri théng minh
cla ngudi bénh. Bénh nay khéng lam anh huéng dén kha nang cta thi
giac, khiu giac, vi gidc, thinh giac hay xuc giac. Nhitng ngudi mac bénh
ALS thudng van kiém soat dugc cac co mat va bang quang ciing nhu
chuic nang cua ruét.

Chua c6 thubc dac tri ALS, cling chua c6 liéu phap nao dé ngan
chan hay dao ngudgc tién trinh clia bénh nay. Riluzole la loai thu6c duy
nhat dugc FDA phé chuan dé kéo dai su séng clia nhiing ngudi mac
bénh ALS - nhung chi kéo dai thém dugc vai thang. Riluzole dugc cho
la c6 thé gidm thiéu thuong tén cho cac té bao than kinh van déng nha
gidi phdng ra chat dan truyén than kinh glutamate. Bénh nhan ALS da
tang muc glutamate trong dung dich cung cap cho ndo va tdy séng.

Hudng dan trg gip nquai bi liét ‘ 2



Riluzole cling c6 thé kéo dai thai gian trudc khi bénh nhan can hé tro
hé hap. Tuy nhién, riluzole khéng thay d6i dugc nhiing thuong tén da
tac dong Ién cac té bao than kinh van dong va ngusi bénh dung thuéc
nay phai dugc theo déi dé tranh bi tén thuong gan va cac tac dung
phu khac co thé co.

Nam 2011, FDA da phé chuan Hé théng kich thich hé hap NeuRx
(DPS) cho cac bénh nhan ALS gap phai cac van dé vé hé hap. Cac thu
nghiém lam sang da chiing minh rang phuong phap kich thich than
kinh bang DPS gitip bénh nhan ALS séng lau han va ngu tot han so
vGi phuong phéap cham soc tiéu chuan. www.synapsebiomedical.com
(xem cac trang 152-153 dé biét thém chi tiét).

Cac chuyén gia ALS da phat hién dugc nhiéu hop chat cho thay
trién vong diéu tri can bénh nay. Mot s6 loai thuéc va liéu phap té
bao dang dugc thi nghiém trén cac bénh nhan. Mot cong ty cé tén la
Neuralstem da tién hanh mot thir nghiém lam sang trén vai chuc bénh
nhan dé thir nghiém cac té bao than kinh gé¢; chua co van dé gi vé
muc do an toan va mét s6 dau hiéu cho thay rang cac té bao nay la co
loi. Xem www.neuralstem.com

C6 bang chung thuyét phuc rang cac yéu té dinh dudng, cac phan
ti nudi dudng va bao vé té bao co6 thé cliu chira cac té bao than kinh
dang chét dan trong cdc mau dong vat mac ALS dugc thir nghiém.
That vay, viéc phan phoi thuéc hudng dén mét té€ bao bi tén thuong
6 thé ¢6 lgi. Cho dén nay, nhiing thi nghiém trén con ngudi van chua
thanh céng dé ti€p ndi thanh cong da cé trén dong vat. Cong viéc nay
van dang tiép tuc duogc tién hanh.

Mét loai thubc co tén la arimoclomol, ban dau dugc phat trién dé
diéu tri cac bién ching tiéu dudng, tc ché su tién trién ctia bénh ALS
trong mot mau bénh trén loai chudt. Arimoclomol dugc cho la c6 kha
nang tang cudng cac protein "moi gidi phan ti’, thuong dugc tim thay
trong tat ca cac té bao clia ca thé; nhiing té€ bao nay c6 thé bao vé té
bao than kinh van dong chéong lai cac protein déc hai, stta chira nhiing
té bao dugc cho la gay ra cac bénh nhu bénh ALS. Arimoclomol cé
kha nang ddy nhanh su téi tao cac day than kinh bi tén thuong trudc
dé & dong vat. Cac thir nghiém 1am sang giai doan dau cho thay loai
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thudc nay an toan véi con ngudi; ngudi ta dang tién hanh thém cac th
nghiém dé biét liéu lugng va cach diéu tri.

Thuéc két hop: Cac nghién ciu trén chudt gan day vé bénh ALS
chira nhiing Igi ich dang ké khi st dung két hgp cac loai thudc, bao
gom thuéc Riluzole, nimodipine (thudc chan kénh canxi dugc st dung
trong diéu tri dot quy cap tinh va dau ndra dau) va minocycline (mot
loai thudc khang sinh c6 thé ngan chan tinh trang sung viém). Cac hap
chat dugc két hgp véi nhau c6 kha nang lam cham qua trinh chét té
bao, ngan nglra mat té bao than kinh va lam giam sung viém. Dé biét
thém thong tin vé cac thir nghiém 1am sang cho bénh ALS, hay truy
cap vao www.clinicaltrials.gov

Vat ly tri liéu hay tri liéu ca nang va cac thiét bi dac biét c6 thé giup
nang cao tinh déc lap va an toan trong suét qua trinh diéu tri bénh ALS.
Tap thé duc nang déng nhe nhang nhu di bo, bai 16i va dap xe tai chd
c6 thé giup cac co bap khong bi anh hudng khée manh, phong tranh
tinh trang mai cg, cdi thién suic khée tim mach cling nhu gitdp bénh nhan
chéng choi dugc v6i su mét moi va tram cam. Cac bai tap thé duc xoay
khdp va kéo dudi co thé giup ngan ngura tinh trang dau co cling va co
rut co (co bi co rat, han ché van dong ctia khép). Cac nha tri liéu co ndng
c6 thé goi y cac phuang an nhu déc thoai, thanh nep, khung tap diva
xe lan giip ngudi bénh tiét kiém nang lugng va duy tri van doéng,
déng thai gidp ho thuc hién cac hoat déng trong cudc séng hang
ngay dé dang hon.

Tinh trang yéu duong hé hap: Nhiing ngudi mac bénh ALS c6
nguy cao bi viém phéi va nghén mach phéi. Cac ddu hiéu cho thay tinh
trang hod hap dang xau di c6 thé gom kho thé, dac biét 1a khi nam xuéng
hodc sau bita an; ngi mé mét; buén ngd; nham 1an; lo lang; khé chiy;
mat cdm gidc ngon miéng; mét mai; nhic dau budi sang va tram cam.
Khi cac co hé trg ho hdp yéu di, co thé can phai st dung cac thiét bi
ho trg ho hap (théng khi ap luc duong ngat quang (IPPV) hodc théng
khi hai muic ap luc duong (BiPAP)) nham ho trg hé hap trong khi nga.
Khi cac ca khéng con kha nang duy tri ndbng do6 oxy va carbon dioxide,
€6 thé can phai sir dung cac thiét bi nay lién tuc.

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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Mot van dé khac thudng xay ra vai nhiéu bénh nhan ALS la khong
c6 khé nang ho d0 manh dé lam long ddm ra ngoai du chi la mét lugng
binh thuong. Moi ngudi dugc khuyén la can dam bao uéng dt nudc
dé lam loang cac chat bai tiét; mot s6 ngudi uéng thudc ho mua tai
quay co chira chat long dom, mot chat lam loang niém dich. Mét con
ho yéu c6 thé dugc thuc hién hiéu quéa hon bang cach ho bén lan (hé
trg mét con ho bang cach ap dung mot phép chita bénh cap ciu cho
ngudi bi ngat khi bénh nhan ho), cung cap hai day da hon bang moét
béng théi ngat dé cai thién con ho hodc st dung mét thiét bi nhu “may
kich thich ho” hodc "may hé trg ho” (cung cap hai thé sau qua mot mat
na va sau dé nhanh chéng chuyén déi thanh ap suat am dé mé phong
mot can ho).

Chay nudc dai: Mac du nhitng ngudi mac bénh ALS khong bi
nhiéu nudc bot nhung céc van dé vé nudt cé thé lam tang tuyén nudc
bot hodc tiét nudc bot du thira va chay nuéce dai. Tang tuyén nudc bot
c6 thé dugc diéu tri khdng triét dé - c6 thé phai tién hanh thi nghiém
V@i vai loai thudc cho dén khi cé mét loai gitp d& di ma khéng gay ra
tac dung phu nao khéng mong muén.

Cac van dé vé co: Mot s6 ngudi mac bénh ALS co thé bi co ciing.
Tinh trang nay gdy co that cac co va gay té ciing canh tay, chan, lung,
bung hoac 6. Piéu d6 cé thé chi do mét ci cham nhe gy ra va c6 thé
gdy dau dén nhat 1a khi né gay ra chuét rat, thuong thay & bénh ALS
do maéi co. Cac con chudt rut 6 thé rat dau dén nhung sé dan khoi
- cac co bi yéu khong thé co that thanh mot can chudt rat niia. Tinh
trang rung cd cuc bo (co giat co) cling kha phé bién, mac du khéng gay
dau dén nhung gay ra nhiéu kho chiu.

Mat kha nang giao tiép: Mac du viéc mat kha nang giao tiép
khong de doa dén tinh mang hodc gy dau dén nhung bi “mac ket”
kha ndng giao tiép la moét diéu rat buc boi clia bénh ALS. Mac du cong
nghé hé trg cung cap nhiéu giai phap nhung c6 |é van chua dugc st
dung dliing muc vi moi ngudi van thiéu théng tin vé cac lua chon clia
ho. Cé nhiéu thiét bi trg gitp khac nhau, tir cdc nit bam goi don gian
va cac cdng tdc nhay cdm cho dén cac bang giao ti€p nho dé néi 16
hodc théng tin da dugc ghi san. Ngoai ra, con c6 thiét bi khuéch dai
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mot 161 nodi tham yéu 6t thanh 16i néi ¢6 thé nghe dugc. NEu mét ngudi
c6 thé cir ddng gan nhu moi bo phan clia co thé thi ngusi dé van co
kha nang thuc hién mot sé giao tiép co ban. Nhiéu thiét bi thong tin
lién lac c6 trén thi trudng va cé thé dugc tim thay tai nhiéu dai ly y té
tai nha hoac cac trang web mua sam trén Internet. Xem www.alsa.org
dé biét danh sach cac san pham va nha cung cap.

Trong cac thi nghiém st dung séng nao, nhirng ngudi dang mac
ket kha nang giao ti€ép do bénh ALS da hoc cach giao tiép thong qua
mot may tinh chi sir dung y nghi ctia ho. Vi du: cac thi nghiém Hé
théng BrainGate, cdy mot bé cdm bién vao trong ndo dé truyén phat
tin hiéu, da chi ra rang cac tin hiéu than kinh lién quan dén y dinh ct
déng chan tay c6 thé dugc "gidi ma” bang may tinh trong thai gian
thuc va dugc stt dung dé van hanh cac thiét bi bén ngoai, bao gém
ca nhiing canh tay robot. Cac thir nghiém dang dugc tién hanh; xem
http://cyberkineticsinc.com

C6 nhiéu cach khac ma nhimng ngudi gan nhu hoan toan bi té liét
6 thé sir dung mdy tinh. Xem trang 276 dé€ biét thém théng tin vé diéu
khién ranh tay cac con tré dé giao ti€p, giai tri va tham chi lam viéc.
Nghién cttu mé& ra hia hen 16n cho viéc diéu tri bénh ALS, bao gém
cac loai thudc, cdy ghép té bao, liéu phap gen va diéu bién hé thong
mién dich.

NGUON

Vién Quadc gia vé Roi loan Than kinh va Bét quy, Hiép hoi ALS

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét



s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg gidp.

Hiép héi ALS (ALSA) cung cap cac tin tuc, ho trg nghién
clfu va cac nguodn luc; cung cap mot mang ludi quéc
gia cac nhdm hé trg, phong kham va bénh vién chuyén
khoa. ALSA c6 nguén quy khodng 70 triéu USD dé xac
dinh nguyén nhan va bién phap ctu chita bénh ALS.
202-407-8580; www.alsa.org

Té chiic Phat trién Tri liéu ALS 13 mot cong ty cdng nghé
sinh hoc phi lgi nhuan dang nghién ctu dé tim ra cac
phuong phap diéu tri. 617-441-7200; www.als.net

Du an ALS gitip cac nha nghién ctru va cac bac si ti nhiéu
[inh vuc hop tac va chia sé dir liéu moét cach cong khai
trong bon linh vuc chinh: nghién ctiu co ban, di truyén
hoc, té bao goc va sang loc thudc. 212-420-7382,
dudng day mién phi 1-800-603-0270;
www.projectals.org

BENH DI DANG BONG TiNH MACH (AVM) la khuyét tat clia hé tuan hoan dugc
cho la phat sinh trong qua trinh phat trién cda bao thai hoac ngay sau
khi sinh. Bénh nay bao gém cac dam r6i ddong mach va tinh mach, lam
gian doan chu ky quan trong ma théng thuong sé mang mau da bao
hoa oxy trong déng mach di tir tim dén cac té bao clia co thé va tra vé
mau da hét oxy qua cac tinh mach dén phdi va tim. Mot AVM lién quan
truc tiép dén dong mach va tinh mach va do dé lam giam lugng oxy
dén mo hé than kinh ciing nhu lam tang nguy co chay mau.

Bénh di dang déng tinh mach c6 thé hinh thanh & bat ky dau cé
déng mach va tinh mach. Bénh nay xay ra rat thuong xuyén ma khong
6 cac triéu ching. Tuy nhién, AVM hinh thanh trong ndo hoac tdy séng
6 thé la van dé dac biét nghiém trong. Ngay ca trong trudng hgp khong
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chady mau hay mat oxy dang ké thi cac AVM I6n van c6 thé gay tén hai
nao hodc tly song khi chiing xuat hién. Kich thudc dudng kinh cua
chung c6 thé tir mét phan ctia mét inch dén hon 2,5 inch. Thuang tén
cang Ién, muc ap luc [én viing ndo xung quanh hodc cac cau tric tly
song cang 16n.

Cac AVM clia ndo hodc tly song (cdc AVM hé than kinh) anh hudng
dén khoang 300.000 nguai My. Ching xay ra & ca nam gidi va n{ gidi
cla tat ca cac ching téc hay sac toc véi ty & tuong duong nhau.

Cac triéu ching thudng gap ctia bénh AVM la cac con co giat va
dau dau. Cac triéu chiing than kinh khac c6 thé bao gom yéu co hoac
liet mot phan cda co thé hay mat diéu phoi (mat diéu hoa). Ngoai ra,
cac AVM c6 thé gay dau hodc réi loan thi luc hoac kha nang noi. Roi
loan tam than hay do giac ciing co thé xay ra. Co bang ching cho thay
rang cac AVM cling c6 thé gay ra kha nang nhan thdc kém hodc réi
loan hanh vi trong thai tho au.

Chéan doan bénh AVM dugc thuc hién nhd chup cat 16p vi tinh (CT)
hodc chup cong hudng tu (MRI). Chup X quang mach mau la mot cach
chinh xac dé biét dugc vi tri chinh xac ctia di dang. Lap mét 6ng mong
vao mot ddong mach chan, luén vé phia nao va sau dé tiém moét loai
chat mau. Nhiing hinh anh quét cho thay tinh trang cia bénh AVM.

Di dang dong tinh mach c6 thé dat tinh mach dudi ap luc 16n vi
khong c6 mao mach dé lam cham dong chay ctia mau. Theo thdi gian,
AVM d6 c6 thé bi va va gay xuat huyét. Mac du nguy ca xuat huyét
rat nhd nhung nguy co nay gia tang theo thai gian; can tién hanh cac
phuong phap diéu tri.

Diéu tri: Nhiing ti€n bo trong ky thuat da giup cho phuong phap
diéu tri bang phau thuat ciia hau hét cac trudng hgp mac bénh AVM
dugc an toan va hiéu qua. Phau thuat bén trong hop so c6 thé ¢ géng
cat ra hodc dot chady AVM bang tia laser. M6t lua chon khac cho cac
AVM nho hon la xa phau dinh vi, tap trung buc xa 1én cac mach mau
AVM dé tu tu tiéu diét ching. Phuong phap nay c6 thé mat tir mot dén
ba nam dé loai bé AVM.

Mot lua chon diéu tri thi ba la can thiép ndi mach, tueng tu nhu
chup mach. Mét 6ng théng dugc dua vao mét dong mach chan va
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lubn qua ca thé vé phia cac dong mach bi anh hudng. Mét chat giéng
nhu keo dugc bom vao cac mach mau chinh bi tdc dan dén AVM, do dé
viéc lam giam kich thudc cilia AVM bang cach diéu tri ngoai khoa bang
radio hodc phau thuat thong thudng co thé giup diéu tri dugc.

Can hiéu day da vé nhimng rdi ro khi dua ra quyét dinh phau thuat.
Néu khoéng diéu tri, AVM c6 thé dan dén thi€u hut than kinh nghiém
trong hodc tir vong. Tuy nhién, phau thuat trén hé théng than kinh
trung uong cling c6 rat nhiéu radi ro; phau thuat AVM gay xam lan va c6
thé kha phuc tap.

NGUON

Hoc vién Quéc gia vé Réi loan Than kinh va Dot quy, Phong kham Mayo,
T6 chiic Qudc gia vé Réi loan Hiém gap

s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg gitp.

Phong kham Mayo cung cap nhiéu tai liéu gido duc
vé bénh di dang déng tinh mach va cung cap cac
bién phap diéu tri tai ba trung tam. 507-284-2511;
www.mayoclinic.org, tim kiém vé bénh di dang dong
tinh mach

Hoc vién Quéc gia vé Réi loan Than kinh va Pét quy
(NINDS) cung cap chi tiét lam sang va cac nguon
luc vé AVM. 301-496-5751, dudng day mién phi:
1-800-352-9424;
www.ninds.nih.gov/disorders/avms/avms.htm

Té chiic Quéc gia vé Réi loan Hiém gap (NORD)
c6 dua AVM vao trong cdc tai liéu ciia minh.
203-744-0100; dudng day mién phi 1-800-999-6673;
www.rarediseases.org
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CAC CHAN THUONG TUNG THAN KINH CANH TAY 1a do viéc kéo dubi, giat qua da
hodc chan thuang khac gay ra déi véi mot mang luéi cac day than kinh
nam gilfa cot séng va vai, canh tay va ban tay. Cac triéu chiing c6 thé
bao gém canh tay mém oat hodc bi té liét va mat kiém soat co hoac
mat cdm gidc & canh tay, ban tay hodc c6 tay. Dau man tinh thusng la
mot diéu dang lo ngai. Cac chan thuong thudng xay ra do tai nan xe
6, nhling tai nan khi choi thé thao, cac vét thuong do tring dan hoac
phau thuat; cac chan thuang nay cling cé thé xay ra trong qua trinh
sinh néu vai ctia bé bi anh hudng, khién cho cac day than kinh & tay bi
kéo cang hoac rach.

Mét s6 chan thuong tung than kinh canh tay 6 thé tu lanh ma
khong can diéu tri; nhiéu tré em cai thién hodc phuc héi khi dugc 3 dén
4 thang tudi. Phuong phap diéu tri nhitng chan thuong nay bao gém
tri liéu co nang hodc vat ly tri liéu va trong mét sé trudng hop, phai tién
hanh phau thuat. D6i véi cac chan thuang gay lia (rach) va nit vé thi
phai tién hanh phau thuat néi lai kip thoi néu khong sé khong co kha
nang phuc hoi. Déi véi cac chan thuong u day than kinh (cé seo) va cac
chan thuong cang day than kinh (kéo cang), cé kha nang phuc héi cao;
hau hét nhitng ngudi bi chan thuang cang day than kinh déu phuc hoi.

NGUON

Mang luéi nghién ctru vé Chan thuang Tung than kinh Canh tay, Hoc
vién Quoc gia vé RGi loan Than kinh va Dot quy

é& Bén dudi la link dan dén cac nguén.

Mang luéi nghién citu vé Chan thuong Tung than kinh
Canh tay cung cap ho trg lién quan dén cac chan
thuong tung than kinh canh tay; dudng day mién phi
1-866-877-7004; www.ubpn.org
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NAO BO LA TRUNG TAM DIEU KHIEN MOi chlic nang clia ¢ thé, bao gém ca céc
hoat déng cé y thic (di bo, néi chuyén) va cac hoat dong vo thic (thg,
tiéu héa). Nao cling diéu khién suy nghi, nhan thuc, 16i néi va cdm xuc.
Tén thuang nao, cho du 1a két qua ctia chan thuong nghiém trong déi
véi hop so hay chan thuang kin trong d6 khong c6 gay xuong hodc tham
nhap, déu c6 thé lam gian doan mét s6 hodc tat ca cac chiic nang nay.

Chan thuong so nao (TBI) chi yéu la két qua cda cac vu tai nan
xe c0, té nga, hanh vi bao luc va chan thuong khi choi thé thao. Chan
thuong nay thudng gap & nam gidi nhiéu hon gap hai lan so véi ni
gidi. Ty l1é gdp phai udc tinh la 100 trong 100.000 ngudi. Trung tam
Kiém soat va Phong ngtra Dich bénh udc tinh c6 khoang 5,3 triéu
ngudi My dang s6ng chung véi cac khuyét tat do chan thuong so nao,
vGi hon 50.000 ca t& vong moi nam. Ty 1é gdp phai cao nhat la & nhiing
ngudi tir 15 dén 24 tudi va 75 tudi trd 1én. Rugu la nguyén nhan chinh
lién quan dén mét nlia téng s8 cac trudng hop chan thuong so nao
ké ca & ngudi gay ra chan thuong va ngudi bi chdn thuong.

Nh{ing ngudi bi chan thuong tly séng thudng gap chan thuang
nao kém theo; diéu nay dac biét dung déi véi cac chan thuong ving
cO trén, gan vdi nao.

Nam trong phan khung xucng so, ndo bo |a mét chat sén sét néi
trong dich nao tly, hoat ddng nhu mét chat hap thu xung kich khi dau
van dong nhanh. Chan thuang nao cé thé la do mét vét nit hoac tham
nhap cta hop so (vi du nhu mot vu tai nan xe ¢d, nga hay vét thuang do
tring dan), mot qua trinh diéu tri bénh (bao gom déc té than kinh, nhiém
trung, khéi u hodc réi loan chuyén hoa), hodc mét chan thuong dau kin
chang han nhu hoi chiing em bé bi rung lc hay tang téc/giam téc nhanh
clia phan dau. Mat ngoai ctia hop so rat nhan nhung bé mat bén trong
kha I6dm chdm - day la nguyén nhan xay ra thuong tén dang ké trong
nhimng truong hgp chan thuong dau kin, khi mé ndo nay Ién bén trong
hop so ¢b cau tric xuang Idm cham. Khi c6 chan thuong, tén thuong néo
6 thé xay ra tai thai diém tac dong hodc c6 thé phat trién sau nay do
sung (phu ndo) va chdy mau vao nao (xuat huyét ndi so) hodc chay mau
xung quanh nao (xuat huyét ngoai mang cting hodc dudi mang ciing).
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Néu dau bi va dap vdi
luc &0 manh, ndo sé dich
chuyén va xoay quanh truc
clia no (than nao), lam gian
doan dudng than kinh binh
thudng va gay nén tinh
trang mat y thiic. Néu bi bat
tinh trong mét khodng thoi
gian dai, ngudi bi thuong
dudgc coi la rgi vao trang
thai hon mé, mot su gian
doan dan truyén than kinh
tU than nao tdi vé nao.

Mot chan thuong dau
kin thudng xay ra ma khéng dé lai ddu hiéu bén ngoai nao ré rang, tuy
nhién su khac biét khac gilta chan thuong kin va chan thuong xuyén
thang c6 thé la dang ké. Vi du: mét vét thuong do dan vao dau cé thé
pha hlly mét viing I6n clia ndo nhung hau qua c6 thé 1a nhé néu viing
do khéng phai la viing quan trong. Chan thuong dau kin thudng gay
thuong tén hon va thiéu hut than kinh nhiéu hon, bao gom liét mét
phan dén liét hoan toan; cac van dé vé nhan thuc, hanh vi, tri nhg;
va tinh trang séng thuc vat kéo dai.

Mé nao bi tén thuang cé thé phuc hoi theo thai gian. Tuy nhién,
mot khi mo ndo da chét hodc bi pha huly, chua c6 bang chiing nao cho
thay cac té bao nao méi sé hinh thanh. Qua trinh phuc hoi thudng van
ti€p tuc ngay ca khi khéng cé cac té bao mai, c6 1é khi d6 cac bo phan
khac ctia bé nao sé ddm nhiém chic nang ciia mé da bi pha hay.

Chan déng nao la mét loai chan thuong dau kin; mac du hau hét
moi nguai déu hoan toan héi phuc tir chan dong nao nhung cé bang
ching cho thdy t6n thuang tich Ity d8i v6i ndo, tham chi chi la tén
thuong viia phai, cling c6 thé gay ra nhiing anh hudng lau dai.

Chan thuong nao cé thé anh hudng nghiém trong va lau dai dén
hoat dong thé chat va tinh than, ké ca mat y thiic, thay déi tri nha va/
hoac tinh cach va liét mét phan hodc hoan toan. Cac van dé vé hanh vi
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thudng gap bao gom gay han bang I5i néi va hanh déng, kich déng,
hoc tap khé khan, kha nang tu nhan thiic kém, thay déi chiic nang tinh
duc, boc dong va mat kha nang kiém ché. Cé nhiéu hau qua xa héi
khac nhau cda TBI tir nhe, trung binh dén nang, gébm ca nguy co tu ti
cao hon, ly di, that nghiép thudng xuyén va lam dung chat kich thich.
Chi phi hang nam dé cham séc cap tinh va phuc héi chiic ndng & Hoa
Ky danh cho cac truéng hop bi TBI méi la rat I6n: 9 ty USD dén 10 ty
USD. Udc tinh chi phi cham séc tron dai trung binh cho mét ngudi bi
TBI nang la tir 600.000 USD dén 2 triéu USD.

Qua trinh phuc héi chiic ndng bat dau ngay sau chan thuong.

Mot khi tri nhé bat dau dugc phuc héi, téc dd phuc héi thudng tang
lén. Tuy nhién, c6 thé tén tai nhiéu van dé, bao gém ca nhiing van dé
lién quan dén van déng, tri nhé, su cha y, tu duy phc tap, 16i néi va
ngén ngl ciing nhu thay d6i hanh vi; ngudi séng sét thudng phai chiu
canh trdm cam, lo au, tu ti, tinh cach thay déi va trong moét sé trudng
hap, mat kha nang tu nhan thuc vé nhiing suy giam ctia minh.

Chuong trinh phuc héi chiic ndng c6 thé bao gém cac bai tap nhan
thiic d€ cai thién su chu y, tri nhé va ky nang kiém soat. Cac chuong
trinh nay dugc cau trac, hé thong, dinh huéng muc tiéu va ca nhan héa;
chuing lién quan dén viéc hoc tap, thuc hanh va giao tiép xa hoéi. Déi
khi s6 ghi nhé va cac hé théng phan trang dién ti dugc sir dung dé cai
thién cac chic nang cu thé va dé bu dap cho nhiing suy gidm. Tam ly tri
liéu, mot phan quan trong trong chuong trinh phuc héi chiic nang toan
dién, diéu tri chiing tram cam va tu ti. Chuong trinh phuc héi chiic ndng
cling c6 thé bao gém céc loai thudc diéu tri cac réi loan hanh vi lién
quan dén TBI. Mot s6 loai thubc nay co tac dung phu dang ké & nhiing
ngudi bi TBI va chi dugc st dung trong nhimng trudng hap bat budc.

Bién phap thay déi hanh vi da dugc sir dung dé lam gidm tinh cach
va cac anh hudng hanh vi cia TBI cling nhu dé dao tao lai cac ky nang
xa héi. Dao tao nghé ciing la mét phan thudng thay & nhiéu chuang
trinh phuc hoi chiic nang. Theo mét tuyén bo thong nhat vé chan
thuong nao clia Vién Y té Qudc gia, nhitng ngudi bi TBI va gia dinh cla
ho nén déng mot vai trd khéng thé thiéu trong viéc hoach dinh va
thiét ké cac chuang trinh phuc héi chiic ndng ca nhan cta ho.
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NGUON

Vién Quéc gia vé nhing Réi loan Than kinh va Dot quy, Trung tam Trg
giup vé Chan thuang Nao

s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg gidp.

Hiép héi Chan thuong Nao Hoa Ky (BIAA) cung cap cac
trg gitp dé séng chung véi chan thuong nao, diéu tri,
phuc héi chiic nang, nghién ctu, phong ngua, v.v. Hiép
hoi cling c6 cac ca s& & cac tiéu bang. 703-761-0750
hodc dudng day mién phi 1-800-444-6443;
www.biausa.org

Trung tam Trg gitp vé Chan thuong Nao/Puéng day
néng vé Chan thuong Pau (BIRC) diéu hanh mot
trung tam trg gitp "nham gilp ban dap Uing dugc cac
nhu cau ctia minh va tranh bi lgi dung.” 206-621-8558;
www.headinjury.com

Trung tam Chéan thuong Nao danh cho Cuu chién binh
va Si quan Quéc phéng (DVBIC) phuc vu nhiing
Nngudi tham gia nghia vu quan sy, ngudi phu thudc
cta ho va cac cuu chién binh bi chan thuong so nao.
www.dvbic.org

Chan thuong So Nao (TBI) Hé théng Cham séc Kiéu mau
la phong kham chuyén khoa vé chan thuong dau dugc
lién bang tai trg d€ phat trién va thé hién chuyén mén
vé TBI. Cac trung tam nay xay dung va phé bién cac
kién thiic méi vé qua trinh, phuong phap diéu tri va
hau qua cta nhiing loai chan thuong nay cling nhu
chiing minh nhiing lgi ich cla mét hé théng phéi hop
cham s6c. www.tbindc.org

Bénh vién Craig, Englewood, CO
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Kessler Foundation Inc., West Orange, NJ

Mang ludi Cham s6c Stic khde Albert Einstein,
Philadelphia, PA

Trudng dai hoc Bang Ohio, Columbus, OH

Trudng dai hoc Washington, Seattle, WA

Truong dai hoc Indiana, Bloomington, IN

Vién Phuc héi Chiic nang va Nghién cuu, Houston, TX
Bénh vién Phuc héi Chiic nidng Spaulding, Boston, MA
Truong Y thuoc Dai hoc New York, New York, NY

Vién Nghién ctu Baylor, Dallas, TX

Trudng dai hoc Virginia Commonwealth, Richmond, VA
Truong Y Mount Sinai, New York, NY

Trudng dai hoc Pittsburgh, Pittsburgh, PA

Phong kham Mayo, Rochester, MN

Truong dai hoc Alabama, Birmingham, AL

Trudng dai hoc Miami, Miami, FL

Nghién cuiu vé chin thuong so nao: B nao kha méng manh, mac du
né dugc bao vé bang toc, da, hdp so va mét I6p dém dung dich. Trong
qua khr, su bdo vé nay dugc coi la da, cho dén khi ching ta phat trién
cac loai v khi gay chét ngudi nhiéu hon cling nhu cac hinh thic va
cham méi & téc d6 cao.

C6 nhiéu loai chan thuong nao, tuy thudc vao phan néo bi chan
thuong. Mot cu va dap vao chan hai ma gy mat tri nhé. Chan thuong
than nao tuong tu nhu chan thuong tly s6ng nang. Chan thuong hach
nén anh hudng dén su van déng va gay hai cho cac thuy tran cé thé
dan dén cac van dé vé cam xuc. Chan thuong cac phan nhat dinh cta
vd ndo anh hudng dén kha nang nglr am va hiéu biét. Méi triéu ching
6 thé yéu cau cach thiic cham soc va diéu tri riéng biét.

Chan thuong nao cling lién quan dén nhiéu qua trinh sinh ly, bao
gém chan thuong té bao than kinh (sgi truc), tham tim (bam tim), mau
tu (cuc mau déng) va sung tay. Giéng nhu khi dét quy, chan thuong tay
song va cac loai chan thuong than kinh khac, chan thuong nao khong
phaila mét qua trinh riéng biét ma la moét su kién lién tuc; cac dot pha
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hay c6 thé kéo dai nhiéu ngay va tham chi nhiéu tuan sau ton thuong
ban dau. Vai cac phuong phép diéu tri hién nay, cac bac si chua thé phuc
hoi hoan toan dugc chan thuong ban dau ma cé thé mat nhiéu té bao
than kinh.

Tuy nhién, c6 thé han ché su lan rong clia thuong tén ndo tha cap.
Cac nha khoa hoc da huéng dén mot sé cac yéu té thi cap nay,
bao gom thiéu mau cuc bé ndo (mat mau), luu lugng mau néo thap,
nong dé 6xy thap va viéc gidi phong ra cac axit amin kich thich (vi du:
glutamate). Phu, tung dugc nghi la do su ro ri mach mau, hién nay
dugc cho la do céc té bao chét lién tuc trong mo bi thuong.

Da c6 nhiéu thir nghiém thudc dé kiém soat mot loat cac anh
hudng thi cap cla chan thuong nao, bao gém ca doc tinh glutamate
(selfotel, cerestat, dexanabinol), tén hai canxi (nimodipine) va thiing
mang té bao (tirilazad, PEG-SOD). Cac nghién cttu lam sang nhé hon da
diéu tra viéc s dung cac hormone tang trudng, thuéc chéng co giat,
bradykinin (tang tinh tham mach mau) va ap luc tudi mau nao (lam tang
luu lugng mau dén nao). Mét s6 thir nghiém da thir nghiém tac dong
cla viéc ha than nhiét cap tinh (lam mat) sau chan thuong nao; mac
du c6 nhitng don vi cham s6c dac biét sir dung phuong phap lam mat
nhung khéng c6 khuyén cao cu thé cho viéc st dung phuong phap nay.
Cac thir nghiém 1am sang vé cac chat c6 kha nang bao vé than kinh néi
chung da khong thanh cong, mac du c6 nhiéu liéu phép diéu tri co vé co
tac déng tét & dong vat. Cac nha khoa hoc néi rang day la bai vi khoang
cach gita cdc mau doéng vat va viéc thuc hanh 1am sang trén con ngudgi
la qua I6n - chan thuong & ngudi khac biét rat nhiéu va khong dugc thé
hién hét trén cac dong vat trong phong thi nghiém bé nhoé. Ngoai ra,
thudng rat kho dé bat dau diéu tri & ngudi trong khoang thai gian tri liéu
thich hgp. Bong vat khong phai lic nao cling gap phai cac tac dung phu
qua Ién déi véi thudc nhu con ngudi va cac mau déng vat cling khong
thé giai quyét nhiing tac dong phic tap va doi khi kéo dai suét dai ctia
chan thuong nao Ién tam tri, tri nhé va hanh vi nhu con nguai.

Cé diéu chac chan rang bd nao bi ton thuong c6 mét s6 kha nang
phuc hoéi. Nhu cac nha khoa hoc nhan dinh, ndo b6 rat "'mém déo” - tuic
la, khi st dung cac yéu t6 tang trudng than kinh, ghép mé hodc cac ky
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thuat khac, ndo bé cé thé dugc thuc day dé tu stia doi va do dé phuc héi
chuc nang. Do cac co ché khac nhau hoat dong tai cac thoi diém khac
nhau trong qua trinh phuc héi, cac can thiép c6 thé c6 tac dong tét hon
& nhimng thai diém nhat dinh. C6 thé sir dung mét loat cac loai thudc
dugc chi dinh theo tling thai diém, mai loai giai quyét tling qua trinh
hoa sinh cu thé khi xay ra tén thuong nao. Mac du vé mat ly thuyét, viéc
thay té€ bao (k€ ca té bao goc) la 6 thé thuc hién dugc, nhiéu nghién
ctiu van con dang dugc tién hanh trudc khi ting dung trén con ngudai.

Bai NAo (CP) dung dé chi mét nhom cac diéu kién ¢ anh hudng dén
viéc ki€ém soat van dong va tu thé. R6i loan CP khéng phai do cac van
dé trong co hodc than kinh gay ra. Thay vao do, viéc phat trién thiéu sét
hodc ton hai dén cac khu vuc trong ndo gay ra su kiém soat van dong
va tu thé thi€u chudn xac. Cac triéu chiing ti nhe dén nang, ké ca cac
dang bai liét.

Bai ndo khéng phai ltc nao cling gay ra khuyét tat hoan toan.
Trong khi mét da tré bi CP nghiém trong c6 thé khéng di lai dugc va
can ¢6 su cham séc dac biét thi mot dida tré bi bai ndo nhe ¢6 thé chi
bi mat thang bang mét chit va khéng can su trg gitip dac biét nao.

Bai nado la khong lay nhiém, cling thudng khéng di truyén. Néu dugc
diéu tri, hau hét tré em déu co thé cai thién dang ké kha nang clia
minh. Mac du cac triéu ching cé thé thay déi theo thai gian, bai ndo
theo dinh nghia la khéng bi ndng 1én; néu thé trang ngay cang kém di,
do thudng la do mét bénh hay tinh trang khac chi khong phai CP.

Tré em bi bai ndo thudng can dugc diéu tri cac khiém khuyét vé
tri tué, hoc tap, tinh trang co giat ciing nhu nhing kho khan vé thi luc,
thinh luc va ngt am. Bai ndo thudng khéng chan doan dugc cho dén
khi tré khodng 2-3 tudi; tinh trang nay anh hudng dén khoang 2-3 tré
em trong s6 1.000 tré trén ba tudi; khodng 500.000 tré em va ngudi I6n
& Hoa Ky bi CP. C6 ba loai bai ndo chinh:

Bai ndo thé liét ciing: Khodng 70 dén 80% nhiing ngudi mac bénh
bai ndo la bi bai ndo thé liét ciing, trong d6 cac co bi co cling, cir ddng
kho khan. Khi ca hai chan déu bi anh hudng (ching liét hai bén co cing),
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mot dia tré co thé gap khé khan khi di lai bai vi cac ca bap bi bo chat
& phan héng va chan lam cho hai chan xoay vao trong va cat kéo 6 dau
g6i. Trong cac trudng hap khac, chi cé mét bén co thé bi anh hudng
(liét ciing ntra ngudi), canh tay thudng bi anh hudng nang né hon so
vGi chan. Nghiém trong nhat la liét ciing tu chi, trong dé ca boén tay
chan va than ngugi déu bi anh hudng, thudng kéo theo céc co & phan
miéng va lugi.

Bai nao thé loan dong (thé mua vén): Khodng 10 dén 20% nhiing
ngudi mac CP 1a bi thé loan dong, anh hudng dén toan bd co thé. Thé
nay dugc dac trung bai su bién ddng vé tinh trang co tir qua chac dén
qua léng; bai ndo loan van déng doéi khi con lién quan dén nhiing cu
déng mat ki€ém soét (cham va dau hodc nhanh va giat giat). Tré em
thudng gap khoé khan trong viéc hoc kiém soat co thé ctia ching dé co
thé ng6i va di. Do cac ca mat va ludi cé thé bi anh hudng, viéc nuét va
noi cé thé gap kho khan.

Bai nao thé that diéu: Khoang 5 dén 10% nhiing ngudi mac CP
la bi thé that diéu, anh hudng dén su can bang va phdi hop; ho co thé
budc di khéng viing va gdp khoé khan véi nhiing ¢t ddng doi héi su
phdi hap, chang han nhu khi viét.

Tai Hoa Ky, khoang 10 dén 20% tré em bi CP do r6i loan sau sinh,
két qua cuia tén thuong nédo trong vai thang hodc vai nam dau dai;
nhiém trung nao, nhu viém mang nao do vi khuan hodc viém nao do
virus; hodc chan thuong dau. Bai ndo khi sinh c6 thé khong phat hién
duagc trong nhiéu thang. Trong hau hét cac trudng hop, khdng xac dinh
dugc nguyén nhan gay bai ndo bam sinh. Cac nha khoa hoc da xac dinh
mot s6 cac su kién cu thé trong sudt thai ky mang thai hodc trong
khoang thai gian sinh c6 thé lam tén hai trung tam van dong trong nao
dang phat trién. Cho dén gan day, cac bac si tin rang viéc thi€u oxy trong
khi sinh la nguyén nhan chinh dan dén bénh bai ndo. Cac nghién ctu
cho thdy rang nguyén nhan nay chi gay ra khoang 10% cac truéng hop.

Oxy &p suat cao tiép tuc dugc tim hiéu dé diéu tri CP, dot quy hoadc
chan thuong nao. Mét s6 phong kham va nha san xuat khuyén khich
viéc st dung oxy ap sudt cao dé diéu tri CP nhung chua c6 su théng
nhat nao cho rang né cé hiéu qua.

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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Mot dura tré bi CP thudng bat dau vat ly tri liéu dé tang cuong
cac ky nang van dong (ngoi va di), cai thién stic manh co bap va gitp
ngan ngtia chiing co ciing (cac ca bi co rut Iam han ché cr déng khép).
Doi khi cac bang nep, thanh nep hodc bo bot dugc st dung dé cai
thién chiic nang clia tay hodc chan. Néu tinh trang co cling nghiém
trong, can tién hanh phau thuat dé kéo gian cac co bi anh hudng.

M6t ky thuat méi goi la liéu phdp cudng buc cadm dng (CIT) la mot
loai liéu phap vat ly dugc st dung thanh cong véi cac nan nhan bi dot
quy la ngudi 16n v6i mot canh tay bi yéu & mét bén co thé. Liéu phap
nay sé bé canh tay khoe han, budc canh tay yéu hon phai thuc hién cac
hoat dong. Trong mét nghién ctiu dugc kiém soat ngau nhién vé nhing
tré em bi bai ndo, mot nhém tré em da trdi qua liéu phap vat ly thong
thuong va mét nhém khac st dung liéu phap CIT trong 21 ngay lién tiép.
Cac nha nghién ctru tim kiém bang chiing vé su cai thién chiic ndng cla
canh tay bi khuyét tat, xem su cai thién dé co kéo dai sau khi két thuc
dot diéu tri hay khéng va liéu n6 cé lién quan gi dén nhiing cai thién
quan trong & cac khu vuc khac hay khéng, chang han nhu kiém soat
than ngudi, di déng, giao ti€p va cac ky nang tu luc. Nhiing dita tré dugc
diéu tri bang liéu phap CIT da vugt trdi so véi nhiing dua tré dugc diéu
tri bang liéu phap vat ly théng thudng trén tat ca cac so liéu do dugc va
sau thang sau dé, chiing van ki€ém soat canh tay ctia minh tét hon.

Cac nha nghién ctru dang phat trién nhiing cach thiic méi nham
tang cudng cac ca bi co cuiing. Vi du: véi ky thuat kich thich dién chuic
nang (FES), mét thiét bi khong day cuc nho dugc dua vao cac ca hoac
day than kinh cu thé va dugc van hanh bang diéu khién tir xa. Ky thuat
nay da duoc st dung dé kich hoat va tang cudng cac co & ban tay,
vai, mat ca chan cho nhiing nguai bi bénh bai ndo cling nhu & nhiing
ngudi bi dot quy. DE biét thém théng tin vé ky thuat FES, xem trang 179.

Cé cac loai thudc c6 thé giup giam bét tinh trang co cliing hoac
giam van dong bat thudng. Trong mét sé trudng hop, mét may bom
nho duoc cay dudi da dé lién tuc cung cdp mét loai thudc chéng co
that, vi du nhu baclofen. Da cé bao cao vé sy thanh cong khi st dung
thudc tiém Botox dé lam diu cac co chon loc. Déi vai tré nhé bi tinh
trang co cling anh hudng dén ca hai chan, viéc cat ré lung cé thé lam
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giam tinh trang co ciing kéo dai va cai thién kha nang ngoi, ding va di.
Trong thi thuat nay, cac bac s cat mét sé sgi than kinh gay ra tinh trang
co cung.

Khi mét da tré bi bai ndo 16n Ién, liéu phap va cac dich vu hé trg
khac sé thay d6i. Phuang phap vat ly tri liéu dugc b6 sung bang cach
dao tao nghé, cac chuong trinh vui chai giai tri va gido duc dac biét,
khi can thiét. Tu van vé cac van dé tinh cam va tam ly la rat quan trong
trong thai ky thanh nién.

NGUON

T6 chuc United Cerebral Palsy, March of Dimes, Vién Nghién ctu Quéc
gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Bét quy

& Dudi day la cac link dan dén cac nguén luc trg giup.

Té chiic United Cerebral Palsy (UCP) cung cap cac trg
giup vé stic khoe va thé trang cho ngudi bi CP cling véi
cac trg giup vé 16i séng, gido duc va luat su bao chia.
UCP tién tGi gitp d& tat ca nhirng ngudi bi khuyét tat;
hai phan ba s6 nguai dugc UCP gitip d& bi cac khuyét
tat khac ngoai bai nao. UCP, 202-776-0406;
www.ucp.org

Té chiic vé Di tat Bam sinh March of Dimes cung cap
cac trg giup va lién hé nham giai quyét cac van dé di
tat bam sinh, t vong & tré so sinh, sinh nhe can va
thiéu su cham séc trudc khi sinh. Dudng day mién phi
1-888-663-4637; www.modimes.org

Té chiic Nghién ciiu Quéc té vé Bénh Bai nao (CPIRF)
tai trg cho cac chuang trinh nghién cu dé tim hiéu
nguyén nhan, bién phap ctu chita va cham soc doi véi
nhirg ngudi bi CP va cac khuyét tat phat trién c6 lién
quan. 609-452-1200; www.cpirf.org
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MAT pIEu HOA FriEDREICH (FA) 1a mot can bénh di truyén gay ra thuong tén
tang dan cho hé than kinh. Bénh nay c6 thé dan dén yéu co, kho noi
hodc bénh tim. Triéu chiing dau tién thudng la kho di lai; triéu ching
nay ngay cang xau dan di va co thé lan sang cac canh tay va than
ngudi. Mat cdm giac & cac chi ¢ thé lan dén cac bé phan khéc cta co
thé. Cac dac diém khac bao gém mat phan xa gan, dac biét 1a & dau géi
va mat ca chan. Hau hét nhiing ngudi bi chiing mat diéu hoa Friedreich
phat trién veo cdt séng (cong cot s6ng sang mét bén), cé thé can cé su
can thiép cta phau thuat.

Cac triéu ching khac c6 thé bao gom tuc nguc, khé thé va tim dap
nhanh. Nhiing triéu chiing nay la két qua cla cac dang bénh tim khac
nhau thudng di kém vai chiing mat diéu hoa Friedreich, chang han
nhu bénh phi dai co tim (phi dai tim), xo hda co tim (hinh thanh chat
gidéng nhu sgi trong céc ca cla tim) va suy tim.

Ching mat diéu hoa Friedreich dugc dat theo tén clia bac si
Nicholas Friedreich, nguai dau tién mé ta tinh trang nay vao nhiing
nam 1860. "Mat diéu hoa”lién quan dén cac van dé vé su phoi hgp va
su bat 6n dinh, xay ra & nhiéu loai bénh va tinh trang. Chiing mat diéu
hoa Friedreich dugc danh dau bai su thodi hda cia mo than kinh trong
tly séng va cac day than kinh diéu khién ctit déng ctia canh tay va chan.
Ty so6ng tré nén mong hon va cac té bao than kinh mat mét so 16p
cach ly myelin gitp chung thuc hién cac xung déng.

Ching mat diéu hoa Friedreich rat hiém gap; n6é anh huéng dén
khoang 1 trong sé 50.000 ngudi tai Hoa Ky. Nam gidi va nir giéi déu bi
anh hudng nhu nhau. Cac triéu ching thudng bat dau trong do tudi tu
nam dén mugi lam, nhung cing c6 thé xuat hién sém khi mai chi mudi
tam thang tudi hodc mudn sau ba muoi tuéi.

Hién tai chua c6 cach chira hodc phuong phap diéu tri nao hiéu
qua déi véi ching mat diéu hoa Friedreich. Tuy nhién, c6 thé diéu tri
nhiéu triéu chiing nay va cac bién chiing kém theo. Cac nghién ctu
cho thdy rang frataxin la mot protein ty thé quan trong dé mét sé co
quan hoat déng tot. Tuy nhién, & nhiing nguai bi FA, sé lugng frataxin
trong cac té bao bi anh hudng bi suy gidam nghiém trong. Su thiéu hut
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frataxin c6 thé lam cho hé than kinh, tim va tuyén tuy dé bi tén thuang
nghiém trong do cac goc tu do (sinh ra khi lugng sat du thira phan

ng vai oxy). Cac nha nghién ctu da no luc dé giam thiéu muc d6 cta
cac gbc tu do bang cach str dung phuang phéap diéu tri bang cac chat
chdng oxy héa. Cac nghién ctiu 1dam sang dau tién tai chau Au cho rang
cac chat chéng oxy héa nhu coenzyme Q10, vitamin E va idebenone
c6 thé dem lai lgi ich nhat dinh. Tuy nhién, cac thir nghiém lam sang tai
Hoa Ky da khong chi ra tinh hiéu qua cta idebenone & nhiing ngudi

bi mat diéu hoa Friedreich; hién tai, cac dang bién déi manh mé hon
cUa chat nay va cac chat chéng oxy hoa khac dang dugc tién hanh thi
nghiém. Trong khi d6, cac nha khoa hoc cling dang tim cach dé tang
muc d6 frataxin va ki€ém soat qua trinh chuyén hoéa sat théng qua cac
bién phap diéu tri bang thudc, ky thuat di truyén va cac hé théng phan
phéi protein.

NGUON

Vién Qudc gia vé Nhimng Réi loan Than kinh va Dot quy, T6 chiic Quéc
gia vé Nhiing Réi loan Hiém gap, T6 chiic Nghién ctru Ching Mat diéu
hoa Friedreich, Hiép h6i Bénh Teo co

& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg gip.

Té chitc Nghién citu Chiing Mat diéu hoa Friedreich
(FARA) cung cap théng tin vé chiing mat diéu hoa
Friedreich va cac chiing mat diéu hoa c6 lién quan,
ké ca chuong trinh nghién ctu hién tai ciing nhu thong
tin cho cac nha nghién cdu, bénh nhan, gia dinh va
cac diéu dudng vién. FARA cling cung cap hé trg va
thong tin cho cac trudng hap mai dugc chan doan.
703-413-4468; www.curefa.org

Té chiic Mat diéu hoa Qudc gia (NAF) hé trg nghién ciu
chiing mat diéu hoa di truyén vai nhiéu don vi lién két
va cac nhém ho trg tai My va Canada. 763-553-0020;
www.ataxia.org
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Té chiic Quéc gia vé Nhiing Réi loan Hiém gap (NORD)
cam két sé xac dinh va diéu tri cho hon 6.000 truong
hop réi loan hiém gap, trong dé c6 ca mat diéu hoa
Friedreich, théng qua gido duc, tuyén truyén, nghién
ctu va dich vu.
www.rarediseases.org

Hiép héi Bénh Teo co (MDA) cung cap tin tuc va thong
tin vé cac bénh than kinh co, bao gém ca chiing
mat diéu hoa. Dudng day mién phi 1-800-344-4863;
www.mdausa.org

HOI CHUNG GUILLAIN-BARRE (GHEE-YAN BAH-RAY) la mOt réi loan trong d6 hé
théng mién dich clia co thé tdn cong moét phan hé théng than kinh
ngoai vi. Cac triéu chiing dau tién bao gbm cac muc dé 6m yéu khac
nhau hay nhitng cdm giac ngtia ran & chan, thudng lay lan dén canh
tay va than trén; nhing triéu chiing nay cé thé nang dan lén cho dén
khi bénh nhan bi té liét hoan toan. Nhiéu ngudi can cham séc dac biét
trong thaoi ky dau bi bénh, dac biét la néu can dung may tha.

Hoi ching Guillain-Barré rat hiém gap. Hoi chiing nay thudng xay
ra mét vai ngay hoac vai tuan sau khi bénh nhan cé cac triéu ching
bi nhiém virus dudng hé hap hoac tiéu héa; mac du nguyén nhan lay
nhiém c6 lién quan phé bién nhat la do vi khuan, 60% cac trudng hop
khong xac dinh rd nguyén nhan. Mot s6 trudng hap co thé bat nguén
tur cac virus cim hodc b&i mét phan tng mién dich véi virus cam.
Dai khi, phau thuat hodc tiém chling sé lam khai phat hoi chiing nay.
Chuing r6i loan nay c6 thé phat trién trong sudt nhiéu gid hodc nhiéu
ngay, hoac cé thé mat 3-4 tuan. Hién van chua xac dinh duoc ly do tai
sao hoi ching Guillain-Barré chi gap phai & mot sé ngudi ma nhiing
ngudi khac lai khéng bi. Hau hét nhirng ngudi mac phai hoi chiing
Guillain - Barré déu héi phuc ngay ca nhiing truong hgp nghiém trong
nhat, mac du c6 mét sé trudng hop tiép tuc ¢ biéu hién yéu di. Hién
chua cé phuong thuéc dac tri nao cho héi chiing nay, nhung céc liéu
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phap co thé giam thiéu muic d6 nghiém trong ctia né va day nhanh kha
nang phuc hoéi. C6 mot s6 cach dé diéu tri cac bién ching. Liéu phap
huyét tuong tinh ché (con dugc goi la su trao d6i huyét tuong) loai bd
mot cach co hoc cac tu khang thé khéi mau. Liéu phéap globulin mién
dich liéu cao cling dugc st dung dé tang cudng hé mién dich. Cac nha
nghién ctiu hy vong sé hiéu dugc cac hoat déng clia hé mién dich dé xac
dinh cac té bao chiu trach nhiém thuc hién tan céng vao hé than kinh.

NGUON

Vién Qudc gia vé Roi loan Than kinh va Bét quy
¢ Bén duéila link dan dén cac nguén.
Té chiic Quéc té GBS/CIDP cung cap cac thdng tin vé
Guillain-Barré va bénh Da day than kinh hily myelin do

viém man tinh. 610-667-0131 hoac dudng day mién
phi 1-866-224-3301; www.gbs-cidp.org

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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CHUNG LOAN DUGNG CHAT TRANG NAO LA CAC ROI LOAN DI TRUYEN, O tién trién,
anh hudng dén nao, tly séng va day than kinh ngoai bién. Chiing
loan duéng chat trang nao cu thé bao gdm ching loan dudng chat

trang nao bién sac, bénh Krabbe,
NICK NOLTE SUSAN SARANDON ‘

LORENZO’S OIL chiing loan duéng chét trang néo

thugng than, bénh Canavan, bénh
Alexander, hoi chiing Zellweger, bénh
Refsum va bénh u vang gan-nao
(cerebrotendinous xanthomatosis).
Bénh Pelizaeus-Merzbacher cling cé
thé dan dén té liét.

Chuing loan dudng chat trang nao
thugng than (ALD) da anh huéng dén
cau bé Lorenzo Odone, cau chuyén
clia cau dugc dung thanh phim vao
nam 1993 “Lorenzo's Oil”. G loai bénh
nay, v boc chat béo (vé boc myelin)
trén cac sgi day than kinh trong nao bi mat va thoai hoa tuyén thugng
than, dan dén khuyét tat than kinh tién trién. (Xem www.myelin.org,
duogc thiét lap vao nam 1989 baéi Augusto va Michaela Odone véi muc
tiéu day manh nghién ctiu vé bién phap phuc héi myelin.)

iy

[ = =
SOME PEOPLE MAKE THEIR OWN MIRACLES

& Bén duéila link dan dén cac nguén.

Té chiic United Leukodystrophy Foundation (ULF) gay
quy, cung cap cac trg giup va théng tin 1dm sang
vé cac chiing loan dudng chit trang ndo. Pudng
day mién phi 1-800-728-5483 hoac 815-748-3211;
www.ulf.org
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BenH LYME LA MOT BENH NHIEM KHUAN (Borrelia burgdorferi) lay truyén sang
ngudi do bi bo ve chan den can, méac du chua dén 50% bénh nhan
mac bénh Lyme nhan biét dugc vét can cla bo ve. Cac triéu ching
dién hinh bao gém sét, nhiic dau va mét méi. Bénh Lyme, c6 thé dan
dén cac triéu chiing than kinh, bao gém mat chiic ndng & tay va chan,
thudng dugc chan doan nham la xo ciing cot bén teo co hodc bénh
da xo ciing. Theo mét s6 chuyén gia vé bénh Lyme, cac phuong phéap
chan doan thong thudng khong phat hién dugc dén 40% trudng hop.
Hau hét cac trudng hgp mac bénh Lyme c6 thé dugc diéu tri thanh
céng bang thudc khang sinh trong vai tuan.
Mac du mét s6 ngudi mac bénh Lyme kéo
dai phai udng thuéc khang sinh trong mét
khoang thai gian dai, hau hét cac bac si
khong coi bénh Lyme la mét bénh nhiém
trung man tinh. Theo tai liéu y hoc dugc
céng bd, nhiéu bénh nhan dugc chan doan
la mac bénh Lyme man tinh khong biéu
hién bat ky dau hiéu nao cho thay bi nhiém
trung trudc do; chi c6 37% bénh nhan trong
mot trung tam tham chiéu cé hién tugng ~ Borrelia burgdorferi

nhiém trung hién tai hodc truéc dé véi B.

burgdorferi khi gidi thich cho cac triéu ching ctia ho. Cé cac bao céo
cho thay oxy ap suat cao va noc doc clia ong c6 hiéu qua doi véi mét
s6 trudng hop khi diéu tri cac triéu ching ctia bénh. Mot s6 ngudi mac
bénh Lyme man tinh da ra nudc ngoai dé diéu tri bang cac liéu phap té
bao goc khong dugc phép va ton kém.

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg gidp.

Héi dong Nghién ciiu vé Bénh Lyme va cac Bénh
Lién quan Quéc té, cung cap céc tai liéu gido duc.
http://ilads.org

T6 chtic Bénh Lyme Hoa Ky, cung cap cac trg gitip va
thong tin diéu tri. www.aldf.com

Hiép hoéi Bénh Lyme, cung cap cac thoéng tin va gidy gidi
thiéu. www.lymediseaseassociation.org

DA xo cung (MS) LA MOT BENH MAN TiNH Va thudng vo hiéu hoa hé than
kinh trung uong. Cac triéu ching c6 thé dugc chia ra lam nhiéu giai
doan va nhe thi té liét & chi, hoac ndng thi bai liét, mat nhan thuc
hoac mat thi luc. MS lién quan dén chic nang than kinh bi suy giam
cung véi sy hinh thanh seo trén myelin, phan bao ngoai clia cac té
bao than kinh. Nhing lan sung viém lap di lap lai sé pha hty myelin,
dé lai nhiéu viing mé seo (xad cting) doc theo I6p phd ngoai cac té
bao than kinh. Diéu nay dan dén lam cham hodc tac dudng truyén
xung than kinh tai khu vuc d6. Chiing da xo cting thudng dién tién
theo cac giai doan (goi la "dot”) kéo dai nhiéu ngay, nhiéu tuan hodac
nhiéu thang. Cac dgt co6 thé luan phién thay déi theo sé lan giam
hodc khdng cé triéu chiing (thuyén giam). Tinh trang téi dién (su tai
phat) la phé bién.

Cac triéu ching ciia MS bao gém suy nhugc, run, liét mot hoac
nhiéu chi; co cling (co that khéng kiém soat dugc); cir dong khé khan;
té; ngta ran; dau; mat thi luc; mat kha nang phéi hgp déng tac va can
bang tu thé; mat kha nang kiém soat; mat tri nhé hoac kha nang phan
doén va phé bién nhat 1a mét mai.

Mét mai, xay ra & khoadng 80% ngudi mac MS, cé thé gay trd ngai
dang ké dén kha nang lam viéc va hoat déng clia bénh nhan. Day co |é
la triéu chiing ndi bat nhat & mét ngudi bi dnh hudng it nhat clia can
bénh nay. Tinh trang mét mai lién quan dén MS thudng xay ra hang
ngay va c6 xu hudng xau di méi ngay. Va c6 xu hudng tram trong hon
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do nhiét dé va dé am. Tinh trang mét moi do MS ¢6 vé khéng lién quan
dén viéc tram cadm hay muc do suy giam vé thé chat.

Tinh trang mac bénh da xo cting & mbi nguai moi khac ca vé mic
dd nghiém trong va dién bién cla bénh. Giai doan tai phat-suy yéu,
dang phdé bién nhat ctia MS, dugc dac trung bai su phuc héi mot phan
hoac hoan toan sau khi nhiém bénh; khoang 75% ngudi bénh MS bat
dau vai giai doan tai phat-suy yéu.

Qua trinh tai phat-suy yéu bénh MS c6 thé dién tién 6n dinh. Tinh
trang bi tdn cong va phuc h6i mot phan cé thé ti€p tuc xay ra. Day
dugc goi la MS dién tién thi yéu. Trong sé nhirng ngudi bat dau vdi giai
doan téi phat-suy yéu, han mét nlia sé phat trién bénh MS dién tién
thi yéu trong vong mudi nam; 90% trong vong 25 nam.

Mot giai doan dién tién ti khi khai phat bénh dugc goi la MS dién
tién chinh yéu. Trong trudng hop nay, cac triéu chiing thudng khong
suy giam.

Chua xac dinh dugc nguyén nhan chinh xac cta bénh MS.

Cac nghién ctru chi ra rang co thé lién quan dé€n mot yéu té6 moi trudng.
Ty 1&é mac bénh nay & khu vuc Bac Au, mién Bac Hoa Ky, Nam Uc va New
Zealand cao hon so véi cac viung khac trén thé gidi. Do nhiing ngudi
séng & cac khu vuc ¢ khi hau nhiéu dnh néng it cé kha nang mac bénh
MS, cac nghién cdu da tap trung vao muc vitamin D; qua that, cé mot
s8 lién quan gilra muic vitamin D thap va bénh MS. Vitamin D dugc téng
hop tu nhién qua da khi tiép xdc véi anh nang mat troi. Cac nghién

clu chi ra rang nhiing ngudi & vung khi hau phia bac thudng co lugng
vitamin D it han; tré em sinh ra vao thang tu it anh ndng c6 nguy co vé
sau mac bénh da xa ciing cao nhat, trong khi dé nhiing dua tré sinh ra
vao thang mudi cé nhiéu anh ndng hon lai gap it rdi ro nay nhat.

Ciing c6 thé la do yéu t6 gia dinh d8i véi réi loan nay. Phan I6n
nhimng ngudi dugc chan doan mac bénh MS c6 d6 tudi tir 20 dén 40.
Phu nit thudng bi anh huéng nhiéu han nam gidi. Hién van chua thé
doan trudc dugc dién tién, miic d6 nghiém trong va cac triéu ching
cla bénh MS & bat ky doi tugng nao.

Bénh da xa cliing dugc cho la mot phan ting mién dich bat thusng
chéng lai hé than kinh trung uong (CNS). Cac té bao va protein trong
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hé mién dich cla co thé, thudng bao vé co thé chéng nhiém trung,

bo lai cdc mach mau phuc vu CNS va quay ra chdng lai ndo va tay
séng, pha hiy myelin. Co ché khéi phat cu thé khién hé mién dich tan
céng myelin clia chinh né van con chua xac dinh dugc, mac du nghi
van hang dau dugc cho la do nhiém virus két hgp vai tinh nhay cam

di truyén dugc ké thira. Mac du nhiéu loai virus khac nhau dugc cho la
nguyén nhan gay ra MS, chua c6 bang chiing ré rang nao cho thay moi
lién hé gilra bénh nay véi mét loai virus bat ky.

Da xad ciing la mét trong s6 nhiing bénh dau tién dugc mo ta mot
cach khoa hoc. Cac bac si tir thé ky XIX da khéong hoan toan hiéu dugc
nhiing gi ho nhin thdy va ghi lai, nhung nhiing ban vé tir cac kham
nghiém t{ thi dugc thuc hién dau nam 1838 cho thay ro rang dé la
nhiing gi dugc biét dén ngay nay la bénh MS. Nam 1868, Jean-Martin
Charcot, mét nha than kinh hoc tai Dai hoc Paris, da kham can than cho
mot phu nir tré gap phai mot loai chan dong ma éng chua tiing thay
trudc dé. Ong ghi chép lai cac van dé vé than kinh khac ctia ¢, ké c3
ndi lap va cir ddong mat bat thuong, réi so sanh véi cac bénh nhan khac
ma 6ng da kham. Khi cé gai chét, dng da kiém tra bo ndo ctia co gaiva
nhan thdy cé nhiing vét seo dac trung hodc cac "mang” MS.

Bac si Charcot da ghi lai mét ban mo ta day da vé can bénh nay
va nhiing thay d&i trong b6 néo di kém véi né. Ong khong tim dugc
nguyén nhan clia can bénh nay va that vong bai kha nang khang lai
clia né vai tat ca cac phuong phap diéu tri cia minh, ké kich thich dién
va strychnine (mét chat kich thich than kinh va chat déc). Ong ciing da
thur tiém vang va bac (phan nao hitu ich déi véi bénh giang mai va tinh
trang roi loan than kinh nghiém trong khac thudng gap vao thasi gian do).

Mot thé ky sau, vao nam 1969, thir nghiém lam sang khoa hoc dau
tién da thanh cong trong viéc tim ra mot phuong phap diéu tri bénh
MS. M6t nhom cac bénh nhan mac bénh MS tram trong dugc cap phat
cho mot loai thuéc steroid; cac steroid van dugc sir dung ngay nay dé
diéu tri cac dot cap tinh.

Cac thir nghiém lam sang ké tur d6 da dan dén viéc phé chuan
mot so loai thudc cd anh hudng dén phan ting mién dich va theo dé
anh hudng dén qua trinh bénh MS. Betaseron gitp giam thiéu muc do
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nghiém trong va tan suat tan céng ctia bénh. Avonex, dugc phé duyét
vao nam 1996, lam cham su phat trién clia cac khuyét tat va lam giam
muic d6 nghiém trong ciing nhu tan suat tan cong cltia bénh. Copaxone
diéu tri MS tai phat-suy yéu; Rebif giam thiéu s6 lugng va tan suat tai
phat ciing nhu lam cham su tién trién clia cac khuyét tat; Novantrone
diéu tri MS tang cudng hodc man tinh va gidm thiéu sé lugng cac con
tai phat.

Nam 2006, Tysabri da dugc phé duyét cho bénh da xo cing tai
phat-suy yéu, véi cac chinh sach ké toa rat han ché do nguy co cao
xay ra cac tac dung phu lién quan dén mién dich. Loai thuéc nay la
mot khang thé don dong cé thé can trd su di chuyén clia cac té bao
mién dich c6 kha nang gay thuong tén tir mau, qua hang rao mau-nao
réi vao trong nao va tay séng. FDA quy dinh thong tin vé loai thudc
Tysabri da cung cap mot "hép den” canh bao vé nguy co PML (bénh ly
nao chat trang nao da 6 tién trién), mot bénh nhiém trung nao thudng
dan dén t vong hoac khuyét tat nang.

Gan day, ba loai thuéc uéng da dugc phé duyét dé diéu tri MS:
Gilenya, dé€ lam gidm tan sudt tai phat va tri hoan tinh trang khuyét
tat vé thé chat trong cac dang tai phat bénh MS; Aubagio, tic ché
chiic nang cua cac té bao mién dich cu thé lién quan dén bénh MS;
va Tecfidera, dé lam gidm kha nang tai phat cling nhu su phat trién
cla cac ton thuong nao, dong thai lam cham tién trién cda tinh trang
khuyét tat theo thai gian.

Mét loai thubc co tén la Ampyra da dugc phé duyét dé cai thién
téc do di lai & nhitng ngudi mac bénh MS. Thanh phan hoat chat, 4AP,
da dugc nhiing nguai mac bénh MS hoac chan thuong tly séng st
dung réng rai trong nhiéu nam nhu mét chat kich thich than kinh va
ludén cé ban theo toa tai cac hiéu thuéc téng hgp. Ampyra la mét loai
thudc tac dung theo thai gian da dugc tinh ché.

Cé rat nhiéu nhiing nd luc nghién ctru dang dugc tién hanh dé
diéu tri bénh MS:

«  Thuéc khang sinh ch6ng nhiém triing c6 thé lam gidm hoat dong
clia bénh MS. C6 nhiéu tac nhan gay nhiém trung dugc cho la cé
kha nang gay bénh MS, bao gobm virus Epstein-Barr, virus herpes va
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coronavirus. Minocycline (mét loai khang sinh) da cho céc két qua
day hia hen la mot tadc nhan chéng viém trong giai doan tai phat-
suy yéu bénh MS.

Liéu phap huyét tuong tinh ché 1a mét quy trinh 1dy mau dé tach
huyét tuong ra khoi cac chat khac trong mau ma co thé chia cac
khang thé va cac san pham nhay cdm véi mién dich khac. Huyét
tuong tinh ché sau dé dugc truyén trd lai cho bénh nhan. Liéu phap
huyét tuong tinh ché dugc st dung dé diéu tri bénh nhugc ca, hoi
chung Guillain-Barré va cac bénh hay myelin khac. Cac nghién ctu
vé liéu phéap huyét tuong tinh ché & nhiing ngudi méac bénh MS
dién tién chinh yéu va tha yéu da cho nhiéu két qua khac nhau.
Phuong phép cdy ghép tly xuang dang dugc nghién ciu dé diéu
tri bénh MS. Bang cach loai bo hét cac té bao mién dich & tay
xuong cta bénh nhan bang hda tri va sau dé phuc hai lai bang cac
té bao g6c trung mé khde manh, cac nha nghién ciu hy vong hé
mién dich dugc tai tao sé ngling tan céng cac day than kinh clia
chinh no.

Cac nha nghién ctu cling quan tam dén cac loai té bao géc khac
trong diéu tri bénh MS. Cong viéc thir nghiém van dang dugc tién
hanh véi cac té bao géc phéi, té bao than kinh khiu giac (mot loai
té bao goc trudng thanh) va véi cac té bao géc mau day ron. Mot s6
phong kham bén ngoai Hoa Ky c6 cung cép cac phuong phép diéu
tri v3i cac dong té bao khéac nhau; hién khéng co6 dit liéu nao dé
danh gia cac phong kham nay va can can than khi kham chita bénh
tai cac phong kham nay.

Cac nghién ctru khac vé bénh MS: Hé mién dich dugc bao vé bai
cac té bao goi la té bao T, giup tiéu huy myelin bang cach tao ra

cac tin hiéu héa hoc nho (phan bao), kich hoat cac té bao dugc

goi la dai thuc bao, pha hay myelin. Mét khang thé nhan tao goi la
Zenapax (da dugc phé duyét dé sir dung & nhiing ngudi ghép than)
tu gan vao cac té bao T yéu, ngan chan vai trd clia ching trong qua
trinh gay hai. Cac thir nghiém ban dau d6i v6i bénh MS tai phat-suy
yéu cho két qua rat dang khich lé.
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«  Mbt loai thuéc cé tén la Tcelna dang dugc thi nghiém lam sang
nhu mot loai vac-xin MS; thudc nay dugc san xuat tir mau céia moi
bénh nhan MS va do d6 dugc bién déi cu thé theo phan (ing mién
dich ctia tting bénh nhan doéi véi cac té bao T phan ting véi myelin
(MRTC), dugc xac dinh la tan cong myelin.

«  Rituxan, mét loai thudc da dugc st dung dé diéu tri ung thu va
thap khdp, gitip giam thiéu hon mét nita kha nang nhiing ngudi
mac bénh MS sé khai phat céc triéu ching trong khoang thaoi gian
sau thang. Nhiing nghién citu ban dau cling chi ra rang nhiing
ngudi dung thudc Rituxan bi tén thuong nao it hon so véi nhing
ngudi dung gia dugc. Loai thudc nay co thé sé khéng dugc phé
duyét dé diéu tri bénh MS: viéc bao vé bang sang ché cia thudc
nay sé hét han trudc khi c6 thé hoan thanh cac thi nghiém Giai
doan lIl.

.« Co & c6 thé stia chita nhimng thuong ton d6i véi myelin (mot quy
trinh dugc goi la téi sinh myelin). Cé nhiéu loai té bao khac nhau,
gbém ca cac té€ bao Schwann, c6 thé di chuyén va tai sinh myelin cho
nao va cac day than kinh tay séng sau khi cay ghép truc ti€p vao
cac vung thuong ton thi nghiém.

Cac lua chon kiém soat triéu ching: Cac loai thudc thudng dugc
st dung dé diéu tri cac triéu chiing ctia bénh MS bao gém baclofen,
tizanidine hoac diazepam, thudng dugc st dung dé lam gidm tinh
trang co that co. Cac bac si ké toa thudc khang cholin dé lam giam
cac van dé vé tiét niéu va thudc chéng tram cam dé cai thién cac triéu
chiing vé tam trang hoac hanh vi. Amantadine (mét loai thuéc khang
virus) va pemoline (mot chat kich thich thudng dugc ké don dé lam diu
tré hiéu dong) doéi khi dugc dung dé diéu tri chiing mét maéi. Co nhiéu
phuaong phép diéu tri y té thay thé doi véi bénh MS, bao gom cham
ctu, st dung noc déc clia ong va phuong phép loai bd hén héng rang.
C6 nhiéu ché d6 an dugc tang cudng dé diéu tri bénh MS.

Vat ly tri liéu, nglr am tri liéu hodc co nang tri liéu c6 thé giup cai
thién tinh trang cGia bénh nhan, lam giam tram cam, t6i da hoa chic
nang va nang cao ky nang doi phd. Tap thé duc & giai doan dau bi
bénh MS sé giup duy tri truong luc ca. Can tranh mét mai, cang thang,
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suy giam vé thé chat, nhiét dé cao va bénh tat dé giam thiéu cac yéu t6
c6 thé lam khai phat bénh MS. MS 1a bénh man tinh, khéng thé doan
trudc va hién tai chua thé chita dugc nhung hau nhu khéng anh hudng
dén tudi tho clia ngudi bénh.

NGUON:

Vién Qudc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Bét quy, Hiép hoi Bénh
Pa Xo cling Quéc gia, Hiép hoi cac Trung tdm Bénh MS, Trung tam MS
Rocky Mountain/Thuéc Thay thé va B6 sung Piéu tri Bénh Pa Xo cling

s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg gidp.

Hiép héi Bénh Pa Xo clrng Quéc gia cung cap cac théng
tin vé viéc sdng chung vai bénh MS, cac phuang phap
diéu tri, cac tién trién khoa hoc, cac trung tdm chuyén
khoa bénh MS, cac nguon tai trg nghién ctu lam sang,
cac don vi dia phuang va cac nguén cung cap chuyén
gia cham séc suic khoé. Budng day mién phi
1-800-344-4867; www.nationalmssociety.org

Bd phan Cham s6c Bé sung Bénh Pa Xo ciing, mot bo
phan ctia Trung tdm MS Rocky Mountain, cung cap cac
théng tin va thao luan vé cac liéu phap y hoc bé sung
va thay thé thudng dugc nhiing ngudi mac bénh MS
st dung, chang han nhu cham ctu, thudc thao dugc va
liéu phép vi lugng dong can.
http://livingwell.mscenter.org/complementary-care.html;
yéu cau dang ky.

Hiép héi cac Trung tam Bénh Pa Xo ciing/Hdi déong
Nghién citu Bac My vé Bénh MS |a m6t kho théng
tin phong phu vé nghién ctru va lam sang danh cho
nhling ngudi mac bénh MS. Xuat ban Tap chi Quéc tévé
Chdm séc Nguoi bénh MS. www.mscare.org
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Hiép héi Bénh Pa Xo ciing Canada c6 thong tin vé can
bénh nay, nhiing tién b trong nghién ctiu bénh MS,
cac dich vy, thong tin chi tiét vé cac su kién gay quy va
cac ca hoi tai trg. www.mssociety.ca

Té chiic Bénh Pa Xo cling cung cap moét thu vién truc
tuyén, da phuong tién vé bénh MS va mét dién dan
truc tuyén. www.msfacts.org

Hiép héi Bénh Pa Xo ciing Hoa Ky cung cap céc tin tuc,
thong tin va cac chuong trinh két néi cong déong.
www.msaa.com
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6 mdt s6 bang chiing cho théy viéc thuc hanh phuong phéap cham ctu ctia ngudi Trung

Quéc c6 dai 6 thé gitip nhiing ngudi méc bénh MS. Cham cdiu 1a mét phuong phap y hoc
6 truyén ctia Trung Qudc, dua trén ly thuyét vé cac chic nang clia co thé ¢6 lién quan dén
dong chéy clia nang lugng théng qua 14 dudng (dugc goi la cac kinh tuyén) chay khap ca thé.
Bénh tat, vé mat ly thuyét, [a do su mét can bang hodc gian doan ctia dong nang lugng. Mot
nghién clu clia Canada vdi 217 ngudi mac bénh MS dugc diéu tri bdng phuong phép cham
cttu cho thay hai phan ba s6 d6 cho biét ho thay c6 nhiing tac déng c6 lgi, bao gdbm nhing cai
thién déi véi chiing mét mai, dau, co cding, di lai, kho dai va tiéu tién, ngua ran va té, yéu, réi
loan gidc ngd, mat kha nang phéi hop dong tac, viém day than kinh thi gidc va cac tac dong
clia bénh MS. Nhiing két qua nay cé vé nhu day hda hen, nhung vi day la mét cudc khao sat tu
danh gia nén thiéu nhing yéu t6 khat khe cila mot thir nghiém lam sang chinh thiic. Theo Hiép
hoi Bénh MS Quéc gia, hai nghién ctiu cho thay rang mot trong bon ngudi dugc hdi mac bénh
MS da thir diéu tri bang cham ciiu dé lam gidm cac triéu chiing. Khoang 10 dén 15% ngudi noi
rang ho cé y dinh tiép tuc st dung phuong phéap cham cdu. Mac du chua cé nhiing thi nghiém
lam sang dugc kiém soat nao dé danh gia miic dé an toan va hiéu qué ctia phuong phap cham
ctu & nhimg ngudi mac bénh MS, phuong phép nay hién van dugc dp dung ma khéng cé bat
ky téc dung phu nao va hién cling chua xac dinh dugc yéu t6 rdi ro nao. Can tién hanh thém cac
nghién ctru. Xem Hiép hoi Bénh Da Xa cling Quéc gia, www.nationalmssociety.org
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BeNH U xa THAN KINH (NF) 1a mét réi loan c6 tinh di truyén, phat trién
khong ngling va khong thé du doan clia hé than kinh lam hinh thanh
cac khéi u trén day than kinh & bat ky dau trong co thé vao bat cu thoi
diém nao. Mac du phan 16n cac khéi u lién quan dén bénh u xa than
kinh khéng phai la ung thu, ching co6 thé gay ra cac van dé khi chén
ép lén tay séng va cac day than kinh xung quanh, c6 thé dan dén bénh
liét. Nhimg khai u thudng gap nhat la u xo than kinh, phat trién trong
mo xung quanh cac day than kinh ngoai bién. C6 3 loai u xo than kinh:
Loai 1 gay ra nhiing thay déi vé da va lam bién dang xuong, c6 thé

anh hudng dén tly séng va nao, thudng gop phan gay mat kha nang
hoc hoi va thudng bat dau tur lic mdi sinh. Loai 2 gay ra khiém thinh,
ong ong trong tai va kha nang thang bang kém, thudng bat dau xuat
hién & tudi thi€u nién. Schwannomatosis, dang hiém gap nhat, gay

ra dau dén dir doéi. Tinh ca nhém thi cac bénh vé u xa than kinh anh
hudng dén hon 100.000 ngudi My. Hién chua c6 phuong phéap chita tri
cho bat ky dang u xa than kinh nao, mac du da xac dinh dugc gen NF-1
va NF-2.

NGUON:

Vién Quéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Bét quy, Mang luéi U xo
than kinh

& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

Mang luéi U xo than kinh van déng cac nghién ctu vé
u xa than kinh, phd bién cac théng tin khoa hoc vay
khoa vé u xo than kinh, cung cap moét co s dir liéu
tham chiéu quéc gia vé cham séc lam sang va nang cao
nhan thiic vé bénh u xo than kinh. www.nfnetwork.org

T6 chiic U budu Tré em ho trg nghién ctiu va phat trién cac
phuong phap diéu tri bénh u xo than kinh, cung cap
thong tin va gitp phat trién cac trung tam lam sang,
cac phuong phap thuc hanh tét nhat va cac co ché ho
trg bénh nhan. www.ctf.org
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T6 chiic U xo than kinh California t6 chuc cac hoi nghi
chuyén dé khoa hoc, van ddng bénh nhan va hé trg
gia dinh cling nhu hé trg nghién ctu vé u xa than kinh.
www.nfcalifornia.org

Viem TOY XAM LA MOT BENH do mdt loai virus gay ra, tan cong vao cac day
than kinh diéu khién chiic nang van dong. Viém tly xam (bénh bai liét
tré em) da gan nhu dugc loai trir tdn goc 6 hau hét moi qudc gia trén
thé gidi ké tir khi cho phép st dung cac vac-xin Salk (1955) va Sabin
(1962). Nam 2013, chi c6 ba quéc gia (Afghanistan, Nigeria va Pakistan)
van con cac trudng hgp mac bénh bai liét, giam tur hon 125 quéc gia
nam 1988.

T6 chic Y t€ Thé gisi (WHO) udc tinh cé 12 triéu ngudi trén khap
thé gidi bi tan tat 8 mot sé muc d6 do bénh viém tly xam gay ra. Trung
tam Thong ké Y té Quadc gia udc tinh c6 khodng mét triéu ngudi mac
bénh viém tdy xam con séng sot & Hoa Ky, véi gan mot nita so trudng
hop béo céo la tinh trang té liét dé lai mot s6 di ching. Cac dot bung
phat dich I1&n cui cing cia bénh viém tdy xam & Hoa Ky la vao dau
nh{rng nam 1950.

Qua nhiéu nam, hau hét nhiing ngudi chdng chiu qua dugc bénh
viém tdy xam déu séng cudc séng tich cuc, ho gan nhu da quén han
vé can bénh viém tdy xam, tinh trang stic khde cdia ho 6n dinh. Nhung
dén cudi nhirng nam 1970, sau han 20 nam ké ti khi dugc chan doan
ban dau, nhitng ngudi nay lai bat dau gap phai cac van dé méi nhu
mét moi, dau dén, kho tha hodc khé nuét kém thém suy nhugc - cac
chuyén gia y té goi d6 la héi chiing sau viém tay xam (PPS).

MOt s& ngudi bi mét moi lién quan dén PPS gidng nhu tinh trang
kiét suc khi bi cim dién tién theo chiéu hudng tram trong hon moi
ngay. Kiéu mét moi nay cling co thé gia tang khi hoat dong thé chat
va c6 thé gay kho tap trung va ghi nhé. Nhiing ngusi khac gap phai
tinh trang yéu co, tinh trang nay tang Ién khi van dong va thuyén giam
khi nghi ngoi.
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Cac nghién cttu chi ra rang quang thoi gian mét ngudi chung séng
vGi nhiing tan du cia bénh viém tly xam cing nhiéu rdi ro nhu tudi
gia. Ngoai ra cé vé nhu nhiing ngudi ban dau bi té liét nghiém trong
nhat va phuc hoi chic nang nhiéu nhat sé gap phai nhiéu van dé véi
PPS hon so véi nhitng ngudi bi liét ban dau it nghiém trong hon.

HGi chiing sau viém tly xam cé vé lién quan dén viéc lam dung
thé chat va c6 thé ca cang thang than kinh. Khi virus gay bénh viém tay
xam pha huly hodc lam tén thuong cac naron than kinh van déng, cac
sgi o bi bo roi va dan dén tinh trang té liét. Nhirng nguai chéng chiu
qua dugc bénh viém tly xam lay lai dugc kha nang cr déng la nha cac
té bao than kinh ké bén khéng bi anh hudng da "dam chéi” va két néi
lai v&i cac ca c6 thé coi la da bi bé roi.

Nh{ing nguai da séng nhiéu nam véi hé than kinh dugc tai cau
trdc nay hién dang gap phai nhiing hau qua nhu cac té bao than kinh,
co bap va cac khép lam viéc qua suc, két hgp vai nhiing tac ddng khi
vé gia. Chua c6 bang ching xac dang nao dé cho rang héi ching sau
viém tdy xam la do su tai nhiém virus gay bénh viém tly xam.

Cac chuyén gia khuyén nhirng ngugi da chéng chiu qua dugc
bénh viém tdy xam nén cham sdc stc khde ctia minh bang tat ca cac
cach thong thudng nhu cha y tham kham suc khoe dinh ky, st dung
dinh duéng théng minh, tranh tang can qua muc va khéng hat thuéc
la hodc uéng qua nhiéu rugu. Ho nén lang nghe cac tin hiéu canh bao
cla ca thé, tranh cac hoat dong gay dau ddn, tranh viéc lam dung co
bap va bao toan nang lugng bang cach tranh nhimng céng viéc khéng
can thiét, dong thai sir dung cac thiét bi thich tng khi can thiét.

Ho6i chiing sau viém tly xam thong thudng khéng phai la mot
bénh ly de doa dén tinh mang nhung c6 thé gay kho chiu dang ké va
tan tat. Tinh trang khuyét tat phé bién nhat do PPS gay ra la suy giam
kha nang ctr ddng. Nhitng ngudi bi PPS cling c6 thé gap phai nhiing
kho khan khi thuc hién cac hoat dong hang ngay nhu nau an, don dep,
mua sdm va lai xe. Mot s6 ngudi ¢ thé can dén céc thiét bi gitip bao
toan nang lugng nhu gay, nang, khung tap di, xe lan hodc xe may dién.

Séng chung véi hoi chiing sau viém tly xam thudng déng nghia
vGi viéc diéu chinh theo cac khuyét tat méi; doi véi mét sé ngudi, viéc
s6ng lai nhimng trai nghiém thoi tho du véi can bénh viém tay xam cé

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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thé rat kho khan. Vi du: viéc di chuyén ti mot ghé diéu khién bang tay
sang ghé diéu khién bang dién c6 thé sé rat khé. That may la PPS ngay
cang nhan dugc nhiéu su quan tam trong cong déng y khoa va ngay
cang c6 nhiéu chuyén gia hi€u biét vé can bénh nay ciing nhu c6 thé
cung cap nhiing trg gitup phu hgp vé y té va tam ly. Ngoai ra con cé cac
nhém hé trg bénh nhan mac PPS, cac ban tin va mang ludi gido duc
cung cap cac théng tin cap nhat vé PPS déng thai dam bao véi nhing
ngudi mac bénh rang ho khéng hé don déc trong cudc dau tranh vai
bénh tat cia minh.

NGUON

Mang ludgi Hbi chiing Viém tay xam Quéc té€, Phong kham Hoi chiing
Sau Viém tliy xam thudc Bénh vién Than kinh Montreal
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Franklin D. Roosevelt, trudng hop hiém thdy déd séng sét véi cdn bénh viém tdy xdm,
vGi Ruthie Bye va Fala, 1941
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é» Dudi day la cac link dan dén cac nguén luc trg giup.

Té chiic Y té€ Qudc té vé Hoi chiing Sau Viém tly xam
cung cap théng tin cho cac bénh nhan viém tly xam
va thic day mang lugi trong cong déng hoéi ching
sau viém tay xam. PPHI xuat ban nhiéu nguén théng
tin nhu Tin tdc Mang luéi Viém tdy xdm hang quy, Sdch
huéng dan Sau Viém tdy xdm hang nam va S6 tay vé
cdc Tdc déng Sau nay cua Bénh Viém tdy xdm danh
cho Bdc si va Bénh nhan. PPHI c6 tién than la té chuic
GINI, dugc thanh lap béi Gini Laurie nhu mét to tin
r6-né-o6 tai St. Louis 50 nam trudc day. 314-534-0475;
www.post-polio.org

Vién nghién ctru Hoi chitng Sau Viém tiy xam la ngoi
nha cua Richard Bruno, nha tam ly hoc lam sang
chuyén vé cac chiing mét moi, dau va ap luc—ciing
nhu PPS. www.postpolioinfo.com
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TAT BUT DGT SONG LA KHUYET TAT BAM SINH Vinh vién phé bién nhat. Cir 1000
tré so sinh tai Hoa Ky lai c6 moét tré dugc sinh ra vai tat nat dét séng;
moi ndm ¢ 4.000 thai nhi bi anh huéng bai tat nit dét song. Khoang
95% cac em bé bi tat nut dét séng duagc sinh baéi cac cha me khong ¢
tién st bénh ly gia dinh. Mac du tat ndat dét séng cé thé di truyén & mot
sO gia dinh nhat dinh nhung khéng tuan theo mét mé hinh di truyén
cu thé nao.

Tat nat d6t séng, mot loai khuyét tat dng than kinh (NTD), ¢6 nghia
la "nit xuong cot sng” hay cot song c6 phan khéng kin hoan toan.

Di tat bam sinh nay xay ra gilra tuan thur tu va thi sau cta thai ky khi
phéi thai dai chua dén mot inch. Binh thudng, mét ranh & gilta phoi
sau hon, cho phép cac bén gidp lai va bao boc mo6 sé trg thanh tay
song. O tat niit dét séng, cac mat clia phoi khdng khép lai hoan toan,
dan dén viéc 6ng than kinh bi bién dang anh hudng dén c6t séng va
trong nhiéu trudng hop, tao thanh khe hé hay chan thuong tly séng.

Cac dang nghiém trong nhat clia tat nit dét séng c6 thé gém yéu
cd hodc liét dusi viing hd, mat cdm giac va mat kiém soat dai va tiéu
tién. Co ba loai tat nut dét séng phé bién (dugc liét ké dudi day ti nhe
dén nang).

Tat nut dét s6ng an: Pay la tinh trang hd mot hoac nhiéu dét séng
(xuong) clia cot s6ng ma khéng gay tén hai rd rang téi tay séng. Ngudi
ta udc tinh rang 40% tong s6 ngudi My c6 thé bi tat ndt dét séng an,
nhung vi ho gadp phai it hoac khong gap cac triéu chiing bén rat it ngudi
trong s6 ho nhan biét dugc rang minh mac phai tat do.

Thoat vi mang nao: Mang nao hay |6p bao vé xung quanh tuy
song, 16 ra ngoai qua khe ha & dét song duéi dang mét tui goi la thoat
vi mang nao. Tay s6ng van con nguyén ven; diéu nay cé thé phuc hoi
ma it hodc khéng gay ton hai nao tdi cac dudng than kinh.

Thoat vi tiy-mang tay: Day la dang tat nit dot séng nghiém
trong nhat, trong dé mét phan tdy séng nhé lén qua lung. Trong mot
0 trudng hop, cac tui dugc da bao boc; trong cac trudng hop khac,
mo va day than kinh déu bi ha. Mot tac dong thudng gap cuia thoat vi
tdy-mang tuy la tran dich ndo. Mét ty lé I6n tré em sinh ra mac phai tat
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thoat vi tiy-mang tly bi tran dich nao, day la su tich tu chat 1dng trong
nao dugc kiém soat bang mot quy trinh phau thuat dugc goi la dan
6ng. Tha thuat nay gitp giam chat 1dng tich tu trong ndo va giam thiéu
nguy co tén thuang nao, co giat hodc mu 1da. Trong moét s6 trudng hap,
tré em bi tat nut d6t séng va cling co tién st vé tran dich nao thi gap
phai cac van dé vé hoc tap. Chung co6 thé gap khé khan trong viéc tap
trung, dién dat hoac hiéu ngén nglt va nam bat cac ky nang doc va lam
toan. Viéc can thiép sém véi tré em gap phai cac van dé vé hoc tap co
thé giup d& dang ké dé chuan bi cho chiing khi & trudng va trong cudc
song.

Mot sé tinh trang thi cap lién quan dén tat nit dét song la cac van
dé chinh hinh, di 'ng md, viém gan, béo phi, phan hly da, réi loan tiéu
héa, khéng cé kha nang hoc tap, tram cam va cac van dé vé xa hoi va
tinh duc.

Mac du tat nit dét séng tuong doi phé bién, cho dén gan day hau
hét tré em sinh ra mac phai tat thoat vi tdy-mang tly déu ti vong ngay
sau khi sinh. Hién nay phau thuat hat dich tay va chéng tran dich nao c6
thé thuc hién dugc trong 24 gid dau sau khi sinh, tré em bi tat thoat vi
tay-mang tay cé nhiéu co hoi sdng sét hon. Tuy nhién, ching thuong sé
phai trai qua mét loat cac cudc phau thuat trong suét thai tho 4u.
Nhirng tién bé trong phau thuat va niéu hoc da gitp cho 90% tré em
sinh ra vai tat nat dot séng co thé séng mot cudc séng tron ven va tich
cuc cho dén tudi truéng thanh. Ngudi ta udc tinh rang ngay nay co6
khoang 70.000 nguai dang séng chung vdi tat nut dot song tai Hoa Ky.

Cac di tat bam sinh co thé xay ra & bat ky gia dinh nao. Nhiing phu
n( gap phai cac van dé man tinh vé stic khée nhu bénh tiéu dusng
va réi loan co giat (dugc diéu tri bang thudc chéng co giat) c6 nguy
co (ct 100 nguai thi cé 1 ngudi) sinh con bi tat nut dét séng cao hon.
Co nhiéu yéu t6 c6 thé anh hudng dén thai nhi, bao gdm ca gen gia
dinh va nhiing thi ma ngudi phu nit c6 thé tiép xuc trong khi mang
thai. Cac nghién ctiu gan day da chi ra rang axit folic Ia mét trong
nhing yéu t6 c6 thé lam gidm nguy ca sinh con mac phai NTD. U6ng
axit folic trudc va trong thai ky dau mang thai lam giam nguy co nut
dot song va cac di tat 6ng than kinh khac. Axit folic, mot loai vitamin
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B tan trong nuéc phd bién, can thiét cho hoat dong clia ca thé con
ngudi. Trong thdi ky tang trudng nhanh, nhu khi thai nhi phat trién,
yéu cau clia co thé vai loai vitamin nay tang 1én. Ché do an udng trung
binh clia ngudi My khong cung cap du muc axit folic dugc khuyén cao;
axit folic c6 thé dugc tim thay trong cac loai vitamin téng hop, ngii céc¢
an sang tang cudng, cac loai rau la xanh dam nhu béng cdi xanh va rau
bina, long do triing va mot sé loai trai cay cling nhu nuéc ép hoa qua.

Theo Hiép hoi Tat Nt dot séng Hoa Ky (SBAA), néu tat ca nhiing
ngudi phu nit dang & dé tudi mang thai dugc uéng mét loai vitamin
tong hop c6 chira 400 microgam axit folic, nguy ca di tat 6ng than
kinh c6 thé gidm dugc dén 75%. C6 ba xét nghiém trudc sinh thudng
phat hién ra tat nit dét séng: xét nghiém mau dé do lugng alpha-
fetoprotein; siéu am va choc 6i.

Tré em bi tat nut dét séng co thé hoc cach tu lap bang cach hoc
cac ky nang van déng véi viéc st dung nang, nep hoac xe lan. Nhiéu tré
em c6 thé tu kiém soat cac van dé dai va tiéu tién clia minh. Theo SBAA,
can tap trung chu y vao su phat trién vé tam ly va xa hoi cta tré em va
thanh thiéu nién mac phai tat nat dét song. Nhiéu nghién ciu gan day,
bao gém ca Chuong trinh Khao sat Mang lugi Nguai I6n cia SBAA, cho
thay rd su ton tai cac van dé vé cam xdic ma nguyén nhan la do cac yéu
t6 nhu tu ti va thiéu dao tao vé cac ky nang xa hoi.

Cac nha nghién ctiu dang tim kiém cac gen lién quan dén mét
bam chat mac phai tat nit dét séng. Ho cling dang tim hiéu cac co
ché phic tap vé su phét trién binh thudng cia bd ndo dé xem co van
dé gi vai 6ng than kinh khi bi tat nit d6t séng.

TU nhirng nam 1930, phuong phap diéu tri cho tré em gap phai
tinh trang nay la phau thuat déng khe hé trén lung trong vong vai
ngay sau khi sinh. Phuong phép nay giup tranh cho mé than kinh bi
ton thuong thém va khong phuc hoi chiic néng cho cac day than kinh
da bi tén hai. Trong nhitng nam gan day, mot sé bac si da bat dau tién
hanh phau thuat trén nhiing dda tré mac tat nat dot séng trudce khi
chuing dugc sinh ra. Chiic ndng than kinh & tré so sinh mac tat nut dét
sdng co vé tram trong hon trong qua trinh mang thai; loai tén hai tién
trién nay déi véi tay séng c6 thé do viéc ti€p xuc véi nuéce 6i gay ra va
can phai cé su can thiép cang sém cang tot.
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Nhiéu tré em bi tat nut dét séng cé cac triéu ching lién quan dén
mot sgi day bi that (day va mang 16t chap vao nhau, han ché su tang
trudng cda tdy séng va su di chuyén clia chat ldng cot s6ng). Hién tai
6 cac ky thuat phau thuat t6t hon dé diéu tri tat nay, do do lam giam
con dau va tinh trang suy nhugc cling nhu cai thién chiic nang dai va
tiéu tién.

NGUON

Hiép hoi Tat Nut dot séng, Vién Quoc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh
va Dot quy, T chuc Di tat Bam sinh March of Dimes

& Dudi day la cac link dan dén cac nguén luc trg giup.

Hiép hoi Tat Nut d6t séng (SBA) thuc day viéc phong
tranh tat nut dét séng va hap tac dé nang cao cudc
song clia nhimng ngudi bi anh hudng. 202-944-3295
hoac dudng day mién phi 1-800-621-3141; hodc truy
cap www.sbaa.org

Té chiic Di tat Bam sinh March of Dimes cung cap théng
tin vé bon van dé chinh de doa dén stic khoe cula tré
em & Hoa Ky: di tat bam sinh, t& vong & tré so sinh,
sinh nhe can va thiéu su cham soc trudc khi sinh.
Pudng day mién phi 1-888-MODIMES (663-4637);
www.modimes.com
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CHAN THUGNG TUY s6NG (SCI) lién quan dén nhimng ton hai dén cac day
than kinh trong viéc bdo vé xuong cia 6ng tdy séng. Nguyén nhan phé
bién nhat ctia chan thuong tly séng la chan thuong, mac du thuong
ton co thé xay ra do nhiéu bénh khac nhau gap phai khi sinh hoac sau
nay trong dai, tur khoi u, dién giat, ngd déc hoac mat oxy lién quan
dén cac tai nan phau thuat hay dudi nudc. Thy song khong nhat thiét
phai bi gay lia mai xay ra hién tugng mat chic nang. Thuc t€, phan I6n
nhiing nguai bi SCI, thy séng bi tim bam va con nguyén ven.

Do thy séng chi phdi cir ddng va cdm giac clia ca thé, mot day bi
chan thuong sé lam mat kha nang gti va nhan cac théng diép tir nao
b6 dén cac hé thong diéu khién cam giac, van déng va chiic nang tu tri
cla cd thé dudi muc chan thuong; diéu nay thudng dan dén té liét.

Chan thuong tdy s6ng la mét van dé da cé tir lau, nhung mai dén
nhiing nam 1940 tién lugng vé kha nang séng sot lau dai clia ngudi
bénh méi rat lac quan. Trudc Thé chién thi I, con ngudi thudng chét vi
nhiém trung dudng tiét niéu, phéi hodc da; su ra ddi clia cac loai thudc
khang sinh da thay déi SCI ti mot ban &n td hinh thanh mét bénh ly
6 thé kiém soat dugc. Ngay nay, nhiing ngudi bi chan thuong tay
s6ng da c6 thé co dugc cudc séng tron ven nhu nhiing ngudi khong bi
khuyét tat.

Chan thuong tay séng khong chi la mot su kién don thuan. Luc
dot ngot ban dau co thé lam tén hai hoac giét chét cac té bao than
kinh cot séng. Nhung trong nhiing gid va ngay sau khi bi tén thuong
xudt hién, mét loat cac su kién th cap, nhu mat oxy va giai phéng cac
hoa chat déc hai tai vung bi thuang tén, lam tén hai day than kinh
nhiéu hon. TU nam 1990, diéu tri tén thuong SCI cap tinh thudng dua
vao s dung cac thuéc steroid methylprednisolone nham han ché dot
pha huy tha hai. Hién cac nha giai phau than kinh khéng con khuyén
dung loai thudc nay nira.

Qua trinh cham soc cap tinh ¢6 thé can dén ca phau thuat néu tay
song c6 kha nang bi xuong ép lén, c6 thoat vi dia d&m hodc mot cuc
mau dong. Trudc day, bac si phau thuat phai dgi vai ngay méi giam
stic ép cho cot séng vi cho rang phau thuat ngay cé thé lam tinh trang

45 | 16 chic Christopher & Dana Reeve



cang xau di. Sau nay, nhiéu bac si phau thuat ing ho phau thuat sém
ngay lap tuc.

NGi chung, sau khi tly séng bat dau gidm sung, hau hét moi ngudi
déu cho thay mot s6 cai thién vé chic nang sau chan thuong. VGi nhiéu
chan thuong, dac biét la cac chan thuong khong hoan toan (mét s6
chtic nang van dong hodc cam giac dugc duy tri dudi muc ton thuong),
mot ngudi co thé phuc héi chiic nang sau mudi tam thang trg lén ké tu
khi bi thuong. Trong mot sé truong hap, nhiing nguai bi SCI phai mat
nhiéu nam sau chan thuong méi lay lai dugc chiic néng nao do.

Cac té bao than kinh (noron than kinh) ctia hé than kinh ngoai
vi (PNS), truyén tin hiéu dén cac chi, than va cac bé phan khac cta co
thé, c6 thé tu stia chita sau khi chan thuong. Tuy nhién, cac day than
kinh trong nao va tdy séng, bén trong hé than kinh trung uang (CNS),
khong c6 khé nang téi tao (xem bén dudi vé trao déi nghién ctu dé
giai quyét tinh trang thiéu kha nang tu stta chita trong tay séng).

Tay séng chia cac té bao than kinh (noron than kinh) va cac soi
than kinh dai (sgi truc) dugc bao pht bdi myelin, mot loai chat cach ly.
Mat myelin, c6 thé xay ra do chan thuong day than kinh va la dau hiéu
cla cac bénh nhu bénh da xa ciing, lam giam kha nang truyén cac tin
hiéu than kinh mot cach hiéu qua. Ban than cac té bao than kinh, cé
cac nhanh gidbng nhu cay dugc goi la sgi nhanh, nhan tin hiéu tur cac
té bao than kinh khac. Gibng nhu nao, tlly séng dugc bao boc bai ba
mang (hodc mang nao): mang mém, Idp trong cung; mang nhén, |6p
@ gilfa; va mang clng (dura mater), I&p bén ngoai giong nhu da ("dura
mater” tiéng Latin c6 nghia la I16p bao boc cing).

Mot s6 loai té bao thuc hién chiic ndng cua tly séng. Nhiing noron
than kinh van dong 16n, hay cac day than kinh van dong, cé nhiing sgi
truc dai diéu khién cac co xuang & 6, than va ti chi. Naron than kinh
dugc goi la té bao hach ré lung, hay cac day than kinh van déng, mang
theo théng tin tir ca thé vao tly séng va lén ndo. Noron trung gian tly
song, nam hoan toan trong tly séng, gilp tich hgp théng tin cam giac
va tao ra cac tin hiéu phdi hop diéu khién cac co.

Té bao than kinh dém, hay té€ bao hé trg, c6 s6 lugng hon han cac
naron than kinh trong nao va tdy séng va thuc hién nhiéu chic nang
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thiét yéu. Mot loai té bao than kinh dém, oligodendrocyte, tao ra cac
mang boc myelin bdo vé cac sgi truc va cai thién téc do cling nhu dé
tin cay cdia qua trinh truyén tin hiéu than kinh. Cac té bao hinh sao, té
bao than kinh d&m hinh ngéi sao 16n, diéu chinh thanh phan cla céac
chat long sinh hda bao quanh té bao than kinh. Cac té bao nhoé hon cé
tén la vi té bao than kinh dém dugc kich hoat dé phan ting véi chan
thuong va giup lam sach cac phé pham. Tat ca cac té bao than kinh
dém nay tao ra cac chat gitip té bao than kinh ton tai va anh hudng
dén su tang trudng cla cac sgi truc. Tuy nhién, cac té bao nay cling ¢
thé can trd su phuc hoi sau chan thuong; moét sé té bao than kinh dém
phan Ung lai va do d6 gép phan vao viéc hinh thanh mo seo ngan chan
su tang trudng sau chan thuong.

Cac té bao than kinh ctia bé nao va tly séng phan ting lai véi cac
chan thuong va thuong ton khac han so vai cac té bao khac clia co thé,
ké ca nhiing t€ bao trong hé than kinh ngoai vi. B6 ndo va tay séng bi
gidi han trong cac khoang xuong bao vé ching, nhung diéu nay lai lam
cho chiing dé bi chan thuong khi bi chén ép do sung tdy hoac chan
thuong manh. Cac té€ bao ctia hé than kinh trung uong co ty 1é trao doi
chat rat cao va phu thudc vao lugng glucoza trong mau dé sinh nang
lugng - nhirng té€ bao nay can dugc cung cap mau day du dé hoat
déng khde manh. Do d6, cac té bao CNS dac biét dé bi tén thuang khi
lugng Mau bi gidm (thi€éu mau cuc bo).

Nhitng dac diém doc ddo khac chi cé & CNS 1a hang rao méau nao
va hang rao mau tty séng. Nhirng hang rao nay do cac té bao trong
cac mach mau & CNS hinh thanh nén dé bao vé cac té bao than kinh
khoi su xam nhap cla cac chat cé kha nang gay hai va cac té bao trong
hé théng mién dich. Chan thuang cé thé gay hai cho nhiing hang rao
nay dong thai gop phan lam chan thuong thém nao bo va tly song.
Hang rao mau tdy séng con ngan ngura su xam nhap ctia mét so loai
thudc diéu tri c6 kha nang gay hai.

So sanh tén thuong hoan toan véi tén thuong khong hoan
toan. Nhiing ngudi bi chan thuong khéng hoan toan la nhiing nguoi
cb mot sé chiic ndng cdm giac hodc van dong khéng can dén bi tac
doéng dudi muc chan thuong - tay séng khéng bi chan thuong hay pha

47 | 16 chic Christopher & Dana Reeve



v& hoan toan. O trudng hop t6n thuong hoan toan, tén thuong than
kinh lam tac moi tin hiéu ti ndo chuyén dén cac bo phan clia ca thé
dudi muc ton thuong.

Mac du phan I6n moi ngudi déu hy vong ca héi phuc héi chic
nang sau chan thuong tdy séng nhung thuang thi co hoi phuc hoi
chtic ndng cao hon lai & nhimng ngudi bi nhitng chan thuong khéng
hoan toan. Cac co bat dau khoi phuc lai chiic ndng cang sé6m bao nhiéu
thi cang nhiéu co héi bay nhiéu cho kha nang phuc héi thém. Nhung
néu cac co phuc héi lai mudn hon, sau khoang mot vai tuan dau tién,
thi ty 1& phuc héi xay ra & cac ca canh tay nhiéu hon cac co & chan. Chi
can c6 mot s6 cai thién va thém cac co phuc hoi dugc chiic nang thi
ca héi dugc phuc hoi tét hon 1a co thé xay ra. Néu su phuc hoi khéng
dién ra cang lau bao nhiéu thi ty I& phuc hoi cang it hon bay nhiéu. Tay
song dugc sap xép thanh cac doan doc theo chiéu dai ctia né, dugc
chu thich theo vi tri clia ching doc theo ba muai ba dét xuong séng.
Cac day than kinh tir méi doan chiu trach nhiém cho cac chiic ndng van
déng va cdm giac cho cac khu vuc cu thé clia co thé (néu ban lap so dé,
n6 dugc goi la khuc bi, ding chi). Néi chung, tén thuong xay ra & viing
cang cao trong cot séng thi ngudi bi thuong sé mat di cang nhiéu chuc
nang. Cac doan & c6 hay vung c6, dugc danh dau tir C1 dén C8, kiém
soat cac tin hiéu dén cé, canh tay, ban tay va trong mot sé truding hap,
ca hoanh. Cac tén thuong khu vuc nay dan dén ching liét bén chi,
hoac thuong dugc goi la bénh liét tu chi.

Tén thuang trén muc C3 c6 thé can phai st dung may hé hap
nhan tao dé hé trg thd. Tén thuong trén muc C4 thudng c6 nghia la
mat kha nang van déng va cdm giac & tat ca tu chi, mac du thuong van
c6 clir dong & vai va c6 dé tao diéu kién thuan Igi cho cac thiét bi hép va
th&i giup van dong, kiém soat maoi trudng va giao tiép. Tén thuang muc
C5 thudng khong anh hudng dén su diéu khién vai va bap tay, nhung
kho diéu khién c6 tay hoac ban tay. Nhiing ngugi bi tén thuang & mic
C5 thudng van co thé tu sinh hoat va xt ly déc 1ap nhiéu hoat dong
trong cudc séng hang ngay. Cac ton thuong & muc C6 thudng cho
phép ki€ém soat c6 tay, du dé c6 thé lai cac phuong tién thich ting va
vé sinh cd nhan, nhung nhiing ngudi bi tdc déng & muc do nay thudng
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khong c6 chic nang ban tay tét. Cac d6i tugng bi tén thuong & muic C7
vaT1 cé thé dubi thang canh tay clia ho va thudng cé thé xir ly hau hét
cac hoat dong tu cham soc ban than, mac du ho van cé thé gap phai
cac van dé vé do linh hoat clia ban tay va ngon tay.

Cac day than kinh trong 16ng nguc hoac ving lung trén (T1 dén
T12) chuyén tiép cac tin hiéu dén than trén va mot s6 bé phan cua
canh tay. Cac tén thuong tir mdc T1 dén T8 thudng anh huéng dén
viéc ki€ém soat phan than trén, lam han ché cr dong than do thiéu
kiém soat ctia ca bung. Cac tén thuong phan nguc dudi (T9 dén T12)
van cho phép kiém soat tot phan than va ki€ém soat tét phan co bung.
Nh{ing nguai bi thuong &
phan that lung, hay khu vuc
gilra lung ngay dudi xuang
suon (L1 dén L5), co thé kiém
soat cac tin hiéu t&i hong
va chan. Mét ngudi bi tén
thuong & muc L4 thudng van
c6 thé dudi dau goi. Cac doan
xuong cung (S1 dén S5) nam
ngay dudi that lung & phan
gitta lung va kiém soét cac tin
hiéu t&i hang, ngén chan va
mot s6 b phan cta chan.

Bén canh viéc mat cam
giac hay chiic nang van dong,
chan thuong tly s6ng con
dan dén nhimng thay déi khac,
bao goém viéc mat chiic nang
tiéu tién, dai tién va tinh duc,
huyét ap thap, téang phan
xa tu phat (d6i véi cac chan
thuong trén muic T6), huyét
khéi tinh mach sau, co ciing
va dau man tinh. Cac van dé
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thi cap khac lién quan dén tén thuang bao gobm chiing loét do ty de,
bién ching ho hap, nhiém trung dudng tiét niéu, dau, béo phi va tram
cam. Xem trang 125-165 dé biét thém vé cac tinh trang nay; phan 16n
c6 thé phong tranh dugc bang cac ché do cham séc stic khoé, ché do
an udng va hoat dong thé chat tét.

Cac nghién ctru vé do tudi mac khuyét tat chira rang cac bénh
vé ho hap, tiéu dudng va bénh tuyén giap thudng xay ra & nhiing
ngudi bi chan thuong tdy séng hon so véi nhimng ngudi con lai. Vi du:
nhling ngudi bi chan thuong tly song dé bi nhiém tring hé hap dudi,
dan dén mat suic san xuat, chi phiy té cao va tang nguy ca ti vong
sém. Nhirng van dé nay rat phé bién khéng chi & nhiing ngugi bi tén
thuong vung ¢é trén, mat chiic nang co ho hap, ma con & nhiing ngudi
liét hai chan.

Nguyén nhan thudng gap nhat gy chan thuong tdy séng la do
cac tai nan xe ¢, tiép theo la do nhiing chan thuong lién quan dén
cac mon thé thao (thudng gap & tré em va thanh thiéu nién), nga va
cac hanh vi bao luc. Ngudi I6n thudng gap cac chan thuong lién quan
dén cong viéc han (chl yéu la cong viéc xay dung). Nhitng ngudgi bi
chan thuong tlly séng chd yéu & tudi thi€u nién hay tudi déi muai, mac
du dan sé trong do tudi néi chung, ty 1é ngudi cao tudi mac bénh bai
liét ngay cang tang. Ci nam nguai thi cé khoang bén nguai bi chan
thuong tuy s6ng la nam gidi. Hon mot nia s6 trudng hop bi chan
thuang tly s6ng xay ra & ving c6, mét phan ba xay ra ¢ viing nguc
va phan con lai ch yéu xay ra 6 vuing that lung.

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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6liéu da dugc cong bé valén dén bat ngd: ¢ 5,6 triéu ngudi My dang mac bénh liét, ty 1é
S khodng 1 phan 50 dan s6. M6t nghién ctu clia T6 chuic Reeve udc tinh rang 1,275 triéu
ngudi My dang bi liét do chan thuong tdy song - gdp nam lan s6 liéu dugc udc tinh trudc
do la 250.000 ngudi. DOt quy, gdy liét cho 1,6 triéu ngudi My, chinh la nguyén nhan chii yéu
gay ra bénh liét; chan thuong tly s6ng la nguyén nhan I6n thi hai, chiém 23% s6 ca bi liét.

S6 liéu dugc thu thap tir mét cudc khéo sat dan sé qua dién thoai duoc thiét ké ti mi doi
véi khodng 33.000 hé gia dinh. Cudc khdo sat do cac nha nghién cliu cla trudng dai hoc
New Mexico tién hanh véi dau vao tir cac chuyén gia hang dau khap ca nudc, bao gém céac
Trung tam Kiém soat va Phong chéng Dich bénh cling nhu 14 trudng dai hoc va trung tam
y té dau nganh.

Nhiing phét hién nay co6 tac dong I6n dén viéc diéu tri cac bénh vé tay séng va bénh
lién quan dén liét - khdng chi déi vai nhiing ngudi dang bi ma déi vai ca gia dinh ho, nhimng
ngudi cham soc, nhitng don vi cung cap dich vu y té va gidi chti lao dong. Khi sé ngudi mac
bénh liét va chan thuang tay séng tang 1én, chi phi chita tri danh cho ho ciing tang theo. M6i
nam, bénh liét va chan thuong tay séng tiéu ton hang ty USD clia hé théng y té. Chi riéng
chan thuang tdy song tiéu tén khoang 40,5 ty USD hang nam - tang 317% so véi chi phi
udc tinh ndm 1998 (9,7 ty USD). Nhiing ngudi méc bénh liét va chan thuong tay séng cling
thudng khéng thé tiép can dugc véi bao hiém y té bao hiém thoa dang d6i véi nhiing tinh
trang man tinh hodc thir phat phtc tap thudng gan lién véi nhiing can bénh nay.
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CHUA CO PHUGNG PHAP DIEU TRI DUT BIEM NAO ddi vGi chan thuong tuy séng.
Tuy nhién, hoat dong nghién ctu lién tuc dé thi nghiém cac liéu phap
ma&i dang tién trién nhanh chéng. Cac loai thuéc nham han ché dién
tién cda tinh trang chan thuong, phau thuat giam suc ép, cdy ghép té
bao than kinh, tai tao day than kinh cling nhu cac liéu phép tré hoa day
than kinh dang dugc kiém tra nhu nhiing phuong thic diéu tri tiém
nang nham giam thiéu cac tac déng cla tinh trang chan thuong tay
song. Dac tinh sinh hoc cta tdy séng bi chan thuong la vé cling phtic
tap nhung nhimng th nghiém lam sang van dang dugc tién hanh vai
nhiéu hia hen hon; hy vong phuc héi chiic nang sau khi mac bénh bai
liét ti€p tuc dugc thap lén va vi li do tot dep. Tuy nhién, bai liét do bénh,
dot quy hay chan thuong déu dugc xem la mét trong nhiing van dé
khé khan nhat vé mat y té. Trong thuc té, chi hon moét thé hé trudc day,
bat ky tén hai nao cho ndo bo va tay séng lam han ché nghiém trong
cac chiic nang van déng va/hodc cam giac déu dugc cho la khéng thé
chra khoi. Tuy nhién, nhitng nam gan day, tur “chira bénh” trong trudng
hap nay da khong chi dugc dua vao kho tir vung ctia cong dong khoa
hoc ma con la tir dugc cac bac si st dung. Khoa hoc than kinh phuc
hoi dang phat trién day tich cuc va dang mong dgi. Chdc chan, tién
bo khoa hoc la mét tién trinh cham nhung 6n dinh. Mot ngay trong
tuang lai khong xa sé cé mot loat cac phuong phap diéu tri hodac mét
s cac quy trinh nham gidm thi€u nhiing tac déng cda tinh trang té liét.
~ Nhung viéc mong dgi moét
"phuong phap than ky” hoan
hao dé khoi phuc chiic nang
la khéng hop ly. Mét diéu gan
nhu la chac chan rang nhing
phuong phap diéu tri sap tGi
sé la su két hgp clia nhiéu liéu
phap, dung cho nhiing thai
diém khac nhau trong qua
trinh chan thuong, bao gém ca

PHONG THI NGHIEM GREGOIRE COURTINE

Chuét duogc kich thich: kich thich ngoai mang
cling céng véi luyén tap trén mdy di bo cé ) . T2
chic ndng nhu nhau. mét phan phuc hoi chic nang
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quan trong. Duéi day la mot anh chup nhanh vé cong viéc dang dugc
tién hanh trong mét s6 linh vuc nghién ciu.

Bao vé than kinh: Trong trudng hop chan thuong nao hoac dét
quy, tén hai ban dau déi vai cac té bao tly séng sé kéo theo mot loat
cac su kién sinh hda thudng pha huy cac té bao than kinh khac trong
khu vuc bi chan thuong. Qua trinh thi cdp nay c6 thé dugc diéu chinh,
qua dé bao vé dugc rat nhiéu té€ bao khaéi thuong tén. Thudc steroid
methylprednisolone (MP) da dugc FDA phé chuan vao nam 1990 la
mot phuong phép diéu tri chan thuong tay séng cap tinh; thuéc nay
hién van la phuong phap diéu tri cap tinh dugc phé duyét duy nhat.
MP dugc cho la lam gidm viém néu udng thuéc trong vong tam gid sau
khi bi chan thuong. Cong déng
y té khong hoan toan tan dong
vé tinh hiéu qua ctia MP; nhiéu
chuyén gia phau thuat than
kinh sé khong khuyén ban st
dung loai thu6c nay va cho rdang
cac liéu thuéc steroid thuc su sé
gay ton hai nhiéu hon. Trong khi
do, cac nghién ciu dang dugc
tién hanh & nhiéu phong thi
nghiém trén khap thé gisi dé
tim ra mot phuong phap diéu tri cap tinh tot han. Mét s6 loai thuéc ¢
vé rat hia hen, bao gém Riluzole (bdo vé cac day than kinh khéi bi tén
hai thém do qua nhiéu glutamate), Cethrin (lam giam cac chat tc ché
tang truéng), mot phan tl co tén la anti-Nogo (da dugc thir nghiém
tai chau Au, thic ddy su tdng trudng té bao tlly séng bang cach ngan
chan su tc ché) va hgp chat magié clo trong polyethylene glycol (PEG)
con dugc goi la AC105 (trong cac nghién clu trén déng vat, AC105 bao
vé than kinh va cai thién chiic nang van déng trong SCl va chiic nédng
nhan thuc trong TBI khi dugc st dung trong vong bon gid sau khi chan
thuong). Lam mat tay séng la mét liéu phap cap tinh kha thi khac; ha
than nhiét c6 thé lam gidm viéc mat cac té bao. Cac phac d6 dé lam
mat (cach lam mat, thai gian lam mat) chua dugc xac dinh day da. Cac

Ramén y Cajal
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té bao goc cling da dugc coi la mét liéu phap cap tinh: Hang cong
nghé sinh hoc Geron da bat dau (sau d6 da bo cudc) cac thi nghiém an
toan d6i vai con ngudi st dung cac té bao géc phoi ngusi dé diéu tri
nhiing chan thuong tdy séng cap tinh (xem chi tiét vé tht nghiém nay
dusi day).

Hon mot tram nam trudc day, nha khoa hoc ngudi Tay Ban Nha
tén la Santiago Ramén y Cajal da nhan ra rang cac dau cla sgi truc
than kinh bi pha v& do chan thuong sé sung lén thanh cai ma 6ng goi
la "endballs dystrophic (loan duéng sgi truc dang hinh cau)”va khéng
con kha nédng tai tao. Pay van la mot van dé trung tam trong viéc phuc
hoi chiic nang, c6 vé nhu cé moét s6 loai rao can hodc seo gilt cac dau
day than kinh lai. Cac nghién ctiu gan day tai mot sé phong thi nghiém
da cho thay c6 thé g& réi cac té bao hinh non tang trudng loan duéng
nay bang cach s dung mét phan ti pha vé cac chudi dudng hinh
thanh nén seo (chondroitinase, con dugc goi la chase). Da cé nhiéu
céng trinh dugc cong bé vé kha nang clia chase; chase da gitp phuc
hoéi chiic ndang & nhiing déng vat bi té liét. Chua ¢ cac thir nghiém trén
con ngudi; viéc phan phéi hiéu qua chondroitinase dén khu vuc bi tén
thuong van chua dugc tim hiéu mot cach day da.

Lién két: V& mat ly thuyét, y tudng vé mét su lién két that dé dang,
céc té bao dugc cdy ghép hodc c6 |1é la mot kiéu gian gido thu nho, dua
vao khu vuc bi chan thuong ctia day than kinh (thudng la mét u nang
seo 6t), nhd d6 cho phép cac day than kinh tdy séng vuot qua khu vuc
khong thé ton tai dugc. Nam 1981, mét nha khoa hoc ngudi Canada
tén la Albert Aguayo chi ra rang cac sgi truc than kinh tay séng cé thé
phat trién thanh nhiing doan dai bang cach st dung mét lién két bang
day than kinh ngoai bién, chliing minh khéng con nghi ngd gi rang cac
soi truc than kinh sé phat trién néu chiing cé maéi trudng thich hop.
M6t loat ky thuat da dugc rat ra thong qua cac thi nghiém nham tao
ra mét moi trudng hé trg tang trudng, bao gém ca viéc st dung cac té
bao goc, té bao than kinh cé tén Ia té bao than kinh khiu giac (OEG)
lay tir phan mai trén va cac té bao Schwann (té bao hé trg cla cac day
than kinh ngoai vi da dugc chiing minh la c6 thé gilp cac té bao nao va
tay séng).

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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Mot loai lién két khac, cé 1é gibng nhu mot mach vong, dinh mot
phan day than kinh ngoai vi vao trén va duéi khu vuc tay séng bi chan
thuong. Loai phau thuat nay khéng dugc st dung vé phuong dién lam
sang tai Hoa Ky. Tuy nhién, trong cac thi nghiém, mét mach vong day
than kinh da khéi phuc dugc mét sé chiic nang clia co hoanh va chiic
nang thé & dong vat bi chan thuong ving 6 trén cling nhu mét s6
kiém soat bang quang & déng vat bi chan thuong viing dudi. Nhém
nghién ctu hy vong rang mot ngay nao dé diéu nay sé giup ich cho
con ngudi.

Thay té bao: Trong khi ngudi ta nghi rang co thé thay thé cac té
bao than kinh cuda tdy séng bi mat hoac bi pha hily bang cac té bao
md&i, diéu nay van chua thuc hién dugc; viéc thay té bao chua phaila
mot phuong an du phong. Cac té bao goc ti chinh ca thé cia mot
ngudi hodc tir cdc nguén khac (k€ ca cac dong té bao phéi thai), cac
té bao OEG, mo bao thai va cac té bao mau day ron da dugc st dung
thr nghiém nham phuc héi chic nang sau khi té liét; két qua rat dang
khich 1é nhung khong phai vi cac té bao méi thay thé dac tinh cua
nhimng t& bao bi mat hoac bi thuong tén. Viéc thay thé dudng nhu
cung cap su ho trg va gitp nudi dudng cac té bao con séng sot.

Dé thao luan vé thé nao la mot té bao goc, hdy xem thanh bén
trang 106. Hay luu y rang liéu phap té bao géc dugc FDA coi la mét loai
thudc; muc dich sir dung dugc phé chuan duy nhat tai Hoa Ky la cay
ghép tay xuang.

Thir nghiém dau tién trén té bao gbc clia phéi (bi nha tai trg,
Gerron, ding gilta chttng nam 2011 véi ly do uu tién tai chinh) da hy
vong st dung cac té€ bao goc dugc cdy ghép dé tré hoa cac té bao hién
c6 trong khu vuc chan thuong tly séng cap tinh, qua d6 phuc héi
mang bao vé myelin can thiét cho viéc truyén tin hiéu. Nam ngudsi da
dugc ghi danh trong th nghiém Giai doan |, chti yéu quan tam dén do
an toan; khong c6 tadc dung phu nao dugc bao cdo nhung cling khéng
thu dugc lgi ich nao vé mat chic nang. Cac té bao clia Geron co thé
dugc thr nghiém lai; hai cuu can bé diéu hanh ctia Geron gianh dugc
quyén doi vai dong té bao nay va lap ra mot cdng ty mai, BioTime,
du dinh tién hanh nhiéu thi nghiém hon. Xem www.biotimeinc.com
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Trong moét thir nghiém 1am sang dang dién ra tai Thuy Si, mét
cong ty cong nghé sinh hoc ctia California, StemCells, Inc., dang th
nghiém cac té bao goc clia ngudi lay tir nguodn thai nhi & nhirng ngudi
bi thuong ba thang dén mét nam. Cac té nao nay cling dugc cho la ¢
thé khoi phuc myelin. Th&r nghiém dau tién chi ra rang céac té bao an
toan; di liéu ban dau cho thdy moét s6 ngudi cling khéi phuc lai dugc
chiic nang cam giac. Thong tin khoa hoc dang sau thi nghiém clia
StemCells, Inc. xuat phat tir cac phong thi nghiém ctia nhom nghién
clu clia hai vg chéng Brian Cummings va Aileen Anderson tai Trudng
dai hoc California, Irvine. Anderson la thanh vién cta Hiép h6i Nghién
cfu Quac té vé Chan thuong Tuy song (m& www.ChristopherReeve.org,
nhap chuét vao "research” (nghién ctu)). StemCells, Inc da bat dau cac
nghién ctu tién lam sang cac té bao clia cong ty trén déng vat nhu
mot phuong phap cé kha nang diéu tri chan thuong tly séng lau dai
& vung c6. www.stemcellsinc.com

Mot thir nghiém lam sang té bao géc SCI tha ba, dugc mot cdng ty
c6 tén la Neuralstem tién hanh, dang thf nghiém céc té bao than kinh
cla con ngudi trong mot mé hinh SCl man tinh, sau tén thuang tur mét
dén hai nam. Cac té bao cay ghép dugc lay tu cac té bao géc c6 nguon
gbc tur ndo va thy séng. Céng ty nay da tim ra cach tao ra ching vdi s6
lugng I6n dé tiém truc ti€p vao tdy séng; dong té€ bao tuong tu da dugc
tht nghiém 1am sang trong nhiéu nam déi véi ALS.

Trong cac nghién ctu tién lam sang st dung té bao & ngudi clia
Neuralstem trén déng vat, cdc nha nghién cliu dé xuat viéc két hop céac
té bao thay thé véi cac day than kinh cét séng va hinh thanh cac mach
chuyén ti€p mai - nhiing ddng vat nay da cho thay su cai thién chuic
nang dang ké. Tai sao cac té bao c6 vé tang trudng va hinh thanh cac
két ndi t6t nhu vay? Su thanh cédng ban dau nay trén déng vat c6 thé
phai tién hanh véi hé thong phan phoi, st dung mot ma tran to huyét
nhu mot cau lién két, cdng véi viéc bé sung médt hén hop cac yéu td
tang trudng. Tuy nhién, cac thi nghiém dau tién trén ngudgi sé khéng
thi nghiém viéc két hgp ma tran hay cac yéu to.

Xem www.neuralstem.com
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Cac thir nghiém lam sang tai mot s6 qudc gia da kiém nghiém
muUic d6 an toan va hiéu qua clia cac té bao OEG dugc cay vao vung tay
song bi chan thuang; két qua day hia hen. Trong khi d6, Du an Miami
da bat dau thir nghiém lam sang doi vai cac té bao Schwann dugc cay
ghép, cac té bao ho trg clia cac day than kinh ngoai vi da dugc chiing
minh la thuc day su téi sinh cac sgi truc than kinh sau chan thuong tay
song. Viéc két hop cac té bao Schwann véi cac phan td tang truéng
khac c6 thé hitu ich hon so vai viéc cdy riéng cac té bao Schwann. Vi
du: mét nhédm nghién cdu ctia Dy an Miami phat hién ra rang ban than
cac té bao Schwann kich hoat cac day than kinh phat trién thanh mét
lién két nhung ching dung lai ngay khi vugt qua khoang cach trong
tly séng bi chan thuong. Bang cach bd sung thém cac té bao OEG vao
cac té bao Schwann, cac soi truc di qua lién két dé va di vao tay séng &
phia bén kia clia vung bi chan thuong. Xem www.themiamiproject.org

Tai tao: Day co |é la van dé khé khan nhat trong kha nang diéu
tri. D khoi phuc lai mot muc do kiém soat cdm giac va van déng I6n
sau chan thuong tly séng, cac soi truc dai phai tang trudng tré lai va
két noi trén mot khoang cach dai - nhu trén hai ban chan - t6i cdc muc
tiéu chinh xac. Nhirng sgi truc than kinh nay khéng thé tai tao tri khi
dudng di cia chiing khéng dugc c6 chat doc, phai giau vitamin va lat
bang mét nén dudng hap dan. Bang cach ngan chan cac yéu té tc ché
(protein ngan chan su tang trudng cua soi truc trén dudng di), b sung
thém cac chat dinh duéng va cung cap mot ma tran phat trién, cac nha
nghién ctru da thuc sy nudi dugc cac day than kinh cét song trén mot
khoang cach dai. M6t nhdm cac nha khoa hoc tai mot sé phong thi
nghiém da st dung mot bé chuyén mach phan ti dé thuc day su tang
trudng cula cac té bao than kinh sau chan thuong. PTEN la gen Gc ché
khéi u dugc phat hién béi cac nha nghién citu ung thu mugi Iam nam
trudc day. Gen nay diéu tiét su tang sinh té bao va tré thanh mét bo
chuyén déi phan tir cho su tang trudng cla sai truc. Khi cac nha khoa
hoc xéa PTEN trong mot mé hinh chan thuong tdy séng hoan chinh,
sgi truc than kinh cot séng clia vo nédo - nhiing sgi truc can thiét cho
chiic nang van dong 16n - dugc tai tao & téc dé chua tiing thay. PTEN
rat phuic tap; ban khéng thé loai bd hoan toan béi vi né la phanh ham
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can thiét dé ngan chan mot s6 loai tang trudng té bao qua muc (ung
thu). Nhung c6 nhiéu cach dé giai phong né. Van con nhiéu viéc phai
lam lién quan dén cac chan thuong tdy séng & ngudi, nhung da nhiéu
phong thi nghiém tham gia hon, tim hiéu vé gen PTEN va nhiéu loai
gen khac lién quan dén su tai sinh cla cac té bao than kinh.

Phuc hdi chiic nang: Hau nhu bat ky phuang phap diéu tri nao
nham phuc hoi chiic nang sau khi té liét déu sé yéu cau mot thanh
phan vat chat dé tai thiét co, xay dung hé xuong va kich hoat lai cac mo
hinh van déng. Sau khi cac chiic nang quay tra lai sé can dén mot dang
phuc héi chiic nang nao dé. Hon nia, c6 vé nhu chinh cac hoat dong
cling anh huéng dén su phuc héi: Nam 2002, bay nam sau khi bi chan
thuong muic C2 dugc cho la hoan toan cdia minh, Christopher Reeve
cho thay anh da 13y lai dugc mét s6 chiic nang va cdm giac nhat dinh.
B4c si cia anh ghi lai viéc anh st dung cach kich thich dién chiic nang,
cach nay co thé da bat dau thuc day qua trinh phuc héi, va mét chuong
trinh kich thich dién thu dong, liéu phap diéu tri dudi nudc cling nhu
dung thu dong.

Dén mot muc dd nhat dinh, Reeve con st dung chuong trinh
tap luyén bang may chay b, mot loai vat ly tri liéu budc chan phai di
chuyén trong mét mo hinh di bo khi co thé dugc treo c6 dinh bén trén
may chay bo dang hoat dong. V& mat ly thuyét, tdy séng c6 thé ly giai

cac tin hiéu cdm gidc nhan dugg;
ban than day than kinh rat thong
minh. N6 c6 thé thuc hién cac yéu
cau van déng ma khéng can su
chi huy cia bo nao. Su van déng
: dugc ki€ém soat bdi mot hé théng
goi la may phat mé hinh trung
tam (CPQG), kich hoat m6 hinh cuta
budc di. Budc di trong sudt qua

" trinh tap luyén bang may chay b6

HONG THI NGHIEM

Cdc soi than kinh (sgi truc), duoc ddnh ddu o - 2 o
dé, di qua viing thuong t6n cia tiy séng ~ S€ gUi cac thong tin cam giac dén
bi chdn thuong, dugc bé truc bangthao  CPG, nhac nhé tly séng vé cach
tdc di truyén dé giai phong kha ndng tang budc di. Cac nha khoa hoc mé ta
truéng. :
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su tai kich hoat nh& budc di nay la sy mém déo - hé than kinh khong
phai la "cac day ciing nhac” va dudng nhu c6 kha nang thich tng véi su
kich thich mai. Cac nha nghién ctiu dang tim hi€u nhiéu hon vé CPG va
cach kich hoat né. (Xem cau chuyén vé Rob Summers, trang 104-105.)
Cac ky thuat phuc héi chiic nang da phat trién téi miic ma cac hoat
déng tap luyén va thé chat da tré thanh mot phan thiét yéu cho su
phuc héi. D6i véi nhitng nguai bi chan thuong tdy séng, tét nhat la nén
duy tri hoat dong va luén luén phan dau dé co két qua téi da. DE biét
thém chi tiét vé su phuc héi dua trén hoat ddng cling nhu dé tim hiéu
vé Mang ludi Phuc héi cac Naron Than kinh clia T6 chiic Reeve, xem
trang 100.

NGUON

Hiép hoi cac Bac si Phau thuat Than kinh Hoa Ky, Bénh vién Craig, T6
chuc Christopher & Dana Reeve, Vién Quoc gia vé Nhing Réi loan Than
kinh va Dot quy.
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é Bén duéila cac link dan dén cac nguén thong tin vé chan thuong
tay séng.

Té chuic Christopher & Dana Reeve tai trg cho cac chuong
trinh nghién ctu dé phat trién cac phuong phap diéu tri
cho bénh té liét do chan thuang tdy s6ng hodc nhiing roi
loan hé than kinh khac. T6 chiic cling hoat déng nham
nang cao chat lugng cudc séng cho ngudi khuyét tat
thong qua cac chuang trinh tai trg ciia minh, Trung tam Trg
giup Ngudi mac Bénh Té liét (www.paralysis.org) va nhiing
nd luc van ddng tuyén truyén. D€ c6 mét cai nhin téng
quan vé chuong trinh nghién ctu va van déng ctia T6 chuic,
cac thong tin chi tiét vé Chuong trinh Tai tro vi Chat lugng
Cudc séng hoac dé lién hé vsi mot Chuyén gia Thong tin,
hay truy cap vao www.ChristopherReeve.org hodc gui thu
dén dia chi 636 Morris Turnpike, Suite 3A Short Hills, NJ
07078; dudng day mién phi 1-800-225-0292.

Chuong trinh Hé trg Gia dinh & Ban bé ctia Té chiic Reeve |a
mot chuong trinh tu van gilta cac quéc gia véi nhau, cung
cap su hé trg vé mat tinh than cling nhu cac thong tin va
nguoén luc dia phuong va quéc gia cho nhiing nguai séng
chung vai chiing té liét, gia dinh va nhiing ngudi cham soc
clia ho. www.paralysis.org/peer

Apparelyzed la trang web cung cap su ho trg clia ban bé
danh cho nhiing ngudi bi anh hudng béi cac chan thuong
tdy song. www.apparelyzed.com

CareCure Community cung cap cac dién dan thao luan vé
SCl va cac nghién ctu khoa hoc than kinh, cham séc,

di lai, tinh duc va cac méi quan hé, thé thao, trang thiét
bi, phap luat va nhiéu hon nita. Trang chti cdia Spinal
Nurses (trong phan Cham séc) va MobileWomen.

Mot cong dong tran day hi vong, hitu ich va vui tuoi.
http://sci.rutgers.edu
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Bénh vién Craig ho trg mét y ta tan tuy dé tra 16i cac cude

goi khéng khan cédp tir nhiing ngudi mac SC, ti thir hai
dén thu sau. Dudng day mién phi 1-800-247-0257 hodc
303-789-8508. Cac tai liéu gido duc c6 san trén mang.
www.craighospital.org

Té chiic Darrell Gwynn cung cap su hé trg cho

nh{ing ngudi bi bénh té liét, tang hang chuc xe
lan thy chinh, cdng nghé cao hoan toan mién
phi cho cac ca nhan xiing dang. 954-792-7223;
http://darrellgwynnfoundation.org

D4Si mat véi khuyét tat Mac du chan thuong tly séng

anh hudng dén toan bo gia dinh, c6 rat it trg gitip
danh cho cac gia dinh. Trang web nay cung cap
thong tin va hé trg ctia ban bé danh cho nhing
ngudi bi chan thuong va gia dinh ctia ho. Chia sé kinh
nghiém cudc séng - bang cach quay hon 1000 video -
vGi nhitng ngudi khac da xuéng dudng gitip moi
ngudi tim thay stiic manh va su hé trg ctia chinh ho.
www.FacingDisability.com

elearnSCl.org la mot nguén thong tin gido duc truc tuyén

mién phi cho viéc phong chéng chan thuong tly song
va thuc hanh 1am sang toan dién cling nhu phuc hoi
chiic ndng. M6t sang kién ctia Hiép hoi Chan thuong
Tay s6ng Quoc té gom cac bac si. Truy cap truc tuyén
www.elearnsci.org; www.iscos.org.uk

Hiép héi Chan thuong Tay séng Quéc té, véi s6 luong

thanh vién lén dén han 1.000 bac si va cac nha khoa
hoc tir 87 quéc gia, thuc ddy cac chuang trinh gido duc,
nghién ctu va lgi ich ctia 1am sang; xuat ban tap chi
Spinal Cord (Chan thuong Tly song). www.iscos.org.uk

16 chic Christopher & Dana Reeve



Hiép héi Chan thuong Tuy s6ng Quéc gia (NSCIA), mot
don vi ctia United Spinal (Lién hiép Ty s6ng), cung cap
dudng day trg gitp mién phi, ho tro
lan nhau va cac nguén théng tin. Budng day mién phi
1-800-962-9629. www.spinalcord.org

Ho6i Cuu binh Hoa Ky bi Liét (PVA) hoat déng vi quyén cong
dan, phuc héi chiic nang va cham soc suic khde co chat
luong danh cho cac cuu chién binh va moi cong dan bi
cac bénh va chan thuong lién quan dén tdy song. PVA
cung cap nhiéu tai liéu xuat ban, t& thong tin va ho trg
Tap doan Dugc pham Tuy séng, noi dua ra cac huéng dan
lam sang theo quy dinh déi véi SCI. PVA ho trg cong tac
nghién ctiu thong qua T6 chiic Nghién ctiu vé Tay séng
clia minh. T6 chc tai trg cho cac tap chi PN/Paraplegia
News (Tin tic vé Chung liét chi dudi) va Sports ‘N Spokes.
Goi mién phi 1-800-424-8200. www.pva.org

Té chitc Nhitng ngudi ngdi xe lan cta Ralph |3 mot mang
lugi ngang hang & viing Nam California do Mayra
Fornos sang lap dé 16 ldng ton kinh vai ngudi chdng
cudi clia ba, Ralph, mét luat su hoat dong xa héi bi liét
ca tay chan. www.ralphsriders.org

Mang théng tin SCI cung cap thong tin vé chan thuong
tly séng, ké ca cac chan thuong méi va la noi dat
Trung tdm Thong ké Chan thuong Tay séng Qudc gia
(NSCISC). www.uab.edu/medicine/sci hoac
www.nscisc.uab.edu

Chan thuong Tay séng 101 la mot sé-ri video do Trung
tam Shepherd thuc hién, vai su hd trg tir T6 chiic Reeve
va Hiép héi Chan thuang Tuy song Quéc gia. Cac video
hudng dan vé SCl, quan ly cap tinh, cac tinh trang tha
phat va nhiéu no6i dung khac. www.spinalinjury101.org

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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Bach khoa cét séng (SPINALpedia) 1a mét mang tu van
xa hoi va luu trir video trén Internet "cho phép cong
déng chan thuong tdy séng dong vién lan nhau bang
nhing hiéu biét va thanh céng dat dugc tur cac kinh
nghiém ca nhan”. www.spinalpedia.com

Hiép hdi Ty séng Lién bang (USA) cung cap kién
thiic chuyén mon, cac mai lién lac va cach tiép
can dén nhiing nguon luc trg giup. 718-803-3782;
www.unitedspinal.org

Vao khodang nam 1969
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Té chiic Nghién citu Tiy séng Canada chuyén vé cai
thién co thé cho nhiing ngudi bi chan thuang tay
s6ng hoac cac khiém khuyét vé than kinh c6 lién quan,
thong qua cac nghién ctu y té muc tiéu. 905-508-4000;
WWW.CSro.com

Quy Tin thac Chan thuong Tay sé6ng CatWalk do
Catriona Williams, ngugi New Zealand, sang lap sau
khi bi thuong trong mét tai nan lai xe nam 2002. Quy
tin thac nay chuyén gay quy dé hé trg nganh diéu tri.
www.catwalk.org.nz

CenterWatch cung cap mét danh sach cac thir nghiém
lam sang da dugc phé duyét dang dugc thuc hién trén
khap thé gigi. 617-856-5900; www.centerwatch.com

ClinicalTrials liét ké tat ca cac thir nghiém lam sang dugc
chinh quyén lién bang hé trg tai Hoa Ky, dugc sap xép
theo bénh ly hoac tinh trang, vi tri, phuong phap diéu
tri hay dan vi tai trg. ClinicalTrials do Thu vién Y khoa
Qudc gia phat trién. www.clinicaltrials.gov

Lién minh vi Su tién bd cia Nghién ciru Y hoc (CAMR),
bao gébm céc t6 chiic clia bénh nhan, cac trudng dai
hoc, cac hoi khoa hoc, cac t6 chiic va ca nhan bi nhiing
réi loan de doa dén mang séng, c6 ddng cho su tién bo
cla nghién cttu trong y hoc téi tao - bao gém nghién
clu té bao goc. 202-725-0339; www.camradvocacy.org

Té chiic Craig H. Neilsen dugc thanh 1ap nham cai thién
chat lugng cudc song cho nhiing nguai bi chan thuong
tly séng va ho trg nghién ctiu khoa hoc dé tim ra
cac liéu phap va phuang phap diéu tri. T6 chic nay la
nguon tai trg phi lgi nhuan 16n nhat cho nghién ctu
SCI & Hoa Ky. Neilsen, mét ngui diéu hanh song bac,
da séng véi chiing té liét suét 21 nam trudc khi mat
vao nam 2006. http://chnfoundation.org
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Té chiic Dana cung cap théng tin dang tin cay va c6 thé
ti€p can vé nao bo cling nhu tay séng, ké ca cac nghién
cliu. T6 chiic nay cung cap nhiéu sach va an pham ciing
nhu tai trg Tuan I& nang cao nhan thic vé nao bo vao
thang ba hang nam. Cac nguén luc trg gitip chuyén
sau. www.dana.org

Chién dich Quéc té Diéu tri Chiing té liét do Chan thuong
Tay séng la mét nhém cac t6 chic trén khap thé gidi
cung nhau tai trg 25 triéu USD mét nam cho nghién
ctiu SCI. Cac thanh vién bao gém: Quy tin thac Chan
thuong Tuy séng CatWalk, T6 chuc Christopher & Dana
Reeve, T6 chuic Craig H. Neilsen, Vién nghién ctu Tay
séng Phap, T6 chic Nghién ciu Ching liét chi duéi
Qudc té, T6 chiic Thy s6ng Nhat Ban, Du an Diéu tri
Chuing té liét Miami, H6i Cuu binh Hoa Ky bi Liét, T
chtic Rick Hansen, T chuc Diéu tri Tay séng Australia,
T6 chuc Neil Sachse, T6 chiic Nghién ctu Tay séng,

T6 chuc Doéi canh cho Cuéc séng.
www.campaignforcure.org

Tap doan Nghién citu Quédc té vé Chan thuong Tay
séng la mot mang ludi cong tac cac phong thi
nghiém néi bat vé khoa hoc than kinh ctia Hoa Ky
va chau Au do T8 chiic Reeve tai trg lam viéc nham
tim ra phuong phap diéu tri chan thuong tly séng.
www.ChristopherReeve.org/research

Hiép héi Quéc té vé Nghién ciu Té bao géc la mét
nguén cung cap théng tin dang tin cdy vé nghién cdu
té€ bao goOc va cac tién bd 1am sang. www.isscr.org

Té chiic Ty s6ng Nhat Ban dat muc tiéu "xay dung mét
xa hoi ma nhiing ngudi bi chdn thuong tly séng c6 thé
song mot cude song doc lap va tu trong bat chap mic
do nghiém trong ctia bénh tat” www.jscf.org
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Du an Diéu tri Chuing té liét Miami la mot trung
tam nghién ctu tai Dai hoc Miami nham tim ra
cac phuong phap diéu tri va cudi cing la chira
khoi chiing té liét. Goi mién phi 1-800-STAND-UP;
www.miamiproject.miami.edu

Té chiic Mike Utley cung cap su hé trg tai chinh cho
cac chuong trinh nghién ctu, phuc hoi chic nang
va gido duc vé chan thuong tay séng. Goi mién phi
1-800-294-4683; www.mikeutley.org

Vién Nghién cuiu Quédc gia vé Réi loan Than kinh va Dot
quy la nguon tai trg chd yéu cda lién bang danh cho tat
ca cac nghién ctu lién quan dén nao va tdy song déng
thai la don vi c6 thadm quyén cung cap nhiing mo ta
tong quan nghién ctu d6i véi tat ca cac bénh ly va tinh
trang lién quan dén chuing té liét. www.ninds.nih.gov

Té chiic Neil Sachse duoc sang lap & Australia dé hé trg
nghién ctu SCI. Sachse da bi mét chan thuong trong
thé thao dan dén liét ca chan tay. www.nsf.org.au

PubMed, moét dich vu ctia Thu vién Y khoa Quéc gia, cho
phép truy cap vao hon 12 triéu trich dan clia cac tai liéu
y khoa ké tur gitta thap nién 1960. Dich vu nay cung cap
cac dudng link dén nhiéu trang cho phép xem cac bai
viét day du cling nhu nhiéu tai nguyén khac lién quan.
Tim kiém st dung tir khoa, tén ngudi nghién ctu hay
tiéu dé bai bao. www.pubmed.gov

Trung tam Nghién ctfu Reeve-Irvine do nha tu thién
Joan Irvine Smith thanh 1ap dé té long kinh trong déi
vaGi Christopher Reeve nham nghién ctiu cac chan
thuong va bénh ly vé tlly séng dan dén té liét. Lién
hé thu tin v&i Truong dai hoc California tai Irvine;
www.reeve.uci.edu
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Té chiic Rick Hansen duoc séang lap tai Canada nam 1988
dé ho trg nghién clru vé chan thuong tay séng cling
nhu mén thé thao xe lan, cac chuong trinh phong nglra
chan thuong va phuc héi chiic nang. 604-295-8149; goi
mién phi 1-800-213-2131; www.rickhansen.com

Té chiic Roman Reed chuyén nghién ctiu nhiing phuong
phap chiia tri cac réi loan than kinh. T chiic nay dugc
dat theo tén luat su nguai California Roman Reed, bi
chan thuong trong mot tran bong da & truong dai hoc.
http://romanreedfoundation.com

Té chiic Bénh liét Sam Schmidt gitp d& nhiing ca nhan bi
chan thuong va cac chiing bénh khac vé tay séng bang
cach tai trg cho cac nghién cuu, diéu tri y té, phuc hoi
chuc ndng va ti€én bd cong nghé. T6 chiic nay dugc dat
theo tén Schmidt, mét cyu tai xé xe dua bi liét tay chan.
317-236-9999; www.samschmidt.org

SCORE chuyén tim kiém phuong phap chira tri ching té liét;
giup d& chi phi stta nha, cdi tao phuang tién di lai, v.v.
cho nhing ngudi tré tudi bi chan thuang trong cac su
kién thé thao. 323-655-8298; www.scorefund.org

Hiép héi Khoa hoc Than kinh la mét t6 chiic gém khoang
40.000 nha khoa hoc co ban va nha Iam sang nghién
cliu vé ndo bd va hé than kinh, ké ca cac chan thuong
va bénh ly cling nhu cac r6i loan vé phat trién nao,
cam giac va nhan thuc, hoc héi va ghi nhég, ngu, cang
thang, bénh tudi gia va bénh tam than. 202-962-4000;
http://apu.sfn.org

Du an Chan thuong Ty séng tai Pai hoc Rutgers hoat
déng nham mang nhiing liéu phap tir phong thi nghiém
dén thir nghiém lam sang. Nha ctia cong déng CareCure.
732-445-2061; xem truc tuyén http://sci.rutgers.edu
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Chuong trinh Nghién ctitu Chan thuong Ty séng, Bd Quéc
phong Hoa Ky, dugc Quéc hoi thanh 1ap nam 2009 véi
ngan sach danh riéng 35 triéu USD dé hé trg nghién clu
tai tao hoac hoi phuc tly séng da bi thuong tén cling nhu
cai tién cac liéu phap phuc hoi chic nang. Cac chuong
trinh nghién ctu y té do Quéc héi chi dao: 301-619-7071;
http://cdmrp.army.mil/scirp

T6 chuic Nghién ctru Ty séng ctia Hoi Cuu binh Hoa Ky
bi Liét (PVA) tai trg nghién ctiu dé diéu tri hoat dong
bat thudng clia tdy s6ng va tang cudng stc khée cho
nhling nguai bi liét. Goi mién phi 1-800-424-8200;

Nhap vao “Nghién ctiu va Gido duc”. www.pva.org,

Hiép héi Ty séng (SCS) la mot t6 chiic van déng nghién
cliu chuyén gay quy dé chira tri cac chan thuang tay
sONng. 218-739-5252; WWW.SCSUS.org

Chira tri Ty séng Australia (truc day la Quy tin thac
Nghién cttu Tay séng Chau Uc) duoc thanh 1ap nam
1994 dé tai trg cac nghién ctiru khoa hoc nham tim ra
cac bién phap chira tri bénh liét. Xem trén Internet tai
www.spinalcure.org.au

Nghién ctru Tay séng (trudc day la Quy tin thac Nghién
cliu Ty séng Qudc té) la mot to chic thién nguyén
clia Vuang qudc Anh tai trg cac nghién ctiu dé cham
dut bénh liét vinh vién. T6 chiic nay dugc thanh
lap nam 1980 béi Stewart Yesner, mét luat su tré bi
liét trong mot tai nan xe hai & Zambia nam 1974.
www.spinal-research.org

StemCellAction la mét nhdm nhiing ngudi dan thudng
bi cac chiing bénh man tinh cung véi gia dinh va ban
bé cha ho, nhiing ngudi tin tudng vao trién vong
cla cac nghién cuiu té bao géc. Pay la chi nhanh cla
Vién Chinh sach Di truyén hoc. Xem truc tuyén tai
www.stemcellaction.org hodac www.genpol.org
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Té chiic Travis Roy, dugc dit theo tén mot cau th khic
cbn cau bi chan thuong clia d6i Dai hoc Boston, gitip
d& nhirng nguai bi chan thuong tly séng va tai trg cac
nghién cliu vé phuong phap chira tri. T6 chiic nay ¢6
cac khoan trao tang dé mua xe lan, xe tai, stia chira nha
& va cac dung cu dé thich nghi khac. 617-619-8257;
www.travisroyfoundation.org

Doan két dé Chéong lai Bénh liét (U2FP) chi truong tré
thanh "nhling chién binh chira tri” d6i véi cac nghién
ctiu SCI. T6 chiic nay tai trg hdi nghi nghién ctu khoa
hoc thudng nién Tim cach dé di. http://u2fp.org

Cuc Nghién cutu va Phat trién cac Van dé vé Phuc héi
chiic nang ctia Cuu chién binh ho trg nghién cdu vé
tinh trang dau dén, chic nang ruét va bang quang,
FES, sy mém déo ctia day than kinh, phuc hinh va cac
van dé khac. Cuc xuat ban Tap chi Phuc héi Chiic ndng
R&D, dang cai HOi nghi chuyén dé Quéc té vé Tai tao
Than kinh. www.rehab.research.va.gov

Doi canh cho Su séng, dat ca sé tai Ao, tai tro cho cac du
an nghién ctu trén toan thé giéi nham chra tri chan
thuong tay séng; cac du an do mét nhém nha phé
binh quéc té lua chon dé dam bao dau tu tai trg kha thi
nhat; www.wingsforlife.com/en-us

Trung tam Nghién ciu Tai tao va Khoa hoc Than kinh
Yale lam viéc dé phat trién cac phuang phap diéu tri
md&i va trén hét la phuong phap chira khoi chan thuong
tly song cling nhu cac réi loan cé lién quan. Trung tam
duagc hé trg bsi Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét va Hiép
hoi Tay s6ng Lién bang ciing nhu B Cyu chién binh.
203-937-3802; http://medicine.yale.edu/cnrr
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C huong trinh cac Trung tam Hé théng Cham s6¢ Chan thuong Ty s6ng Kiéu mau (SCIMS)
da dugc chinh quyén lién bang thiét Iap nam 1970; muc tiéu clia chuong trinh la tang

cudng hiéu qua va cham soc doi véi bénh nhan chan thuang tly séng, dua trén nghién ctu
cho thdy su uu viét cia cham sdc toan dién so véi cham séc khong lién tuc. Cac trung tam
SCIMS cung cép dich vu cham soc da dang tir cac dich vu cap clu cho dén phuc héi chiic
nang va tai hda nhap cong déng. Cac trung tam nay cling ti€n hanh nghién ctu, gido duc va
phd bién thong tin nham cai thién stic khde va chat lugng cudc séng cho nhiing bénh nhan
chan thuong tly séng.

Hién nay c6 14 trung tdm Hé théng SCI Ki€u mau va 3 trung tdm Loai Il dugc tai trg béi
Vién Nghién ctiu Khuyét tat va Phuc hoi Chiic nang Quéc gia, Van phong Gido duc Dac biét
va Cuc Phuc hoi Chiic nang, Bo Gido duc Hoa Ky.

Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Kiéu mau UAB, Dai hoc
Alabama tai Birmingham, Birmingham, AL; 205-934-3283.

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Ki€u mau Nam California, Trung tam
Phuc héi Chiic ndng Quéc gia Rancho Los Amigos, Downey, CA; 562-401-8111.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Viing nui
Rocky, Bénh vién Craig, Englewood, CO;
303-789-8306.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Kiéu mau Nam
Florida, Pai hoc Miami, Miami, FL; 305-243-9516.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng viing Georgia, Trung
tam Shepherd, Inc,, Atlanta, GA; 404-350-7591.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng viing Trung Tay, Vién
Phuc héi Chiic ndng Chicago, Chicago, IL; 312-238-6207.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Kiéu mau Vung Kentucky,
Phuc héi Chiic néng Frazier, Louisville, KY; 502-582-7443.
Mang lugi Trung tdm Chan thuong Tay séng Vung New England, Trung
tamY té€ Dai hoc Boston, Boston, MA va Bénh vién Gaylord, Wallingford,
CT, Bénh vién Cham séc Dac biét, New Britain, CT; 617-638-7380.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Spaulding-Harvard,
Phuc héi Chic ndng Spaulding, Boston, MA; 617-573-2862.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Kiéu mau cla Dai
hoc Michigan, Ann Arbor, MI; 734-763-0971.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Bic New Jersey, Trung tam
Nghién ctiu clia T6 chuic Kessler, West Orange, NJ; 973-243-6973.
Trung tdm Chéan thuong Ty séng Vung Thung liing Delaware, Dai
hoc Thomas Jefferson, Philadelphia, PA; 215-955-6579.
Trung tam Chan thuong Tay s6ng Kiéu mau ctia Dai hoc
Pittsburgh, Pittsburgh, PA; 412-232-7949.
Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Viing Tay béc,
Dai hoc Washington, Seattle WA; 800-366-5643.

Cac trung tam Loai Il (trudc day dudc tai trg bdi cac Hé thong Kiéu mau tiép tuc thu thap cac
ditliéu tiép theo. Cac thanh vién méi khéng dugc ghi danh).
Trung tam Y té Thung liing Santa Clara, San Jose, CA; 408-885-2383.
Truong Y khoa Mount Sinai, New York, NY; 212-659-9369.
Vién Nghién ciiu va Phuc héi Chiic nang (TIRR); Memorial
Hermann, Houston, TX; 713-797-5972.
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Theo Christopher Reeve

6i sdng mot cudc song khdng sg hai mdi ngay. T6i nhé mai lan toi dén New York vi toi
Tduqc mot nhém cac chang trai chi tinh ¢4 la nhiing chang linh ctiu hda ti Yonkers dat
sau mot chiée xe tai va budc lai bang bon chiéc dai da roi ché di khap nai. Nhiing chang trai
nay luén lai nhiing chiéc xe ctiu hda véi téc d6 cao, do d6 khi toi [én chiéc xe tai nay, toi budc
phai ngung hoat ddng. D6 la nbi sg hai vé kha ndng kiém soat ma toi tu thi nhan tur ldc toi
con bé ti, 6 thé ngdi déng sau, gia dinh rang chung ta sé dén dich mét cach an toan va thuc
sungl lo ma la mot diéu [6n lao d6i vdi toi.

Chuyén di dai mot gids trén xe tai nay la mot an du tt dé chi cude du hanh ma téi muén
néi vé. Béi vai nhiéu ngudi trong chung ta, nguén géc ctia ndi so hai la viéc mat kiém soét.
Nhung chiing ta cang c6 gang kiém soét nhiing gi xdy dén véi minh, ni sg hai vé viéc ching
ta khong con kha nang kiém soét nifa cang 16n hon, rang khéng ¢6 ludi an toan, va nhiing
diéu nguy hiém, khéng mong dai ¢ thé xdy dén. Trg tréu thay, viéc c6 gang kiém soét nhiing
gi sé xay ra lai chinh la nguyén nhén 13y di cGia chiing ta nhiing trai nghiém tuyét voi va lam
chiing ta nho bé di.

Bai hoc t6i da phai hoc khi bi chan thuong da cé tac dong manh mé bai vi cudc dai toi
trudc do la mot dién vién sung tuc, kién nhan va ky luat. Toi da ting cuc ky sung tuc ké tirkhi
tot nghiép trung hoc va ca quang thai gian hoc dai hoc roi tot nghiép, va khi toi tién vao san
khau ngoai Broadway, Broadway, truyén hinh va déng phim. Toi da lam t6t va luén luén nam
quyén kiém soat.

Tai nan ctia t6i kha ky la va suyt nguy hiém dén tinh mang. Néu toi tiép dat khac di, tham
chi chi léch mot milimet, t6i da khong bi chan thuong; néu toi tiép dat léch di mot milimet
theo hudng khac, t6i da khong 6 day hom nay. Toi da co t6i da 40% co hoi séng sot sau cude
phau thuat ma thuc ra la da néi lai dau vao c6 ctia téi. Déng thai, trong cudc phau thuat toi da
suyt chét do phan ting thudc. Ngudi ta noi véi toi rang toi sé khong bao gid cir dong dugc tir
vai trd xuéng nifa, rang toi tuyét déi sé khong thé phuc héi thém va rang cudc ddi toi & tudi
42 du kién, trong trudng hgp t6t nhat, la séng thém dugc sau hodc bay nam niia.

Cam on Chua, t6i da déi mat vai diéu do cung vai vg tdi, Dana, ludn & bén. Ching t6i da
quyét dinh rang sé khong tiép nhan néi sg hai ma nguidi ta ¢ dua cho chung téi. Quyét dinh
do la diéu quan trong nhat trong tat ca. Co bao nhiéu ngusi dang di lai dugc ngay hom nay
va ba ndm sau dugc bao rang ho chi con séng dugc sau thang? Cé bao nhiéu ngudi trong
chiing ta hién git dang lam nhiing viéc ma ngudi ta da ndi rang ching ta sé khéng bao gic

6 thé lam duoc? Ludn ludn c6 nhiing viéc nhu vay xay ra.

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét
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HERB RITTS

M@t trong nhiing chia khoa dé tién [én va chinh phuc néi sg hai la bd qua tam trang clia
ban. L& n6 di khi ban cam thady nhu ban thuc sukhéng mudn lam bat ky diéu gi hdm nay. L&
di khi ban cdm thdy nhu ban khong thé bi lam phién. Ban luén bat dau mét ngay véi nhiing
cam giac khong t6t giéng nhu ban khong mudn lam gi dé hay ban dang boi diing va khong
di dén dau hay ban khong thé tiép tuc-va ngay hém dé hoéa ra la mét trong nhimg ngay dep
nhét ban da tling trai qua. Ban phai dé€ cho ban than minh sdn sang véi nhiing kha nang c6
thé xdy ra. Bang cach bat chap cdm xuc thuc ctia ban than, ban dé cho ban than minh sdn
sang véi nhimng diéu ngac nhién, cho du van dé I6n hay nho.

T6i tu hao vé nhiing gi minh da dat dugc, nhung con dudng t6i di khong phai la khong
€6 nhiing su 6 va kho khan. Khoang mét nam vé trudc, t6i la bénh nhan thit hai trén thé
gidi dugc cdy dan téc diéu nhip ca hoanh vao ca thé. N6 giéng nhu mét may tao nhip tim,
nhung no6 kich thich co hoanh tao ra nhip thé binh thudng va thay cho 6ng théng hoi. Toi
da cam thdy rang nd an toan va c6 kha nang sé c6 tac dung. Nhung khéng phai nhu thé. N6
da bi héng.

Tu hon mét ndm nay, toi bi nhiém tring va du loai ddu hiéu dao thai clia co thé, dong
thdi chd cdy ghép van chua lanh. D6 la ly do vi sao tdi van phai phu thudc vao chiéc may tha
nay, tai sao t6i khéng thé tiép tuc di boi va tai sao t6i chua tién trién gi so véi muic héi phuc
ban dau, khi toi dat trang thai 6n dinh. Va hon nita téi néi vai ban diéu nay béi vi ban can biét

rang séng mot cudc séng khdng so héi ¢ nghia la ban cé thé cé nhiing trdi nghiém ma thuc
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ra khéng danh cho ban. Cach dé gitr dugc lac quan, dé tranh bi dau khé hodc cdm thdy that
bai, [a nhin vao thuc té Ia diéu dé c6 thé gitp d& mot ngudi khac. Vi du, viec méy dan téc diéu
nhip ca hoanh cdia téi bi hdng da dan dén nhing stra d6i trong quy trinh thuc hién tha thuat
clia cac bac si va cac bénh nhan sau t6i déu da b dugc may thé.

Nam 1996 t6i da la ngudi dau tién thit nghiém céi goi la “liéu phap di bo trén may tap di
b&’, khi d6 t6i da dugc treo 1én bang day an toan va dat 1én mot may tap di b, giéng nhu trong
tap thé hinh. Kiéu liéu phap nay cé tac dung vi cdt séng cé ning lugng va kha ning ghi nhé
va do d6 bd phan tao mau trung tam & viing that lung nha dugc cach di bo. Di b khéng ton
nhiéu nang lugng clia ndo bd Idm. Sau 60 ngay ap dung liéu phap may di b, nhiéu bénh nhan
liét hai chi dudi da c6 thé di bo trd lai. Cho dén nay, chi tinh riéng & Hoa Ky, hon 500 ngudi da

thoat khéi xe lan theo cach do.

HINH ANH CUA

GETTY

Reeve néi chuyén tai DPai hdi Toan quéc ctia ddng Dan cha, 1996

Hudng dan trg giGp nqudi biliét | 74



75

Tuy nhién t6i da gdp phai moét tai nan khi dugc dat [én mdy di bé vao mét ngay bai vi
cac bac si muén quay mét video vé cach lam viéc cda liéu phap. Ho chinh may di bé 1én téc
do 3,5 dam mot gio. Toéi da 1én may va di dugc mét s6 budc rat dep. Ho da quay xong. Moi
viéc hoan hao va ngudi dién vién trong t6i da hanh phuc. Nhung sau d6 t6i da lam gay chan.
Xuong dui cha toi da bi gay doi. Toi van con mot dia kim loai 12 inch vai 15 chiéc 8c vit trong
d6 dé gilrchung lién vai nhau. Chuyén gi da xdy ra? Hoa ra toi da bi chiing loang xuong va mat
d6 xuong clia t6i khong du khoe dé theo kip téc do clia méy tap. Do d6 d6i vai téi hién nay,
khong con tap may di bd nita. Nhung d6i véi nhiing ngudi khac, c6 mét quy udc, mot tiéu
chudn mdi. Gt day ho biét réng can kiém tra mat do
xuang cta bénh nhan trudc khi dat ho Ién may tap
di bo dé chic chén rang bénh nhan khéng bi ching
loang xuong. Do la mat tot xudt phat tir viéc do.

Ban c6 thé tu hdi tai sao t6i tham gia vao nhiing
thir nghiém nay sém nhu vay. Téi da thic ddy cac nha
khoa hoc than kinh trg nén bao dan, dé ho khéng
thuc hién nhimng thtr nghiém dé mai & trong phong
thi nghiém. Do d6 t6i cdm thay néu téi da thic day su bao dan clia cac nha khoa hoc & mic
sinh vat hoc, toi phai lam tat ca nhiing gi c6 thé & mic phuc héi chiic nang.

Ciing sé c6 nhiéu lan khac trong dai khi ma séng khéng so hai trg nén rat don gian. Mot
trong nhiing diéu dau tién xay ra sau khi séng sét sau cudc phau thuat la toi da mat di sukhon
ranh. Cac ky nang xa hoi clia toi da tréi hét xudng cong. T6i nhan ra rang cac ky nang xa héi,
o pham vi rdng, la nhing su Itia d6i nho. Gig day khi ai d6 hoi téi mot cau héi, toi da hoc duoc
rang phai néi su that béi vi, thuc ra téi cé quai gi dé mat chi?

C6 rat nhiéu cach dé trd nén can dam. Toi hét stic khuyén nhu vay. G pham vi rong, chia
khoa clia su can dam la “du thé nao di niia”. Hay nhd diéu d6. Nhiing gi ching ta c6 thé lam
that dang ngac nhién khi dé cho tinh than va tam tri thang hoa. Kha nang cta ching ta vuot
xa ngoai tdm hiéu biét clia chung ta. Hay tin vao diéu do va tién 1én. B4 qua nhimg 6n ao,
tiéng néi bén trong ban néi rang "T6i khong thé, tdi khdng thé, toi khong du tét, téi thay
khong dugc, téi 6m, t6i khéng mudn”. D6 gidng nhu la tap am trén radio. Hay lam sach kénh,

tim su'ti€p nhan tét va ban sé ngac nhién béi nhiing gi ban cé thé lam dugc.

Bai ludn nay dugc phdng theo cudc néi chuyén truc tiép ciia Reeve
tai moét cudc hoi thdo S6ng mét cudc séng khéng so héi

tai thanh phé New York vao maa xudn ndm

2004, do Vién Omega t6 chuc,

www.eomega.org
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6ng tac cham soc cho nhiing ngudi bi chan thuong tdy séng da trd nén c6 nén tang
C cd s& hon. Tirnam 1995, mot nhdm gém 22 t6 chiic ngudi tiéu dung va chuyén giay t&
(bao gébm T6 chiic Reeve) da 1dy d6 lam sit ménh. Tap doan Y khoa Ty séng, do Hoi Cuu binh
Hoa Ky bi Liét tai trg va diéu hanh, la don vi dua ra cac quy tac hudng dan thuc hanh lam sang:
day la nhiing khuyén céo danh cho cac nha cung cap dich vu cham soc stic khoe dua trén cac
tai liéu y hoc hién hanh va nhiing két qua nghién ctiu ma cac chuyén gia phuong phép luan
da phan loai theo muc d6 khoa hoc va gia tri hiéu luc.

St dung nghién ctu nay cling véi dit liéu dau vao ti ngudi tiéu dung va chuyén gia,
Uy ban Chi dao ctia Tap doan da cap nhat cac quy tic hudng dan nay dong thai phat trién
nhiing quy tac hudng dan mdi, xtc tién mot chuang trinh nghién ctu khuyén khich tinh
nghiém tuc trong khoa hoc va danh gia dir liéu dau ra.

Céc quy tac hudng dan thuc hanh 1am sang ctia Tap doan danh cho cac chuyén gia cham
soc stic khoe va s6 tay hudng dan ngudi tiéu dung da gidp nhiing bénh nhan bi liét st dung
dugc nhiing théng tin nay trong cudc s6ng hang ngay. Nhiing an phdm dé hiéu nay huéng
dan va gidi dap nhimng thac méc vé cac chi dé 1am sang ti nhiing vét loét do bi chén ép dén
cham séc rudt dé dat dugc két qua nhu mong mudn sau mot nam chan thuong.

Céc ban in va cho phép tai vé clia nhiing quy tic hudng dan thuc hanh lam sang va
hudng dan cho ngudi dung nay déu cé sdn. Mot s6 hudng dan ngudi dung cé ca béan dich
tiéng Tay Ban Nha.

Cac quy tichuéng dan thuc hanh 1am sang danh cho cac chuyén gia cham séc siic khée
Stic khde sinh san va tinh duc & ngudi I6n bi chan thuong ty séng
Quan ly cdp tinh s6m & ngudi I6n bi chan thuong tdy séng
Kiém soat bang quang d6i véi ngusi I6n bi chan thuong tiy séng
Gilt gin chtic nang chi trén sau chan thuong tly séng
Quan ly hé hdp sau chan thuong tdy séng
Ngan nguia nghén mach huyét khéi khi chan thuong tdy séng
Quan ly cap tinh d6i véi chiing tang phan xa tu phat
Phong ngtia va chifa tri viém loét do chén ép sau chan thuang ty séng
Nhimg hau qua sau chan thuong tay séng
Tram cam sau chan thuong tly séng
Quan ly chiing kich thich ruét do than kinh déi véi
ngudi I6n bi chan thuang tdy séng

Hudng dén trg gitip ngudi bi liét

76



Cac quy tac huéng dan nguai tiéu dung
«  Kiém soat bang quang sau chan thuong tdy séng: Nhiing gi ban can biét
Quan ly ho hap sau chan thuong tay song: Nhiing gi ban can biét
«  Giltgin chtic nang chi trén sau chan thuong tay séng: Nhiing gi ban can biét
Tang phan xa ty phat: Nhiing gi ban can biét
«  Loétdo ty dé:Nhiing gi ban can biét
Két qua dugc mong dai: Nhiing gi ban can biét
«  Tram cam: Nhing gi ban can biét
Kich thich ru6t do than kinh: Nhimng gi ban can biét
Cac huéng dan nguoi tiéu dung tiéng Tay Ban Nha
Ulceras por Decubito: Lo Que Usted Debe Saber (Viém loét do chén ép)
. Intestino Neurologico: +Lo Que Usted Debe Saber (Kich thich ruét do than kinh)
Reflejo Disfuncional Autonomo: Lo Que Usted Debe Saber (Tang phdn xa tu phat)
Céc quy tac huéng dan dang dugc phat trién
Dinh duéng, réi loan chuyén héa va chiing béo phi
«  Ung pho va diéu chinh vé tam ly

Cdc quy tdc huéng dén c6 thé tai vé tai www.PVA.org; nhdp vao “dn phdm”

huéc va cac phuong phap diéu tri dugc phét trién, hay theo cach néi clia cong dong
T nghién cuu la “dugc dich’, tir cac thir nghiém trong phong thi nghiém. Nghién ctu [dm
sang thudng dugc thuc hién thong qua mét loat cac thi nghiém bat dau véi mot sé it ngudi
va dan ma rong khi da ndam dugc r6 hon vé mdic d6 an toan, hiéu qua va liéu dung.

Do cac tht nghiém lam sang trén toan dién la rat tén kém va tén thdi gian, thudng chi cac
phuong phap diéu tri hiia hen nhét rat ra tir cac phong nghién ctiu méi dugc chon trong qua
trinh dich. Mét Gy ban cuia Vién Quéc gia vé Nhiing R6i loan Than kinh va Dot quy luu y rang
cac thir nghiém trong tuong lai vé diéu tri bénh liét can dua trén co s rui ro t6i thiéu véi li
ich dang ké trén mot mau dong vat ¢ lién quan, dugc tai thuc hién mot cach doc 1ap bdi cac
phong thi nghiém khac. Van dé van con bd ngé la muic cai tién 1am sang t6i thiéu nao cé thé
dam béo cho nhiéu muc do rdi ro va mong dagi khac nhau.

Mét khi cac nghién ctiu trong phong thi nghiém va trén déng vat té ra hia hen, céc nha
nghién ctiu sé tién hanh mat thir nghiém lam sang Pha | dé thir nghiém dé an toan cda liéu

phéap cho mét tinh trang hodc bénh ly cu thé.
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Thirnghiém lam sang Pha Il thudng bao goém nhiéu déi tugng hon & mét s6 trung tam khac
nhau va dugc dung dé thi nghiém dé an toan va hiéu qua trén dién réng hon, vi du nhu dé thir
nghiém cac liéu dung thudc khac nhau hay dé hoan thién cac ky thuat phau thuat.

Thu nghiém lam sang Pha lll c6 su tham gia clia nhiéu trung tam va déi khi la hang tram doi
tugng. Thir nghiém nay thudng chia ra hai nhém bénh nhan dé so sanh cac phuong phép diéu
tri khac nhau, néu chi cé mot phuang phap diéu tri dugc thi nghiém thi cac bénh nhan khéng
ti€p nhan liéu phap thir nghiém sé dugc uéng gia dugc (gia thudc) dé thay thé.

Nhiéu thdr nghiém Pha lll 1a tht nghiém mu kép (ca cac doi tugng va bac si diéu tri déu
khong biét phuong phap diéu tri nao dugc ap dung cho déi tugng) va ngau nhién (chia cac doi
tuong vao cac nhom diéu tri theo cach ma céc bénh nhan va diéu tra vién khong thé du doan
dugc). Néu thanh cong & Pha lll, FDA sé xem xét phé duyét cho muc dich lam sang. Pha IV c6
thé dugc thuc hién sau khi FDA phé duyét dé phat hién cac tdc dung phu khéng mong muén
hiém gap c6 thé xdy ra ma cac pha trudc khéng phat hién duoc.

Théa thuan c6 hiéu biét: Chinh phd 6 nhiing bién phap an toan nghiém ngét dé bao vé
nhiing ngudi tham gia cac thi nghiém lam sang. Moi thit nghiém lam sang tai Hoa Ky déu phai
dugc phé duyét va giam sat bai Hoi dong Duyét xét Dinh ché (IRB), mét Uy ban déc lap gom cac
nhavatly hoc, théng ké hoc, cac luat su cdng dong va nhiing ngusi khac danh gia rairo va dam
bao rang do la thi nghiém hop dao duc va bao vé quyén clia nhimng ngudi tham gia nghién
ctiu. IRB dam bdo réng nhiing ngudi tham gia dugc théng tin nhiéu nhat c6 thé.

Théa thuan c6 hiéu biét [a mét qué trinh nhdn manh su can thiét cta viéc nhing ngudi
tham gia ndm dugc nhiing thong tin chinh vé mét thit nghiém lam sang trudc khi quyét dinh
c6 tham gia hay khong. Nhing thong tin nay bao gom ly do tién hanh nghién ct, ai la ngudoi
nghién ctu, nghién ctu dé dat dugc diéu gi, nghién cdu sé thuc hién nhimg céng viéc gi va
trong bao lau, nhiing rti ro va lgi ich du kién ciing nhu nhiing tdc dung phu cé thé xay ra. Thda
thuan c6 hiéu biét c6 hiéu lyc chiing nao ban van con tham gia trong nghién cdu. Trudc khi
tham gia thdr nghiém, ngudi tham gia phai dap ting dugc tiéu chudn theo céc quy tic hudng
dan ctia nghién ciu, nhu tudi tac, loai bénh, tién sit bénh ly va tinh trang stic khoe hién thaoi.
Moi ngudi cé thé rdi cudc thir nghiém bt ky Itic nao. DE biét théng tin vé tat cd cac thir nghiém
lam sang dang dién ra tai Hoa Ky, xem http://clinicaltrials.gov (tim theo tinh trang hodc chan
doan). Hay that can than trudc khi tham gia vao mét thit nghiém nam ngoai thdm quyén cta
FDA hodc tim kiém mét phuong phép diéu tri con dang thir nghiém hoéc chua dugc kiém
chiing. Cac thirnghiém lam sang hap phap khong bao gid thu phi tham gia déi vai bénh nhan.

Xem thém www.closerlookatstemcells.org
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ac nghién ctu vé chan thuang tay séng da budc sang moét ky nguyén mdi, khi ma cac
C thir nghiém lam sang dang dugc thuc hién hoédc dang dugc hoach dinh cho mét sé liéu
phap day huia hen. By la ky nguyén clia cac nghién ctu dich chuyén - chuyén tir khoa hoc
trong phong thi nghiém sang ting dung 1am sang - doi héi ca s& ha tang mdi dé quan ly qua
trinh, phéi hgp cac di liéu tién lam sang, danh gia lam sang, diéu tri va danh gia két qua, va tai
thai diém nao d6, thuong mai hoa va hoan vén dau tu.

Nham gilip chon loc va chuyén nhiing liéu phap mang tinh
hia hen tirphong thinghiém dén bénh vién, T6 chiic Christopher
& Dana Reeve da thanh 1ap Mang lugi Thit nghiém Lam sang Bac
Hoa Ky. Day la mot nhom gém mudi trung tdm nghién ctu lam
sang cung vdéi cac trung tam dugc ly hoc va quan ly di liéu.

Pugc 1ap ra vao nam 2004, NACTN Ia mét t6 chiic gdm cac nhém phuc héi chiic ndng va
gidi phau than kinh clia cac bénh vién thudc trudng dai hoc. Trudng nhom diéu tra nghién
ctu ctia NACTN, nha gidi phau than kinh Robert G. Grossman (B&nh vién Methodist, Houston),
gidi thich rang vdi su phic tap clia chan thuong tly séng va chi phi cao clia ngay cang nhiéu
nhiing cudc thi nghiém, "Sé khong thé dat dudc tién trién gi néu khéng cé su hgp tac, cong
tac va cac khéi lién minh. Qua kho va qua tén kém dé c6 thé doc 1ap nghién clu vé chan
thuong tly séng va khong c6 chd cho thét bai do nhan thiic kém trong 1ap ké hoach hay thiéu
chuyén mon sau vé tly séng”.

Mang lugi hién dang dénh gia thudc Riluzole, mét loai thuéc bao vé than kinh dugc st
dung ngay sau chan thuong. NACTN da két thuc thanh cong thi nghiém Pha | vé dugc déng
hoc va muc d6 an toan ciing nhu da hoan tat phén tich di liéu dé chudn bi cho thi nghiém
Pha Il va Pha Ill nhdm nghién ctu vé liéu dung, thai diém st dung va tinh hiéu qua.

NACTN khong chi quan tam dén viéc thuc hién cac cudc tha
nghiém. T8 chuic da tao ra mét co s& dir liéu quan trong dé lugng
hoa lich st tu nhién vé chan thuong tdy séng cla loai ngudi, xay
dung mét ca quan dang ky da trung tam @& ghi chép lai tat ca cac
trudng hop chan thuong tay séng, bao gém tudi tac, gidi tinh,
ban chat clia chan thuong va co ché chan thuong. Co sé di liéu
nay cung cap cho NACTN cd s& thdng ké dé so sanh bat ky liéu

phép tiém nang nao. Co quan dang ky gitp du doan két qua bang

Tién si Robert
Grossman

céach phan 16p cac trudng hop chan thuong tly séng mét cach can
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than hon. Dén nay da c6 hon 500 trudng hgp chi tiét dugc dang ky. NACTN va mot co quan
dang ky ctia Chau Au dang theo dudi mét s6 dé tai nghién ciiu théng qua mét thda thuan chia
sé ditliéu. NACTN cling dang nghién ctiu nhiing cach thiic t6t hon dé do ludng tinh trang phuc
hoi chiic nang. Mot thiét bi goi la GRASSP (Banh gid xac dinh lai va phan loai vé cdm giac stic
manh va cdm ndm) da dugc phét trién dé thu thap nhimng théng tin sau chan thuong tly séng
vuing ¢6 bat ky ltc nao trong qua trinh héi phuc (cdp tinh, ban cap tinh, man tinh). Cac phuang
phap do hién tai khéng dd nhay dé€ thu dugc nhiing thay d6i khé thdy & ban tay va chi trén.
Phuong phéap do nhay hon nay sé cho phép cac nha nghién cdu hiéu rd hon vé lgi ich cla

nhiing phuong phap diéu tri mai. www.christopherreeve.org/nactn

ang ludi Phuc hoi Than kinh 1a mét nhém hagp tac cac trung tdm phuc héi chiic nang
M tién tién, phat trién va trién khai cac liéu phap nham thic ddy phuc héi chiic nang va
tang cudng stic khée cling nhu chat lugng s6ng clia ngudi bi liét.

Co'sG cla liéu phap NRN la Luyén tap Van déng (LT), trong d6 co thé clia bénh nhan
liét dugc treo lo Iting bang day dai an toan trén may tap di bo, trong khi nhiing nha tri
liéu dugc hudn luyén dac biét di chuyén chan clia ngudi bénh dé bat chudc déng tac di
bo. Khi bénh nhan phuc héi lai chiic nang, nhiing tién bd vé ngéi, ding, véi, cdm ndm,
di b6 cling dién ra. LT dugc bdt ngudn ti nhiing tién bd gan day trong hiéu biét khoa
hoc vé su mém déo cda than kinh (kha nang phét trién cac két néi mdi va "hoc” nhing
chtic ndng mdi ctia hé théng noron than kinh) va vai trd clia tdy séng trong diéu khién
viéc diva ding. LT "danh thic” nhiing dudng day than kinh khong hoat déng bang cach
1ap di lap lai kich thich cac co va day than kinh & than dudi - cho phép nhiing bénh nhan
ma than dudi c6 vé da khéng con lién lac vé6i néo lay lai nhiing kha nang van dong va
dat dugc cac muc tiéu phuc hoi chiic nang.

Nhimng ngudi tham gia vao NRN tr& thanh mét phan cla ca s& dit liéu toan mang
lugi dang thu thap théng tin stc khde toan dién vé su tién bd clia moi bénh nhan.
Mac du phan 16n d liéu thu thap dugc vé van déng trén may tap déu tap trung vao
nhiing ngudi bi chan thuang khéng hoan toan viing ¢é va nguc, chuong trinh hién da
ma& rong cho ca nhiing ngudi bi chan thuong hoan toan.

Céc trung tdm NRN béo cao rang tat ca moi ngusi tham gia déu c6 nhiing chuyén
bién c6 Igi tur lieu phap nay. Mét s6 lugng dang ké nhiing ngusi khéng thé di lai khi
tham gia chuong trinh gi& day da c6 thé di lai dugc. Nhiing ngudi khac da cé nhiing tién
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81

ket n

Eric LeGrand, bj chdn thuong khi choi béng cho déi Rutgers ndm 2010, dang Luyén
tdp Van déng

b6 r6 rét vé kiém soét than thé, kha nang chiu dung, téc do di lai va gitt thing bang, khién
cho kha nang thuc hién nhiing hoat dong hang ngay t6t hon va giam phu thuéc vao
ngudi cham sdc; cac chi s6 do ludng vé tim mach, phéi, chiic ning bang quang va tang
mat doé xuang cling cho thdy su'tién trién. Néi chung, nhitng nguai tham gia NRN déu c6
nhiing cai thién trong stic khoe thé chit tdng quét va chat lugng cudc séng.

Trong qua trinh tap luyén, méi budi tap dién ra khodng mét tiéng rudi. Bénh nhan bat dau
luyén tap nam ngay maét tuan. Khi ho tién bé qua cac giai doan hoi phuc, sé ngay luyén tap
trong mét tuan sé giam di. Trung binh ngudi tham gia NRN dugc tri liéu trong vong ba dén
bén thang, véi khodng 60 budi tap. M6i bénh nhan dugc danh gia lai sau méi 20 budi tap.

"C4c két qua cla chung to6i da Gng hd quan niém rang mach than kinh tay séng c6 thé
phan héi nhiing tin hiéu cdm giac theo phan su;, ¢ thé dan dén khoi phuc kha nang dilai’; Tién
sT Susan J. Harkema, Giam déc NRN, gido su phau thuat than kinh va phuc héi chiic nang Dai
hoc Louisville, gigm d6c nghién ciu Trung tam Nghién ctiu Tay s6ng Pai hoc Kentucky, néi.

"Su't6n tai cia NRN va viéc chudn hda cac phac dé luyén tap van dong la rat quan trong dé xac

16 chic Christopher & Dana Reeve
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dinh két qua cia nhiing nghién ctiu nay ciing nhu nhiing nghién ctu trong tuong lai. Bang

cach chuén héa cac phac d6 & tat ca cac trung tdm NRN, chiing ta c6 thé hiéu hon vé kha héi

phuc ctia nhém ngudi bi chan thuong tdy séng man tinh',

Bénh vién Craig, Englewood, CO

Vién Phuc héi Chic nang Frazier, Louisville, KY

Vién Nghién ctu va Phuc héi Chic nang, Houston, TX
Vién Phuc héi chiic nang Kessler, Tay Orange, NJ

Bénh vién Phuc hoi Chic nang Magee, Philadelphia, PA
Trung tam Shepherd, Atlanta, GA

Trung tam Y té Dai hoc Bang Ohio, Columbus, OH

Toronto, Toronto, ON

Ngoai ra cling c6 mét s6 Ca sé Ren luyén Thé chat va Stic Khde Cong déng NRN thich hop

déi vai nhiing ngudi gap kho khan vé di lai do bat cit nguyén nhan gi (khéng chi chan

thuong tly séng); nhiing ca s& rén luyén stic khde nay té chiic nhimng chuong trinh tap

luyén trén co s& van dong dugc thiét ké dac biét cho nhiing ngudi bi khuyét tat co thé.

Céc trung tdm cong déng hoat déng giéng cac ca s& thé duc thé hinh hon.

Trung tam Courage, Minneapolis, MN

Trung tdm Rén luyén Thé chat va Suic khée Cong déng
Phuc héi Chuc nang Frazier, Louisville, KY

NextSteps Chicago, Willow Springs, IL

NextStep Fitness, Lawndale, CA

Neuroworx, South Jordan, UT

Dé biét thém théng tin hodc dang ky tham gia cac chuong trinh hay nghién cdu cia NRN:

http://www.christopherreeve.org/nrn
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anne Kouri c6 mét quy tac lam viéc sat da va mot chuong trinh hang ngay nghiém khac.
J Tuy nhién, Kouri khong chi dang luyén tap. Anh dy dang hoi phuc. Trudc: liét hoan toan.
Hién tai: di lai dugc cing mot khung tap di. Kouri thir stic tai mét o s& do anh va gia dinh lap
nén, NextStep Fitness gan Los Angeles. Phong tap la mét co s& cho cong dong trong Mang
lugi Phuc héi Than kinh ctia T8 chiic Reeve (NRN), chuong trinh dua trén van déng dé t6i da
héa stic khde va chiic nang sau liét.

Kouri, sinh ra tai Thuy Dién va I6n [én & New York,
bi gay c6 ndm 2006 khi lao dau xuéng Thai Binh
Duong va dam vao mét doi cat. Anh va ngudi sau
nay la hon thé cia anh, Susan Moffat, da thir hét cac
Iya chon phuc héi chiic néng ctia anh & khap trong
va ngoai California. Ho khéng hé nghe théy tur hoi
phuc. Kouri néi: "Téi can mét nai tién phong, tién bo,
chkhong phai la noi ban chihoc cach lam quen véi

X

viéc séng ca dai trén xe lan”. Ho da nghe vé Trung
tam Phuc héi Chic nang Frazier & Louisville, trung
tam dau nganh ctia NRN, nai khéi xudng luyén tap
van dong. Trudng khoa nghién ctiu phuc hoi chiic
nang cla Frazier, Tién si Susan Harkema, da thuyét
phuc anh dén dé. "Ba ay la ngudi duy nhét da cho
chuing téi hy vong”, anh néi. "Ba dy néi'Chingtasé  Janne Kouri
thuc day anh dy, dua anh dy 1én may tap"”

"Sau khodng bén thang luyén tap ndm ngay mét tudn, téi da cd thé ngo ngudy ngén chan
cai’, anh noi. "Nhung nhiing két qua truc ti€p hon la truong luc ca va stic khde tim mach kha
hon cling nhu huyét ap dugc cai thién”. Ngoai ra con c6 phan thudc vé tinh than: "N6i don
gidn, that tuyét khi lai ding day va 'di' dugc trd lai.”

Cho dén luc tré vé California, Kouri da c6 thé clr dong canh tay trd lai va diéu khién xe
lan nhung anh mudn tiép tuc duy tri liéu phap tich cuc. Anh va Susan sém phat hién ra rang
khong o ca s6 luyén tap van dong nao & BS Tay. NEu mudn cé ho sé phai tu xay dung nén.
Vi su déng vién clia Harkema va NRN, Kouri m& NextStep nhu mét ca s& NRN dau tién, phi loi
nhuan, khéng bé budc trong khuén khé y té hay hoc thuat. “Ching téi muén mang y tudng
vé khde manh suét doi dén véi nhiéu cong dong’;, Kouri noi. "Moi ngusi khéng can phai di
chuyén ca gia dinh dé c6 thé nhan dugc nhiing bai tap can thiét”

16 chic Christopher & Dana Reeve
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ay la mét nghién cliu xudt sdc dugc T8 chiic Reeve tai trg mot phan: Rob Summers, mot
D thanh nién tré khao khat mudn trg thanh mét cau thii giao bdng 6 gidi bong chay hang
nhat, da bi chan thuong tdy s6ng do mat tai xé dam phai réi bd chay. Anh da bi chan thuong
hoan toan tay séng C7-T1 va khong thé kiém soét cac co tir gitta nguc tr xuéng. Nam 2011,
ndm nam sau chan thuang, anh dugc phau thuat dat mot may kich thich ngoai mang cling
vao viing tdy séng ngang that lung; khi bat méay, Summer da cé thé tu diing 1én, chiu dung
toan bé suc ndng co thé va ding viing khéng can trg gidp. Chiéc may nay khong hoat dong
gidng nhu may kich thich chiic nang chay bang dién (FES) vén tac dong truc tiép lén cac co.
Qui trinh kich thich ngoai mang cling khéng truc tiép tac dong dén cac co bap & chan ctia
anh dy; n6 kich hoat cac mach tly s6ng khong duoc ndo diéu khién; anh dy da c6 thé clrdong
dén tan dau mii chan nha sy kich thich da lam cho tdy séng nhay cdm hon vai cac tin hiéu
cam giac. Ban than day that lung dugc cho la da kha "théng minh”.

Sau vai thang luyén tap van dong (tai Dai hoc Louisville, dudi su chi dao clia Tién si Susan
Harkema), Summer cling da c6 thé tu do cir ddng ngon chan, mat ca chan, dau géi va hong.
Dai nghién ctiu da rdt ngac nhién vé diéu nay, ho suy doan rang su hdi phuc chiic nang nay
6 thé la do qua trinh kich thich ngoai mang cling da danh thiic cac day than kinh cét séng
con lai nhung yéu. Summers cling da c6 nhiing tién trién trong kiém soat bang quang, chiic
nang tinh duc va diéu chinh nhiét do.

Tu thi nghiém dau tién, moét sé ngudi khac bi chan thuang hoan toan cling dugc kich
thich ngoai mang cting; cac nha khoa hoc déu ghi nhan két qua tuong tu: Tat ca chiic nang da
dugc 18y lai khi kich thich day that lung.

Tai sao di€u nay that tuyét: N6 chiing t rang viéc khéi phuc kha nang van dong sau khi
bi chan thuong tly séng hoan toan la c6 thé va
khong can thiét phai tai tao hay thay thé cac lién
két than kinh bi tén thuong gitia ndo bo va co thé.
Mot chién lugc méi c6 thé nay ra, d6 1a loi dung
kha nang manh mé cla co thé dé t6 chuc lai cac

mach than kinh tly s6ng, trén co s& van dong.

Cac nha khoa hoc suy doan vé diéu dién ra tiép

Tién si Susan Harkema, Rob Summers
va tién si Reggie Edgerton.

Summers dé cé thé tu ding day,
sinh hoc hodc tai sinh sap c6 - cé thé dan dénphuc  phe vao nghién cuu cda Harkema

héi chuc nang déng ké. va Edgerton.

theo: Tudng tugng rang tién hanh qua trinh phuc
héi dua vao tap luyén nay réi thém vao liéu phap
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am 1998, cac nha khoa hoc da tach dugc cac té bao géc da nang tit phéi thai ngudi giai
N doan dau va nudi duéng ching béng phuang phéap nudi cdy. Sau vai nam ké tur phat
hién nay, da c6 bang ching cho thay nhiing té bao géc nay c6 thé hau nhu trg thanh bat ky
t€ bao nao trong 350 loai t&€ bao chuyén biét da xac dinh dugc clia co thé; dan dén quan diém
cho rang té bao géc c6 thé stra chita hodc thay thé cac té bao hodc mé da bi pha hay hay
thuong t6n do bénh tat va chan thuong.

Liéu phap té bao géc dudc ky vong rat I&n; tuy con qua s6m dé néi vé viéc té bao géc sé
dugc cdng nhan la phuong phap diéu tri tiéu chudn déi vai bénh tat hodc chan thuang khi
nao va nhu thé nao nhung cac nghién ctiu va mot sé thit nghiém lam sang dang bat dau cho
thdy su htra hen. Sau day sé la nhiing thong tin so lugc vé thuat ngir té bao géc.

Té bao gdc: Mot t& bao tr phdi, thai hodc ngudi I6n, trong nhiing diéu kién nhat dinh, c6
kha nang tu tai tao trong nhiing khoang thai gian dai hoac, trong trudng hgp té bao géc 6
ngudi I6n, la trong sudt quang ddi ctia sinh vat. Mot t€ bao g&c c6 thé phét trién thanh nhiéu
té bao chuyén biét tao thanh cdc mé va co quan ndi tang clia co thé.

Té bao goc da nang: Mot té bao co thé phat trién va tu nhan ban, tir cac 16p phéi thai, sinh
ra moi té bao clia ca thé.

Té bao géc da ndng cdm ting (iPSC): Cho dén gan day nguén té bao goc da nang duy
nhat & nguai dugc biét dén la phéi thai hodc cac loai mé nhat dinh ctia thai nhi; ndm 2006, cac
nha khoa hoc Nhat Ban phét hién ra mét cach dé tai lap trinh di truyén cac t€ bao da dé ching
tr& nén rat giéng véi cac té€ bao goc phéi thai. Do nhiing té bao nay la dac trung clia ngudi
cho nén néu chiing dugc diing cho tri liéu sé gilp tang tinh tuong thich, tao ca sé cho viéc
ché tao dugc pham dugc ca nhan héa. Tuy nhién, déi véi té€ bao gbc phoi thai, cac nha nghién
ctiu khéng hoan toan hiéu duoc caciPSC dugc khoa vao cac dong té bao clia ho nhu thé nao.
Qui trinh nghién ctiu dang c6 nhiing budc tién nhanh chong: Cac nha nghién cuu tién hanh
thr nghiém iPSC véi nhiéu mau bénh, ké ca chan thuong tiy séng; ngoai ra, ho cling st dung
réng réai cac iPSC lam cong cu dé lap mé hinh céc trang thai bénh ly trong dia cy, cung cap
moét cach thiic déc déo dé sang loc cac tac nhan triliéu.

Té bao géc phadi thai: Dugc 1ay tir cac phoi phét trién tir tring da duoc thu tinh trong
6ng nghiém tai mét bénh vién thu tinh va sau dé dugc hién tang cho cac muc dich nghién
cliu véi su thda thuan co hiéu biét ctia nhiing ngusi hién tang. Nhiing thir thach hién tai: diéu
khién qua trinh biét hda cac t€ bao géc phoi thai thanh nhiing nhém té bao chuyén mén hoa;
phéat minh ra nhiing cach thic diéu khién su ndy nd ctia chiing sau khi da dua vao ngusi. Néu
khéng duoc kiém soét, nhiing té bao nay c6 thé tao thanh u quai, mét dang ung thu lanh tinh.
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Qua trinh biét héa: Qua trinh mét té bao chua chuyén mén hoa (vi du: t€ bao goc) chuyén
mon héa thanh mét trong nhiéu té bao tao nén ca thé. Trong qua trinh biét hda, cac gen nhat
dinh dugc kich hoat va nhiing gen khac khéng dugc kich hoat theo mét phuang thiic diéu
chinh phtic tap.

Té bao gbc & ngudi I6n: Mot té bao chua dugc biét hda (chua dugc chuyén mén héa)
xudt hién trong mot mo da dugc biét hoa (chuyén mén hoa), tu tai lap va tré nén biét hda
dé duy tri va stfa chita
mé chiia no6. Té bao goc
G ngudi I6n c6 kha nang
tao ra nhimng ban sao
chinh xac ctia chiing
trong suét quang dai clia
sinh vat. Nhiing té bao

nay da dugc nhan dién
narTeasxT
| #SCIENTIFICH

A C 1.

& néo, tdy xuong, mau 2
ngoai bién, mach mau,
ca xuong, da, rdng, tim,
rudt, gan, biéu mé budng
tring, m& va tinh hoan.
Tébao tién than
hay té bao nguyén
ban: Loai té bao nay c6
thé xuét hién trong cac
mo clia bao thai hodc
Nnguai trudng thanh va
da dugc chuyén mon
hoa mét phan. Khi té bao
tién than/nguyén ban phan chia, né c6 thé tao thanh cac té bao tuang tu hodc c6 thé tao
thanh hai té€ bao chuyén mén hoa, khéng té bao nao trong d6 c6 thé tu nhan ban chinh né.
Chuyén nhan té bao séma (con dugc goi la nhan ban diéu tri): Qua trinh nay bao gém
viéc loai bo cac nhan clia té bao trimg chua dugc thu tinh, thay thé bang nguyén liéu tit nhan
clia mot "té bao séma” (vi du nhu da, tim hay té bao than kinh) va kich thich té bao nay bat dau

phan chia. Nam hodc séu ngay sau cé thé trich xuét cac té bao goc ra.

Nguén: NIH: http://stemcells.nih.gov/info/basics; xem thém Cong déng quéc té vé nghién
cu té bao géc, www.isscr.org
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ay hy vong. Nhung cling hay can than: Té bao gdc thuc su dang c6 rdt nhiéu hda hen. Gitta
H cac tiéu dé trén bao gidy va nhiing nhan xét trén Internet, thyc ra y nghi rang cac phuang
cach chifa bénh sap dugc tim ra dén nai rat cam dé. Nhung linh vuic té bao goc van con rat méi.
Chuing ta van chua biét nhiéu vé cach thiic lam viéc cda té bao géc; viéc chuyén tir nghién ctu
ra dén lam sang lai rat dai va phuc tap. Buc tranh hién thuc nay bi che pht bdi nhiing ky vong rét
cao danh cho t&€ bao gbc, cling véi d la rat nhiéu tin nhiéu ti Internet. C6 nhiéu bénh vién bén
ngoai Hoa Ky va khéng thudc dong y khoa chinh théng cung cap cac liéu phap té bao géc chua
dugc chiing minh vdi chi phi cao. Khéng bénh vién nao trong s6 nay c6 thé chiing minh vé kha
nang phuc héi bang nhiing théng tin khoa hoc déng tin cay, da dugc cong bé. Nhd nhiing bénh
nhan rét tich cuc, dudng nhu cdm thay khong con gi d€ méat, nganh du lich t€ bao géc trg thanh
nganh kinh doanh 16n, bat chdp nhiting canh bao tit cac nha khoa hoc danh tiéng va nhiéu bao
cao vé |iia dao va gian lan d6i vai t€ bao gbc. Trudce khi ban hodc ai d6 ma ban biét can nhac viéc
st dung phuong phap diéu tri nhu vay, hay la ngudi tiéu dung cé trach nhiém, hay tim hiéu ky
céc rdi ro. Hay dat that nhiéu cau hai. Vui long truy cap website Hiéu rd hon vé té bao géc clia
Hiép hoi Nghién ciiu Té bao Goc Quéc t&, www.closerlookatstemcells.org/

M6t s6 cau hoi quan trong can héi bénh vién té bao géc:
Phuong phép diéu tri nay da dugc FDA phé duyét chua, néu chua thi tai sao?
Néu t6i tham gia mot thit nghiém lam sang khac thi c6 anh hudng gi khéng?
Téi ¢ thé mong doi nhiing ich loi gi?
Phuong phép diéu tri nay sé dugc do ludng nhu thé nao va kéo dai trong bao lau?
Toi c6 can dung thuéc hodc cham soc dac biét gi khac khong?
Tha thuat té bao goc sé dugc thuc hién thé nao?
« Nguén té bao géc la & dau?
Cac té bao g6c d6 dugc nhan biét, phan tach va nudi dudng thé nao?
Nhiing t€ bao nay c6 dugc biét hoa thanh cac té bao
chuyén moén héa trudc khi tri liéu khong?
Lam sao téi biét dugc cac té bao nay dugc dua dén ding chd trong ca thé t6i?
Néu céc té€ bao khéng phai cta toi, |am thé nao dé€ ngan hé théng
mién dich cla t6i phan ting véi cac té bao dugc cay?
Nhing té bao d6 thuc su sé lam gi va c6 bang chiing khoa hoc
chiing to tha thuat nay c6 tac dung véi bénh hodc tinh trang ctia

t6i hay khéng? Bang chiing d6 dugc cong bé & dau?
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TeO €O TUY SONG (SMA) chi mot nhém cac bénh ca than kinh di truyén,
tac dong |Ién cac té bao than kinh (noron than kinh van dong) va su
kiém soat cac ca van. SMA, nguyén nhan di truyén chu yéu gay ti vong
G tré so sinh va tré nhé, khién cac noron van dong duéi & phan day nao
va tlly séng phan ra, lam cho chung khong thé truyén nhiing tin hiéu
can thiét dé cho co hoat déng binh thudng.

Céc co ngoai Y, vi du nhu cac ca diéu khién chiic nang ruét va
bang quang, khéng bi dnh hudng béi SMA. Thinh lyc va thi luc khong
bi anh hudng, con kha nang tri 6c la binh thudng hodc trén trung binh.

Ba dang tan cong chli yéu ctia SMA d6i véi tré nho thudng duoc
goi la Loai 1, Loai 2 va Loai 3. Ca ba loai déu la SMA gen lan nhiém sac
thé dinh hinh - ca hai b6 me déu phai di truyén gen khuyét tat thi con
ho méi ké thira can bénh nay.

Tat ca cac dang SMA déu anh huéng dén cac co xuong clia than
va chi. N6i chung, nhiing co gan trung tam co thé han sé bi anh hudng
nhiéu hon la nhimng co & xa. SMA Loai 1, dang nang nhat, phan 16n anh
hudng dén cac naron diéu khién co miéng va hong va do dé gay ra nhiéu
van dé vé nhai va nu6t hon. Méi dang ctia bénh nay lai gay ra cac muc dé
anh hudng khac nhau dén cac co ho hap. 3 SMA Loai 1, bénh dugc ghi
nhan tan cong trong vong sau thang dau dai cda tré. Tré mac SMA Loai 1
khéng thé ngdi ma khong cé su hé trg va thudng ti vong trudc hai tudi.

SMA Loai 2 la mét dang trung binh cia bénh. Tré phat bénh vao
khoang gilta bay va mudi tdm thang tudi. Tré mac SMA Loai 2 thudng
c6 thé ngdi ma khong can hé trg, nhung lai khong thé ding hodac di
néu thiéu ngudi dé. Kha nang séng clia tré phu thuéc phan 16n vao
muc do khé khan trong hé hap va nuét.

SMA Loai 3 la dang nhe nhat. Bénh tan cong sau 18 thang tudi va
thudng la ti nam tudi dén mudi lam tudi. Hiém khi co nhai va nuét bi
yéu di, cling nhu cac tac dong dén hoé hap thudng khéng nghiém trong
nhu hai dang dau. Tré c6 thé séng va trudng thanh. Bién ching hé hap,
néu co, 1a méi nguy hiém I6n nhat de doa dén tinh mang.

Hién tai, chua c6 phuang phap diéu tri nao cé thé tri khoi hay triét
tiéu SMA. Vat ly tri liéu va cac thiét bi chinh hinh c6 thé giup duy tri
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chutic nang di lai. Bang nep hodc phau thuat cling c6 thé gitip déi pho
vGi chiing veo xuong séng hay veo cot song.

Cac nha nghién ctu trén khap thé giGi da hop tac dé tim hiéu
nguyén nhan gay ra SMA ma da s6 trudng hgp la do thiéu hut mét
loai protein goi la SMN (su sdng sét clia naron van dong). Su thiéu hut
xay ra khi c6 su dot bién trong ca hai ban sao ctia gen SMN1 - méi ban
thudc mét nhiém sac thé s 5. Cac nha khoa hoc hy vong c6 thé mé
ta duogc dac diém cac gen nay, nghién cliu chiic nang gen va qua trinh
dién bién bénh, dong thai tim ra cach ngan nglra, chira tri va sau cling
la chira khéi can bénh nay.

NGUON

T6 chiic Teo co Tuy séng, Hiép hoi Loan dudng Ca, Vién Quéc gia vé
Nh(ing Roi loai Than kinh va Dot quy

& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

T6 chiic Teo co Thy séng hy vong sé mau chong
phat trién dugc mét phuong phap diéu tri hoac
chira khoi SMA. Goi mién phi 1-877-FUND-SMA;
www.smafoundation.org

Nhiing Gia dinh Teo co Tiy séng(FSMA) gay quy dé day
manh nghién ctiu cac nguyén nhan va phuang phap
diéu tri bénh teo co tly s6ng; hé trg nhiing gia dinh
bi anh hudng bai SMA. Goi mién phi 1-800-886-1762;
www.fsma.org

Hiép hoéi Loan duéng Co (MDA) cung cap cac dich vu va
hé trg nghién ctu déi véi mot nhém réi loan pha huy
co di truyén, trong d6 c6 teo co tdy s6ng. Goi mién phi
1-800-572-1717; www.mda.org, tim & muc "Bénh ly”.
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CAC KHOI U NAO VA TUY sONG dac trung bdi su phat trién mé bat thudng
trong so nao hodc cét séng. Cac khoi u duge phan loai thanh lanh tinh
(khéng phai ung thu) néu cac té bao do6 gidong nhu nhiing té bao binh
thudng, tang trudng cham va bi gidi han  mét dia diém. Cac khéi u la
ac tinh (ung thu) néu cac té bao do khac véi cac té bao binh thudng,
tang trudng nhanh va dé dang lan ra cac cho khac.

Vi hé than kinh trung uong (CNS) cu trd trong nhiing phan xuong
cling (so va cot séng), bat clr su phat trién bat thudng nao ciing c6 thé
gay ap luc Ién cac m6 than kinh nhay cam va lam suy yéu chiic nang
cla chung. Trong khi cac té€ bao 4c tinh & nhiing nai khéc trén co thé
c6 thé dé dang gieo rac cac khdi u bén trong nao va tay séng thi cac
khoi u ac tinh thudc hé than kinh trung uong hiém khi lan ra cac phan
khac cla co thé.

Hau hét ung thu tay séng la di can, c6 nghia rang ching xuat phat
tU nhiéu loai ung thu nguyén phat khac. Ching bao gém phéi, v, tién
liét tuyén, dau va co, phu khoa, ruét, tuyén giap, u hac bao ac tinh va
ung thu biéu bi t& bao than.

Khi cac khéi u mai hinh thanh trong
nao hay tly séng, ching dugc goi la cac
khoi u nguyén phat. Cac khéi u than kinh
trung uong nguyén phat hiém khi phat
trién ti noron - té bao than kinh thuc hién
cac chiic nang quan trong clia hé than kinh
- vimot khi cac noron da truéng thanh,
chung khéng phan chia va nhan ban nita.
Thay vao d6, hau hét cac khéi u déu la do
su tang trudng mat kiém soat clia cac té
bao bao quanh va hé trg noron. Cac khaéi u
than kinh trung uong nguyén phat, nhu u
than kinh dém va u mang nao, dugc dat tén
theo loai té bao clia ching, vi tri clia chiing
hoac ca hai.

Khéi u chén ép viing T6
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Nguyén nhan gay ra phan I6n cac khéi u ndo va tlly sébng nguyén
phat van con la mét bi an. Cac nha khoa hoc khéng biét chinh xac tai
sao va nhu thé nao ma cac té bao trong hé théng than kinh hoac dau
dé trong co thé mat di nhan dang binh thudng ctia ching va phat trién
khong kiém soat dugc. Mot s6 nguyén nhan c6 kha nang dang dugc
nghién cfru bao gom virus, gen khuyét tat va hoa chat. Cac khéi u nao
va tlly séng khong lay lan, hay tai thai diém hién tai la ngan ngura dugc.

U tdy séng it phd bién hon u ndo. Khoang 10.000 ngudi My bi u
tdy s6ng nguyén phat hodc di can moéi nam. Mac du u tdy séng anh
hudng lén cac d6i tugng & moi dd tudi nhung thudng gap nhat la &
nh{ing ngudi tré va trung nién.

Kkhoang 40.000 ngudi My bi u nao moéi nam. Khoang mét nira s6
truong hop nay la nguyén phat va sé con lai la di can.

U nao va tay séng gay ra nhiéu triéu chiing khac nhau, thudng
phat tién ti ti va xau dan di. Mot s6 triéu chiing thudng gap cdia u ndo
la dau dau; co giat (gian doan dong dién té bao nao binh thuong cé
thé dan dén co giat, bat tinh hodc mat kiém soat bang quang); buén
nén va 6i mura; ciing nhu cac van dé vé thinh luc hoac thi luc. Ap luc
trong hop so tang lén cling lam gidm dong mau trong mat va lam
phong than kinh thi giac, dén lugt n6 tao ra nhirng hinh anh bi mg, anh
dup hodc mat kha nang nhin moét phan. Cac triéu ching khac ctia u
than kinh trung uong bao gém: céc triéu chiing hanh vi va nhan thuc,
cac van dé vé van déng hodac gilt thang bang, dau, cac thay déi vé cam
giac va té céng, da gidam nhay cdm vdi nhiét do.

Chan doan: Cac ky thuat tao anh dac biét, dacbiét la chup cat 16p
may tinh (CT) va chup cdng hudng ti (MRI), da cai thién dang ké chan
doén u than kinh trung uang. Trong nhiéu trudng hop, nhiing ban quét
nay c6 thé phat hién u ngay ca khino c6 dudng kinh nhé hon 1/2 inch.

Diéu tri: Co ba phuong phép diéu tri phé bién nhat dugc sir dung
la phau thuat, xa tri, va liéu phap hoa chat. Khi mét khoi u dé nén lén
tly séng hodc cac cau tric xung quanh né, corticosteroids cé thé dugc
dung d@é giam sung va duy tri chdic nang than kinh cho dén khi khéi u
dugc gb bo.

Phau thuat dé loai bo cang nhiéu khéi u cang tét la buéc dau tién
trong viéc diéu tri mét khéi u co thé tiép can dugc-cho dén khi cé it ri
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ro pha hay hé than kinh. May man la cac tién bo vé phau thuat than
kinh hién nay da cho phép cac bac si c6 thé ti€p can cac khéi u ma
trudc day duoc coi la khong thé ti€p can dugc.

Cac bac si diéu tri hau hét cac khaoi u than kinh trung uong ac tinh,
khong thé ti€p can dugc hay khéng thé mé duoc bang phuong phap
xa tri va/hodac hda tri. Xa tri ban pha cac té€ bao ung thu bang cac chum
nang lugng gay chét. Hoa tri dung cac thuéc diét khoi u dang uéng
hoac tiém vao mach mau. Do khéng phai moi khéi u déu cé thé bi tan
cdng bang cac loai thudc tri ung thu gidng nhau, cac bac si thudng s
dung hén hop thudc trong hoa tri.

Két qua xa tri ndi chung khéng phai ltic nao ciing tét. Phong xa co
thé pha hay myelin thy séng, dan dén liét. Cac nha nghién ciu dang
tim nhimng cach t6t hon dé dinh muc tiéu cho phéng xa hoac tang
cudng hiéu suat cia no, ¢ thé bang cach lam cho mé khdi u dé tén
thuong hon. Ho dang nghién ctu liéu phap tia phéng xa dé gan (cay
mot vai hat nhan mang phéng xa thang vao khdi u) nhu la cach téi uu
dé dua liéu phap xa tri vao khéi u ma khong tac déng dén cac mo binh
thudng xung quanh.

Mot sé té bao trong khoi u co stic dé khang kha manh véi phong
xa. St dung céach thuc tiép can bang liéu phap gen, cac nha khoa hoc
hy vong tiéu diét nhiing té bao nay bang cach dua vao mét gen "tu sat”
c6 thé lam cho cac té€ bao khéi u nhay cdm véi moét sé loai thudc nhat
dinh hoac lap trinh dé cac té bao ung thu tu pha hay.

Viéc ngan chan su hinh thanh nén mach mau (su tao mach) la mét
coéng cu rat hta hen dé diéu tri nhiéu loai ung thu. Do céc u ndo la su
hinh thanh mach cht yéu ctia moi loai ung thu, chdan nguén cung cap
mau clia ching co6 thé mang lai hiéu qua dac biét.

Dao gamma la moét cong cu méi hon tao ra mét tia nang luong
phong xa tap trung chinh xac c6 thé dua mét liéu phdng xa duy nhat
dén muc tiéu. Dao gamma khong yéu cau mé phau thuat; day la cong
cu c6 thé giup cac bac sy ti€ép can va chiia tri mot sé khdi u nhd khéng
ti€p can dugc bang phau thuat.

Mac du hau hét cac khai u tly séng nguyén phat khong de doa
dén tinh mang, ching co thé gay tan tat dang ké. Muc tiéu ctia phuc

93 | 16 chic Christopher & Dana Reeve



hoi chiic nang la cai thién chiic nang van dong, tu cham séc va kiém
soat con dau.

NGUON
Vién Quéc gia vé Nhirng Réi loan Than kinh va Dot quy, Hiép hoi U ndo
Hoa Ky, Vién Ung thu Quéc gia

& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg giup:

Hiép hoi U ndo Hoa Ky (ABTA) ho trg cac nghién ctiu 'y
hoc va cung cap théng tin cing nhu ho trg cho nhiing
ngudi bi u cling gia dinh ho. 773-577-8750, goi mién
phi 1-800-886-2282; www.abta.org

Hiép hoi U ndo Qudc gia tai trg cac nghién ctiu nham tim
ra phuong phap diéu tri va cai thién cham séc lam sang
déi véi u nao va tay song. Hiép héi cung cap thong tin
va su tiép can vé chat lugng song va ho trg vé tam ly xa
hoéi. 617-924-9997; www.tbts.org

T6 chuic Nghién ctu U ndo Musella chuyén cai thién
chat lugng séng va thai gian séng cho cac bénh nhan
u ndo.T6 chuc c6 théng tin vé cac thi nghiém lam
sang, két qua diéu tri. 516-295-4740, goi mién phi
1-888-295-4740; www.virtualtrials.com

T6 chiic Hanh trinh Tién bé cung cap cac dich vu va tai
trg nghién ctiu doi véi tré em bi u ndo hoac tly séng.
914-238-8384; http://makingheadway.org

Vién Ung thu Quéc gia, thanh vién cia Cac Vién Y t& Quéc
gia va BoY té va Dich vu Nhan sinh, véi ngan sach
nghién ctu hang nam khoang 5 ty USD, la co quan dau
moi clia Hoa Ky trong viéc chong lai moi dang bénh
ung thu. Vién cung cap cac nguon luc trg gitip va thong
tin vé ung thu ndo va tdy soéng; http://cancer.gov

Hiép héi U Tay séng ho trg nhiing bénh nhan bi u cling gia
dinh cla ho; www.spinalcordtumor.org
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DOT QUY XAY RA KHI NGUON CUNG CAP MAU |én ndo dét ngdt bi tac nghén hoac
khi v& mét mach mau trong nao. Thiéu oxy, cac té bao than kinh & khu
vuc bi anh huédng clia ndo khong thé hoat dong va chét trong vong vai
phut. M6t ngudi bi mat mau cung cap cho tim dugc goi la 1én con dau
tim; tuong tu, mét ngudi bi mat mau cung cap cho nao hoac dot ngot
bi chdy mau trong nao dugc goi la "tai bién mach mau nao”

Du dét quy la mot bénh vé nao, né cé thé tac dong Ién toan bod co
thé, gébm gidm nhan thuc va tri nhd, cac van dé vé nglr am, khé khan
trong thé hién cdm xuc, cac van dé sinh hoat hang ngay va cac con
dau. Liét la mét hau qua thudng gap do dot quy, thuong la liét mot bén
cd thé (bénh liét nra ngudi). Liét hodc suy nhugc ¢é thé chi anh hudng
dén mat, mot tay hodac mot chan hodc ¢ thé anh hudng dén toan bo
mot bén co thé va khuoén mat.

Mot ngudi bi dot quy & ban cau néo trai sé bi liét nlta ngudi bén
phai hay liét nhe. Tuong tu, nguai bi dot quy 6 ban cau nao phai sé bi
gidm chiic nang phan co thé bén trai.

Cé6 hai dang dét quy chinh. Cac dét quy do thiéu mau cuc bo la két
qua cua viéc mau bi tac (von cuc) trong mach mau cung cdp mau cho
nao; dot quy do thi€éu mau cuc bd chiém 87% cac ca dot quy. Dot quy
do xuat huyét la két qua cia viéc mét mach mau bi suy yéu, v3 va lam
chdy mdu ra ndo xung quanh.

D6t quy la nguyén nhan I6n thu tu gay ti vong va la nguyén nhan
hang dau gay tan phé lau dai, nghiém trong & Hoa Ky. Hién cé khoang
4.500.000 bénh nhan dét quy.

Cac yéu t6 rui ro: Nhitng nguy co quan trong nhat gay ra dot quy la
tang huyét ap, bénh tim, bénh dai dudng va hat thuéc la. Nhiing nguy
co khac bao gém uéng nhiéu rugu, muc cholesterol trong mau cao, s
dung thudc trai phép, cac tinh trang bam sinh hodc di truyén, dac biét
la cac bat thudng vé mach mau. Su tang trudng so lugng héng cau
cling la mét yéu to rdi ro khac dan dén dét quy - cac té bao hong cau
thira sé lam mau dac hon va cé thé lam mau von cuc. Tam muoi phan
tram s6 ca dot quy c6 thé phong tranh dugc.

Triéu ching: Triéu chiing d6t quy bao gom té liét hodc suy nhugc
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dot ngot, dac biét la & mot bén co thé; Iu lan hodc gap kho khan khi
noi hay nghe hiéu; gidm thi luc 8 mét hodc ca hai mat; bédng nhién di
lai khé khan; chdng mat hay mat thang bang hodc mat kha nang phoi
hgp dong tac; dau dau dir déi khéng ré nguyén nhan.

Diéu tri: Dot quy do thiéu mau cuc bo dugc diéu tri bang cach loai
bé ché tac nghén va khoi phuc dong mau lén nao. Déi véi dét quy do
xuat huyét, cac bac si c6 gang ngan v& mach va chay mau tai nhiing
chd phinh mach va bién dang déng tinh mach.

Khi dong mau lén nao bi ngat quang, mot so6 té bao nao chét ngay
lap tuc, trong khi mét sé khac van bi de doa. C6 thé cliu van cac té bao
bi thuong tén bang cach can thiép sém véi mot loai thudc hoa tan mau
dong goi la chat hoat héa plasminogen cia mé (t-PA) néu dugc dung
trong vong ba tiéng ké ti luc xay ra dot quy. Khong may la chi ti 3 dén
5% s6 ngudi dot quy dén bénh vién kip thai dé dugc diéu tri.

Phan Uing can thiét khi bi tai bién mach mau nao la phai hanh
déng khan cap - méi phat mat di ké tir 1t bat dau cé triéu ching cho
dén khi dén duoc

5 SUDDEN WARNING | phong cép ciu déng
SIGNS orF STROKE nghta véi viéc khép

dan canh clra co hoi
dé dugc can thiép.
Trong khi d6, cac loai
thuéc bao vé than kinh

VISION

EROBLEM> 1ZZIN khac dang dugc phat
; trién dé ngan chan dot
\TROUBLE . thuong tén sau tan
SPEAKING EADACHE céng ban dau.
\ Ho6i phuc sém: Nao
thudng bu dap cho
thuang tén do dét quy

gay ra. Mot s6 té bao
nao khong chét co thé

CALL 9-1-1

IF YOU SEE ANY OF THESE SIGNS JXIRe el (e Eale}
Da6i khi, mét vung nao
sé dam nhiém chuc
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nang ctia moét vung khac da bi thuong tén do dot quy. Nhiing ngudi
bi dot quy d6i khi trai qua nhimng hoi phuc khac thuang va bat ngg,
khéng thé gidi thich dugc.

Céc quy tac hudng dan phuc héi téng quat cho thdy 10% s6 ngudi
bi d6t quy phuc hoi gan nhu hoan toan; 25% phuc héi véi nhiing
thuang tén khong dang ké; 40% bi thuang tén ti trung binh dén
nghiém trong can cham soc dac biét; 10% can dugc cham sdc tai co s&
diéu dudng hay co s& cham soc dai han khac; 15% tir vong khong lau
sau dot quy.

Phuc héi chiic nang: Tuy khong thé dao ngugc cac tac dong clia
dét quy nhung phuc héi chiic nang sé gidp tao nén stic khoe, nang luc
va su tin tudng dé ngudi bénh cé thé tiép tuc cac hoat dong thudng
ngay bat chdp cac tac dong clia dot quy. Cac hoat dong do co thé bao
gém: cac ky nang tu cham séc ban than nhu an uéng, chai dau, tam rda
va mac quan 4o; cac ky nang van déng nhu di chuyén, di lai hoac diéu
khién xe 1an; cac ky nang giao tiép; ky ndng nhan thiic nhu ghi nhé
hodc gidi quyét van dé; ky nang xa hoi dé giao ti€p vai ngudi khac.

Bat dau phuc héi chiic nang & bénh vién va cang sém cang tot.
Dai vai nhiing ngudi da 6n dinh, c6 thé bat dau phuc hoi chiic nang
trong vong 2 ngay sau dot quy va tiép tuc sau khi rgi vién néu can thiét.
Cac lua chon héi phuc chiic nang c6 thé bao gém daon vi phuc héi chic
nang ctia mét bénh vién, don vi cham séc ban cap, bénh vién chuyén
phuc héi chiic nang, diéu tri tai nha, cham soc ngoai trd hoac cham séc
dai han tai mot co s6 diéu dudng.

Dot quy cé thé gay ra nhiéu van dé vé tu duy, nhan thuc, kha nang
tap trung, hoc tap, phan doan va ghi nhé. M6t bénh nhan sau dot quy
c6 thé khéng nhan biét dugc su vat xung quanh. Phé bién la cac van
dé vé ngdn ng, thudng la do thuy néo trai bi thuang tén. Ngoai ra, sau
dét quy bénh nhan cling c6 thé trai qua cdm giac dau ddn, té budt khé
chiu hodc cac cdm giac la do nhiéu nguyén nhan nhu thuong tén ving
cdm giac ¢ ndo, cing khdép hodc liét chi.

Nhiéu bénh nhan dét quy bi mac chiing co cling, gay ra ciing va
bé co. B6 co ngan can cac hoat déng thudng ngay nhu cam thia hay
budc day giay. Viéc két hgp gilra thudc va vat ly tri liéu co thé gitp
tha ldng co. Mot s6 bénh nhan dot quy co thé can dén baclofen noi
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tiy mac, dat mot chi€éc bom vao vach bung dé bam nhing liéu nho
baclofen vao dung dich quanh tiy song. Chat nay lam gian co ma
khéng gay ra nhing tac dung phu lam té liét tri 6c thudng lién quan
dén thuéc.

Dot quy cling 6 thé dan dén cac van dé vé cdm xuc. Bénh nhan
dét quy c6 thé gap kho khan trong viéc kiém soat cdm xdc hodc thé
hién cdm xuc khong thich hgp trong nhiing truéng hop nhat dinh. Mét
chiing bénh thudng xuat hién & nhiéu bénh nhan dét quy la tram cam.
Mot ngudi bi tram cdm c6 thé ti chdi hodc quén udng thudc, khéng
thich tap thé duc dé tang cudng van dong hodc dé cau gat. Tram cam
6 thé tao nén mot vong tron ludn quan - nd tach bénh nhan dét quy
khoi cac giao ti€p xa hoi trong khi giao ti€p xa hoi lai c6 thé giup xua
tan tram cam. Gia dinh c6 thé giup d& bang cach khuyén khich quan
tam dén ngudi khac hodc khuyén khich cac hoat dong gidi tri. Co thé
diéu tri chiing trdm cdm man tinh bang cach tu van, tri liéu theo nhém
hoac dung thuéc chéng tram cam.

Bénh nhan dét quy thudng thdy rang cac cong viéc It vat trong
nha vén don gian tré nén cuc ky kho khan hodc khéng thé lam dugc.
C6 nhiéu thiét bi va phuong phap thich nghi dé gitip ngudi bénh duy
tri kha nang doc lap va hoat ddng an toan va dé dang. Can nha thudng
dugc cai tao dé ngudi bénh co thé tu xoay s& cac nhu ciu ca nhan. Xem
trang 280 dé biét thém thong tin vé cai tao nha clra va trang thiét bi
thich nghi.

Co nhiéu du an nghién ctu lién quan dén phong nguia va diéu tri
dot quy. Khi dét quy xay ra, moét so té bao ndo chét ngay lap tuc; cac té
bao khac van bi de doa trong nhiéu gi hay tham chi nhiéu ngay do su
pha huly day chuyén. Mét s6 té bao bi thuang ton co6 thé clu van nhs
can thiép sém bang thu6c. Cong cudc tim kiém cai goi la thudc bao vé
than kinh, da ti€p dién nhiéu nam, rat khé khan va dé gay nan long, khi
lan luot cac loai thubc to ra rat hia hen trong nhiing nghién ctu trén
dong vat va thir nghiém lam sang buéc dau & ngudi lai cho thay khong
hiéu qua trong cac nghién cu lam sang trén dién rong.

Trong khi d6, t-PA, phuong phap diéu tri lam tan mau dong
duy nhat da dugc phé chuan, lai chua dugc st dung ding muc. Cac
phuang phap tinh loc va phan phéi t-PA méi dang dugc phat trién, bao
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gbém t-PA ndi dong mach, dugc truyén vao ddong mach chinh & c6 hay
tham chi cac ddng mach nhé han & nao dé phan phdi di nhanh hon va
an toan hon.

Sau day la mot s6 nghién ctu diéu tri dot quy:

« Mot enzim (DSPA) dugc tim thay trong nudc bot clia doi ma ca rong
¢6 kha nang hoa tan cac cuc mau dong trong nao cia nhirng ngudi
bi dot quy. Enzim nay c6 thé cé hiéu luc hon rat nhiéu cac loai
thudc khang dong hién nay va gay ra it van dé vé chay mau hon vi
né chi nham muc tiéu vao cuc mau dong.

«  Erythropoietin, mét hormon do than san xuét ra, c6 kha nang bao vé
mot s6 naron than kinh khoi viéc thuc hién cac nhiém vu "tu sét té bao’
dugc lap trinh bai yéu to6 di truyén.

« Mot protein goi la fibronectin cé kha nang chéng lai nhitng thuong
tén nghiém trong cho ndo do doét quy.

- Nhiéu thir nghiém lam sang da dugc thuc hién dé xem liéu st dung
amphetamin vai tuan sau dét quy cé giup khai dong qua trinh tu
stta chira clia ndo hay khéng. Két qua van chua xac dinh ma con can
nghién cdu thém.

«  Trong nhiéu nam, cac bac si da tin cay vacfarin, mét loai thuéc cé
nhiéu tac dung phu nguy hiém tiém tang (thuéc cling dugc dung
dé lam ba chuét), dé€ giam nguy ca dét quy & nhirng ngudi cé quy
Co bi déong mau & tim.

«  Phuong phap cdy ghép té bao da cho thdy mot sé thanh cong
trong thr nghiém lam sang budc dau & ngusi bi dot quy. Chac
chan rang té bao géc dugc mong chd rat nhiéu dé tré thanh mét
phuong phap diéu tri doét quy.

- M6t nghién ctru goi la Nghién ctu Thi diém vé Té bao G6c trong
Dot quy (PISCES) cia mét cong ty Anh quéc tén la ReNeuron dang
tuyén ngudi tham gia dé thir nghiém do6 an toan clia mot dong
té bao goc than kinh da dugc san xuat bang cach bom vao néo bi
thuong tén ctia nhiing bénh nhan nam t 60 tudi trd 1én dang bi
tan tat 8 muc dé trung binh cho dén nghiém trong trong vong sau

U
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thang dén nam nam sau khi bi d6t quy do thiéu mau cuc bé. Xem
www.reneuron.com

« Céacnha nghién ctru da ghi nhan rang cac té bao géc 6 ngudgi Ién
(tU thy xuong) sau khi cdy vao da giup phuc hoi chiic nang cho cac
dong vat bi dét quy trong phong thi nghiém. Cac thir nghiém lam
sang & ngudi cling da bat dau.

«  Cacté bao mau cubéng rén & ngudi da cé tac dung doi véi mot sé
mau dong vat; nhiéu thi nghiém lam sang dang dugc tién hanh
dé tht nghiém nhiing té€ bao nay & cac tré em bi dot quy. DE biét
thong tin vé cac thi nghiém lam sang xem www.clinicaltrials.gov

« Cactién b trong nghién ctru da mang dén céc liéu phap mgi va
niém hy vong mai cho nhiing ngudi dang gap nguy cc dot quy.

Vi dy, nghién cttu Banh gia Phong chéng Hau qua vé Tim mach
(HOPE) cho thay ty lé dot quy & nhiing ngudi bi bénh ti€éu dudng
da giam 33% néu dugc dung thuéc diéu tri tang huyét ap ramipril.
Phuong phap diéu tri bang statin (thudc ha cholesterol) gitp giam
nguy ca dot quy cling nhu dau tim & ngudi bi bénh tim mach vanh.

Cac thi nghiém lam sang da kiém tra do an toan va hiéu qua cua
mot protein goi la E-selectin, dung & dang xit mi, d€ ngan nglia viéc
hinh thanh mau déng c6 thé gay ra dot quy.

Vién Quéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Dot quy (NINDS)
da khéi ddng moét chuong trinh goi la Cac Chuang trinh Nghién cdu
Chuyén giao Chuyén sau vé Dot quy Cap tinh (SPOTRIAS). Pay la mét
mang luédi cac trung tam trén toan quéc thuc hién cac du an lam sang
pha dau, chia sé dit liéu va dé xudng cac phuong phap ti€p can mai dé
diéu tri dot quy cap tinh. Hién nay mang lugi bao gém tam trung tam
nghién ctiu vé dét quy. Muc tiéu la giam thiéu ty lé ti vong va tan tat
déi vai nhiing bénh nhan dét quy bang cach khuyén khich chan doan
nhanh va cac phuang phép can thiép hiéu qua. Xem www.spotrias.org

Trong linh vuc phuc hoi chiic ndng sau dot quy, mét phuong phap
ti€ép can goi la liéu phap van déng cam ng han ché (CIT) da cai thién
kha nang hoi phuc & nhitng ngudi bi mat mot sé chic nang & mét chi.
Liéu phap nay bat ¢ dinh chi con t6t ctia bénh nhan dé budc phai st
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dung chi bi yéu. CIT dugc cho la thic day viéc tai t6 chiic cac dusng
than kinh, hay su mém déo.

NGUON

Hiép hoi Dot quy Hoa Ky, Hiép hoi Dot quy Qudc gia, Vién Quoc gia vé
Nh(ng Réi loan Than kinh va Bét quy

s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro gitp:

Hiép hoi Dot quy Hoa Ky (ASA), lién két véi Hiép hoi Tim
mach Quéc gia, hoat dong trén toan b cac linh vuc
tury khoa, phuc héi chiic ndng, hoi phuc, cham séc
suc khde, phong tranh va nghién cdu. ASA c6 Mang
luéi HO trg Gia dinh Bénh nhan Dot quy, cung cap cac
thong tin va hé trg cho cac gia dinh bénh nhan dét
quy trong bat ky giai doan hoi phuc nao. Goi mién phi
1-888-478-7653; www.strokeassociation.org

Hiép hdi dét quy quéc gia (NSA) cung cap thong tin va ho
trg, bao gom cac an ban. Goi mién phi 1-800-787-6537;
www.stroke.org
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Viem TOY NGANG (TM) la mét réi loan than kinh gay ra do viém tdy song. Su
tan cong ctia viém cé thé lam thuong tén hodc pha hay myelin, chat ngan
cach ma bao phu céc sgi té bao than kinh. N6 gay nén nhiing vét seo lam
gian doan giao tiép gilta than kinh & tly séng va phan con lai cia co thé.

Cac triéu ching cda viém tdy ngang bao gém mat chiic nang tay
sOng trong vai gio cho dén vai tuan. Cac dau hiéu dau tién thuong la
dau lung duéi bat chat, yéu co hay cam giac bat thudng & ngén chan
va ban chan cé thé nhanh chéng phét trién thanh cac triéu chiing
nghiém trong han, trong dé gom ca liét. Mat myelin (mat truyén dan
day than kinh) thudng xuat hién & vung nguc, gay ra cac van dé vé ct
déng chan va kiém soat rudt ciing nhu bang quang.

Mot s6 ngudi hoi phuc sau viém tly ngang véi nhiing van dé rat
nho hoac khéng kéo dai, trong khi nhiing ngudi khac bi suy yéu vinh
vién lam anh hudng dén kha nang thuc hién nhimng cong viéc binh
thudng hang ngay cta ho.

Viém tdy ngang xuat hién & ngudi I6n va tré em, ca nam va ni
thudc tat cd moi chung téc. Khdng co6 bam chat ré rang nao lién quan
dén yéu té gia dinh. S6 ca bénh mai hang nam cé vé nhu xay ra nhiéu
nhat & ngudi c6 d6 tudi tir 10 dén 19 va 30 dén 39. Khoang 1.400 ca
viém tdy ngang mai dugc chan doan hang nam & Hoa Ky va khoang
33.000 nguai My bi mét loai khuyét tat nao d6 do viém tay ngang.

Hién chua xac dinh dugc nguyén nhan chinh xac ctia viém tdy ngang.
Viém gay t6n thuong tly séng c6 thé bat nguodn tir viéc bi nhiém virus, cac
phan ing mién dich bat thudng, hay thi€u mau chay qua cac mach mau &
tay séng. Viém tly ngang cé thé la bién ching clia bénh giang mai, bénh
s&i, bénh Lyme va mét s6 vac xin, bao gobm vac xin phong bénh thay dau
va bénh dai. Viém tly ngang thudng xuat hién sau khi bi nhiém cac virus
nhu zoster thly dau (virus gay bénh thly dau va zona), herpes simplex,
Epstein-Barr, cim, virus gay suy giam mién dich & ngudi (HIV), viém gan
A hay rubella. Nhiém triing da, nhiém truing tai gitta do vi khuan va viém
phoi nhiém khuan cling lién quan dén viém tly ngang.

Mot s6 chuyén gia tin rang qua trinh lay nhiém gay ra su xdo tron
trong hé mién dich, dan dén su tan cong tu mién dich gian tiép Ién
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tly séng. Hé mién dich, vén thudng bao vé co thé khoi cac vi sinh vat
ngoai lai, tdn cdng nham cac mé clia co thé, gay ra viém va trong mot
s trudng hop pha hay myelin tay séng.

Diéu tri: Nhu nhiéu réi loan tly song khac, hién chua c6 phuong
phap chira tri hiéu qua nao cho ngudi bi viém tly ngang. Phuang phap
diéu tri tét nhat la quan ly triéu ching.

Diéu tri thuong bat dau ngay khi bénh nhan cé cac triéu ching
dau tién. Cac thay thudc c6 thé ké steroid trong nhimng tuan dau dé
giam viém. Muc tiéu la duy tri hoat déng clia co thé, hy vong hé than
kinh tu h6i phuc mét phan hodc toan bé. Mét s6 ngusi khéng cé phan
ng vdi steroid cé thé trdi qua liéu phap thay thé huyét tuong (loc
huyét tuong). Liéu phap nay lién quan dén viéc thay thé huyét tuong,
do d0 viéc loai bo cac khang thé co thé gay viém.

Nh{ing ngudi co cac triéu chiing cap tinh, nhu liét, thudng dugc diéu
tri tai bénh vién hodac mét co s phuc hoi chiic nang nhat va dugc cham
soc bdi doi ng y té chuyén mén. Sau dé, néu bénh nhan bét dau hoi
phuc kha nang kiém soét cac chi, ho sé dugc bat dau vat ly tri liéu dé cai
thién stic manh co bap, kha nang phoi hgp dong tac va pham vi ctir déng.

Viém tly ngang thuong cé céac triéu chiing sau day: (1) chan va
tay yéu, (2) dau, (3) thay déi cac giac quan va (4) mat chiic nang ruét
va bang quang. Hau hét bénh nhan sé bi yéu chan & cac muc dé khac
nhau; mét sé ngudi con bi ca & tay.

Dau la triéu ching dau tién cda viém tdy ngang & khoang mét
nua s& bénh nhan. Con dau ¢ thé nam & phan dudi lung hoac cé thé
gém nhing con bu6t doc theo chan tay hodc quanh than trén. Hau hét
cac bénh nhan viém tly ngang cho biét ho nhay cdm hon véi néng,
lanh hay dung cham; déi véi mét sé ngudi chi can cham nhe bang mot
ngdn tay cing gay con dau dang ké (goi la loan cadm dau).

Tién lugng bénh: H6i phuc sau viém tly ngang thudng bat dau
sau hai dén 12 tuan ké tU luc bat dau cé cac triéu chiing va cé thé kéo
dai dén hai nam. Tuy nhién, néu khong co tién bod nao trong vong ba
dén sau thang dau, khé cé kha nang hoi phuc nao dang ké. Khoang
mot phan ba sé nguai bi viém tdy ngang héi phuc tt hoac toan bo.
Mot phan ba khac héi phuc tuong déi va bi nhiing khuyét tat nhu dang
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di co cling, mat chiic ndang cadm gidc va tiéu dat hoac khéng kiém ché
dugc. Mot phan ba con lai khong cho thay su hoi phuc nao ca, phai
st dung xe lan, c6 thé phai phu thudc dang ké vao nhiing ngudi khac
trong viéc thuc hién nhiing chic nang sinh hoat hang ngay.

Nghién ctru: Vién Quéc gia vé Nhing Roi loan Than kinh va Dot
quy (NINDS) hé trg nghién ctu dé lam rd vai tro ctia hé mién dich déi
V@i viém tly ngang va cac bénh hay réi loan vé tu mién dich khac.
Hoat dong khac tap trung vao chién lugc stra chira tiy song da bi mat
myelin, bao gém ca cac phuang phap tiép can st dung cdy té bao. Muc
dich cudi cung clia nhiing nghién ctu nay la dé thuc day su tai tao va
phuc héi chiic nang cho cac bénh nhan dang bi liét.

NGUON

Vién Qudc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Bét quy (NINDS), Hiép
hoéi Viém Tay ngang

&» Dudi day la cac link dan dén cac nguén luc trg giup.

Hiép héi Viém Tay ngang (TMA) cung cap tin tuic va théng tin
cho cdng déng viém tly ngang, tao diéu kién ho trg va lién
két mang luéi. 614-766-1806; www.myelitis.org

Khoa than kinh bénh vién Johns Hopkins da thiét 1ap mot
trung tam dac biét tai Baltimore dé cham s6c cac bénh
nhan viém tdy ngang. Trung tam da hoi tu cac bac siva
chuyén gia cham séc suic khoe thudc cac chuyén nganh
khac nhau, bao gém than kinh hoc, tiét niéu hoc, thap khép,
gidi phau chinh hinh, chup X quang than kinh, phuc hoi
chic nang va vat ly tri liéu. Trung tam viém tdy ngang Johns
Hopkins, 410-502-7099, goi mién phi 1-800-765-5447; xem
truc tuyén tai www.hopkinsneuro.org/tm

T6 chiic Buéc dau Cody Unser gay quy nghién ctiu dé chéng
lai bénh liét va nang cao nhan thiic vé ching viém tay
ngang cling nhu vé viéc séng mét cudc séng nang dong.
505-890-0086; www.codysfirststep.org
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Quan ly suc khoe
Tinh trang thi phat la bat ky van dé gi vé y té, xa héi, tinh cdm, tinh than, gia

dinh hodc cong dong ma mét ngudi gap phai tinh trang khuyét tat nguyén phat
(d6t quy, da xo cung, chan thuong nao, v.v.) ¢é thé trdi qua.
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Tang phan xa tu phat

Tang phan xa tu phat (AD) la mot tinh trang y té€ khan cdp c6 kha nang
de doa dén tinh mang, anh hudng dén nhiing nguai bi chan thuong
tdy séng & muc T6 tré 1én. DU hiém gap nhung mot sé ngudi bi chan
thuong & muc T7 va T8 cling c6 thé bi tang phan xa tu phat. Doi vai
hau hét moi ngudi, c6 thé chiia tri cing nhu phong tranh tang phan
xa tu phat dé dang. Quan trong la biét dugc huyét ap co ban clia ban,
nguyén nhan va cac triéu chung.

Tang phan xa tu phat doi héi phai hanh déng nhanh va chinh xac.
Tang phan xa tu phat c6 thé dan dén dét quy. Do nhiéu chuyén gia stic
khde khéng quen thudc véi tinh trang nay, diéu quan trong véi moi
Ngudi c6 nguy co tang phan xa tu phat, bao gém ca nguasi than cla ho,
la biét tat ca vé né. Nhiing ngudi c6 nguy co bi tang phan xa tu phat
can biét dugc cac gia tri huyét ap ca s& cia minh dé co thé trao déi
V@i cac nha cung cap dich vu cham sdc suic khde vé cach nhan biét cac
nguyén nhan tiém tang cling nhu cach xtr ly mét ca cap ctu tang phan
xa tu phat.

Mot s6 dau hiéu clia tang phan xa tu phéat bao gom huyét ap cao,
dau dau nhu bua bo, mat do ing, d6 moé héi qua muc, sén gai 6¢c qua
muc, ngat mai, budn nén va mach dap cham (chdm hon 60 nhip moét
phut). Cac triéu chiing & méi ngudi la khac nhau; hay nhan biét dau
hiéu cua riéng ban.

Diéu can lam: Néu nghi ngd tang phan xa tu phat, diéu dau tién
can lam la ng6i thang day hoac nang dau lén 90 dé. Ha chan xuéng
néu co thé. Tiép theo, néi ldng hodc cdi bd bat cir thi gi chat choi trén
ngudi. Kiém tra huyét 4p nam phat mot lan. Ngudi bi chan thuong tay
sOng trén muic T6 thudng c6 huyét ap tam thu vao khoang 90-110 mm
Hg. Huyét ap vuot hon muic co sé ti 20 dén 40mm Hg & ngudi I6n cd
thé la dau hiéu clia tang phan xa tu phat, hodc 15mm trén muc co sé
@ tré em va 15mm dén 20mm trén muc co sG & thanh nién. Diéu quan
trong nhat la xac dinh va loai bé nhan t6 kich thich gay hai néu c6 thé.
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Hay bat dau bang cach xem xét cac nguyén nhan phé bién nhat clia
ban: cac van dé vé bang quang, rudt, quan do chat, cac van dé vé da.
Nhd rang khi ban loai bé nguyén nhan thi tang phan xa tu phat c6 thé
dién bién xau di trudc khi tién trién tot 1én.

Tang phan xa tu phat do mét kich thich dudi muc thuong tén
gay ra, thudng lién quan dén bang quang (kich thich l1én thanh bang
quang, nhiém khuan dudng tiéu, tdc 6ng thong ti€éu hoac tui thu bi
tran) hodc ruét (bi kich thich hodc sung, tdo bon hoac dong phan
cling, tri hodc nhiém khuan hau mén). Cac nguyén nhan khac bao gém
nhiém khuan hodc kich ting da, cac vét cat, cac vét tham tim, tray xudc
hay 16 loét do ty dé (loét tu thé nam), méng chan moc vao trong, bong
(bao gbm chdy nang va bong nudc s6i) va quan ao chat hoac bé.

Tang phan xa tu phat cing c6 thé bi kich hoat béi hoat dong tinh
duc, chuét rat do kinh nguyét, dau dé va sinh, u nang buéng tring, cac
tinh trang & bung (loét da day, viém rudt két, viém phdc mac) hay gay
xuong.

Diéu gi xay ra trong qua trinh tang phan xa tu phat? Tang phan
xa tu phat biéu thi su qua tai cia hé than kinh tu chti - phan hé théng
diéu khién nhiing thi ban khéng phai suy nghi dén nhu nhip tim, hit
tha va tiéu hda. Mot kich thich ¢6 hai (c6 thé gay dau néu ngudi d6 co
thé cam gidc dugc) dudi muic thuong tén gli cac xung than kinh dén
tly séng; chung di lén cho dén khi dat nguéng thuong ton. Do nhing
xung nay khong thé dén nao, co thé khéng phan ting giéng nhu binh
thudng. Mot phan xa dugc kich hoat lam tang hoat déng cla phan
giao cam cua hé than kinh tu chu. Diéu nay khién thu hep cac mach
mau, gay tang huyét ap. Thu thé than kinh trong tim va mach mau phat
hién su tang huyét ap nay va gi mét thong diép téi ndo. Nao sau do
sé gui thong diép dén tim, lam cho nhip tim cham lai va cdc mach mau
& trén muc thuong tén gian ra. Tuy nhién, vi ndo khong thé gui théng
diép duéi muc thuong tén nén huyét 4p khong thé diéu chinh dugc.
Co thé bi bai réi va khéng thé gidi quyét dugc tinh huéng.

N6i chung, chi str dung thudc khi c6 thé phat hién va loai bo tac
nhan kich thich gay kho chiu hodc khi qua trinh tang phan xa tu phat
van ton tai ngay ca khi da loai bd nguyén nhan nghi ngs. Mét chat ¢
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thé c6 tac dung la hén hgp nitroglycerin (boi tai ché trén mic thuong
ton). Nifedipine va nitrat dugc st dung phé bién, duédi dang gidam dau
turc thi. Ngoai ra ciing c6 thé st dung hydralazine, mecamylamine,
diazoxide va phenoxybenzamine. Néu da st dung mot loai thudc tri
réi loan chiic nang cuong duong (vi du nhu Cialis, Viagra) trong vong
24 gid, can can nhac khi str dung cac loai thudc khac vi huyét dp c6 thé
tut xuéng muc thap nguy hiém.

Da6i véi phan I6n trudng hop, chiing tang phan xa tu phat déu
c6 thé ngan chan duoc. Gilr sach 6ng théng dudng tiéu; tuan tha lich
thong dudng tiéu va rudt cda ban.

NGUON

Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, Du 4n Ch(ra tri Bénh liét ciia Miami/ Khoa Y
hoc truong Pai hoc Miami

& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro gitp.

Trung tam Trg gitup Nguai bi liét cung cap thé mién phi
(cho ngui I6n hodc tré em bang tiéng Anh hoac tiéng
Tay Ban Nha) mé ta chiung tang phan xa tu phat va
quan ly tinh trang khan cap cla tang phan xa tu phat.
Hay dam bao rang nha cung cap dich vu ctia ban dugc
thong bdo. Goi s6 mién phi 1-800-539-7309 hoac tim
"Thé AD" tai www.ChristopherReeve.org

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, ho trg Hiép hoi Y khoa vé
Tay séng, la co quan c6 tham quyén cung cap hudng
dan thuc hanh 1am sang d6i véi chiing tang phan xa
tu phat. Goi s6 mién phi 1-800-424-8200; www.pva.org,
nhé&p vao An pham. Tai liéu hudng dan ngudi dung vé
tang phan xa tu phat cé san tai day.
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Quan ly bang quang

Chuing té liét & bat ky muic d6 nao cling thudng anh hudng dén viéc
kiém soat bang quang. Cac day than kinh kiém soat nhirng co quan
nay gan véi ddy clia thy séng (muic S2-S4) va do dé bi tach khoi di liéu
dau vao clia bo ndo. Mac du co thé khong lay lai duoc kha nang kiém
soat nhu trudc khi bi liét nhung c6 nhiéu ky thuat va cong cu dé quan
ly chiing bénh goi la bang quang than kinh.

Dudi day la cach thuic hoat ddng ciia mét bang quang khong bi
anh hudng: Than tach nudc tiéu, nudc du thira va mudi tir dong mau,
dan xuéng nhiing 6ng nho goi la niéu quan, nhimng éng nay cho phép
nudc ti€u chi chdy theo mét hudng. Cac niéu quan néi véi bang quang
- vé co ban la mét tui chia khong chiu dugc ap luc. Khi tai day, ap luc
tang va day than kinh gi mét thong diép qua tay séng dén nao. Khi
mot ngudi san sang dé lam réng bang quang, nao gli mot théng bao
xuéng tay séng dén bang quang, Iénh cho ca buc niéu (thanh bang
quang) siét chat va co vong (mét van nam & dau niéu dao) ndi long va
ma. Sau do nudc ti€u chay xudng niéu dao dé thoat khoi ca thé. D6 la
mot qua trinh phéi hgp ca khéa ngan chi dé di tiéu.

Tuy nhién, sau khi bi liét, hé théng ki€ém soat binh thuéng cta co
thé hoat dong that thudng; cac théng bao khong con co thé truyén
qua lai gilta cac co bang quang va ndo bo. Ca co buc niéu va ca that ¢
thé hoat ddng qua dd do thiéu su kiém soat ctia ndo bd. Co buic niéu
hoat déng qué dod c6 thé teo lai mot chit so véi co vong hoat dong
qua do; diéu nay dan dén ap luc cao & bang quang, tiéu khéng tu cha,
lam réng khéng hoan toan va trao ngugc - cing véi nhiém khuéan bang
quang tai phat, séi, than & nudc (chuéng than), viém bé than (viéem
than) va suy than.

Bang quang than kinh thudng bi anh huéng theo mot trong hai
cach sau:

1. Bang quang co that (phan xa): khi bang quang day nudc tiéu,
mot phan xa khong thé doan trudc tu déng kich hoat né lam réng;
diéu nay thudng xay ra khi chan thuang trén mdc T12. Véi mot bang
quang co that ban khéng biét khi nao, hoac néu co biét thi bang quang
van sé lam réng. Cac bac si da lam viéc nhiéu véGi chan thuang tly séng
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thudng khuyén dung mét loai thudc gidn co bang quang (hnhém khang
cholin) d&i véi bang quang phan xa; phé bién la oxybutynin (Ditropan),
c6 tac dung phu chinh la kh6é miéng. Tolterodine, propiverine hoac
oxybutinin thdm thau qua da c6 thé dan dén it khé miéng han.
Botulinum toxin A (Botox) c6 thé thay thé cho nhém khang cholin.
Chéat nay da dugc FDA phé chuén cho diéu tri co buic niéu hoat dong
quéa dd & ngudi bi SCI va bénh da xa ciing. Uu diém: Botox dugc st
dung chu yéu trong bang quang, do d6 tranh dugc nhiing tac dung
phu lén toan than, trong d6 c6 khé miéng.

2. Bang quang mém nhao (khéng phan xa): phan xa clia cac co
bang quang cham chap hodc khéng c6 phén xa; n6 c6 thé tré nén qua
cang phong hodc bi kéo cang. Kéo cang lam anh hudng dén luc co
cla bang quang. Mét bang quang mém nhao c6 thé khong lam réng
dugc hoan toan. Phuong phap diéu tri c6 thé la dung thudc lam gian
co vong (thudc tic ché alpha giao cdm) nhu terazosin (Hytrin) hoac
tamsulosin (Flomax). Botox dugc tiém vao ca that niéu dao ti bén
ngoai co thé cai thién viéc lam réng bang quang. Ngoai ra, phau thuat
cling 1a mot lua chon dé mé co that. Phau thuat cd bang quang, hoac
cét co that, lam giam ap luc 1én co vong va do doé cho phép nudc tiéu
chay ra khdi bang quang dé dang hon. Mét lua chon thay thé cho cét
co that la dat mot thiét bi kim loai goi la stent qua co vong bén ngoai,
qua d6 dam bao mot dudng mé. Mot nhugc diém cua ca cat co that
va dat stent |a tinh trung khi xuat tinh & lai trong bang quang (ngugc
dong) chi khéng thoat ra duong vat. Diéu nay khong lam mat kha
nang c6 con nhung khién viéc ¢ con trd nén phc tap; tinh tring cé
thé dugc thu thap tir bang quang nhung cé thé bi hdng do nudc tiéu.

Chuing loan dong van xay ra khi ca that khéng gian khi bang
quang co. Nuéc tiéu khdng thé chdy qua niéu dao ma co thé quay
ngugc trd vé than (goi la trao ngugc), diéu nay co thé dan dén nhimng
bién chiing nghiém trong.

Phuong phap phé bién nhat dé thao nuéc tiéu la lap mét chuong
trinh dat 6ng théng khong lién tuc (ICP), thao bang quang theo mot
lich trinh thiét lap (thudng la mbi 4 dén 6 gid). Pua mot dng thong
vao niéu dao dé thao bang quang, sau do thao bd. Mot 6ng thong dat
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trong (Foley) lién tuc thao bang quang. Néu qua trinh thao bat nguén
tu mot 16 thoat (mot 16 mé dugc tao bang cach phau thuat) tai khu

vuc xuong mu, bac cdu qua niéu dao, né dugc goi la 6ng thong phia
trén mu. Uu diém: tiép nap chat 1dng khong han ché. Nhugc diém: bén
canh viéc can c6 mét thiét bi thu gom, cac 6ng théng tiéu bén trong
dé gay nhiém trung dudng tiét niéu. Mot 6ng thong dang bao cao

su bén ngoai, cling théo lién tuc, 14 mot lua chon cho nam gisi. Ong
thong dang bao cao su cling doi héi mét thiét bi thu gom, vi du nhu tdi
deo & chan.

C6 mot s6 lua chon thay thé phau thuat cho réi loan chiic nang
bang quang. Thu thuat Mitrofanoff tao mot dudng dan méi cho nuéc
ti€u bang cach sir dung rudt thira; tha thuat nay cho phép théng tiéu
qua mét 16 thoat trong bung truc ti€p vao bang quang, mot uu diém
tuyét vai cho phu nir va cho nhitng ngudi ¢ chiic nang tay han ché.
M& rong bang quang la mét tha thuat phau thuat lam réng bang
quang, st dung mé ti rudt, dé mé rong suic chira clia bang quang
va do d6 lam giam ro ri va nhu cau théng tiéu thudng xuyén.

Vo trung hay la Sach sé

ac quy tac da dugc thay d6i mét vai ndm trudic. Khong con can phai tai s dung mét 6ng
C thong hét 1an nay dén lan khac, riia 6ng sau 30 hay 40 lan sir dung. Medicare va nhiéu
nha thanh toan khac hién béi hoan cho nhiing 6ng théng tiéu gidn doan duing mét lan. Diéu
nay mang lai cdm giac yén tam rang 6ng théng sitdung mét 1an c6 thé giam thiéu ti1é nhiém
trling bang quang, dac biét la cac hé théng kin "khéng dung cham” c6 dau bit van dugc vo
trung. Tuy nhién, Medicare khong bat budc phai chi tra cho cac 6ng thong tiéu vé triing,
it nhat cho dén khi bénh nhan thuc su bi nhiém triing bang quang - hai lan - va sau d6 c6 chi
dinh ctia bac sy. Mot 6ng thong tiéu binh thudng ré hon rat nhiéu (khéng dén 200 USD mét
thang so vai 6ng théng tiéu vé tring 1.500 USD trg 1én mét thang). Mét loai 6ng théng cao
cap trén thi truong c6 pha I6p thdm nudc siéu tron cho phép dua vao dé dang hon. Bang
chiing cho thay nhiing 8ng nay lién quan dén it UTI hon va gidm tén thuang niéu dao so véi
8ng théng polyvinyl clorua théng thudng. LoFric [a mét thuong hiéu néi tiéng; hién nay hau
hét cac cong ty I6n vé tiét niéu déu cd mét dong sdn phdm cé thé tham nudc. Ban cling c6
thé dugc chi trd cho nhiing 8ng nay chi can ban chiing minh dugc niéu dao clia ban dang
gép nguy co.
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€ méi lién hé gilia trai viét quat va stc khde bang quang, ¢6 rat nhiéu ngudi tin diing
V nudGc ép hodc trai nay sdy kho, nhiéu ngudi lai n6i quén ching di; co nhiéu bao céo da
céng bé ting ho ca hai y kién nay. Trung tdm Quéc gia vé cac Liéu phap BS sung va Thay thé
nghiéng vé mat tich cuc cua trai viét quat va cho rang trdi viét quat gidp han ché kha nang vi
khudn e-coli bdm vao thanh bang quang. Trung tdm thiia nhan rang nghién ctu nay chua ro
rang hodc chua dugc tién hanh t6t. Tat nhién cac cong ty san xuat va cung cap viét quat cling
nhu thuc pham bé sung ¢6 v nhan dinh nay, déng thai mét t béo & Scotland vai nam tré
lai day ghi nhan mét s6 bang chiing cho thay nudc ép viét quat c6 thé lam gidm s6 lugng cac
triéu chiing nhiém tring bang quang trong khoang thai gian 12 thang & phu ni. Gan day,
mot nhém nghién ctu thudc Vién nghién
cliu Kessler & New Jersey lai cho rang b6
sung trai viét quéat khong co tac dung
trong viéc ngan ngtia nhiém tring dudng
tiét niéu. Trong nghién ctiu nay, 21 ngudi
bi chan thuong tay song da dugc sit dung
hai vién thu6c tir qua viét quat hoac gia
dugc. Sau bén tuan, hai nhém hoan d6i

cho nhau. D6 pH trong nudc tiéu gitta hai
nhém st dung qua viét quat va gid dugc
dugc so sanh hang tuan. Khong cé tac
déng nao dang ké vé mat théng ké dé cho thay viéc bé sung qua viét quat gidp giam thiéu
s6 lugng vi khuan hodc UTI. Diém mau chét: khéng gay tén thuang cho ban néu thi nghiém.

Tha thuat nay phé bién cho nhiing ngudi bi bénh da xa cling va
cac bénh tly séng khac c6 van dé véi kiém soat bang quang. Diéu nay
c6 thé lién quan dén viéc rd ri mét chit sau khi hat hai hay cudi I6n,
hoac mat kiém soat hoan toan. Dai vai nhiéu ngudi, c thé can dén
quan 4o va bim 16t phu hgp dé bu dap cho viéc mat kha nang kiém
soat. Mot s6 phu nlt nha vao viéc tang cudng co hoanh khung xuong
chau (bai tap Kegel) dé cai thién kha nang cam lai nudc tiéu.

Nhiém trung dudng tiét niéu: Nguai bi liét c6 nguy ca cao bi
nhiém trung dudng tiét niéu (UTI) ma cho dén nhing nam 1950,
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day van la nguyén nhan gay tir vong hang dau sau khi bi liét. Nguén
lay nhiém la do vi khuan, mét nhdm hay moét cum sinh vat rat nhé, cuc
nho, don bao séng trong ca thé va c6 kha nang gay bénh. Vi khuan tu
da va niéu dao dé dang dugc dua vao bang quang theo ICP, Foley va
cac phuong phap quan ly bang quang phia trén mu. Ngoai ra, nhiéu
ngudi khéng thé lam réng hoan toan bang quang ctia minh; vi khuan
dé sinh s6i trong nudc ti€u con lai trong bang quang hon.

Mot s6 triéu chiing cda UTI 1a nudc ti€u duc, ndng mui, s6t, 6n
lanh, buén noén, dau dau, tang co that va tang phan xa tu phat (AD).
Bénh nhan cling co thé cam thay rat khi di ti€u va/hoac kho chiu &
vung chau dudi, bung hodc duéi lung.

Khi co triéu chiing, budc diéu tri dau tién la khang sinh, bao gém ca cac
fluorquinolone (vi du nhu ciprofloxacin), trimethorprin, sulfamethoxazole,
amoxicillin, nitrofurantoin va ampicillin. Diém mau chét dé ngan nglra
nhiém trung dudng ti€u la phai ngan chan su lay lan cta vi khuan vao bang
quang. Vé sinh ky cang va xtt ly dung cach cac vat dung cham séc dudng
tiét niéu cé thé gidp ngan ngtia nhiém trung. Chat can trong nudc tiéu co
thé thu thap trong dudng 6ng va dau néi. Diéu nay c6 thé gay khé khan
hon cho viéc thoat nudc tiéu va lam cho vi khuan dé dang lay lan. Da sach
sé cing la mét budc quan trong trong viéc ngan nglfa nhiém tring.

Udng dd nuéc co thé gitp bang quang khde manh, bang cach
rifa sach vi khuan va cac chat thai khac tir bang quang. Nudc ép viét
quéat hodc qua viét quat chiét xuat dudi dang vién nén c6 thé phong
ngua hiéu qua cac bénh nhiém tring bang quang. Viét quat khién vi
khuan khé bam vao thanh bang quang va trd ngu & d6. Mot cach khac
dé vi khuan khoéng trd ngu dugc trén thanh bang quang la st dung
D-mannose, moét loai duding cé ban tai cac clra hang thuc pham tu
nhién. Loai dudng nay c6 kha nang dinh vao vi khuan khién vi khuan
khéng thé dinh vao bat cu thi gi khac.

Nén kiém tra stc khoe toan dién it nhat méi nam mot lan. Khi kham,
nén kham ca tiét niéu, trong dé c6 chup hodc siéu am than dé biét than
c6 dang lam viéc t6t hay khong. Ngoai ra, c6 thé kham ca KUB (than,
niéu quan, bang quang), chup X quang 6 bung dé c6 thé phat hién soi
than hoac séi bang quang.
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Ung thu bang quang la mét van dé dang lo ngai khac. Cac nghién
ctiu cho thdy nhiing ngudi da st dung 6ng thong tiéu dat trong trong
mot thai gian dai c6 nguy co ung thu bang quang kha cao. Hat thudc
cling lam tang nguy cd mac ung thu bang quang.

NGUON

Hiép héi MS Quéc gia, Mang ludi Théng tin vé Chan thuong Tly séng,
KhoaY thudc Dai hoc Washington

&0 Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, h6 tro Hiép hoi Y khoa vé Tay
séng, la don vi c6 tham quyén cung cap cac huéng dan
thuc hanh 1am sang cho kiém soat bang quang. Goi s6
mién phi 1-800-424-8200; www.pva.org, nhap vao An
pham. Tai liéu huéng dan ngudi dung c6 san tai day.

Chuong trinh Kiém soat Nudc tiéu dé cap chi tiét dén cac
van dé vé bang quang. Chuong trinh dugc phat trién
tai Truong Y Case Western Reserve, Trung tam Chinh
sach va Nghién cdu Cham séc Suic khde va Trung tam Y
té MetroHealth. www.chrp.org/empowering

Du an Bang chiing Phuc héi Chiic nang Chan thuong Tay
s6ng (SCIRE) la du an hop tac nghién cliu clia cac nha
khoa hoc, cac bac si va ngudi tiéu dung & Canada nham
ra soat, danh gia va chuyén dich kién thiic nghién ctiu
dé thiét lap cac phuang phap thuc hanh t6t nhat vé
SCl. www.scireproject.com

Quan ly Rudt

Toan b6 dudng tiéu hoa la mét 6ng réng, bat dau tir miéng va két thuc
& hau mén. Rudt, phan cudi cing ctia dudng tiéu hda, la noi ma cac
chat thai clia thic an da tiéu hoa dugc luu trit cho dén khi ching dugc
téng ra khoi ca thé dudi dang phan.
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Thic an sau khi nu6t vao sé di chuyén qua thuc quan xuéng da
day, ma vé co ban la moét tui chia, va sau d6 dén ruét. Su hap thu cac
chat dinh dudng xay ra & ruét non, ta trang, hdng trang va hoi trang.
Tiép theo la rudt két, bao quanh bung, bat dau & bén phai vai rudt két
hudng 1én, qua dinh véi rudt két ngang, roi di xudng rudt két hinh xich
ma cé dang ch(t "s” vao truc trang, mé ra & hau mon.

Phan di chuyén qua rudt nhd su co that ca phéi hop clia cac thanh
rudt két duoc goi la nhu déng rudt. Chuyén dong nay do mét mang
ludi cac té bao than kinh quan ly & mét s6 muic dé khac nhau. Cac day
than kinh dam rdi co rudt chi dao qua trinh di chuyén trong ruét, chu
dudng nhu khéng co su chi dao tir ndo hoac tay séng. Hon 100 nam
trudc day con ngudi da phat hién ra rang rudt, tham chi khi lay ra khoi
ca thé, van tu co xu huéng tao ra nhu dong rudt. Néu thanh ruédt dugc
kéo gian, dam roi co rudt lam cho cac co kéo dai & trén co lai va & dudi
gian ra, day vat chat xuéng.

Cép t6 chuic ti€p theo xuat phat tir day than kinh tu tri tr ndo va
tay séng téi rudt két, noi nhan thong bao théng qua cac day than kinh
phé vi. Cap diéu khién cao nhat la xuat phat tir ndo. Kha nang tiép
nhan co y thiic cla truc trang cho phép phan biét gilta chat ran va khi
cling nhu quyét dinh thai bd phan khi thich hgp. Cac théng bao dugc
chuyén ti€p thong qua tay séng lam gian ch déng san chau va co that
hau mon, cho phép qua trinh dai tién xay ra.

Bénh liét lam can trg hé thong. Cé hai loai hdi chiing ruét kich
thich do than kinh, tly thudc vao muic dé chan thuong: mét chan
thuong trén tay xuong thé non (tai L1) dan dén hoi ching ruét kich
thich do noron than kinh van dong trén (UMN); héi chiing ruét kich
thich do noron than kinh van déng duéi (LMN) xay ra & cac chan
thuong dudi L1.

& hoi chiing ruot kich thich do UMN hoéc do tdng phan xa, viéc
diéu khién cht déng clia cac co vong hau mén bén ngoai bi gian doan;
cd vong van that chat, gay tao bon va gilt lai phan, diéu nay khéng thé
xem nhe; n6 lién quan dén cac qua trinh tang phan xa tu phat. Két néi
UMN gira tiy song va rudt két van con nguyén ven, do dé kha nang
phdi hap phan xa va day phan van nguyén ven. Qua trinh bai tiét phan
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& nhitng ngudi bi hdi chiing rudt kich thich do UMN xdy ra nhg hoat
dong phan xa do mot tac nhan kich thich dugc dua vao truc trang gay
ra, nhu thudc dan hoac kich thich bang ngoén tay - t6t nhat bat dau vao
thai diém va dia diém thich hogp vé mat xa hoi.

Hb6i chiing ruét mém nhao hoac rudt kich thich do LMN dugc
danh dau bai su mat kha nang di chuyén phan (nhu déng) va ddy phan
cham. Két qua la tdo bon va lam tang nguy co dai tién khong tu chii do
thi€u co vong hau moén chic nang. DE giam thiéu su hinh thanh cla
bénh tri, s dung céc chat lam mém phan, han ché téi da cang thang
trong khi c6 gang dai tién cling nhu han ché chan thuong co thé trong
qua trinh kich thich.

Cac tai nan xay ra khi dai tién. Cach t6t nhat dé ngan chan ching
la di theo mot lich trinh, luyén di dai tién khi cé nhu cau. Hau hét moi
ngudi thuc hién chuong trinh dai tién cda minh vao mot thoi diém
trong ngay phu hagp véi 16i séng ctia ho. Chuong trinh thudng bat dau
bang viéc chén thudc dan hay moét lugng chat 1dng thut, sau dé cho
khoang 15-20 phut dé chat kich thich c6 tac dung. Sau thai gian chs
doi, thuc hién kich thich bang ngon tay moi 10 dén 15 phut cho dén
khi truc trang trong réng. Nhiing nguai bi ruét mém nhao thuong
bat dau di dai tién bang cach kich thich bang ngoén tay hoac thai bo
bang tay. Cac chuong trinh dai tién thudng doi héi 30-60 phut dé hoan
thanh. Tét hon la thuc hién chuong trinh dai tién trén ghé di dai tién.
Hai tiéng ngéi thuong la d0. Tuy nhién, nhitng ngudi cé nguy co cao vé
ton hai da can phai can nhac lua chon gilra di dai tién & tu thé ngéi so
vdi tu thé nam nghiéng trén giudng.

Tao bon la moét van dé déi véi nhiéu nguai mac bénh liét lién quan
dén than kinh - co. Bat ctr diéu gi lam thay d6i toc d6 thiic an di chuyén
qua rudt gia déu gay can tré su hap thu nudc va gay ra nhiéu van dé.
C6 mét so loai thudc nhudn trang ¢é tac dung chita tdo bon. Thudc
nhuan trang nhu Metamucil cung cap chat xo can thiét & sé lugng I6n,
giup gitt nudc va di chuyén phan qua ruét dé dang hon. Thudc lam
mém phan nhu Colace cling gitt ham lugng nudc trong phéan cao haon,
gitp phan mém haon va do d6 di chuyén dé dang han. Cac chat kich
thich nhu bisacodyl lam tang cac con co that co (nhu dong) clia rudt,
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qua dé di chuyén phan theo cung. Viéc thudng xuyén st dung cac chat
kich thich thuc su c6 thé lam tao bon tram trong thém - viéc di dai tién
trd nén phu thudc vao ching ngay ca khi nhu déng binh thudng.

Nhanh hon dan xet ... Cé hai loai thuéc dan chinh, ca hai déu dua
trén thanh phan hoat hoa bisacodyl: loai c6 nguén goc ti thuc vat (vi
du nhu Dulcolax) va loai ¢ nguén géc tur polyethylene glycol (vi du
nhu Magic Bullet). Dan dugc cho la nhanh han khoang hai lan phuong
an thay thé cda no.

Chat Idng dé thut Antegrade la lua chon cho mét sé ngusi gap
kho khan khi di dai tién. Tha thuat nay lién quan dén phau thuat dé tao
ra mot 16 thoat hoac khe mé trong bung, cho phép dua chat long lén
trén truc trang, nhd d6 tao ra mot qua trinh thdo xa hiéu qua phan tu
rudt. Phuang phap nay cé thé lam gidam dang ké thai gian di dai tién
va cho phép ngting mét s6 thudc dai tién.

Dugi day la mot s6 théng tin vé di dai tién dé quan ly tiéu hoa tét
hon:

NGi chung, khéng can thiét phai di dai tién méi ngay. Cach ngay la
duagc.
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+  Rudét nhu déng hon sau khi an.

« U6ng hai lit nuéc méi ngay dé gitp duy tri phan mém; nuéc am
cling giup viéc di dai tién dé dang hon.

« M6t ché d6 an udng lanh manh nhiéu chat xo dudi dang ngii coc,
cac loai rau va trai cay gilip qua trinh tiéu héa dién ra mot cach
thuan lgi.

« Van déng va tap luyén giup tang cudng suic khde dudng ruét.

Mét s6 loai thuéc ma ngudi bi liét thudng diing c6 thé anh hudng
dén ruot. Vi du, thuéc anticholinergic (€ cham séc bang quang) c6 thé
lam cham nhu déng ruét, dan dén tao bon hodc tham chi tac rudt. Mot
s6 thudc chéng tram cadm, chang han nhu amitryptyline, thuéc giam
dau c6 chat gay mé va mét s6 loai thudc dugc st dung dé diéu tri co
cling chang han nhu dantrolen natri, c6 thé gay tao bén.

Nhiéu ngudi cho biét chat lugng cudc séng da cai thién dang ké
sau khi phau thuat lam hau mon gia. Phuong an phau thuat nay tao ra
mot 16 mé vinh vién gitia ruét két va bé mat cia ving bung & d6 gan
vao mot tai dung phan. Hau moén gia doéi khi trd nén can thiét vi su lam
ban ctia phan hay loét do ty de, lién tuc khéng cam dugc phan hodac
cac lan di dai tién kéo dai qua mdc. Hdu mon gia cho phép nhiéu ngudi
quan ly ruét mot cach doc lap, cong thém, hau moén gia mat it thoi gian
han so véi di dai tién. Cac nghién clru da chi ra rang nhiing nguai phau
thuat lam hau mén gia déu hai long va khong mudn ngiing bo tha
thuat; mac du nhiéu ngudi khong cé y tuéng lam hau mén gia & bén
ngoai, thu thuat nay cé thé tao su khac biét rat I6n vé chat lugng cudc
sOng, giam thaoi gian dai tién tir tdm gid mot ngay xudng con khéng
qua 15 phut.

NGUON

Trung tdm Thong tin vé Chan thuong Tuy séng / Pai hoc Alabama
& Birmingham, Khoa Y trudng Dai hoc Washington, Hiép Hoi ALS My,
Hiép hoi Da xo cliing Quéc gia
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s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, véi su ho trg ctia Hiép
hoi Y khoa vé Tly s6ng, la don vi c6 tham quyén
cung cap cac hudng dan thuc hanh 1am sang (mién
phi) cho kiém soat dudng rudt. Goi sé mién phi
1-800-424-8200; www.pva.org, nhap vao An pham.
Tai liéu hudng dan ngudi dung c6 san tai day.

Du an Bang chiing Phuc héi Chiic nang Chan thuong Tay
s6ng (SCIRE) la du an hop tac nghién ciu clia cac nha
khoa hoc, cac bac si va ngugi tiéu dung & Canada nham
ra soat, danh gia va chuyén dich kién thiic nghién cdu
dé thiét lap cac phuang phap thuc hanh t6t nhat vé
SCI. www.scireproject.com

Chiing huyét khéi tinh mach sau

Ngudi bi chdn thuong tly séng (SCI) c6 nguy co dac biét déi véi chiing
huyét khoi tinh mach sau (DVT) trong thai gian nhap vién cap tinh clia
ho. Ching huyét khéi tinh mach sau la mot cuc mau déng hinh thanh
trong moét tinh mach sau trong co thé, thudng gap nhat & phan dudi
cang chan hodc dui. Diéu nay c6 thé gay nguy hiém de doa dén tinh
mang néu cuc mau déng pha va tinh mach chan va tim dudng dén
phdi, gy ra tac mach phai.

Cac bac si st dung thudc chéng déng mau, thudng dugc goi la
chat lam lodng mau, dé ngan ngtia cac cuc mau déng. Trong chan
thuong tdy séng, tat ca cac bénh nhan thudng dugc dung thudc chéng
déng trong vong 72 gid dau tién sau chan thuong. Cac chat lam lodng
mau thudng dugc dung trong khoang tam tuan. Loai chat lam loang
mau phé bién nhat dung trong chan thuong tay séng la mét heparin c6
trong lugng phan tir thap vi du nhu enoxoparin hodc dalteparin. Nhiing
thudc nay lam cham thai gian mau dong cling nhu ngan chan su phat
trién ctla mau déng. Cac chat lam loang mau khéng loai bé dugc cac
cuc mau déng da hinh thanh; viéc nay doi khi doi hoi phai phau thuat.

T8 chiic Christopher & Dana Reeve



QUAN LY SUC KHOE

Mot s6 trung tam vé chan thuong tly song st dung mét bé loc
mau goi la bo loc tinh mach chu dudi (IVC) cho nhiing ngudi cé nguy
€0 cao bi huyét khoi - bao gém ca nhirng ngudi bi chan thuong viing
c6 hoac gay xuong éng. Viéc st dung bo loc IVC nhu mét cach phong
ngUa c6 phu hgp hay khong van chua dugc xac dinh hoan toan. Mot
nghién ctiu gan day da chi ra rang viéc dat bé loc IVC thuc su ¢ thé
lam tang nguy ca mac huyét khoi tinh mach sau.

Nguy co mac huyét khoi tinh mach sau cao nhat la & giai doan
chan thuong tly song cap tinh nhung mot s6 nguy co hinh thanh cuc
mau dong van tén tai & nhitng ngudi bi chan thuong tly séng. Nhiing
nguadi bi liét thudng co6 thoéi quen st dung vé co gian.

NGUON:

Vién Tim, Phéi va Huyét hoc Quéc gia
&0 Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup

Lién minh vé Huyét khéi Quéc gia la mot nhom tuyén
truyén bénh nhan nham thac ddy nhan thic vé rai
ro, cach thuc phong ngura va diéu tri huyét khoi.
www.stoptheclot.org

T6 chuic cac Bénh vé Mach cung cap céc tai liéu gido duc
va nang cao nhan thuic ctia cdng dong vé cac bénh lién
quan dén mach mau. Xem http://vasculardisease.org,
nhap vao Huyét khoi tinh mach sau.

Ho6i Cuu binh Hoa Ky bi Liét, véi su hé trg clia Hiép hoi
Y khoa vé Tlly s6ng, la co quan cé thdm quyén cung
cap huéng dan thuc hanh lam sang déi véi huyét
khéi tinh mach sau. Goi s6 mién phi 1-800-424-8200;
www.pva.org, nhap vao An pham.
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Tram cam

Tram cam la hién tugng phé bién & nhiing ngudi bi liét, nhung khéng
hé don gian - chan nan, mét moi hay buén phién la binh thudng,
nhung tram cam lai la mét tinh trang gan lién véi mot van dé vé suc
khoe. Tuy nhién, hau hét cac dang tram cam déu co thé diéu tri dugc.

Mac du khoang 10% ctia dan sé My khéng bi khuyét tat dugc cho
la bi tram cam & mitic vira hodc nghiém trong, nghién ctiu cho thay
rang khoang 20% dén 30% nhiing ngudi khuyét tat dai han mac tinh
trang tram cam.

Tram cam anh hudng dén mét ngudi theo nhiéu cach. N6 lién
quan dén nhiing thay dé&i I6n trong tam trang, quan diém, tham vong,
gidi quyét van dé, muc dé hoat déong va cac qua trinh clia co thé (ngu,
nang lugng va su ngon miéng). N6 anh hudng dén stic khde va thé
trang: Nguai khuyét tat dang bi tram cdm cé thé khéng cham séc
chinh ban than minh; ho c6 thé khéng uéng du nudc, khéng cham
soc lan da, khong kiém soat ché dé an uéng ctia minh. N6 anh hudng
dén thé gidi xa hoi cia mét ngudi. Ho khong dé y dén gia dinh va ban
bé. Ngudi bi tram cadm khong thé tim thay niém vui, thanh cong hay y
nghia. Ho c6 thé bi tram cdm nang hon néu lam dung chat gay nghién.
Y nghi tu ti thudng xudt hién khi moi thd tré nén vé vong nhat. Vi du
trong chan thuong tly song, rui ro cao nhat la trong nam nam dau tién
sau khi bi chan thuong. Cac yéu to rui ro khac bao gom phu thuéc vao
rugu hodc ma tuy, thi€éu mét ngudi ban dsi hoac mang luéi ho trg than
can, tim dén cai chét hoac no luc tu t trude do. Nhimng nguai da c6é
gang tu td trudc do6 c6 kha nang lap lai mét lan nira. Cac yéu té quan
trong nhat trong viéc ngan ngua tu tir la phat hién tram cam sém, dugc
diéu tri kip thoi va truyén dat cac ky nang giai quyét van dé.

C6 nhiéu yéu t6 tao nén tram cam. D6 ¢é thé 1a nhiing anh huéng
khi bi tan tat - dau dén, mét mai, thay déi hinh dang ca thé, xau hé
va mat kha nang déc lap. Cac su c6 khac xay ra trong cudc séng nhu
ly hon, mat di ngudi than yéu, mat viéc lam hoac cac van dé tai chinh
cing c6 thé dan dén hodc lam tram trong hon chiing tram cam.

C6 nhiéu cach thuc hiéu qua dé gitip mot ngusi déi pho véi
nhimng cang thang khi bi liét. Tram cam c6 thé diéu tri tét bang liéu
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phap tam ly, dugc (thuéc chong
tram cam) hodc két hgp ca hai. Cac
thudc tricyclic (vi du nhu imipramin)

T6 chiic Stc khée Tam than Hoa Ky
cung cap nhimg 15i khuyén dé gidm

thudng cé hiéu qua véi bénh tram
cdm nhung c6 thé c6 nhiing tac
dung phu rat manh. Cac SSRI (Thu6c
Uc ché tai hap thu chon loc serotonin,
vi du nhu Prozac) it tac dung phu hon
va thudng cé hiéu qua tuong duong
nhu tricyclic. SSRI ¢6 thé lam tram
trong thém tinh trang co citing & mot
sO Nguai.

Trong s6 cac thudc chéng tram
cdm mai nhat, venlafaxine (vi du
nhu Effexor) c6 thanh phan héa hoc
tuong tu nhu tricyclic va c6 it tac
dung phu hon. Vé ly thuyét, thuéc
nay clng cé thé giam bét mét s6
dang dau than kinh, Ia mét dong gop 16n doi véi chiing tram cam.
Trong thuc té, diéu tri tich cuc cac van dé vé dau la rat quan trong dé
ngan nglia tram cam.

Trong s6 nhitng ngudi bi MS, mo6t s6 ngudi trai qua nhiing thay
déi tam trang va/hoac khong kiém soat duoc cudi hodc khoc (dudc goi
la réi loan cdm xuc). Diéu nay la do cac khu vuc bi tén thuong trong
dudng dan cdm xuc & ndo. Cac thanh vién trong gia dinh va nhimng
ngudi cham soc can biét diéu nay va nhan thic dugc rang nhiing
ngudi bi MS khong phai lic nao ciing kiém soat dugc cam xuc cta ho.
Thudc gitp tdm trang én dinh nhu amitriptyline (vi du nhu Elavil) va
axit valproic (vi du nhu Depakote) dugc st dung dé diéu tri nhiing thay
déi cdm xuc nay. Can hiéu rang tram cam rat phé bién & nhiing ngudi
bi MS - tham chi phé bién han so vai cac bénh man tinh mat kha nang
hoat dong tuong tu khac.

Cubc song that dang song, bat chap nhiing gi cac chuyén gia y té
doi khi thién vé viéc danh gia: Theo mot cudc khao sat & Colorado,

tram cam:
Luon két noi
Luon tich cuc
Van déng thé chat
Giup d& nguai khéac
Ngu du giac
Tao niém vui va su hai long
An uéng tét
Cham sdc tinh than cdia ban
Dai pho t6t hon véi
thasi ky kho khan
Tim sy gitip d& néu can thiét
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86% nhling ngudi bi chan thuong tly song liét ti chi nang danh gia
chat lugng cudc song clia ho la trung binh hodc trén mdc trung binh,
trong khi chi cd 17% cac bac siER, y ta va ky thuat vién ctia ho nghi
rang ho sé cé chat lugng cudc séng trung binh hoac trén mdc trung
binh néu ho bi liét t chi.

Néu ban bi tram cam, hay tim su gitp d& nhu tu van ctia cac
chuyén gia hoac tham gia vao mot nhom ho trg. Mot 16i séng nang
déng cling c6 thé giup vugt qua ching tram cam.

NGUON

Trung tam Phuc hoi Chiic nang Quéc gia Rancho Los Amigos; Hoi Cuu
binh Hoa Ky bi Liét; Hiép héi Pa xo cliing Quéc gia

s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

Hoéi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, véi su ho trg clia Hiép hoiY
khoa vé Tlly s6ng, cung cap huéng dan thuc hanh lam
sang doi véi nguai bi tram cadm nhu mot tinh trang tha
phat ctia bénh liét. PVA, sé mién phi 1-800-424-8200,
www.pva.org, nhap vao An pham, réi nhap vao Hudng
dany té.

Lién minh Hanh déng Quéc gia vé Phong chéng Tu ti
hudng dén mot quoéc gia khong con nhiing vu tu ti bi
tham. http://actionallianceforsuicideprevention.org

T6 chtic Stic khde Tam than Hoa Ky chuyén gidi quyét tat
ca cac van dé lién quan dén suc khoe tinh than va cac
bénh vé tam than, bao gobm ca tram cam. Lién hé MHA
mién phi theo s6 dién thoai 1-800-969-6642; truy cap
www.mentalhealthamerica.net

T6 chtic Not Dead Yet (Chua chét) phan déi phuong phap
chét ém ai va trg tir dugc luat phap cho phép. NDY luu
y rang trong khoang thai gian bi tan tat hau nhu nhiing
ngudi bi liét do chan thuong tay séng lubn muén
budng xubi. www.notdeadyet.org
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Hiép hdi Lo du va Tram cdm Hoa Ky (ADAA) thuc day gido
duc, dao tao va nghién ctiu vé chiing lo u, tram cam
va cac réi loan lién quan dén cang thang, két néi nhimng
ngudi can diéu tri vai cac chuyén gia cham soc stic khoe.
www.adaa.org

Mét moi

Mét mai la mét triéu chiing rat phd bién clia nhiéu tinh trang ¢ lién
guan dén bénh liét. Khoang 80% ngudi mac da xo ciing cho biét mét
moi gay anh hudng I6n dén kha nang hoat dong ctia ho. Triéu ching
nay cang ngay cang nang han; nhiét dé va dé am lam cho triéu chiing
nay tram trong hon va dé c6 thé la néi phién ha I6n nhat déi véi nhimng
Ngudi ngoai mac da xo ciing con bi mét vai triéu ching khac.

Mét moi cling la mot triéu ching ndi bat cia hdi chiing sau viém
tay xam. Nhi{rng ngudi bi bénh viém tdy xam ti lau, ngay ca nhiing
ngudi da phuc héi hoan toan khai tinh trang ban dau, déi khi nhiing
nam sau nay bat dau cam thay thiéu nang lugng - nhanh mét hon
nhiéu so vai trudc day, cdm giac rang moi thi don gian trudc day thi
bay gid can mot nd luc rat 16n. Nhiing triéu ching nay c6 thé do su
mon dan clia cac té bao than kinh da bi suy yéu va tén thuong gay
ra. Mot s6 nguai tin rang héi chiing mét moi man tinh, anh huéng téi
khoang 500.000 ngudi & Hoa Ky, c6 thé c6 lién quan dén héi chiing sau
viém tdy xam chua dugc chan doan. Hon 60% nhiing ngudi bi chan
thuong tay s6ng da trai qua nhiing thay déi chiic nang déu nhan dinh
rang su mét moi la mot van dé Ion.

Cac van dé co ban vé stic khée nhu thi€u mau, suy gidam tuyén
giap, tiéu dudng, tram cam, cac van dé vé dudng ho hap hay bénh tim
6 thé la nhiing yéu t6 gdy mét moi. Ngoai ra, cac loai thudc nhu thudc
gian cg, thudc gidm dau va an than cling c6 thé gay mét mai. it tap
luyén thé duc c6 thé dan dén viéc du trir nang lugng qua it dé dap tng
cac nhu cau thé chat ctia cudc séng hang ngay. Moi ngudi nén tham
khao y kién bac si néu mét moi tré thanh mét van dé.
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Bao cdo cho biét 35% nhing ngudi mac da xa cling cé giac ngu bi
gian doan; mét moi vao ban ngay c6 thé do chiing ngat thé khi ngq,
giat chan trong lic ngu, cac van dé vé bang quang than kinh, co ciing,
dau dén, lo au hay tram cdm gay ra. Gidc ngu t6t hon bat dau khi kiém
soat triéu chiing t6t hon. Hay hoi bac si clia ban vé cac phuong an dé
diéu tri con dau, tram cam, ngat tha khi ng(, v.v. Khong cé phuong
phap chia tri duy nhat nao cho su mét moi. Hay ldng nghe co thé clia
ban; st dung nang lugng ctia ban mét cach khén ngoan.

NGUON

Hiép hoi Da Xo ciing Quéc gia, Bénh vién Rancho Los Amigos, Héi Cuu
binh Hoa Ky bi Liét

M6t vai y tudng dé gidam mét moi:

Dinh dudng tét hon. Caffeine, rugu, thuéc la va mot ché do an nhiéu
carbohydrate tinh ché, dudng va chat béo hydro hda sé danh cap nang

lugng clia ban. Thi€u protein cling c6 thé dan dén mét moi.

Nghi ngoi. Hay tha 16ng ca thé. Hay cho minh thai gian nghi ngoi khi can thiét.
Nghi dén nhiing diéu tt dep nhat, cudi bat ci khi nao ban c6 thé va thu gian
it nhat hai lan mét ngay bang cach tap yoga, thién hay cau nguyén.

«  Ludn binh tinh. Nhiing nguai bi da xo cting thuang it mét madi hon khi ho tranh
nhiét va/hodc duing cac thiét bi lam mat (do khodc, tdi chudm nudc da, v.v.).

«  Tim céc cach thiic méi, ké ca cac cong cu clia liéu phap ca nang, dé don gian
hda cac nhiém vy cong viéc va thuc hién chién lugc tiét kiém nang lugng.

«  Sidung thiét bi thich ting dé béo toan ning lugng ma ban c6. C6 rat nhiéu cac
thiét bi cai tién va dung cu tiét kiém thdi gian trén thi trudng (xem trang 260 dé
biét thém thong tin). D6i vai mot ngudi bi hdi chiing sau viém thy xam, diéu nay
c6 thé 6 nghia la st dung mét chiéc xe I3n thay vi khung tap di. Ngusi st dung
xe 1an c6 thé b sung mét bo trg luc hodc tién t6i mot chiéc xe day du dong co.
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Gidm b6t cang thang. Mot s6 ngudi gidm bat cang thang bang cach kiém

soat cang thang, rén luyén thu gian, 1a thanh vién trong mét nhém hé trg

hodc tri liéu tam ly. Mac du méi lién hé gitta su mét moi va chiing tram

cadm chua dugc xac dinh day dt nhung liéu phap tam ly da cho théy la

lam gidm bt su mét moi & nhiing ngudi mac da xa ciing bi tram cam.

Hinh thanh stic chju dung qua viéc tap luyén. Hoat dong

thé chat tuing bi cho la lam mét méi han nhung tap aerobic

6 thé c6 lgi cho nhiing ngudi bi khuyét tat nhe.

Vitamin, thao dugc, v.v. Mot s6 ngudi néi chiing mét maéi clia ho dugc cai thién
sau khi b6 sung cac chat nhu adenosine monophosphate, coenzyme Q-10,
germanium, glutathione, sat, magie sulfate, melatonin, NADH, selen, I-tryptophan,
vitamin B12, C, A va kém. Nhiing loai khac bao gém cay dau van dai, dau hat
cay luu ly, bromelain, cdy hoa chuéng, cay cuc dai, ti, bach qua, nhan sam, dau
hoa anh thao, quercetin, thdo moc St. John wort va chiét xuét tir ndm Shiitake.
Dai vai nguidi mac da xo cling, cac bac si thudng ké don thuéc

amantadine va pemoline dé lam gidm mét méi. Vi mét trong nhiing

tac dung phu ctia ca hai loai thuéc nay la mat ngli nén ching c6 tac

dung t6t nhat néu dudc udng vao budi sang va buéi trua.

Huéng dén trg gitip nqudi b ligt
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Cacbién chitng khac

Bénh tim: Nhirng ngudi bi réi loan chiic nang tdy séng cé nguy
cd cao mac bénh tim & dé tudi sém hon so véi nhimng ngudi khac.
Theo bao cao, bénh tim mach la nguyén nhan tir vong hang dau
o nhiing nguai bi chan thuong tay séng trén 30 nam. Nhiing nguai bi
chan thuong tly song dé gap phai cac yéu to rui ro nhat dinh trong
qua trinh chuyén héa. Ho thudng khang insulin manh hon, diéu nay
anh hudng dén kha nang chuyén hoa dudng trong mau thanh néng
lugng clia co thé va c6 thé dan dén bénh tim, tiéu dudng va cac tinh
trang khac. Ngoai ra, ho con c6 thé bi mat khéi lugng co (teo ca), tang
chat béo trong ca thé va khé khan hon trong viéc duy tri stic khée tim
mach. Cac chién lugc phong nglia: kiém tra dudng trong mau, ché do
an udng lanh manh, khéng hat thuéc, udng rugu diéu do, tap thé duc
thudng xuyén.

Ha huyét ap khi thay déi tu thé 1a tinh trang gidm huyét ap khi
ngoi xudng hodc ding Ién, gdy choang vang hoac ngat xiu. Tinh trang
nay thudng xay ra nhiéu hon sau khi chan thuong tiy song & mic T6
trd 1én, 1a phan xa khi ha huyét 4p. Ong dan hai va thiét bi hé trg ving
bung gitip phong nglia tinh trang nay. Ngoai ra, nén ngoi xuéng hoac
dung day mot cach tu tu.

Moc xuong lac ché (HO) 1a hdi chiing phat trién cac can xuong &
mo6 mém (khong xuong), chii yéu xung quanh cac khép xuong hong va
dau go6i. Hoi chiing nay xay ra & nhiing ngudi bi chan thuong tly séng
va c6 thé phat trién trong vong vai ngay sau chan thuong. Trong hau
hét cac truong hap, moc xuong lac ché khong gay thém han ché nao
dang ké vé mat thé chat nhung c6 thé lam han ché chuyén déng khép,
gay sung hodc tang co ciing & chan. Moc xuong lac chd dugc chi dinh
diéu tri bang thuéc; doi khi doi hoi phai phau thuat.

Giam/tang than nhiét: Liét c6 thé lam nhiét d6 cla co thé dao
dong theo nhiét d6 cia méi truding. G trong mot cdn phong néng cé
thé lam tang nhiét do (tdng than nhiét); phong lanh c6 thé lam giam
nhiét do (giam than nhiét). Kiém soét nhiét do la diéu can thiét déi vai
mot s6 ngudi.
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Pau la mét tin hiéu dugc kich hoat trong hé than kinh dé canh bao
cho chuiing ta kha nang bi chan thuong. Dau cap tinh, két qua ctia chan
thuang bat ngd, c6 muc dich. Day la loai dau thudng c6 thé dugc chdn
doan va diéu tri vi vay cdm giac khoé chiu dugc kiém soat va gidi han
trong mét khoang thai gian nhat dinh. Tuy vay, dau man tinh lai rac
roi hon nhiéu. Do la cac loai bdo ddng khong bién mat va khang lai hau
hét cac phuang phap diéu triy té. Co thé c6 nguyén nhan xay ra gay
khé khan trong viéc diéu tri con dau nhu viém khdp, ung thu, nhiém
trung, nhung mét s6 ngudi bi dau man tinh trong nhiéu tuan, nhiéu
thang va nhiéu nam ma khoéng c6 biéu hién bénh ly hodc bang ching
tén thuong co thé rd rang. Mét loai dau man tinh dugc goi la dau do
than kinh hay dau than kinh thudng di kém véi bénh liét - dé la su tré
tréu tan nhan doi véi nhitng ngudi chua trai qua cam giac dau dén.

DPau la mot qua trinh phc tap co lién quan dén su tac dong phic
tap gitta mét s6 hoa chat quan trong ton tai mét cach tu nhién trong
nao va tay song. Nhiing héa chat nay, dugc goi la chat dan truyén xung
dong, truyén xung luc ctia day than kinh tu té bao nay sang té bao khac.

Chat dan truyén than kinh Uic ché thiét yéu GABA (axit gamma
aminobutyric) bi thi€u tram trong trong tly s6ng bi chan thuong. Diéu
nay c6 thé lam "giai tic ché” cac noron than kinh cot séng phu trach
cam giac dau, lam cho chidng dau nhic nhiéu han binh thudng. Su giai
Uc ché nay cling dugc cho la goc ré cuia tinh trang co cling. Dt liéu gan
day cing cho rang dé c6 thé 1a do su thiéu hut chat dan truyén than
kinh norepinephrine, cing nhu su qua du thira chat dan truyén than
kinh glutamate. Trong cac thi nghiém, nhiing con chu6t bi han ché cac
thu thé glutamate cho thay su gidm phan ting ctia chung déi véi con
dau. Cac thu thé quan trong khac trong viéc dan truyén con dau la thu
thé dang thuéc phién. Modc-phin va cac thudc co géc thudc phién
hoat déng bang cach khéa chat cac thu thé nay, mé dudng hodc mach
than kinh tc ché con dau va do d6 ngan chan con dau.

Sau chan thuang, hé théng than kinh trai qua mot su cai té I1on.
Nhirng thay déi I6n xay ra khi chan thuang cung véi con dau dai dang
chi ra rang con dau man tinh nén dugc coi la mét bénh clia hé than

Pau man tinh
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kinh, cht khdng phai con dau cap tinh kéo dai hay mét triéu chiing clia
chan thuong. Phai phat trién cac thudc mdi; cac thudc hién nay doi véi
hau hét cac chiing dau man tinh tuong d6i khong hiéu qua va hau nhu
dugc st dung tht nghiém sai cach; cé rat it lua chon thay thé.

Van dé vai chiing dau than kinh man tinh khéng chi la viéc ngat
con dau. Dau dén co6 thé dan dén tinh trang mat kha nang hoat déng,
diéu nay c6 thé dan dén su tuc gian va that vong, co lap, tram cam,
mat ngu, budn ba, sau dé lai dan dén dau nhiéu hon. D6 la mot vong
tron dau khé khong c6 16i ra dé dang va y hoc hién dai chua mang lai
dugc nhiéu trg gitp. Kiém soat can dau trg thanh mét van dé ctia quan
ly con dau; muc tiéu la dé cai thién chic nang va cho phép moi ngudi
tham gia vao cac hoat dong hang ngay.

Cac loai dau: Dau ca xuang hodc co hoc xdy ra tai hodc trén muic
chan thuang tly s6ng va cé thé xuat phat tir viéc lam dung cac co chic
nang con lai sau chan thuang tdy séng hoac st dung cac ca cho cac
hoat dong khéng quen thuc hién. D4y va chuyén xe lan gay ra hau hét
cac con dau co hoc.

Dau trung ueng hoac dau kiéu khit hudng tam xay ra dudi muc
chan thuong tly séng va thudng dugc dac trung bdi cam giac bong
rat, nhiic nhéi va/hoac nguia ran. Pau trung uong khéng thé hién ngay
lap tuc; né cé thé xuat hién sau vai tuan hodc vai thang va thudng gan
lién vGi qua trinh phuc hoi ctia mot s6 chiic nang tly song. Day la loai
dau it phé bién hon trong cac tén thuong hoan toan. Cac kich thich
khac, chdng han nhu 13 loét do ty dé hodc gay xuang cé thé lam tang
cam giac béng rat ctia dau trung uong.

Dau do tam ly: Tudi tho tang, tram cam, cang thang va lo lang
thudng lién quan téi dau hau chan thuong cot séng nhiéu hon. Diéu
nay khong cé nghia la cdm gidc dau dén nam trong dau ban - con dau
la that nhung dé cling c6 thé c6 yéu té cdm xuc nira.
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Liéu phap nhiét va mat-xa: doi khi nhiing liéu phap nay cé hiéu
qua dai véi gidm dau co xuang c¢6 lién quan dén chan thuong tay séng.

Cham ciu: phuong phap nay cé nguén goc ti 2.500 nam trudc tai
Trung Quéc va bang cach st dung kim dé cham lén cac huyét dao trén
cd thé. Mac du c6 mot s6 nghién ctu cho thay ky thuat nay gitp tang
nong dé chat gidm dau tu nhién clia co thé (endorphin) trong dich nao
tay sau khi diéu tri nhung cham ctru van chua hoan toan dugc chap
nhan trong cong dong y khoa. Tuy nhién, day la phuong phéap khong
xam 1an va khéng tén kém so vai nhiéu phuong phap tri dau khac.
Trong mot s6 nghién ctu han ché, phuong phéap nay gitp giam dau
chan thuong tay séng.

Tap luyén: Cac bénh nhan chan thuong tly séng da trai qua mét
chuang trinh tap luyén thudng xuyén cho thay su cai thién dang ké cac
con dau; diéu nay cling giup cai thién ching tram cam. Ngay ca di bo
hodc boi & muc dd nhe dén vita phai cling c6 thé gép phan tang cudng
thé trang chung do dugc cai thién luu thong khi huyét cho céc ca bi
cang va yéu. it cang thang c6 nghia la it dau.

Théi mién: da dugc chiing minh la c6 tac dong co loi doi vai dau
do chan thuang ty séng. Liéu phéap hinh anh thi giac, trong d6 st
dung hinh anh dé thay d6i hanh vi giip mét s6 ngudi gidam dau bang
cach thay déi nhan thuic vé su khé chiu.

Phan héi sinh hoc: dao tao moi ngudi nhan biét va gianh quyén
kiém soat nhiing chiic nang co thé nhat dinh, bao gém tinh trang cang
g, nhip tim va nhiét d6 da. Ho cling c6 thé hoc cach tac dong thay déi
trong phan ting clia ho d6i vai con dau, vi du bang cach st dung cac ky
thuat thu gian. Bang cach phan héi va ciing c6, ho c6 thé tu diéu chinh
mot cach co y thiic nhip diéu ndo mat can bang, diéu nay cé thé gidp
céi thién cac qua trinh cla co thé va sinh ly ndo. Phuong phap diéu
tri dau man tinh nha phan héi sinh hoc, dac biét la sir dung théng tin
song nao bo (EEG) da dugc nhiéu ngudi xac nhan.

Phuong an diéu tri doi véi dau than kinh:
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______________________________________________________________________________________________________________|
Cac thuéc hién nay dé diéu tri hau hét cac truéng hop dau man
tinh la tuong déi khéng hiéu qua va cac phuong an diéu tri con
han ché. Can tién hanh thém cac nghién cuu.

Kich thich dién xuyén so (TCES): phuong phap diéu tri gan cac
dién cuc Ién da dau cia bénh nhan, cho phép dong dién chay qua va
6 thé kich thich ndo bén dudi. Cac nghién ctiu cho thdy phuong phap
diéu tri mai nay c6 thé hitu ich trong viéc lam gidm con dau man tinh
lién quan dén chan thuong tay s6ng.

Kich thich than kinh dién xuyén qua da (TENS): dugc st dung dé
gidm dau va da dugc ching minh la gitp giam dau ca xuong man tinh.
NGi chung, kich thich than kinh dién xuyén qua da khdng may hiéu qua
trong viéc lam gidam con dau & dudi muic chan thuong.

Kich thich tir xuyén so (TMS) la phuong phap géan cac xung dién
tu Ién ndo bd; phuong phap nay da gitp gidam dau sau dét quy va
trong mét sé nghién clru han ché cho thay da lam gidam dau hau chan
thuong tly song khi sir dung lau dai.

Kich thich tay séng: cac dién cuc dugc phau thuat dua vao trong
khu vuc ngoai mang ciing ctia tly song. Cac bénh nhan phat ra mot
xung dién téi tly song bang cach st dung mot may thu giéng nhu
mot chiéc hdp nhoé. Phuang phéap nay thudng dugc st dung dé diéu tri
bénh dau lung duéi nhung cling c6 thé sit dung cho mét s6 ngudi mac
da xa cuiing hoac bi liét.

Kich thich nao sau: dugc coi la mét phuong phap diéu tri cuc
doan va bang cach kich thich ndo nh& phau thuat, thudng la déi nao.
Phuang phap nay dugc st dung cho mét sé tinh trang nhat dinh, bao
gom hoi chiing dau trung uong, dau do ung thu, dau do bi cat bé chi
va cac loai dau than kinh khac.

Nam cham: thudng bi pht nhan nhu la gia khoa hoc nhung
nhlng ngudi ting ho dua ra gia thuyét rang ti trudng c6 thé anh
huédng dén nhiing thay déi trong co ché héa hoc clia té bao hodc co
thé, do do gitp giam dau.

Thuéc: trong diéu tri dau man tinh c6 sir dung mot hé théng cac
loai thudc, bat dau véi duge pham khéng steroid chéng viém dugc
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ké don nhu aspirin, cac loai thuéc phién dugc kiém soat chat ché nhu
morphin. Aspirin va ibuprofen cé thé gitip dau ca va dau khép, nhung
c6 tac dung rat it déi véi dau than kinh. Nhém nay bao gém ca céac chat
Uc ché COX-2 (“siéu aspirin”) vi du nhu celecoxib (Celebrex).

Nam & trén cing clia hé théng thudc la opioid, thuéc cd nguén
gbc tur cdy thubce phién, la mét trong nhiing thudc lau dGi nhat duoc
biét dén clia nhan loai. Thudc nay bao gdom codeine va vua cla thuéc
phién, morphin, dat theo tén clia Morpheus, vi than ctia nhimng giac
ma. Mac du morphin van la liéu phap can thiét trong nhém dau ctia hé
théng thudc diéu tri nhung noé thudng khéng phai la giai phap t6t lau
dai. Morphin gay Uc ché hé hap, gay tdo bén va suang mu ndo. Va con
ngudi cam thay dé chiu va nghién né. Hon nita, morphin khong cé hiéu
qua trong viéc chong lai nhiéu loai dau than kinh. Cac nha khoa hoc
hy vong phat trién dugc mét loai thudc giéng morphin cé nhiing kha
nang lam gidm dau ctia morphin nhung khéng cé6 tac dung phu gay
suy nhugc cua loai thuéc nay.

Co mét so loai thudc cé tac dung cho mét so loai dau man tinh.
Thuéc chdng co giat da dugc phat trién dé diéu tri réi loan co giat,
nhung doi khi ciing dugc ké dé diéu tri con dau. Carbamazepine
(Tegretol) dugc sir dung dé diéu tri mét sé tinh trang dau ddén, bao
gém ca dau day than kinh sinh ba. Gabapentin (dugc ban dusi dang
thudc Neurontin) thuong dugc ké "ngoai chi dinh” (chua dugc FDA phé
duyét) dung cho dau than kinh. (Pfizer, cdng ty s hitu Neurontin, da
nhan téi vao nam 2004 va dong y vai so tién phat hang triéu dé la vi
tiép thi ram rd loai thudc chua dugc phép sir dung nay.)

Tuy nhién, Pfizer da dugc FDA phé duyét vao nam 2012 cho mét
loai thu6c chéng co giat dé giam dau, lan nay cu thé danh cho chan
thuong tly s6ng. Phé duyét doi véi pregabalin, dugc tiép thi dudi
dang Lyrica, dua trén hai thir nghiém dugc tién hanh ngau nhién,
mu doi, giai doan 3 cé nhém déi chiing dung gia dugc, véi 357 bénh
nhan tham gia. Lyrica giam dau than kinh lién quan téi chan thuong
tdy song vé ca ban so véi gid dugc; bénh nhan dung Lyrica cho thay
giam dau tir 30% dén 50% so véi nhiing ngudi duing gia dugc. Lyrica
khong co tac dung véi tat ca moi ngudi. Va no di kém véi mot loat cac
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tac dung phu c6 thé xay ra, bao gém ca su lo 1dng, bon chén, khé ngy,
hodng loan, tuc gian, kho chiu, kich dong, hung hang va nguy co tu tc.

D6i véi mot s6 ngudi, cac thudc chéng tram cam 3 vong c6 thé
hitu ich cho viéc diéu tri cac con dau. Amitriptyline (dugc ban dudi tén
Elavil va cac nhan hiéu khac) c6 hiéu qua trong viéc diéu tri sau chan
thuong tly s6ng - it nhat cé mot s6 bang chiing chiing té no co tac
dung & bénh nhan tram cam.

Ngoai ra, nhom thudc chéng lo au dugc goi la benzodiazepine
(Xanax, Valium) tac dung nhu thuéc gian co va déi khi duoc st dung dé
déi phé vai con dau. Mot thudc gian co khac, baclofen, dugc dua vao
nhd mét bom cdy ghép (néi tly mac), cai thién dau man tinh sau chan
thuong thy s6ng, nhung chi c6 thé cé tac dung khi cé lién quan dén co
that co.

Tiém ddc t6 Botulinum (Botox) dung dé diéu tri chiing co cling
khu tru, cling cé thé c6 tac dung giam con dau.

Phong bé than kinh: nha st dung thuéc, cac chat héa hoc hoac
ky thuat phau thuat dé lam gian doan viéc truyén tai thong diép con
dau gilta cac khu vuc cu thé ctia ca thé va ndo bé. Cac kiéu phong bé
than kinh nh& phau thuat bao gom cét bo day than kinh; cat ré cot
sOng, so nao, day than kinh sinh ba va phong téa giao cam.

Vat ly tri liéu va phuc héi chiic nang: thuong dugc st dung
dé tang cudng chiic nang, ki€ém soét con dau va day nhanh tién do
hoi phuc.

Phau thuat: dé diéu tri con dau gom thi thuat cat ré, trong dé
mot day than kinh gan tly s6ng bi cat va tha thuat ma day trong d6
cac bo day than kinh trong tly song dugc tach ra. Thu thuat mé day
thudng chi dugc st dung dé diéu tri con dau clia bénh ung thu giai
doan cudi khong c6 két qua véi cac liéu phap khac. Phau thuat ving
ré lung, hoac DREZ, pha huly té bao than kinh cét séng tuong ting vai
con dau cia bénh nhan. Phau thuat nay cé thé thuc hién véi cac dién
cuc, lam tén thuong cé chon loc cac day than kinh 8 moét khu muc tiéu
trong nao bo.

Can sa: la bat hgp phap theo luat lién bang nhung nhiing ngudi
ang hé cho rang day ciing la mét trong sé cac bién phap giam dau.
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Trong thuc t&, nhiéu nam qua, can sa da dugc chinh pht My ban &
dang thuéc 1a chi cho muc dich dé. Nhiéu bang da hgp phap héa can
sa mét phan vily do y té, nhung diéu d6 khéng lam giam trur trach
nhiém cla ngudi st dung trudc luat cam cda lién bang va ciing khéng
cho phép béc si ké toa can sa. Tuy nhién cé bang ching y té ing ho cac
nghién cuu tiép theo; can sa c6 kha nang lién két véi cac thu thé ndm
trong nhiéu viing nao xt ly théng tin con dau.

Nghién ctu vé khoa hoc than kinh sé cho phép hiéu biét t6t hon
vé cac co ché ca ban clia can dau va sé c6 nhiéu phuong phap diéu tri
tét han trong nhiing nam tai. Ngan chan hoac lam gian doan tin hiéu
dau, dac biét 1a khi khéng cé tén thuang hodc chan thuong mé ré rang
la mot muc tiéu quan trong trong viéc phat trién cac loai thuéc mai.

NGUON

Vién Qudc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Bét quy (NINDS), Hiép
hoi Da xa cliing Qudc gia, T6 chiic Dana

& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc trg gip.

Hiép héi Dau Man tinh Hoa Ky (ACPA) cung cap ho trg va
gido duc clia nhiing nguai déng canh ngd cho cac déi
tugng mac bénh dau man tinh. S6 mién phi
1-800-533-3231; www.theacpa.org

Du an Bang chiing Phuc héi Chan thuong Tuy S6ng
(SCIRE) la moét du an hgp tac nghién clu clia cac nha
khoa hoc, cac bac si va nguai tiéu dung nham ra soat,
danh gia va chuyén dich kién thic nghién ctru thanh
cac phuong phap thuc hanh phuc hoi chic nang tot
nhat sau chan thuong tly séng. Trong dé, c6 mét phan
nhiéu dé cap vé tinh trang dau. www.scireproject.com
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Stic khde hé hap

Khi ching ta thd, khong khi dugc dua vao phdi va ti€p xuc gan vdi
mach mau nho hdp thu oxy va chuyén dén tat ca cac béd phan cda co
thé. Péng thai, mau gidi phdng ra carbon dioxide, dugc mang ra khoi
phdi cung véi khéng khi thé ra.

Ban than phai khéng bi anh hudng béi bénh liét nhung cac co cla
nguc, bung va co hoanh thi cé thé bi anh hudng. Khi cac co hd hap co
lai, ching cho phép phéi mé rong, lam thay déi ap luc trong 16ng nguc
dé khéng khi vao phdi. Day la qua trinh hit vao - doi hoi stiic manh co
bép. Khi cac co d6 gian ra, khong khi di ra khéi phéi.

Néu tinh trang liét xay ra & muic C3 tr& 1én, cac day than kinh co
hoanh khong con dugc kich thich va do d6 co hoanh khdng hoat dong.
Diéu nay cé nghia la sé can su hé trg ca hoc - thudng la mét may ths
- dé tao diéu kién cho qua trinh hé hap. Khi chdn thuong xay ra gitia
muic C3 dén C5 (co hoanh hoat dong), suy h6 hap van xay ra: Cac co
lién suon va cac co thanh nguc khac khong hé trg ma rong dugce thanh
nguc trén khi co hoanh ha xuéng trong qua trinh hit vao.

Nhlng ngudi mac bénh liét & gitia nguc trg lén co thé gap khé
khan khi hit mot hoi sau va thd manh. B&i vi ho c6 thé khéng st dung
dugc cac co bung hodc lién sudn, nhiing ngudi nay cling bi mat kha
nang ho manh. Diéu nay c6 thé dan dén tdc nghén phdi va nhiém
trung dudng hé hap.

Lam sach hé bai tiét: Tiét nhay gidng nhu keo, lam hai bén
dudng ho hap dinh vao nhau va khéng phéng 1én dugc mét cach binh
thuong. Day ducc goi la chiing xep phdi hay xep mét phan phéi. Nhiéu
ngudi bi liét cé nguy co mac chiing nay. Mét sé ngudi trai qua mot
khoang thai gian kho khan hon vi mac cdm lanh hodc nhiém trung
dudng ho hap; ho cdm thay lanh khéng ngling & nguc. Viém phéi la
mot rdi ro nghiém trong néu cac chat bai tiét tré thanh manh dat mau
ma& cho cac loai vi khuan. Cac triéu ching ctia viém phéi bao gom kho
tha, da nhgt nhat, s6t va tang sung huyét.

Nguai str dung may thé cé cac 6ng mé thong khi quan dugc hat
cac chat bai tiét ra khdi phéi mét cach thudng xuyén; viéc nay c6 thé
thuc hién & bat cir dau ti ntra gio mot lan dén mét 1an mot ngay.
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Tiéu nhay: Natri bicarbonat dang khi dung thudng dugc sur
dung dé loai bé céc chat bai tiét bam dinh dé dang han. Khi dung
acetylcysteine cling c6 hiéu qua trong viéc lam long chat bai tiét, mac
du né 6 thé gay co that phé quéan phan xa.

Diéu quan trong la khong dugc dé bi nhiém trung phoi: Viém
phéi la mét trong nhimng nguyén nhan gay ti vong hang dau & nhiing
ngudi bi chan thuong tay séng, bat ké muic do chan thuong hay thoi
gian bao lau ké tur khi chan thuong.

Ho: Mét ky thuat quan trong trong viéc lam sach cac chat bai tiét
la hé trg ho: Mot ngudi ho trg ddy manh vao phia ngoai clia da day va
hudng 1én trén, thay thé cho hoat dong thudng tao thanh mot con ho
manh cla co bung. Phuang phéap nay cé luc ddy nhe han nhiéu so Vi
phuong phap cap ciu cho ngudi bi nghet thd; ngoai ra, cling can phoi
hop luc day véi nhip thé tu nhién. Mot ky thuat khac la gé dé chan
doan bénh: vé ca ban, day la ky thuat gé nhe trén 16ng nguc dé giup
lam long ché tdc nghén trong phai.

Liéu phap dan luu tu thé st dung trong luc dé€ dan luu cac chat bai
tiét tur day phdi di lén vao 16ng nguic, tai d6 c6 thé ho ching 1én va ra
hoac lam chung Ién dd cao dé nuét. Liéu phap nay thudng duoc thuc
hién khi phan dau thap haon chan trong 15-20 phut.

Liéu phap thad ludi hau cé thé dugc dung dé gitp c6 dugc mot hoi
thd sau hon, bang cach "nuét nhanh” nhiéu miéng khéng khi va day
khoéng khi vao phdi, sau d6 thé ludng khéng khi tich tu nay ra. C6 thé
st dung liéu phap nay dé gitp ho.

Trén thi trudng cé mét sé may maéc co thé gitp nhing ngudi
phu thudc vao may hé hap nhan tao ho. Chiéc Ao (Hill-Rom;
www.thevest.com), gém mét chiéc do bom haoi dugc két noi véi mot
may phat xung khi nh& cac 8ng khi, c6 thé nhanh chéng théi phéng va
lam xep chiéc 4o, do d6 c6 thé tao ap luc nhe nhang lén thanh nguc dé
lam long va lam méng dich nhay réi di chuyén né vao dudng hé hap
trung tam dé dugc lam sach bang cach ho hodc hut ra.

May hé trg ho (Philips Respironics; www.coughassist.com) dugc
thiét ké dé tang cudng chiic nang ho bang cach mé phéng ca hoc hoat
déng ho. Thiét bi nay théi mot hoi ap luc vao theo ngay sau bai mot
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lubng théi ra. Qua trinh nay tao ra luéng khéng khi du cao dé lam sach
cac chat bai tiét. C3 hai thiét bi Ao va May trg ho déu da dugc Medicare
chap thuan boéi hoan néu xac dinh dugc su can thiét vé mat y té.

Cac nha nghién cttu tai Trung tam FES Cleveland da phat minh
ra mot phuaong thuc kich thich dién dé khai nguén mét cai ho manh
& nhiing bénh nhan liét ta chi, theo yéu cau. Hé théng nay hién dang
dugc danh gia va chua co sén dé diéu tri. Hay xem http://fescenter.org

May thong khi: C6 hai loai may thong khi ca hoc ca ban. May
thong khi ap luc am, chdng han nhu phdi sat, tao ra mét moi trudng
chan khéng bén ngoai nguc, lam cho nguc mé réng va hut khéng khi
vao phdi. May théng khi &p luc duang, da cé tir nhitng nam 1940, hoat
déng theo nguyén tac nguaoc lai, bang cach théi khéng khi truc tiép
vao phéi. May théng khi la xam 1an - mot luéng khong khi dugce hinh
thanh & viing c6 hong, dugc diéu chinh cho vira mét thiét bi dugc goi
la "khi quan”.

Hé hap khéng xam lan: Mot s6 ngudi, ké ca nhiing ngudi bi liét ta
chi nang, da thanh cong khi s&t dung mét hé thong hé hap khéng xam
lan. Khong khi dp luc duong dugc cung cap dén miéng 6ng tir cing
mot loai may théng khi dugc st dung vai khi quan. Ngudi sir dung lay
lubng khong khi khi can thiét. Mot uu diém chinh ctia hé théng théng

B6 may thong khi

azlo Nagy da bi liét tir chi & muic C4 va phai phu thudc vao may théng khi sau khi bi dam
L xe may vai nam trudc day. Cudi cling, 6ng dugc chuyén dén mét nha diéu duéng va dugc
cham séc ca ngay 1an dém ma van khéng én dinh. "Téi da tiing khoc cho ban than minh méi
dém vi lo lang. Téi da luon lo lang, liéu pin cé hét khdng, liéu may nay co chay dugc ca dém
khong?” Sau khi Nagy biét vé trai nghiém cta Christopher Reeve trong mét thir nghiém lam
sang Vvé tao nhip ca hoanh, éng cling da tién hanh cdy ghép tao nhip ca hoanh. Nagy néi:
"Cudc séng clia t6i thuc su da thay déi rat nhiéu”. "Co s6 diéu dudng da tinh phi cho Medicaid
16.000 USD mét thang. Sau khi dugc phau thuat [tao nhip], chi phi con 3000 USD - tiét kiem
13.000 USD mot thang. Cubi cling t6i da trd lai lam viég, toi da két hon, téi cam thay ty tin
t6i c6 thé tu di ra ngoai ma khéng can ngusi phuc vu. N6 mang lai cho téi nhiéu tu do han.
T6i cdm thdy an toan. T6i khong con lo ldng rang t6i sé chét dot ngét”
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khi khong xam lan la khéng c6 khi quan mé nén cé it kha nang cho
vi khudn xam nhap va do dé it bi nhiém trung dudng hé hap. Ngoai
ra, mét s6 bénh nhan st dung hé théng khéng xam 1an cho biét chat
lugng cudc séng tét han, doc 1ap hon bai vi ho khéng c6 khi quan & ¢d
va khong can phai hut khi quan thuang xuyén. R6 rang, may thong khi
khoéng xam lan khéng phai danh cho tat ca moi ngudi. Ngudi st dung
phai cé chic ndng nuét tét; ho cling can mot mang ludi ho trg day du
cla cac chuyén gia vé phoi. Khong cé nhiéu bac si cé chuyén mén vé
phuong phéap nay, do d6 tinh ng dung bi han ché.

Mot ky thuat tha khac lién quan dén cdy ghép mét thiét bi dién
tl trong nguc dé kich thich cac day than kinh co hoanh va gui mot
tin hiéu thuong xuyén t6i co hoanh, khién co hoanh co lai va lap day
khéng khi vao phdi. May tao nhip day than kinh co hoanh da cé tu
nhiéu nam. Hai céng ty cung cap cac hé théng kich thich co hoanh.
May tao nhip Avery da dugc st dung tu trudc khi FDA phé chuan cac
thiét bi y té, vao khoadng gilra nhirng nam 1960. May Avery da dugc cay

Ngan nguia cac van dé hé hap

«  Duy tri tu thé thich hgp va kha nang di ddng. Ng6i day moi ngay va
tré lai giudng thudng xuyén dé ngan chan su tich tu tdc nghén.
Ho déu dan. Nha ai d6 hé trg ho bang tay hodc thuc
hién tu hé trg ho; sir dung may hé trg.

«  Quan gidi budc bung dé hé trg cac ca lién sudn va ca bung.

Thuc hién ché d6 an uéng lanh manh va kiém soat can ndng ctia ban - c6
nhiéu van dé c6 thé xay ra néu ban qué nang hodc qua nhe can.

«  Uéng nhiéu nudc. Nudc lam su tdc nghén khéng bi day va khé ho.
Khong hut thudc hodc & gan ngudi hut thudc: Hut thude khong chi gay
ra ung thu' ma con lam gidm oxy trong mau, lam tang tinh trang tac nghén
& nguic va khi quan, lam gidm kha ning lam sach cac chat bai tiét ra khoi
phéi, pha hily mé phéi va lam tang nguy ca nhiém trung dudng hé hap.

«  Tapluyén. Méi ngudi bi liét c6 thé nhd dén mét ki€u tap luyén nao do.
Dai véi nhiing ngudi bi liét ning, cac bai tap thd co thé hiu ich.

Tiém phong bénh ciim va viém phéi.

Huéng dén trg gitip nqudi b ligt

138



QUAN LY SUC KHOE

ghép vao hon 2.000 bénh nhan,
véi khodng 600 ngudi st dung
hién nay, mot s6 st dung lién tuc
trong gan 40 nam. Tha thuat nay
lién quan dén viéc phau thuat
cd thé hodc ¢ dé xac dinh vi tri
cac day than kinh co hoanh &

ca hai bén clia co thé. Cac day
than kinh dugc tiép xuc va khau
vGi cac dién cuc. Mot may thu
thanh nho ciing dugc cay vao
khoang nguc; may nay dugc kich
hoat b&i moét ang-ten dan bén
ngoai ca thé. D€ biét chi tiét xem
www.averylabs.com

Hé théng Synapse, di tién
phong & Cleveland, da dugc
Christopher Reeve st dung trong mét tht nghiém lam sang ban dau
nam 2003. Hé théng Cleveland, dugc FDA chap thuan cho cay ghép
& nhiing ngudi bi chan thuong tly séng vao nam 2008, dugc lap dat
don gian hon, st dung ky thuat néi soi diéu tri ngoai trd. Hai dién cuc
dugc dat 8 moi bén clia co hoanh, cac day dugc gan qua da téi mét
may kich thich chay bang pin. Synapse cling dugc FDA phé chuén
dé cay ghép céc thiét bi & nhiing ngudi mac ALS. D€ biét thém xem
www.synapsebiomedical.com

Dai v6i nhiing ngudi bi khuyét tat than kinh co tién trién nhu ALS,
nhuc dau budi sang thudng la dau hiéu dau tién cho biét can hé tro hd
hap. Vi thd néng hon trong khi ngti nén giam luong khi la c6 thé dan
dén rac roi - ké ca viéc gitr lai khi cacbonic, gay dau dau.

Nhirng ngudi khac cé thé thic day nhiéu lan trong dém vi thé
néng gay choang vang bat ngs. Gidc ngu bi ngat quang gay ra buén
ngu ban ngay, bo phd, lo 1dng, dé cau gat, [U 1an va cac van dé thé chat
nhu chan an, buén non, tang nhip tim va mét mai. BiPAP (Thong khi
dudng thé ap luc duong hai cap d6), mét loai thong khi khong xam

139 ‘ T8 chiic Christopher & Dana Reeve

DON FLOOD



QUAN LY SUC KHOE

lan, thuong dugc ap dung. BiPAP khéng phai la mét may ho trg su song
- n6 khéng thé dam nhiém hoan toan viéc hé hap. S& dung mét mat

na cé thé thao ra trén mi, hé théng cung cap moét luéng khi ap luc vao
phéi, sau d6 giam ap luc dé thd ra. Hé théng nay dugc st dung phd
bién nhat & nhirg ngudi bi ngung thé khi ngu, c6 dac diém la ngay

va thiéu oxy trong lic ngl. Ngling thé khi ngti 6 lién quan dén huyét
ap cao, dét quy va bénh tim mach, cac van dé tri nhg, tang can, bat luc
va dau dau.

Vi nhiing ly do chua hoan toan ré rang, ngung tha khi ngu la rat
phd bién d6i véi ngudi bi chan thuong tay séng, dac biét la nhiing
ngudi bi liét tu chi, trong s6 d6 c6 khodng 25% dén 40% bi tinh trang
nay. Béo phi, tinh trang phé bién & nhiing ngudi bi chan thuong tay
song, la mot yéu t6 nguy co gdy ngung thé khi ngl. Nhiéu nguai bi
chan thuang tly séng khong thé thay doi tu thé ngd va c6 thé van gitr
tu thé nam ngura thudng dan dén ngat thé. Tinh trang yéu co hé hap
rat c6 thé cé lién quan. Ngoai ra, cling ¢6 thé do nhiing loai thuéc nhat
dinh (vi du nhu baclofen, dugc biét dén la lam cham hé hap) lam anh
huéng dén giac ngu. Nhiing ngugi bi chan thuang ving cé trén, viéc
th& phu thudc vao co ¢6 va nguc trén cé thé dé bi chiing ngung thé
khi ngti vi cac ca nay khédng hoat dong khi ngu sau.

Dai vai nhiing ngudi bi bénh than kinh ca, BiPAP ¢ thé cai thién
chat lugng cudc s6ng khi tri hoan nhu cau théng khi xam 1an hodc tao
nhip ca hoanh, nhiéu thang hodc nhiéu nam. Mét s6 ngudi st dung
BiPAP nhu mét budc trung gian trudc khi dung may théng khi.

Cham soc khi phau thuat ma khi quan: Co rat nhiéu bién ching
tiém an lién quan dén éng khi quan, bao gém ca viéc khdng thé néi
hoac nu6t binh thudng. Mot s6 6ng thong khi quan dugc thiét ké dé
hudng khong khi di lén trong thai gian thé ra va do dé cho phép néi
ngat quang, déu dan. Mot bién ching khac lién quan dén phau thuat
ma thong khi quan 1a nhiém tring. Ong thong khi quan la moét co quan
bén ngoai nam & ¢ va do dé c6 kha nang dua vao céac sinh vat ma co
ché béo vé tu nhién & mii va miéng thudng ngan chan lai. Mét bién
phap phong ngtia quan trong la lam sach va bao vé vung théng khi
quan hang ngay.
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Thao bé (bo ho trg may thong khi): N6i chung, nhitng ngudi bi
chan thuong than kinh hoan toan & muc C2 tr& lén khong cé chiic
nang ca hoanh va can téi may théng khi. Nhiing nguai bi chan thuong
hoan toan & muic C3 hay C4 c6 thé c6 chiic nang ca hoanh va thuéng
c6 kha nang thao bd may hé trg. Nhiing ngudi bi chan thuong hoan
toan & muic C5 trd xudng cé chiic ndng co hoanh con nguyén ven va coé
thé can t&i may thong khi ltic dau; ho thudng co kha nang thao bd may
hé trg. Viéc thao bé may ho trg la quan trong béi vi diéu d6 lam giam
nguy cd mac mot s6 van dé suc khée lién quan dén théng khi quan
va cling bdi vi nhitng ngudi dugc thao bd may ho trg thudng it can dén
su cham séc ho trg hon.

Tap luyén: cac co ho hdp viia o tinh dan hoi chuyén hoa viia co
tinh dan héi cau trdc va chiing phan tng lai véi viéc luyén tap. Tap
luyén ca hé hap co thé cai thién kha nang hoat déng clia co hé hap
cling nhu cé thé lam giam dang ké cac bénh nhiém trung dudng ho
hap. Trén thi trudng c6 ban mét s6 thiét bi cam tay dé tap luyén co
hit vao.

NGUON

Bénh vién Craig, Trudng Y Dai hoc Miami, Trudng Y/Khoa Y khoa Phuc
hoi Dai hoc Washington, Hiép hoi ALS Hoa Ky

s Dudi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

Mang luéi Nguai dung May théng khi Quéc té (IVUN), la
naoi cho nhitng ngudi st dung may théng khi, cac bac
sy chuyén khoa phdi, bac si nhi khoa, bac si tri liéu ho
hap, cac nha san xuat may théng khi va cac nha cung
cap dé trao d6i vé hé thong thong khi tai nha. Cung
cap to thong tin gidi thiéu, cac bai viét clia cac chuyén
gia cham soc suic khoe va ngudi st dung may théng
khi. www.ventusers.org
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Trung tam cac Phuong an Thay thé Théng khi Co hoc
Khéng xam Ian va Phuc héi Chiic nang Phéi. Trung
tam dat tai New Jersey, dugi su chi dao ctia Tién si
John Bach, cho biét ho da thao bo hang chuc 6ng
thong khi quan cho nguai st dung 6ng thong khi va
day nhiéu ngudi thd ma khéng can may thong khi.
www.theuniversityhospital.com/ventilation

Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, v&i su ho trg ctia Hiép héi'Y
hoc vé Ty s6ng la ca quan c6 tham quyén cung cap
hudng dan thuc hanh lam sang trong quan ly hé hap.
Goi s6 mién phi 1-800-424-8200; www.pva.org, nhap
vao An pham. Tai liéu huéng dan ngudi diing cé san tai
day.

Du an Bang chiing Phuc héi Chan thuang Ty séng
(SCIRE) la mét du an hgp tac nghién cliu clia cac nha
khoa hoc, cac bac si va nguai tiéu dung & Canada nham
ra soat, danh gia va chuyén dich kién thiic nghién ctiu
thanh cac phuong phép thuc hanh phuc hoi chiic nang
t6t nhat sau chan thuong tly séng, trong dé c6 mot
phan vé ho hap. www.scireproject.com
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Cham socda

Nhimng ngudi bi liét c6 nguy co cao mac cac van dé vé da. Di chuyén
han ché cling vai cdm giac suy yéu c6 thé dan dén |5 loét do ty dé hoadc
u nhot, d6 c6 thé la mét bién chiing nghiém trong.

Lan da, hé théng co quan I6n nhat trong co thé co tinh dai va
mém déo. N6 bao vé céc té bao bén duéi khoi khong khi, nudc, cac
chat bén ngoai va vi khuan. N6 nhay cdm vai chan thuong va c6 kha
nang tu hoi phuc dang ké. Nhung lan da khéng thé chiu dugc ap luc
kéo dai. L& loét do ty de cé thé tan pha lan da va mo dudi da. L& loét
do ty dé, con goi la |6 loét do nam giudng hay loét tu thé nam, cé
nhiéu muc do khac nhau tir nhe (méan dé da nhe) dén nang (hé sau cé
thé lay nhiém dén co va xuong). Ap luc khéng dugc gidm bét trén da
lam ép siét cac mach mau nhé chuyén cung cap cho da cac chat dinh
dudng va oxy. Khi da bi thi€u mau qua lau, cdc mo sé chét va |G loét
do ty dé hinh thanh.

Truot quanh trén giudng hodc ghé co thé lam mach mau bi cang
gian hodc uén cong, dan dén I3 loét do ty de. Mai mon co thé xay ra khi
da dugc kéo qua mot bé mat thay vi dugc nang Ién. Mét vét sung hoac
nga co thé gay ton thuong da du co6 thé khéng biéu hién ngay. Cac
nguyén nhan khac gay 1& loét do ty dé la do day budc hodc vat cliing
nao dé ép lén lan da cta ban. Ngoai ra, nhitng nguai bi han ché cam
giac dé bi tén thuong da do bong.

Ton thuong da do ty dé thudng bat dau trén co thé noi xuong gan
vGi bé mat da, chdng han nhu héng. Nhiing xuong nhé ra nay tao ap
luc 1én da tir bén trong. Néu cling c6 mét bé mat ciing bén ngoai, da sé
bi can tr& luu thong. Bai vi téc do luu thong bi gidm do bénh liét, cé it
oxy cho da nén lam gidm suic dé khang ctia da. Co thé c6 gang bu dap
bang cach gli thém mau dén khu vuc nay. Diéu nay c6 thé dan dén
sung, tao thém nhiéu ap luc |én cdc mach mau.

L& loét trén da bat dau duéi dang mét vung dé trén da. Khu vuc
bi ting dd nay c6 thé cdm thay kho chiu va/hodc ndng. Déi véi nhiing
ngudi co da sdm mau hon, khu vuc nay c6 thé xuat hién mau sang
boéng. G giai doan nay, qua trinh tién trién cé thé ddo nguoc. Lan da sé
trd lai mau sac binh thudng cia né néu ap luc dugc loai bd.
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Néu ap luc khéng dugc loai b, rop da hodc déng vay cé thé hinh
thanh - diéu nay c6 nghia la mé bén duéi dang chét dan. Can loai bo
tat ca ap luc lén vung da dé ngay lap tuc.

Trong giai doan tiép theo, mét 16 (Ioét) hinh thanh tai mé chét.
Thong thudng, mo chét nay trong nho trén bé mat da, nhung moé bi
tén thuong c6 thé mé rong sau vao xuang.

L& loét da co thé khién bénh nhan phai ndm vién moét vai tuan
hodc tham chi hang thang hoac nghi ngoi trén giudng cho vét loét
lién lai. Nhiing vét |5 loét phuc tap do ty dé cé thé can t6i phau thuat

Cac giai doan ctia loét do ty de

Giai doan mét: Da khong bj loét nhung cd mau do; mau sac khong nhat di sau 30 phut
loai bo &p luc. Diéu can lam: khéng cham vao vét loét, gitt sach sé va khé rao. Tim hiéu nguyén
nhan: kiém tra ném, dém ghé, cac ky thuat chuyén va xoay.

Giai doan hai: Ldp trén cling clia da, I6p biéu bi, bi t&n thuang. Vét loét néng nhung hd;
6 thé ¢ dich tiét ra. Diéu can lam: Thuc hién theo cac budc trong Giai doan mét nhung lam
sach vét thuong bang nudc hodc dung dich mudi réi lau khé can than. Dan miéng déan trong
suét (vi du nhu Tegraderm) hodc bang dan hydrocolloid (vi du nhu DuoDERM). Néu cé dau
hiéu phuc tap, hay hoi nha cung cap dich vu chdm séc stc khoe clia ban.

Cac dau hiéu phuc tap: Vét loét ngay cang 16n; vét loét c6 mui héi hodc nudc ri ra co mau
hoi xanh. S6t la mét dau hiéu xau.

Giai doan ba: Da bi t6n thuong nang han, vao I6p thit hai clia da, qua I6p biéu bi vao cac
moé ma dudi da. Lic nay, ban phai dén gap mét nha cung cap dich vu cham soc stic khoe; vét
loét tré nén nghiém trong va c6 thé can dugc lam sach dac biét hoac cat bd cac mé hoai tu.
Duing chan chu.

Giai doan bén: Da da bi loét tGi xuang. Cé nhiéu mé hoai t va cling cé rat nhiéu chd bi ri
nudc. Diéu nay co thé de doa dén tinh mang. Ban cd thé phai nhd dén phau thuat.

Lanh lai: Diéu nay xay ra khi vét loét nho lai, khi da hoi hong hinh thanh doc theo cac mép
clia vét loét. C6 thé chady mau nhung hay coi day [a mot dau hiéu tét: luu théng trd lai va gidp
lanh lai. Hay binh tinh. Lan da khéng phai ltc nao cling phuc héi nhanh chong.

Khi nao la an toan dé lai ty dé dugc lén khu vuc bi anh hudng? Chi khi nao vét loét
da lanh lai hoan toan - khi Ip trén cling cla da khéng con bi tén thuang va tréng binh
thudng. Lan dau tién ty dé, hay bat dau cach nhau 15 phut. Hay ty dé dan dan qua vai ngay
dé da c6 thé hinh thanh kha nang chiu ap luc. Néu xuat hién vét dé, hay loai bo ap luc khdi
khu vuc dé.
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hodc ghép da. Tat ca nhiing diéu nay c6 thé tiéu tén hang ngan USD va
ngén nhiéu thai gian quy bau dé ngung céng viéc, hoc hanh hoac bén
gia dinh.

Diéu tri tén thuong da bang bat ky cach nao cling phuc tap vi
nhiém trung kho diéu tri, tinh trang co ciing, ap luc gia tang va tham
chi ca tam ly ctia ngudi bénh (16 loét do ty dé c6 lién quan dén su mac
cam va hanh vi boc dong). Sé la don gian hda qua muic néu néi luon
c6 thé phong nguia dugc 16 loét do ty dé nhung diéu dé hau nhu hoan
toan dung; bang cach cham soc can than va vé sinh chung tét c6 thé
duy tri dugc tinh trang nguyén ven cua lan da.

C6 nhiéu bé mat hé trg co thé gitp gidm ap luc, nhu giudng dac
biét, ném, tdm phd ném hodc ném ghé dé hé trg ca thé ban trén
giudng hodc trén ghé. Hay hoi cac chuyén gia tri liéu clia ban dé biét
6 loai bé mat ho trg nao. Xem trang 268 dé biét thém vé cac loai lua

Su qua doi ctia Christopher Reeve

hristopher Reeve qua ddi nam 2004, dugc cho la do suy tim vi nhiém tring mau (hay con
goi la nhiém trling huyét), mét bénh nhiém trung lay lan tir mét vi tri cu thé (chdng han
nhu vét loét trén da hodc nhiém tring bang quang) vao mau va cac cg quan khac. Ngudi ta
khong biét chinh xac nhiing gi da xay ra véi Reeve. R6 rang, cai chét clia 6ng ¢6 lién quan
dén cac vét loét do ty de; chéc chin, Reeve da chién d4u véi nhiéu T
hon mat vét loét trén da va tham chi da trdi qua tinh trang nhiém

tring mau de doa dén tinh mang chi vai tuan trudc khi éng qua
doi. Nhung theo nhiing ngudi & cling véi 6ng vao ngay cudi ciing
clia cudc doi, Reeve da khong xuat hién nhimng triéu chiing bao
nhiém trung tai phét (6ng khong bi sét, 6n lanh, mét moi, khé
chiy, lo ldng, lu lan).

Nguyén nhan cla cai chét khéng lién quan truc ti€p dén
nhimg vét loét do ty dé ma Reeve gép phai. Theo Dana Reeve,
nguyén nhan clia cai chét c6 thé Ia do phan ting véi mét chat khang sinh ma Reeve da dugc cho
dung dé diéu tri mét loai nhiém triing phét trién (6ng c6 tién st nhay cdm véi thuéc). Co thé clia
Reeve da ngay lap tuic bi s6¢ (phan vé) nhung khéng nhiém khuan.

Reeve da chon s6ng mét cudc séng tét dep, tron ven va hét stic cd thé theo cach cla riéng

6ng. D4 1a di san 1au dai nhat ma 6ng dé lai.
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chon khi ng6i. Tim kiém www.abledata.com cho céc san pham bé mat
cu thé dé ngoi va ngl. Dudi day la vi du vé mét san pham dé giup
nhimg ngudi khéng thé trd minh ban dém va nhiing ngudi c6 thé
khéng cé ngudi phuc vu gitp ho lam diéu do: Giudng ngl tu do la mét
hé thong xoay bén tu déng, quay mot goc xoay 60 d6 mét cach ém ai;
www.pro-bed.com

Hay nhé rang cach bao vé dau tién la cé trach nhiém vai viéc cham
séc lan da clia ban. Hay chi y: Kiém tra da clia ban hang ngay, sir dung
guong cho cac khu vuc khé quan sat. Da sé khoé manh khi cé ché d6
an uéng tot, dugc vé sinh tét va giai téa ap luc thudng xuyén. Gilt cho
da sach sé va kho rao. Da bi am uét do mé héi hodc chat thai clia co thé
sé dé bi ton thuong. U6ng nhiéu nuéc. Mot vét loét hodc vét thuong
dang lanh c6 thé lam mat nhiéu hon mét lit nuéc moi ngay. Nén uéng
8 dén 12 ly nuéc méi ngay. Chu y: Khéng tinh bia va rugu; chat c6 con
thuc ra lam cho ban bi mat nuéc. Hay theo déi ca can nang ctia ban
n(ra. Qua gay lam cho ban bi mat I6p dém gilta cac xuong va tham chi
mot ap luc nho cling 6 thé pha huy lan da. Qua nang can ciing nguy
hiém. Cang nang can thi Idp dém cang day hon nhung n6 cling déng
nghia véi viéc tao nhiéu ap luc hon lén cac nép gap cla da. Khong hut
thudc. Nghién ctu da chi ra rang nhiing ngudi hat nhiéu thuéc sé dé bi
loét da hon.

NGUON
Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, Bénh vién Craig, Thu vién Y khoa Quéc gia,
Khoa Y/Phuc héi chiic nang Dai hoc Washington

&0 Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, v&i su ho trg ctia Hiép héi'Y
hoc vé Tuy s6ng, la co quan cé thdm quyén cung cap
hudng dan thuc hanh 1am sang vé cham soc da. PVA,
s6 mién phi 1-800-424-8200, www.pva.org, nhap vao An
pham, r6i nhap vao Huéng dan'Y té.
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Bénh vién Craig, v&i su tai trg cla Vién Nghién ctu Khuyét
tat va Phuc hoi Chiic nang Quéc gia da phat trién cac
tai liéu gido duc dé gitip nhiing ngudi bi chan thuong
tly song duy tri stic khde clia ho. www.craighospital.org,
nhap vao "Chan thuong Ty séng,” r6i nhap vao
"Stic khée va Thé trang’”.

Co ciing

Co ciing la mét phan Uing phu ctia bénh liét, cé nhiéu dang ti ciing
cd nhe dén nghiém trong, khong thé kiém soat cir dong clia chan. Néi
chung, cac bac si hién nay goi cac tinh trang cang ca la tang truong luc
cd (SH). Tinh trang nay c6 thé xay ra cuing véi chan thuang tdy séng,
bénh da xo cling, bai ndo, hodc chan thuang nao. Cac triéu ching cé
thé bao gém tang truong luc co, giat co, phan xa gan sau tang vuot
mUc, co cg, chan cat kéo (hién tugng hai chan bat chéo ngoai cht dinh)
va cuing khép.

Khi mét nguai bi chan thuong lan dau, co yéu di va mém ra do
mot hién tugng dugc goi la séc tly séng: Ca thé khéng c6 phan xa
& duédi muc chan thuong; tinh trang nay thudng kéo dai mot vai tuan
hoac vai thang. Khi hét séc tly song, hoat déng phan xa sé tré lai.

Tinh trang co cing thudng do tén thuong phan nao bo hoac tay
séng, nai diéu khién cir ddng tu ch. Vi khi dong tin hiéu than kinh
binh thudng thong bdo mét tinh trang dudi muc thuong tén bi gian
doan, nhiing tin hiéu dé cé thé khéng tai dugc trung tam kiém soat
phan xa cla nao. Tay séng sau dé ¢ gang dé tiét ché phan tng cla
ca thé. Bai vi thy s6ng khéng ¢ kha nang nhu nao, céc tin hiéu gui tré
lai ving cdm giac dé thudng dugc qua phong dai bang mét phan tng
co hoat d6ng qua muc hoac tang truong luc co cling: cir ddng "giat
giat”khong kiém soét dugc, co bi cling hodc do, co rut ca hodc mot
nhém co nhu bi séc va truong luc ca bat thuong.

Hau hét nhiing ngudi bi chan thuang tly séng déu gap phai
mot s6 con co that. Nhitng ngudi bi chan thuong ¢6 va nhiing chéan
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thuong khéng hoan toan dé bi tang truang ca luc han so véi nhiing
ngudi bi liét hai chan va/hodc chan thuong hoan toan. Cac co thudng
hay bi co that nhat la cac ca bé khuyu tay (co gap) hodc co dubi chan
(co dubi). Nhiing phan xa nay thudng xay ra nhu la két qua ctia mot
phan Uing tu déng déi vaéi cam giac dau dén.

Tinh trang co that c6 thé can trd qua trinh phuc héi chiic nang
hodc cac hoat déng sinh hoat hang ngay, d6 khéng phai ltc nao ciing
la mét diéu xau. Mot s6 ngudi sir dung con co that clia ho nhu mot chiic
nang, dé lam réng bang quang hodc dé chuyén déng hodc dé mac
quan do. Nhiing ngudi khéc sir dung tang truong co luc dé giir ca bap
ctia minh san chac va cai thién luu théong. Né cling c6 thé gidp duy
tri sic manh clia xuang. Trong mot nghién ctu cdia Thuy Dién déi voi
ngudi bi chan thuong tly séng, 68% bi tinh trang co that nhung duéi
mot ntia s6 dé ndi rang tinh trang co that cGia ho la mét van dé nghiém
trong lam gidm hoat déng s6ng hang ngay hodc gay ra dau dén.

Thay déi tinh trang co cuing: Mot thay déi vé tinh trang co cuing
cla mot nguai la mot diéu dang phai luu y. Vi dy, tang truong luc c
thé la két qua cda viéc hinh thanh 16 héng hodc u nang trong tly séng
(rbng tly séng sau chan thuang). Néu khéng diéu tri, u nang co thé
dan dén viéc mat thém chiic nang. Cac van dé bén ngoai hé théng than

b‘. B \ 4 y i i
3Re o A

Cdc noron than kinh dugc phén loai véi cdc mau sdc khdc nhau trong vé ndo cla
chudt “Brainbow”, hinh dnh trén kinh hién vi déng tiéu quét laze tai Phong thi nghiém
Lichtman, Bai hoc Harvard.
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kinh ctia ban, chang han nhu nhiém tring bang quang hoac 13 loét trén
da c6 thé lam tang tinh trang co clng.

Phuang phap diéu tri co cliing thudng la dung cac thuéc nhu
baclofen, diazepam hodac zanaflex. M6t s6 ngudi bi co that nang st
dung bién phap bom baclofen c6 thé lam day trd lai, cdc bom nay nho,
duoc phau thuat cdy ghép dé dua thudc truc ti€p dén khu vuc réi loan
chuic nang cua tay séng. Phuong phéap nay cho phép néng do thuéc
cao hon ma khéng cé tac dung phu gay mét moi thong thuang khi
dung liéu cao qua dudng udng.

Vat ly tri liéu, bao gobm kéo ca, hang loat cac bai tap chuyén dong
va phac dé diéu tri vat ly khac, c6 thé giup ngan ngura su ciing khép
(co rat hodc rat ngan ca bap) va lam giam muc do nghiém trong cla
cac triéu ching. Tu thé va vi tri thich hop la rat quan trong déi véi
nhing ngudi ngdi trén xe lan va nhiing ltc nghi ngai trén giudng dé
lam gidm co that. Dung cu chinh hinh, chang han nhu nep mat ca chan,
déi khi dugc st dung dé han ché tinh trang co ciing. St dung chat
lam lanh (phuong phap ap lanh) cho mét khu vuc bi dnh hudng cling
c6 thé lam diu hoat déng co.

Trong nhiéu nam céc bac si da st dung phenol phong bé than
kinh dé lam gidm bét cac day than kinh gay co ciing. Gan day, mot
chat phong bé than kinh tét hon nhung dat tién hon, dé la doc to
botulinum (Botox), da trg thanh mot liéu phéap diéu tri co that phd
bién. Thai gian 4p dung clia Botox kéo dai khoang ba dén sau thang;
¢ thé hinh thanh cac khang thé dai véi thudc, lam gidm tinh hiéu
qua cla no theo thdi gian.

Déi khi, phau thuat dugc khuyén nghi dé lam gian gan hoac
dé chia tach cac dudng truyén than kinh co & tré em bi bai ndo. C6 thé
xem xét phau thuat cat ré day than kinh cét séng lung c6 chon loc néu
co that gay tré ngai khi ngoi, tam hay cham séc néi chung.

Tinh trang co cling & tiing pham vi d6i véi nhiéu ngudi bi liét.
Chién lugc diéu tri nén dugc dua trén hoat dong chiic nang clia ngudi
dé: Liéu co ciing c6 lam ban khéng thuc hién dugc cac hoat ddéng nhat
dinh? C6 cac rai ro lién quan dén su an toan khong, chdng han nhu
mat kiém soat trong khi diéu khién xe lan dién hoac lai xe hai? Cac loai
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thu6c chéng co cling ¢ lam cac triéu chidng té hon khéng, cé anh
hudng dén kha nang tap trung hodc nang lugng khéng? Hay hoi y kién
bac si ctia ban dé thao luan vé cac phuong an ctia ban.

NGUON

Vién Quaéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Bét quy, Hiép héiba
XG cing Quoc gia, Hiép héi chéng Bai nao, Trung tam Thong ké Chan
thuong Tuy s6ng Quéc gia, Bénh vién Craig

& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

Medtronic san xuat may bom cdy ghép dé van chuyén (noi
thdy mac) cac thubc nhu baclofen nham kiém soat tinh
trang co ciing. www.medtronic.com

Hiép hoi Pa xo cling Quéc gia cung cap thoéng tin va
nguodn luc trg gidp vé ching co cling. Dién thoai mién
phi 1-800-344-4867 hoac tim kiém "co cling” trén trang
web www.nationalmssociety.org

Bénh vién Craig, vGi su tai trg ctia Vién Nghién ctiu Khuyét
tat va Phuc héi Chiic ndng Quéc gia da phat trién cac
tai liéu gido duc dé gitp nhiing ngudi bi chan thuong
tay song duy tri stic khoe ctia ho. www.craighospital.org,
nhap vao "Chan thuong Tly séng’, réi nhap vao "Stic
khoe va Thé trang!”
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Rong tity song | Ciing cot song

Réng Tuy séng va cling cot séng cé thé xay ra ti hang thang dén nhiéu
thap ky sau khi chan thuong ty séng. G bénh réng tdy séng sau chan
thuong (syringomyelia, doc la sear-IN-go-my-EE-lia), mét u nang hoac
mét khoang chia day dich 16ng dugc hinh thanh trong tiy. Khoang
nay c6 thé mé rong theo thai gian, thém hai d6t séng tré 1én tir ving
bi chan thuong tly s6ng. Cac triéu chiing 1dam sang clia bénh rong
tly séng va cling cot séng déu gidng nhau va co thé lam khuyét tat
& thy song trd nén tram trong hon, nhanh mat cdm giac hay stic manh,
kém theo ra mo hoi, co cliing, dau va tang phan xa tu phat (AD) - cac
cap do6 khuyét tat mai rat lau sau khi mét ngudi phuc héi chic nang
thanh céng.

Clng cbt séng la tinh trang ma mo seo hinh thanh va gilr chinh
tiy s6ng bam vao mang cling, mang mé mém bao quanh né. Seo
nay ngdn can dong chay binh thudng cta dung dich tly xung quanh
tly s6ng va can tré chuyén dong binh thudng cla tly séng trong
mang. Cling cot séng gay ra su hinh thanh u nang; né c6 thé xay ra ma
khong c6 triéu ching vé rdng tly séng, nhung su hinh thanh nang sau
chan thuong sé khong xay ra ma khéng c6 mot sé dau hiéu ctia cliing
cot séng.

Chup cong hudng tir (MRI) sé gilp phat hién ra cac u nang trong
tay séng, trir khi tai d6 cé cac thanh, miéng mong hodac manh dan.

Clng cbt séng va rong tly séng dugc diéu tri bang cach phau
thuat. Phuong phap dé giai quyét tinh trang cling cot séng la giai phau
dé loai bd cac mé seo xung quanh tdy séng nham khéi phuc lai dong
dung dich trong tay va chuyén déng cta tly séng. Ngoai ra, c6 thé dat
mot mé ghép nho tai khu vuc cling cét séng nham cling ¢é khéng gian
mang cuing va lam gidm nguy co tai seo. Néu cé u nang xuat hién, cé
thé dat moét 6ng dan bén trong 16 héng dé thoat dich tir u nang. Phau
thuat thuong gitp cdi thién suc khde va gidm dau, nhung khong phai
lic nao cling mang lai chiic nang cam giac da mat.

RoNg tly séng clng xay ra & nhiing ngudi c6 bat thudng bam sinh
& ndo dugc goi la di tat Chiari. Trong qua trinh phat trién cua thai nhi,
phan dudi cta tiéu ndo nhé ra tir phan sau dau vao phan c6 cla 6ng
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tay s6ng. Cac triéu chiing thudng bao gém nén mra, yéu co & dau va
mat, kho nuét va cadc muic d6 suy giam tam than khac nhau. Liét canh
tay va chan cing c6 thé xay ra. Ngudi I6n va thanh thiéu nién bi di tat
Chiari trudc day khong cho thdy triéu chimng nao c6 thé c6 dau hiéu
cla su suy yéu dién tién, chang han nhu mat cup xuéng, nhanh, khéng
chty. Cac triéu ching khac c6 thé bao gom chong mat, nhic dau,
song thi, diéc, suy yéu kha nang phoi hgp van dong va cac giai doan
dau cap tinh trong va xung quanh mét.

RéNng tdy séng clng cé thé lién quan dén tat nit dét séng, khoi
u tdy séng va rdng tly séng tu phat (khéng ré nguyén nhan). MRI da
tang dang ké s6 ca chan doén & giai doan dau clia bénh réng tdy séng.
Cac dau hiéu cua réi loan c6 xu hudng tién trién cham, mac du khai
phat dot ngot cé thé xay ra khi ho hoac cang thang.

Phau thuat gitip 6n dinh hodc cai thién tuong ddi cac triéu ching
& hau hét moi ngudi mac du cham tré trong viéc diéu tri c6 thé dan
dén chan thuong tly séng khong thé day Iui. Tai phat sau phau thuat
réng tly séng c6 thé can phau thuat thém; nhiing phau thuat nay
c6 thé khéng thanh cong hoan toan trong thai gian dai. C6 t6i mot nta
sO ngudi dugc diéu tri rong thy song bi xuat hién lai cac triéu ching
trong vong nam nam.

NGUON

Vién Quaéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Dot quy, Du an Lién
minh Chiari & Rong tly song

& Bén dudi la link dan dén cac nguén.

Du an Lién minh Nghién cttu vé Chiari & Réng tly séng
Hoa Ky cung cap tin tdc vé bénh réng tly song, cling
cbt song va di dang Chiari, tai trg cac nghién ctu. Goi
mién phi 1-800-ASAP; www.asap.org
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SONG KHOE MANH

Ung pho & Diéu chinh

Nhimng ngudi mdi bi liét, do bi tai nan bat ngd hay do phat trién tir mét
ching bénh, hau hét déu sé thay buén kho. Cac gia dinh cling budc
vao thé gidi mai tai-sao-lai-la-t6i la lam nay véi nhiing dau buén, bat
luc, hoai nghi va héi tiéc dac trung riéng cia né. Mac du moi nguai sé
déi mat v6i su mat mat va thay déi theo cach riéng ctia ho, c6 nhiing
diéu trong qua trinh diéu chinh nay dugc nhiéu ngudi chia sé.

Dau tién, nhiéu ngudi phan Ung trudc bénh liét nhu thé khéng
6 viéc gi thuc su xay ra, tir chi chap nhan rang nhimng thay déi trén
cd thé va kha nang di chuyén ctia ho sé khong tién trién kha lén hoac
lanh 1an nhu trudc kia vén cé. Mot s6 ngudi co thé coi thuong tén nay
la mot diéu khé chiu tuong tu nhu khi bi cim va dan dan sé qua di.
Céac nha tam ly hoc goi d6 la su pht nhan. Elisabeth Kiibler-Ross, ngugi
néi tiéng vi da phac hoa ra nhimng giai doan ctia dau buén, chu giai
rang su phd nhan cé mét chiic nang co ich déong vai trdo mot "giam
chan”sau nhimng tin s6c bat nga.

Mét s6 ngudi tim noi an nau trong giai doan phi nhan trong mot
thai gian dai, sit dung n6 nhu mot ly do dé khong lam gi ca, hoac lam
qua nhiéu dé vuat qua cac gi6i han va cu xt "binh thudng”. Tuy nhién,
hau hét sé bat dau tim hiéu vé tinh trang cdia ho va hinh dung ra nhiing
gi da xay dén. Khi sy phti nhan mat dan, hy vong xuat hién. D6 la bat
dau qua trinh diéu chinh.

Khi pht nhan khéng con c6 thé duy tri, n6 dugc thay thé bai
nhiing cam giac den t6i khac - gian di, tuc téi, d6 ky va phan uat.

Day co thé dugc xem nhu nhiing co ché phong ngu cho phép ngudi
bénh co thai gian dé huy dong nhiing su phong thu khac. Cam giac
t0i 16i cling c6 thé 1a mét phan trong mé cadm xdc hén don, dac biét

la & nhiing ngudi ma ¢ suy xét kém hay hanh vi ty hiy hoai ban than
c6 thé da gép phan gay ra bénh tinh cia ho. Cam giac tu ghé tdm ban
than cing c6 thé xuat hién khiy niém "binh thudng” clia mét ngudi bi
dao nguac.
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Nhiéu ngudi khuyét tat - bao gébm nhimng ngudi bi liét lan dau cling
nhu cac thanh vién trong gia dinh - c6 thé tré nén cuc ky chan nan. Ho ¢
thé nhin nhan ban than nhu nhiing nan nhan bi htly hoai cudc séng vi ho
khéng bao gi¢ c6 thé séng lai cudc séng hanh phc trudc day; ho khéng
nhin thay dudng ra. Nhiing ngudi nay cé thé phan tng thu dich véi ngudi
khac. Viéc nay tat nhién lam tang thém su cang thang cho nhiing ngudi
cham séc¢ va ngudi than. Khdng cé gi sai khi tuc gian - tra khi ban nudi
dudng né va dé n6 chay am i. Lai khuyén tét nhat, ma néi dé hon lam,
la dé su tuic gian dién ra va dé né qua di. Bang cach nao? Mot sé ngudi
tim thay niém tin & tén gido, nhimng ngudi khac tinh tam bang cach suy
ngam.

Sag hai la mot cdm giac thudng gadp khac: Vay tat cd mé hon dén
nay roi sé dan dén dau? Tinh hinh c6 tr& nén xau di khéng? Ngudi ban
ddi cla toi ¢ 6 lai véi téi khong? Liéu toi cd con yéu hodc lam viéc
hoac dugc coi trong nira khong? D6i v6i nhiéu ngudi, ndi sg hai Ién
nhat la mat kha nang kiém soat cudc séng clia ho. Nhiing y nghi nay
thudng gap & nhiing ngudi mdi bi liét; nhiéu nguai tiép tuc gilr nhiing
suy nghi d6, ngay ca nhiing suy nghi vo ly, rat lau sau chan thuong.

Buodn chan cung cuc la cdm giac tu nhién sau khi bi liét - tat nhién
vi su mat mat la rat I6n. N&i budn réi cling qua. Diéu quan trong la
khéng dugc nham lan gitra ndi budn ma tat ca ching ta déu trai qua
khi c6 diéu gi khong hay xay téi va tram cam. Tram cam la mét tinh
trang suc khée c6 thé dan dén trang thai bat dong, kho tap trung, khau
vi hodc gid ngl thay déi dang ké, cdm giac chan nan, vo vong hay vo
gia tri. Ngudi bi tram cam c6 thé nghi dén tu t. Ty |é tu t& & nhiing
ngudi bi chan thuong tly s6ng I&n hon nhiéu so véi nhiing nguoi
khong bi. D6 la nguyén nhan ti vong hang dau déi véi nhiing ngudi bi
chan thuang tly séng dugi 55 tudi.

Phai thira nhan rang bénh liét lam khai lén rat nhiéu cdm xdc va
cam giac, phan 16n la tiéu cuc. Phan ting cia mot nguai déi véi tat ca
nhing thr do c6 thé dan dén hanh vi khéng tét cho stic khde va hanh
phuc. Vi du, ngudi cdm thay voé gia tri c6 thé khong quan tam ding
muic dén bang quang hoac da hay dinh dudng ctia ho. Ngoai ra, ngudi
6 tién st nghién rugu va/hoac lam dung chat kich thich cé thé quay
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trd lai 16i s6ng tu hdy hoai cl. Nhiing ngudi khac c6 thé bat dau udng
rugu hodc dung ma tay dé lam diu su lo Idng ctia minh. Cac hanh vi gay
hai cho suic khoe sé dan dén cac hau qua co hai cho suic khée. Thd o vai
viéc cham sdc ban nhan (con goi la "tu sat séng”) sé gay ra nhiéu rui ro
vé stic khde nhu bién chiing vé hé hap, nhiém khuan dudng tiét niéu
va loét ty de.

Dén luc nao d6, nguai bénh xur ly cadc cdm giac cé hai. Mét giai
doan diéu chinh khac bat dau. Noi chung, tai mét sé thai diém sau khi
bi liét, ngudi bénh c6 thé bat dau thira nhan rang ho dang gap tinh
trang nghiém trong, du ho c6 thé bam vao niém tin rang tinh hinh do6
sé khéng kéo dai.

Khi qua trinh tiép dién, ngudi bénh can tiép xdc véi nhiing ngudi
khac cing canh ngd. C6 cac nhém tuong hoé déi véi méi loai tinh trang
bénh liét trong hau hét cadc cong déng, bao gém ca Chuong trinh H6
trg Gia dinh va Ban bé ctia T6 chiic Reeve. Internet la mét cong cu tuyét
vai dé két n6i nhirng bénh nhan liét c6 cing bénh tinh va c6 thé nhan
ra rdng van con c6 cudc séng tuong lai phia trudc véi cac trai nghiém
dang quy.

Khéng ché con gian

an khong thé loai bd hoan toan su gian di va ké ca khi ban c6 thé thi d6 ciing khong phai

lay hay. Cudc doi sé lubn mang dén cho ban sutrac trg, néi dau, su mat mat va nhiing hanh
dong khong thé bao trudce clia nhiing ngudi khac. Ban khong thé thay déi diéu do; nhung ban
6 thé thay d6i cach nhimg viéc d6 anh hudng dén ban, dac biét la néu tuic gian [a mot van dé.

Cac ky thuat thu gian don gidn nhu hit thé sau va nghi dén hinh anh thu vi c6 thé gidp lam
diu di cdm gidc gian d{r. Hay thdr:

« hit thd sau, ti co hoanh cla ban; hit thé tir nguc sé khong lam ban thu gian. Hinh dung
hai tha cla ban di lén tU da day.

« cham réi [3p di ap lai mot cum tur hodc tu gidp binh tinh nhu “thu gian” hay “binh tinh
nao”. Lap di lap lai v&i ban than trong khi hit thé sau.

« s dung hinh tugng; hinh dung ra mét diéu dé chiu da trai qua, ti tri nhé hay bang tri
tudng tugng ctia ban. Thuc hanh nhiing thi thuat nay hang ngay va nhac nha ban than rang
thé gidi "khdng ghét bo ban”

Nguén: Hiép hoi Tam Iy Hoa Ky; www.apa.org

T8 chiic Christopher & Dana Reeve



QUAN LY SUC KHOE

Clung véi thai gian, ngudi bénh cudi cung cling sé chap nhan su
mat mat va dat dén giai doan cudi cing clia qua trinh dau buén: su
chap nhan. Hau hét moi ngudi rdi sé chap nhan thuc té tinh trang clia
minh, tim thay y nghia cudc séng va bat dau lap ké hoach cho cuéc doi
phia trudc.

Qua trinh diéu chinh c6 thé hoan toan phu thudc vao déng luc.
Pau tién, ngudi bénh c6 thé dugc dong vién dé tich cuc diéu tri nham
lay lai stic khoe va chiic nang, gitt niém tin rang c6 1é bénh liét sé
bi danh bai hoan toan sé cho ho stic manh. Nhiéu bénh nhan chan
thuong tly s6ng tiép tuc hy vong rang ho sé lai di lai dugc. Trong khi
cac phuong phap diéu tri bénh liét van con dang dugc nghién cuu,
cach tot nhat la hay tién vé phia trudc va song cudc séng tron ven ngay
bay gid. Hy vong vé viéc phuc héi chiic nang la t6t va khong phai la phi
hién thuc, nhung néu hy vong chi la diing ngoai ch dgi cho dén khi
nghién cdu y hoc dua ra dugc bién phap chira tri, d6 chinh la mét khia
canh cda su phu nhan.

Nhimng nguai diéu chinh tot d6i véi cudc song sau khi bi liét duoc
thuc ddy bang nhiing muc tiéu ca nhan - hoc xong dai hoc, c6 céng
viéc tot, 1ap gia dinh. Nhiing ngudi dat ra cac muc tiéu kiéu nay ghi
nhan su hai long hon véi cudc séng va ho cdm thdy bt xau hé hon vé
tinh trang cia minh. Ban dugc thic ddy nhu thé nao? Ban c6 thé nghi
vé nhiing gi ban da tiing lubn mong muén trong cudc séng trudc day.
Hau hét moi ngudi c6 cung tinh cach, khi€u tham my va khiéu hai hudc
giéng nhu trudc khi bi liét; khéng cé ly do gi dé khong phan dau vi
nhiing muc tiéu giéng nhau.

Tat nhién dé hoan thanh moi viéc sau khi bi liét 1a mot thir thach.
C6 thé sé can hoc thém nhiéu cach mai dé giai quyét nhiing van dé.
Cé6 thé sé can phai yéu cau su gitp d& ciia ngudi khéc, ngay ca khi tu
lam moi viéc tré thanh mot cach ngoan ¢6 dé€ khang dinh su doc lap
cta ban. Chang van dé gi khi yéu cau su giup d& - d6 la mot cach dé
¢ nhiing gi ban can va lam xong viéc.

Diéu chinh dé thich (ng vai liét la mot qua trinh, thay déi nhiing
suy nghi, cdm giac va hanh vi cia mét ngudi khéng thé chi dién ra
trong mot dém. Can thai gian dé biét dugc diéu gi la dung, diéu gi la
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thuc té, diéu gi la hgp ly. Can thoi gian dé xay dung lai ban sac cia mét
ngudi, dé tim ra su can bang mai trong cdc méi quan hé, dé kham pha
ra rang diéu quan trong la nhiing gi hién dang xay ra. Cac cdm xuc tiéu
cuc la tu gidi han ban than nhung ching c6 thé thay déi ducc. Hay dua
ra cang nhiéu lya chon cang t6t. BDiing boé qua su hé trg va kinh nghiém
gidi quyét van dé clia nhirng ngudgi cé cing hoan canh. Hinh dung ra
diéu gi & phia trudc va lam thé nao dé dén dugc do.

NGUON

Trung tdm Nghién ctru va Dao tao vé cac Tinh trang Chan thuong Tay
s6ng Thi phat thudc Dai hoc Alabama tai Birmingham/Trung tam Phuc
hoi Chiic nang Tay Ban Nha UAB; Hiép héi Da xo ciing Qudc gia; Hiép
hoi Liét chi dudi Quebec; H6i Cyu binh Hoa Ky bi Liét; Hiép hoi Dot quy
Hoa Ky

é» Bén duéila link dan dén cac nguén.

Chuong trinh Hé trg Gia dinh & Ban bé ctia Té chirc
Reeve (PFSP) ho trg vé cam xuc, hudng dan va chia sé
kinh nghiém thuc té ti nhiing ngudi bénh/c6 van dang
song tét sau khi bi liét. Goi sé mién phi 1-800-539-7309
hoac xem www.paralysis.org/peer
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Hay séng cudc séng cta ban

6 thé tim thay su yén binh sau néi dau”. D6 [a mét trong nhiing théng diép chinh cla nha
C tam ly hoc lam sang Daniel Gottleib. Mot thong diép khéc la "khéng cé méi lién hé nao
gilia tan tat va hanh phuc”. Théng diép thit ba, ma 6ng thudng 1ap di lap lai, la: "Ding tiéu tén
qua nhiéu nang lugng dé theo dudi cudc séng ma ban mudn hay trén tranh cudc séng ma
ban sg hai. Hay c6 niém tin dé€ séng cudc séng cla ban - va séng tron ven, vdi su yéu thuong
va long biét on 16n lao”.

SAM MADDOX

Tién si Dan.

Huéng ddn tro gidp nguoi biliét | 158



QUAN LY SUC KHOE

Cau chuyén tu thudt ctia Gottlieb - cdm nghi va sy ting trdi ctia chinh chuyén gia chita lanh
nhiing t6n thuong, ngudi da c6 ndia cudc dai bi liét tir chi - duc két nén nhimg thong diép do.
Tién si Dan, nhu éng thudng dugc goi, ndi tiéng & viing Philadelphia, noi 6ng sinh séng va dan
moét chuong trinh hang tuan trén song radio cdng cong, “Nhiing tiéng noi trong gia dinh”. Ong
da bat dau hanh nghé tam ly hoc nam 1969; 6ng va vag c6 hai con géi. Nam 1979 éng da séng
s6t qua mot tai nan xe hai kinh khing da lam éng bj liét ti nguic trg xuéng. Ong mé ta nhiing
nam thang tuyét vong, pha tron véi rat nhiéu ndi dau va mat mat. Ong ndi rang éng thdy ghé
t&m ban than, thiéu ty'tin, xdu hd va chan nan; éng trd nén chan ghét co thé minh ma 6ng mé

ta nhu mot "tén khang bd”.
"Héiu’ hé't' nhiing gi t6i da trai qua’, Gottleib noi, Héy s6ng cuc}c s6ng
"la tu héi tiéc va cdm giac cudc ddi that tan nhan”. , . .
Cha me va chj gai clia 6ng da mat; cudc hon nhan cua ban thay vicho

clia 6ng d6 v va vo cii sau do chétdobénhungthy. Ao cudc song ma ban

Chau trai cGia 6ng sinh ra da bi thiéu nang hoc tap. muoén hay udc ao cudc

Stic khée clia 6ng da c6 nhiéu thay déi khong du bao o 1 2
n9ce Y 9 song trudc kia cua ban.
dugc trong nhiéu nam. :

Trong thdi gian d6, Gottleib da kham pha ra mét kha nang phuc héi manh mé. Ong da tu
trang bi ban than dé€ vugt qua nhiing con bao bang kho du trit long tréc &n clia minh. "Dling
chéng lai cudc ddi clia ban’, 6ng néi. "Vang, cudc ddi ddy ray su dau khé. Va cé nhiéu cach dé
gidm bt su dau khé. Nhung tat ca ching ta déu cd mét cau chuyén nhat dinh trong dau vé
cach khac phuc diéu d6 va n6 sé xay ra thé nao. D6 la khi chiing ta lai di lai dugc, hay khi bang
quang chung ta bat dau lam viéc, hodc khi chiing ta gidm can, hodc khi ngudi ban doi cta
chiing ta thay d6i, hoac khi cong ty bao hiém thau hiéu - ching ta c6 mét buc tranh trong dau
vé nhiing tinh hudng ching ta can lam ban than minh hanh phuc. Hay séng cudc séng clia
ban thay vi chg dgi cudc s6ng ma ban mudn hay udc ao cudc séng trudc kia ctia ban!”

Gottleib thudng gap g& nhiing ngudi tan tat c6 hy vong vé maét két qua nao do. "Ho séng
va chd doi ngay mai, tu ndi v6i ban than ho rang 'do la khi téi sé hanh phuc. Vi t6i, hy vong
hoan toan la niém tin rdng ngay mai c thé mang dén niém vui bat chap hoan canh hom nay
€6 thé nao”.

Gottleib viét blog thudng xuyén vé cach d6i phé véi tinh trang tan tat va t& chiic mot dién
dan truc tié€p tai Christopherreeve.org goi la "Chta lanh tam tri va trai tim” Nhiing cudc thao

ludn ma, cdng khai cho phép Gottleib gitip moi ngudi x( ly su gian dit va lam diu su dau buon.

159 | 76 chiic Christopher & Dana Reeve



QUAN LY SUC KHOE

Mét chdn thuong hay chdn doan méi cé thé tac ddong manh va dang
so - ddi vai ca gia dinh. M6t trong nhiing cach chac chan nhat dé xt ly
tinh trang hon don va bat dau nhan ra mot cudc séng tron ven va nang
dong phia trudc la két noi véi ai d6 da tung trai qua tinh trang tuong
tu. Chuong trinh H6 trg Gia dinh va Ban bé cia T6 chuic Reeve (PFSP)
dam bao rang sé c6 ngudi san sang giup d&. Trong cac cong dong khap
nudc My, PFSP mang dén su khich 1& vé mat tinh cdm ciing nhu cac
nguon luc trg gilip tai dia phuong va toan quéc cho nhimng bénh nhan
bi liét, gia dinh va nhirng ngudi cham séc ho. Cac ¢é van tiép thém stic
manh cho nhiing bénh nhan liét, ké ca nhimng thanh vién dich vu cda
chung t6i, dé c6 dugc mot cudc séng tron ven va khée manh.

PFSP cung cap su ho trg mot-kém-mét cho bat cir ai, méi bi liét
hay khéng, mudn ndi chuyén véi mét tu van vién - mét ngudi chia sé
va thau hi€u véi hoan canh va la ngudi cé thé dua ra cac 1oi khuyén,
lién hé va két ban, ciing nhu ¢6 thé gitip bénh nhan lai tiép tuc tién vé
phia trudc. C6 mot s6 diéu, thudc vé ca nhan va riéng tu, khong thé
thdo luan mot cach thodi mai trir khi néi véi mét ngudi c6 cung cadnh
ngd. Do chinh la muc dich ctia PFSP; c6 nhiéu van dé lién quan dén
cham soc stic khoée va trang thiét bi thich nghi hay nhiing van dé rat
ca nhan ma chi ngudi c6 kinh nghiém mdéi thich hop dé giup da.

Sau day la mét vi du vé cach thic hoat déng. Steve Kenny, dén tu
Jacksonville, Fla., da bi chan thuang tay séng C5/C6 sau moét tai nan khi
1an ndm 1993. Ong la Diéu phdi vién Vung Déng Nam ctia PFSP va da
la mot tinh nguyén vién dia phuong tai trung tam Phuc hoi Chiic ndng
Brooks dé tu van cho nhiing bénh nhan mdi bi chan thuong tay séng.
Ké& tir khi tré thanh mot tu van vién dugc chiing nhan cho PFSP, Kenny
va cac tu van vién khac ctia Brooks thudc té chiic Reeve da giup dé
hang chuc bénh nhan. Kenny da gitup d& moét ngugi dan 6ng mdi bi
chan thuong khéi roi vao tuyét vong.

"Toi da gap mot ngudi bi chan thuong tdy séng nang khi anh ta
van con phai dugc cham séc dac biét tai moét trung tam diéu tri chan
thuong & Jacksonville”, Kenny néi. "Anh dy da yéu cau mét DNR [khong
lam r6 lai]. Tat nhién me anh ta da vo cung sg hai. Téi da ndéi chuyén véi

Chuong trinh Ho trg Gia dinh va Ban be
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ngudi dan 6ng tré tudi nay va me anh ta va cho ho thay t6i séng mot
cudc séng tron ven va hanh phuc nhu thé nao. Ngay tiép theo DNR
dugc bo di va ho quyét dinh xuc tién diéu tri”. Dugc déng vién bai su tu
van lién tuc ctia Kenny, ngudi dan éng nay da tiép tuc diéu tri ngoai trd
va tham gia mét chuong trinh thé hinh theo ngay chuyén biét cho phép
anh ta ti€p tuc tang cudng suic khde va van dong thé chat doc lap.

Néu ban dang bi liét, hodc c6 thé ban la cha me, ban d&i, thanh
vién gia dinh hay ban bé clia ngudi bi liét, ban c6 thé nha ai do da trai
qua nhiing gi ban dang trai qua tu van cho ban. Nhing tu van vién
déng cadnh ngd cuia T6 chiic Reeve rat gidi trong viéc chia sé kién thuic
va qua tinh luyén tap ca nhan ctia ho dé gitp d& ban. Va ho khéong bao
gid tinh phi dich vu.

Nhirng tu van vién déng canh ngé tiép thém siic manh cho nhiing
bénh nhan bi liét, ké ca cac thanh vién dich vy, gia dinh, ban beé va
ngudi cham sdc, dé co dugc sutic khde va thé trang tét cling nhu dé
tranh cac tinh trang suic khée thu phat thuong di kem véi bénh liét.

PFSP luén quan tdm dén viéc b sung cac tu van vién mai. Néu
ban la ngudi bi liét, vui vé va khée manh, cé khd nang giai thich cac ky
nang séng cé thé tiép thém stic manh cho ngudi khac dé ho dat dugc
cac muc dich ctia minh, tai sao ban khong tré thanh mot tu van vién va
chia sé kinh nghiém ctia ban? Muc tiéu cta PFSP la két n6i bénh nhan
vGi nhiing tu van vién dugc chiing nhan cé cling do tudi, gidi tinh, muc
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dé liét, sic toc... bat ci khi nao co thé. Cac cuu chién binh cling nhu gia
dinh, ban bé va ngudi cham soc ho cling dugc khuyén khich tham gia
tuvan.

Néu ban muon néi chuyén véi mot tu van vién hodc mudn
tr&d thanh mot tu van vién, hay lién hé PFSP, goi mién phi
1-800-539-7309; email peer@ChristopherReeve.org hodac truy cap
vao www.ChristopherReeve.org/peer

Liéu phap thay thé

Cé6 nhiéu liéu phap thay thé cé thé giup ich cho nhiing bénh nhan bi
bénh hodc chan thuong tly séng. Mac du nhiing phuong phap dé chira
bénh va duy tri stic khde nay nam ngoai cac dong y hoc chinh théng,
chung c6 thé lam cau néi gilta y hoc phuong déng va y hoc phuong tay.
Blng nghi nhiing liéu phap thay thé nay nhu mét hinh thic thay thé
cho su cham séc hang ngay clia ban ma chi la moét dang bé sung.

Tién si Laurance Johnston, cuu truéng ban nghién ctu ctia Hoi
Cuu binh Hoa Ky bi Liét, da bién soan théng tin vé cac liéu phap thay
thé déi véi chan thuong tay séng. Quyén sach clia 6ng, Liéu phdp thay
thé va Chdn thuong tdy séng: Vuot ra ngoadi ranh giéi ciia Dong chinh
théng, cung cap thong tin chi tiét vé cac phuong phép diéu tri ma ban
c6 thé chua bao gid nghe t6i & hau hét cac trung tam phuc héi chic
nang. Cach ti€p can ca 6ng vai van dé nay la khéng thanh kién: "dé
ma rong pham vi hoi phuc c6 thé cho nhiing ngudi bi khuyét tat co
thé, dac biét la chan thuong tly séng va da xa cling, cho phép nhiing
bénh nhan nay dua ra quyét dinh ddng dan vé su cham soc suc khoe
cho chinh ban than ho".

Johnston chi ra rang cac bac si c6 thé canh bao moi ngudi vé
viéc sir dung cac liéu phap thay thé, nhung y khoa chinh théng hau
nhu khong an toan: hon 100.000 ngudi chét do phan ting thudc tai
cac bénh vién; hai triéu ngudi nhap vién va bi lay nhiém & d6 nhiing
bénh ho khdng mac ti trudc; cac sai lam trong y hoc lam chét khoang
100.000 ngusi moi nam. “Nhiing théng ké nay dac biét lién quan dén
nhiing bénh nhan mat chiic nang tay séng, nhiing nguai thudng

Huong ddin tro gidp nguoi biliet ‘ 162



163

QUAN LY SUC KHOE

c6 thién hudng diéu tri qua muc, nhiém nhiing bénh de doa tinh mang
va phai nam vién nhiéu hon”, Johnston néi.

Moi ngudi lo 1ang rang cac liéu phap thay thé khong dugc kiém
chung bdi nhiing nghién cdiu lam sang nghiém ngat? Thuc vay, ching
khong dugc hé trg bdi cac bang chiing cao cap. Nhung theo Johnston,
chi 10-20% nhiing gi cac bac si thuc hanh la da dugc chiing minh mot
cach khoa hoc. "Hau hét cac liéu phap truyén thong, cliing nhu thay
thé, déu dua trén qua trinh st dung va kinh nghiém’, Johnston naéi. Sau
day la mot s6 nét ndi bat vé cac liéu phap thay thé:

Cham cdtu: dugc xac nhan la c6 cdi thién cadm gidc, chic nang ruét
va bang quang, c6 thé cai thién su co cg, thi luc, gidc ngd, chic ndng
tinh duc va kiém soat bang quang & nhiing ngugi bi da xa ciing.

Khi cong: c6 thé gidm dau cot séng.

Ayurveda: Liéu phap téng quét cd truyén ctia An Do dé gitip con
ngudi khde manh va khong bénh tat. Mot s6 gia vi nhat dinh dugc
khuyén dung dé giai phong cac doc té sau bat ky tén thuong nao, bao
goém nghé, hat tiéu den, giing, rau mui, thi la va cam thao.

Lao héa: Khéng danh cho nguoi yéu 6t

rudc Chién tranh Thé gidi ll, tudi tho du tinh di véi ngudi chan thuong tly séng la khoang
T 18 thang. Hién nay, tudi tho du tinh clia nhitng ngudi nay gan giéng nhu dan sé néi chung.
Khéng may la nhiing ngudi bi liét hién nay ciing gdp nhiéu van dé vé stic khoe gidng nhu nhiing
ngudi khong bi khac. Nhung khéng giong nhu dén s6 noi chung, véi cac bénh tim mach, ung
thu hay d6t quy la nhiing nguyén nhan gay tirvong hang dau, bénh nhan chan thuong tdy séng
thudng chét do cac bénh lién quan dén hé ho hap, nhiém khuan, bénh tim mach khac, cac khéi
u lanh tinh hodc ac tinh hay chiing tang huyét dp va bénh tim thiéu mau cuc bo. Bay la di liéu
clia Cac Hé théng Nghién cu Chén thuong Tay séng Kiéu mau.

Bénh nhan chén thuong tly séng c6 kha nang ti vong do viém phdi cao hon ndm lan so
véi ngudi thudng. Cac nghién cliu da phét hién ra rang bénh nhan chan thuang tay séng c6
kha nang ti vong cao gap do6i néu bi dau tim hodc dot quy; bénh vé déng mach vanh la nhan
t6 dong gép gan mét phan tu s6 ca tl vong clia nhiing ngudi bi chan thuong tdy séng. Ty 1&
dai dusing va béo phi cao hon, muc dé van dong thap hon va nhiing thay déi trong thanh
phén ca thé cling gép phan lam tang nguy co.

T8 chiic Christopher & Dana Reeve



Cac phuong thudc thao dugc: C6 nhiéu loai thao dugc dac biét hod
trg va nuoi duéng hé than kinh. Tinh chat tuoi cay cé long ba (thudéc ho
bac ha) c6 thé giam viém than kinh; cén thuéc cay yén mach sira (tic
la hat yén mach non) c6 thé téi tao lai vd myelin than kinh; dau xoa bop
ngoai da Cay cli can bo, (mot loai cd phd bién thudc ho rau mui tay)
la mét phuang thudc ¢6 truyén ctia vung Tay Nam Hispanic dé chifa tri
cac day than kinh bi tén thuang va kich thich su tai tao.

Liéu phap huong: Cac loai tinh dau quan trong dugc st dung dé
ngan ngla nhiém khuan dudng hoé hap, thuc day lam sach dich nhay,
chéng tram cam va tang cudng giac ngu. Ching ré va khong co tac
dung phu.

Nam cham: Dugc xac nhan la gilp tang cudng su tuan hoan, thuc
day qua trinh lanh vét thuong va gidam hoi chiing 6ng c6 tay.

Edgar Cayce: Nha y hoc truc giac néi ti€ng nhat ctia chau My tin
rang nguyén nhan chinh gay ra da xa ciing la do thiéu vang; phuong
phap tri liéu cia 6ng la cung cap nang lugng dao déng vang qua
hai thiét bi tri liéu chay dién, pin uét va thiét bi xuyén tam. Nhing |oi
khuyén cta Cayce vé chan thuong tly séng ciing nhan manh viéc s
dung nang lugng dao déng vang.

Xem www.healingtherapies.info va Trung tam Liéu phap B6 sung
va Thay thé Quéc gia, http://nccam.nih.gov

Hurdng ddn trg gidp nguoi bi liét
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Chanh niém, Thién, Cau nguyén

hanh niém la thuc hanh loai bé hét nhiéu am trong dau chiing ta. Thay vi c6 déng thai va

phan ting cling nhu ¢ gang stra chita moi thi, tap trung tu tudng bang cach ngoi yén,
nhan biét nhiing gi dang dién ra tai thai diém hién tai - khéng phai bang tirngi va tu duy, ma
bang cach lang nghe cham chii véi tam tri tha long khong phan xét, khong déanh gia va khéng
suy nghi vé tat ca nhiing gi la nguén géc chinh clia su cang thang. Theo déi nhiing y nghi va
cdm xdc nhung dé ching tréi qua ma khéng phan xét.

Thién chanh niém khong kho, khéng cé cach nao la ding hay sai dé lam diéu do, nhung
6 thé phai thuc hanh dé lam ling tam tri trong mét thai gian dai. Tam tri ban sé the than
méng lung. Khéng sao c3, hay chi chi y dén nhiing y nghi d6 va dé ching tréi qua.

Ban déu, hdy bat dau bang cach danh ra tir 10 dén 20 phit méi ngay dé luyén tap. Khong
can thiét bj ddc biét nao. Khéng mét chi phi. Tat ca nhiing gi ban can la mét noi yén tinh. Hau
hét moi ngudi déu thién bang cach nham mat, nhung ban cé thé tap trung vao mét vat thé,
mot ngon nén chdng han. Tap trung vao ngon Ita c6 thé lam cho viéc loai bd nhiéu am dé hon.

Y tudng chinh la tap trung su chi y clia ban; day la diéu gitp giai phong tam tri ban thoat
khoi nhimg sao lang gay ra cang thang va lo ldng. Tap trung su chd y vao nhiing thi nhu
mot vat thé cu thé, mot hinh anh, mét cau than cha. Mot
cach dé bt dau la tap trung vao viéc hit thd. Tap trung
vao viéc hit vao va thé ra, cham réi va thu gian. Luon 16i
tam tri dang tha thdn méng lung quay trd lai véi hai thé.

Khi ky nang thién cla ban téng lén, hay hinh dung
mot cach c6 y thic vé viéc gidi phong su cang thang,
bt dau & dau, mi mat, vai, cdc ngén tay va di chuyén
cham xuéng dén cac ngdn chan. Hit tha su thu gian vao

tat cd cac cd va cac phan clia ca thé.

Cau nguyén la mot cach thién dugc biét dén nhiéu nhat va dugc thuc hanh réng rai nhat.
M6t s6 ngudi st dung nhiing cau than chi tén gido dé tap trung, thu gian va tha 1dng tam tri.

Céc tac dong lam sang clia thién dang ngay cang tré nén rd rang han. Chanh niém dugc
day & nhiéu trung tamy té cho nhiing ngudi c6 cac loai triéu chiing thé chat va tam than khac
nhau, bao gém su lo lang, dau va tram cam, gidip cai thién tam tinh va su tu tin, giam cang
thang. Mét s6 ngudi st dung phuong phép thién dé tang cudng kha ning sang tao hodc cai
thién hiéu suat.

DéE biét thém thong tin, hay xem Trung tdm Quéc gia vé cac Liéu phap BS sung va Thay
thé. http://nccam.nih.gov/health/meditation/overview.htm
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Khi nao néu khéng phai la bay gid? Khong bao gid la qua mudn dé tham
gia mét chuong trinh tap luyén. Thé duc t6t cho tam tri va co thé, va hau
hét moi ngudi déu co thé thuc hién dugc, bat ké nang luc chiic nang
nhu thé nao. Mot s6 ngudi tap thé duc dé giam can hay lam dep déng
voc. Nhimng ngudi khac tap dé khée manh han, dé tang stc bén va kha
nang chiu dung, dé gitp cac khdp ludn trong trang thai mém va linh
hoat, dé giam cang thang, ngui ngon han, hay chi bai vi tap thé duc lam
ho cam thay dé chiu hon.

Khéng nghi nga gi vé viéc thé duc la t6t cho ban. Thé duc ngan
ngUia cac tinh trang thi phat nhu bénh tim mach, tiéu dudng, loét do
ty d&, hoi chiing 6ng c6 tay, bénh tic phéi, huyét ap cao, nhiém khuan
dudng tiét niéu va bénh ho hap. Nghién ctu cho thdy bénh nhan da xo
cling ¢4 tham gia mot chuong trinh thé duc nhip diéu ¢ suc khée tim
mach tét hon, chiic ndang bang quang va ruét tét hon, it mét moi va
chan nan hon, thai dé tich cuc hon va tham gia nhiéu hon vao cac hoat
dong xa hoi.

Nam 2002, bay nam sau khi bi chan thuong, Christopher Reeve
cho ca thé gigi thay rang 6ng da héi phuc dugc clr ddong va cam giac
3 muc d6 viia phai. Su hoi phuc clia Reeve da thach thiic cac du doan
khoa hoc va cé tadc dong sau sac [én cudc séng hang ngay clia éng.
Ong tin rang su cdi thién chiic nang ctia minh 1a két qua cda hoat déng
thé chat manh mé. Ong da bat dau luyén tap vao nam bi chan thuong.
Nam nam sau, khi lan dau nhan thay minh c6 thé tu ctr cdng ngén tay
tro, Reeve bat dau mét chuong trinh luyén tap cudng dé cao dudi su
giam sat cda Tién si John McDonald, khi d6 tai Dai hoc Washington &
St. Louis, ngudi da ggi y rdng cac hoat déng nay co6 thé danh thuic cac
dudng than kinh khéng hoat dong, tir d6 dan dén héi phuc.

Reeve dugc kich thich dién hang ngay dé duy tri ¢ luc G tay, co tu
dau, gan kheo va cac nhém co khac. Ong ngéi trén mét chiéc xe dap
kich thich chiic nang bang dién (FES), tap tu thé va cling tham gia vao
thay liéu phap. Nam 1998 va 1999, Reeve trdi qua tap luyén trén mdy
tap di bo (van dong) dé thuc ddy kha nang budc. Xem phan dusi dé

Thé ducva Tap luyén

Huong ddin tro gidp nguoi biliet ‘ 166



QUAN LY SUC KHOE

biét thém vé liéu phap gang suc trén xe dap FES; xem trang 100-101
dé biét thém vé luyén tap van dong.

Khong phai ai cling c6 thé hodc c6 kha nang héi phuc chic nang
nhd tap luyén. Nhung day la mét ly do quan trong khéac dé tap thé duc:
Tap thé duc giup chdng ta luén minh man va gitip ndo khée manh. Cac
nghién ctiu vé khoa hoc than kinh ting ho quan diém rang tap thé duc
thuc day qua trinh sinh séi clia té bao nao, chéng lai bénh thoai hoa va
cai thién tri nhé. Mét s6 nghién clu & ngudi cho thay tap thé duc tang
cudng su tinh tdo va gidp moi ngudi suy nghi théng suét hon.

Du déng luc tap thé duc ctia ban la gi thi dé cing la mét ly do tot.
Gidm can la diéu dau tien. G nudc My, chiing béo phi ngay cang tré
nén pho bién. Khong may la nhiing ngudi tan tat lai dé bi quéa can hon
do su thay d6i ciia qua trinh trao d6i chat két hgp véi khéi ca giam sut
va muc dé hoat déng néi chung thap hon.

Cé nhiéu ly do thuyét phuc dé giam bat s6 can thira nay. Qua
nghién clru, nguai ta chiing minh dugc rang nhirg nguai ngoi xe lan
c6 nguy cd dau ba vai, thodi héa khép va tham chi la rach chép xoay
khdp vai do ap luc I6n ho don Ién canh tay. Trong lugng cang nang
bao nhiéu thi luc ép Ién vai cang |6n bay nhiéu. Thém vao d6, thira can
cling gay ra nguy cd mac bénh vé da. Khi ngudi ta tang can, da tich tu
hoi am, lam tang dang ké nguy ca loét do ty dé. Trang thai bat dong
cling c6 thé dan dén mat kiém soat than, lam ngan di hoac yéu co,
giam mat d6 xuong va ho hap kém hiéu qua.

Nhung bénh nhan liét c6 thé chua hiéu dugc van dé. Theo Hoi
déng Cha tich vé Luyén tap Thé chat va Thé thao, ngudi tan tat co vé
it tham gia vao cac hoat ddng thé chat vira phai déu dan hon nhimng
ngudi binh thudng. Béi véi cong ddng noi chung cling vay. Thudng la
do "cong viéc” khién moi ngudi khong thé tham gia mét chuang trinh
luyén tap.

Tuy nhién hoat déng thé chat khéng can phai doi hoi rang stic
dé dat dugc nhimng lgi ich vé stic khde. Ban khéng can phai la mot van
déng vién. Nhiing lgi ich dang ké vé stic khoe co thé dat dugc véi mot
muic d6 van dong vira phai, tét nhat la déu dan hang ngay. Miic d6 hoat
déng phu hgp co thé dat duge bang cach kéo dai thai gian tap va giam
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CHRISTOPHER VOELKER

Thé duc la thuéc chiia bénh. Laquita Conway va con trai Aaron Baker: Ngudi da ting
st dung ghé Idn chay bdang dién toan thoi gian néi: “Ai biét duoc diéu gi c6 thé xay ra?”
Déthuc ddy qud trinh duy tri phuc héi ciia minh, Aaron va me dé phéi hop véi hudn
luyén vién Taylor Isaacs; b6 ba sau dé dad mé mét phong tap thé duc ddc biét & khu vuc
LA, CORE; www.corecenters.info

cudng do tap (vi du: 30-40 phat tu day xe lan) hay rut ngan thai gian tap
va tang cudng do tap (vi du: 20 phut chai bong ré trén xe lan).

Nhiing Igi ich khac vé mat stic khde co thé dat duoc thong qua
cac muc dé hoat déng thé chat I6n hon. Nhiing ngudi c6 thé duy tri
chuong trinh hoat ddng thé chat déu dan véi thai lugng lau hon hoac
cuong do cao han thuong thu dugc Igi ich I6n han. Nhitng nguoi da
phai ngoi tur trudc gidr bat dau tap luyén thé chat nén khai dong tap
luyén véi nhitng quang thai gian ngan (5-10 phut) va dan dan tang lén
téi muc d6 hoat ddng mong mudn.

Dai v6i nhiing ngudi bi liét khéng thé tu luyén tap, kich thich dién
chtic nang (FES) co thé gitp tang khai co, céi thién tuan hoan va trao
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déi chat, déng thai lam thay d6i thanh phan sgi co theo chiéu hudng
6 Igi. Theo mét t6 ctia Dy an Chira tri Bénh liét & Miami, dap xe dap
FES gitp ddo ngugc chiing teo co tim & nhiing ngudi bi liét tu chi. FES
6 tac dung, nhung khéng phd bién réng rai va khéng phai danh cho
tat cd moi ngudi. Xem thém & dudi. Va héi bac si dé dugc tu van thém.

Hay dat ra nhiéu muc tiéu luyén tap thuc té nhung géan bo véi
mot chuong trinh. DUng luyén tap néu ban cam thay dau, khé chiu,
budn nén, hoa mat chéng mat, choang vang, tic nguc, nhip tim bat
thudng, khé thé hay ban tay lanh va uét. Ludn uéng nudc day da. Bénh
nhan liét nén hoiy kién bac si truéc khi bat dau mot chuong trinh hoat
dong thé chat. Tap qua suc hay hoat ddng khéng thich hgp c6 thé gay
phan tac dung. Vi du, & nhitng ngudi bi da xo cliing, luyén tap c6 thé
dan dén mét tinh trang goi la réi loan than kinh tu ch tim mach, lam
giam nhip tim va giam huyét ap. Ngoai ra, do tap luyén sé lam tang
nhiét d6 ca thé, su nhay cdm vdi stic nong (dac biét & nhiing ngudi bi
da xo cling) c6 thé gay mét méi, mat thang bang va thay dai thi lug;
hay s&r dung bién phap lam mat khi can (3o lam mat, géi nuéc da).
www.steelevest.com hoac www.coolsport.net

NGUON

Trung tam Suc khoe, Hoat dong Thé chat va Khuyét tat Quéc gia, Hoi
déng Cha tich vé Luyén tap Thé chat va Thé thao, Hiép hoi Da xa cling
Quéc gia, Bénh vién Craig, Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét

s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

Trung tam Siic khde, Hoat ddng Thé chit va Khuyét tat
Quéc gia (NCHPAD) cung cap cac nguén luc trg giup
vé thé dug, rén luyén suc khoe va giai tri. Mot noi tét
dé bat dau khi ban quyét dinh rén luyén suc khoe. Goi
mién phi 1-800-900-3086; www.nchpad.org
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Trung tam FES Cleverland xuc tién cac ky thuat dé phuc
hoi chiic nang cho nhirng ngudi bi liét. Trang cha
cla Trung tam Thong tin FES. 216-231-3257;
http://fescenter.org

Xe dap FES

Kich thich dién chiic nang (FES) la mét thiét bi ho trg cung cap dong
dién cudng do6 thap dén cac co cliia ngudi bi liét. Cac dién cuc dugc gan
vao da néu can thiét hoac ching c6 thé dugc cay dudi da. FES c6 thé
cung cap luc cho déi chan dé dap mot chiéc xe dap 6 dinh (hay con
goi la ca cong ké). Hé théng FES da dugc FDA phé chudn va thuong
mai hoa danh cho nhiing ngudi bi liét tu chi dé co thé bop duoc tay
phanh bang cach nhan vai (rat hiéu qua, cac bénh nhan thich s dung
ban tay, nhung céng ty dé da khoéng ton tai dugc). FES da dugc sur
dung dé lam cho viéc diing, hit thg, ho va di ti€u tré nén dé dang hon.

RT300 tir Céng ty Cdc Liéu phdp Phuc héi
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Xe dap FES, hinh thic dugc phét trién thuong mai phé bién nhat
tU nhiing nam 1980 tr& thanh mét cach rat tét dé tap luyén véi co thé
bi liét. FES tao khai co, t6t cho tim va phdi, c6 thé lam tang do6 ciing
xuong va chic nang mién dich. Mot s6 ngudi da st dung cac hé théng
FES dé giup ho di lai dugc véi bang nep. FES hay bat ky hoat dong thé
chat nao déu gitip cai thién stc khde va thé trang néi chung. Liéu hoat
dong FES cé tac ddng dén qua trinh phuc hoi khéng?

Tién si, Bac siy khoa John McDonald, nguai diéu hanh Trung tam
Qudc té vé Chan thuong Tuy song tai Vién nghién cru Kennedy Krieger
& Baltimore, tin rang c6. "Téi da héa qua trinh tu phuc hoi chiic nang
la diéu co thé ddi vaSi phan 16n ngudi bi liét, ké cd nhiing trudng hop
nghiém trong nhat’, 6ng nhan dinh.

McDonald r6 rang la thich y tuéng do; 6ng da giup d& thanh lap mét
cong ty, Cong ty Cac Liéu phap Phuc hoi. (www.restorative-therapies.com).
Chiéc xe dap RT, RT300 (con co ca canh tay FES) canh tranh vdi xe FES
nguyén ban, chiéc Ergys (www.musclepower.com). Diém khac biét chinh
la chiéc RT nho hon va c6 thé ngoi lén ma khong can chuyén tir xe lan sang.
Ca hai déu c6 gia khoang 15.000 USD; mét s6 hang bao hiém sé chap nhan
thanh toan cho FES. Cho dén nay, chuong trinh Medicare chua hoan tra cho
xe dap FES.
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Jen French: Céng nghé Than kinh

6ng nghé than kinh khéng chi la vé kich thich dién. D6 la ca mét pham tr cac thiét bi
C y khoa va liéu phdp tuong téc véi hé théng than kinh ctia con ngudi. C6 thé st dung
céng nghé than kinh cho nhiéu muc dich; dé€ cung cap chiic ndng cé y nghia, dé diéu tri mot
tinh trang cu thé hodc [a mét liéu phap b sung. Cac thiét bi c6 thé dit bén ngoai, vi du nhu
Ién bé mat da, hodc cdy dudi da nhd tha thuat phau thuat. Déi vai bénh liét, cac lua chon ¢
thé nhu sau:
cac hé théng hé trg hit thd, ho hodc ho hap
«  cachéthong hd trg ban tay, canh tay va vai
kiém soat bang quang hoac ruét
« quan lytinh trang co cling hodc con dau
ngan nglia loét do ty dé va chlia lanh vét thuong
«  cachéthéng hé trg ding va dilai
cac hé thong luyén tap va phuc hoi chiic nang
DU cho ban tim cach kéo dai qua trinh phuc héi chic
nang hay chéng choi véi cac tinh trang thir phat thudng phat
thi cong nghé than kinh van c6 thé la mét lua chon. Dau tién
can tim hiéu vé cac cong nghé réi sau d6 tham khao y kién
clia mét chuyén gia y t€ da dugc dao tao trudc khi bt dau
bat ¢t chuang trinh nao.
Lam sao t6i biét? Téi da st dung cac thiét bi cong nghé
than kinh ké tur khi bi chan thuang tly séng nam 1998 do
mot tai nan khi trugt tuyét. Toi sit dung kich thich dién bé

mat dé hé trg phuc héi chiic ndng cac chi trén va dap xe

FES d€ luyén tap trong giai doan phuc héi chiic nang ban

Jen French va JP Creignou,  dau. Sau d6, toi dudc cdy cac dién cuc thi nghiém vao cac
huy chuong bac, dua

" . chi dudi tai Trung tam FES Cleverland. Hé théng nay cho
thuyén, Paralympics 2012.

phép toi tranh dugc nhing tinh trang thu phét thuong gap
nhu teo co va loét do ty dé. Téi cling diing n6 cho hoat dong hang ngay. Ngoi trén xe lan,
t6i st dung n6 dé diéu khién than minh va hé trg day xe lan bang tay. Nhd no, téi ciing cé
thé tu dung ra khoi xe 1an; véi nhimg vat & trén cao, thuc hién nhiing budc di chuyén kho,
ding day hoan hé va di xudng 16i di & dam cudi clia ching téi. Hay danh thai gian dé tim
hiéu thém vé cac cong nghé than kinh va xem ching c6 thé phu hop vdi ban nhu thé nao.

www.neurotechnetwork.org —Jen French
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Dinh dudng

Diéu hién nhién, hoac it nhat la c6 ly, la stic khde t6t phu thudc vao ché
dé dinh dudng tét. Thuc phdm anh huéng 1én cach ching ta nhin nhan
va cdm nhan, cling nhu hoat déng clia ca thé. An duing cach gilp cung
cap nang luong, tang cudng hé mién dich, gilr trong lugng co thé hop
ly va gitt cho toan bo cac hé thdng trong co thé hai hoa. An sai cach co
thé gay ra tang can, tiéu dudng, bénh vé tim, ung thu va cac "bénh cta
nén van minh”khac.

Da6i véi nhitng ngudi bi liét, an udng tot tham chi con quan trong
hon. Do nhiing thay déi xuat hién trong co thé sau chan thuong hoac
bénh tat, viéc hiéu rd vai tro ciia dinh duéng trong viéc giir gin stic
khde trg nén quan trong hon bao gid hét.

Sau khi bi chan thuong tly s6ng, hau hét bénh nhan déu bi giam
can. Chan thuong tao ap luc cho co thé do né st dung nang luong va
dinh dudng dé tu stra chifa. Ap luc cang thdng lam tang téc do trao
déi chat; co thé dét chay calo nhanh hon. Ngoai ra, nhiéu ngudi mdi bi
chan thuong khong thé an theo ché d6 an thudng Ié. Khi cac ca teo di,
tinh trang giam can tiép dién - trong khoang moét thang. Sau d6, van dé
khoéng phai la qua nhe can nita ma la qua ndng can. Bénh nhan chan
thuong tly song dé c6 kha nang bat déng va do d6 khéng dét chay
calo. D6 chinh la con dudng dan dén ching béo phi.

So sanh vai cdng dong nédi chung, bénh nhan chan thuong tay
song dé gap phai hai van dé lién quan dén ché dé an uong: bénh tim
va bénh ti€éu dudng. Do nhiéu nguyén nhan chua hoan toan hiéu dugc,
qua trinh héa hoc clia mau trd nén suy yéu: Su dung nap insulin la
qua cao. (Ca thé san xuat ra ngay cang nhiéu hon hormon insulin dé
chuyén nang lugng dén cac mo ca thé. Day la mot trong nhiing con
dudng dan dén bénh tiéu dudng.) Trong khi do, cholesterol "xau” va
chat béo trung tinh qua cao, con cholesterol "tét” qua thap.

Khong cé quy tac hudng dan ré rang nao danh cho bénh nhan
chan thuang tly s6ng dé ché ngu dugc dac tinh trao déi chat clia ho.
Day la 16i khuyén ma cac bac si ndi véi moi ngudi: hay diéu tiét 16i séng
clia ban; dling an qua nhiéu; hay tap luyén; khéng hat thudc; khong dé
tang can.
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Khéng c6 quy tic huéng dan ré rang nao danh cho bénh nhéan chan
thuong tiy song dé ché ngu dugc dac tinh trao déi chat ctia ho. Day
la 16i khuyén ma cac bac si néi véi moi nguai: hay diéu tiét 16i song
cua ban; diing an qua nhiéu; hay tap luyén; khéng hit thudc; khéng
dé tang can.

Daoi vai mot s6 ngudi, van dé khong chi la thuc pham ma con la
cach thuc pham dugc trinh bay. Nhiing ngugi bi xo cling cot bén teo
€O va cac tinh trang khac gay ra cac van dé vé nhai phai diéu chinh do
dac va cau truc cla thic an. Thic an can phai mém hon va dugc cat
thanh nhimng miéng nhé hon dé c6 thé nuét ma khong can nhai nhiéu.
Néu dé an va thiic ubng qua léng, mét chat chat 16ng cé thé chay vao
dudng tha dén phéi va gay ho. Néu thic an qua kho, nhu la banh my
nuéng, N6 sé c6 thé mac & hong va gay ho. Cé thé giai quyét van dé
nay bang cach thém bag, mut, v.v. Cac loai thuc pham co6 thé dé xu ly
han bao gom mon sira triing, kem lam ti nudc trai cay, banh putdinh,
stta chua tu nhién, hoa qua déng hoép, sét tao, banh my khé nudéng
VGi bo, ga den, ca héi, sup dac, tring tron va khoai tay nghién. Tranh
nhing thuc pham qua cay hodc chua, banh my mém, banh quy, banh
quy gion, ngi céc khé, banh quy gion nghién bot my, bo lac, rau diép,
can tay, gao, hoa qua va rau c6 vé hoac hat (dau, ngd, tdo, qua mong).

Quan ly ruét lién quan truc ti€p dén ché doé an uéng. Khi cac thong
diép tir ndo diéu khién cac van dong ca cla rudt bi réi loan, thic an
kho ma di chuyén dugc qua hé théng rudt. Can an nhiéu chat xo -
25-35 gram chat xo méi ngay - va uéng nhiéu nudc. Bung la nhu thé la
nhiéu chat xo. Chung lay tu dau? Cac loai rau, hoa qua, qua hach, béng
ngd. Mot sé ngudi dung thém cac thuc pham b6 sung nhu Metamucil.
Can tranh: cac thuc phdm c6 dé béo cao. Chung kho tiéu hoa.

Vi moét s6 nguai bi liét do bénh, ché dé an uéng va dinh duéng
gan nhu trg thanh mot van dé tin ngudng, du tat nhién la van con
mot s6 mo ho va tranh cai. Vi du, cé nhiéu ngugi ting hdé nhiing ché
d6 an udng dac biét danh cho ngudi bi da xo cling. Hiép hoi Da xo
cling Quéc gia khuyén cao thap dinh dudng tiéu chuan véi it chat béo,
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nhiéu hidratcarbon cling nhiéu loai hat khac nhau va rau qua. Ché d6
an uéng danh cho bénh nhan da xo cling ctia Swank, cé ngudn géc
tUr mot bac si ngudi Oregon gan 50 nam trudc, quy dinh mét ké hoach
nghiém ngat khéng cé chat béo va khong bo stfa. Roy Swank da xac
nhan giam dugc tan suat va muic do nghiém trong cla nhiing lan tai
phat & cac bénh nhan da xo cling clia 6ng bang cach loai bé chat béo
tu déng vat - dng ndi rang day la budc di dau tién co ban danh cho
nhdng bénh nhan da xo cung.

Roger MacDougall, mét nha bién kich Hollywood dugc dé c( giai
Oscar vao nhiing nam 1950, da bi da xa cing nghiém trong - d6i chan
clia 6ng bi liét, 65ng gan nhu bi mu va khéng thé noi. S& dung mét
ché d6 an uéng it hydratcarbon, nhiéu protein dugc goi la "Ché d6 an
uéng thai ky d6 da’, 6ng noéi rang éng da hoan toan kha hon. "T6i chua
khoi. Toi chi la dang thuyén gidm - nhung mot su thuyén gidm ma toi
tin chac rang da tu minh tao ra”. MacDougall dua ra gia thuyét rang
trudc khi cé nén ndng nghiép, 10.000 nam vé trudc, tat ca ching ta
déu da san ban hai lugm va an thit véi cac qua hach va qua mong tu
thién nhién; ching ta chua timng tiép xuc véi nhiing thuc pham ducc
ché bién clia nén néng nghiép hién dai va do do gid day ching ta cé
thé trd nén di ing véi mot sé loai thuc pham nhat dinh - bot mi va cac
gluten khéc, dudng tinh luyén va thit c6 d6 béo cao. Ong cho rang
nhimng di Ging nay c6 thé dan dén cac bénh vé tu mién dich, nhu da xo
cung, viém khdp, v.v. MacDougall tra 1Gi: Hay an nhu mot ngudi thugng
6. Hodc it nhat la an thua han. Xu hudng ché do an uéng mai nhat: An
nhiing gi ban muén trong nam ngay, sau dé an chay hai ngay. Lap luan
b6 sung: cac nha khoa hoc thdy rang chudt va sau an rat it song séng
tho hon nhiing loai an theo ché d6 binh thudng. Diéu tuong tu cling
c6 thé dung & ngudi - nhiing ngudi diéu chinh tét luong calo va khau
phan an cta ho c6 thé khde manh hon va kéo dai tudi tho. Tét nhat 1a
nén tham khao y kién déi ngli cham soc stic khoe clia ban trudce khi bat
dau bat ky ché d6 an udéng hoac an chay nao.
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Mang luéi Thong tin Chan thuong Ty s6ng; Trung tam Dao tao va
Nghién cttu Phuc hoi Chiic nang cho Nguai bi Lao héa va Chan thuang
Tay séng, Rancho Los Amigos; Hiép héi ALS Quéc gia

NGUON

& Dudi day la cac link dan dén cac nguén luc trg giup.

Nutrition.gov la tai nguyén hudng dan vé ché dé an uéng
va thuc pham, bao gém ca nhiing mai lién quan cla
chung véi bénh tat, hoat dong, v.v. www.nutrition.gov

CacVién Y té Quéc gia: Van phong Thuc phdm Chuc nang
cung cap thoéng tin dang tin cay vé cac loai thuc pham
b6 sung dinh duéng. www.ods.od.nih.gov
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Cacvan dé vé ché dd an uéng
lién quan dén bénh liét

Loét do ty dé: Bénh nhan dang bi loét do ty dé can an nhiéu protein, vitamin va khoang chat.

Séi than hodc bang quang: Mot s6 ngudi bi mat chiic nang tly séng c6 thé dé bi si. Mot
s6 loai d6 uéng nhat dinh c6 thé tao ra tinh thé canxi trong nudc tiéu (bia, ca phé, ca cao, cac
loai d6 uéng ngot co ga) Cac san pham sia (stfa, pho mat, siia chua, kem) cling c6 thé gay ric
r6i. Cach t6t nhat dé tranh séi than hay bang quang 1a udng that nhiéu nuéc.

Nhiém trung duéng tiét niéu: Cac d6 uéng dugc cacbonat héa (soda), nuéc cam va nudc
nho c6 thé lam kiém héa nudc ti€u, mot maéi trudng nudi dudng cac vi khudn ¢ thé gay nén
nhiém khuan dudng tiét niéu.

Kiém soat can nang: G MY, s6 ngudi béo phi ngay cang gia ting va dé 1a mot trong nhing
nguyén nhan gay ra bénh tat. Thira can lam gidam kha néng van dong, kha nang chiu dung va
thang bang. Thiia can khién di chuyén kho khin va lam tang nguy co loét do ty de. Thiéu can
cling gay ra cac méi nguy hiém; thiéu can lam tang nguy co lay nhiém va loét do ty d&, dan dén
thi€u nang lugng va mét maéi hon.

Céc quy tdc huéng dan chung: Hau hét cac nha dinh duéng déu trung thanh vai thap
dinh dudng tiéu chudn (phan 16n calo tr hydratcarbon phuc hgp - banh my va tinh bot - véi
nhiéu stra va tranh diing dudng tinh luyén va chat béo) Trong nhiing nam gan day, nén tang
thoi quen an uéng nay clia ngudi My da bi thach thiic bsi nhiing ché d6 an udng nhiéu protein
phé bién. Di nguoc lai véi quan niém thudng thdy, c6 nghién ctu cho rang hydratcarbon
cing la mét van dé déi véi béo
phi, tiéu dudng va bénh vé tim.
Tuy nhién, chuong trinh dinh
dudng phuc héi chic nang
théng thudng khuyén cao mot
ty |é hydratcarbon an vao tuong
(ng véi 50-60% téng lugng calo
va protein tuong ung vai 20%
téng lugng calo.
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Protein: Nhiing ngudi bi gigi han
kha nang van déng thuong can nhiéu
protein hon trong ché d6 an uéng
clia ho dé chéng lai su phan hdy cac
mo hodc co. [t nhat can phai tiéu thu
hai khdu phan 4 ounce thuc pham
giau protein moi ngay; tham chi can
an nhiéu hon sé d6 néu dang bi loét
dotyde.

Chat xo: D€ gilip rudt hoat dong

binh thudng va ngan ngua bénh tdo
bén cling nhu tiéu chay, cac nha dinh
dudng khuyén cdo an banh my va ngt cc nguyén hat, rau qua tugi, qua hach tu nhién va hat
trén véi hoa qua khé va bo lac.

Nudc: Can rat nhiéu nudc dé tranh méat nudc va gitt cho than cling bang quang clia ban
dugc rtia sach.

Vitamin va khoang chat: Rau qua la nhiing ngudn vitamin A va ho vitamin B. C6 mot s6
bang chiing cho thdy udng thém vitamin C va kém bd sung c6 thé gitp da luén khde manh.

Vitamin chéng éxi héa: Cac vitamin nay ngan chan qua trinh san xuat cac géc tu do c6
thé pha huly cac t€ bao co thé, déng thai cé thé kich thich hé mién dich. Nhiéu ngudi bi bénh
than kinh man tinh can dung cac thuc phdm bé sung, nhu vitamin A (beta-carotene), C va E.
Hoa qua va rau la nhiing nguén bd sung tét. Tinh chat hat nho, co-enzim Q 10 va pycnogenol
1a nhiing nguén bé sung khac.

Vitamin D: nén bé sung néu ban khéng di ra ngoai nang nhiéu. C6 dit liéu chi ra su méi
lién hé gidia vitamin D va bénh da xa cling: ngudi cang s6ng cach xa dudng xich dao thi cang
¢6 nguy ca bi da xa cling cao han.
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SUC KHOE TINH DUC

Danh cho nam gi6i

Liét anh hudng dén kha nang tinh duc cia nam gidi ca vé tam than

va thé chat. Ho ban khoan: "Liéu t6i con lam dugc khéng?”Ho lo ldng
rang khodi cdm tinh duc la thu gi d6 thudc vé qua khi. Ho lo ho khéng
thé c6 con dugc nira, rang ban ddi ctia ho sé thay ho khéng hap dan,
rang doéi tac clia ho sé goi ghém dé dac va ra di. That su la sau khi bi
bénh hodc chan thuong, nam gidi luén d6i mat vai nhiing thay doi
trong cac méi quan hé va hoat dong tinh duc cia ho. Tat nhién nhiing
thay d6i cam xuc xuat hién va nhiing diéu nay cling c6 thé anh hudng
dén kha nang tinh duc.

Cuong duong la van dé dau tién sau khi bi liét. Thuang thi nam
gidi c6 hai kiéu cuang duong. Cuong duang do tam ly bat nguén tu
nhling y nghi vé sex hodc nhin thay hay nghe thay gi do kich thich.
N&o bd gui nhitng thong diép danh thic nay qua nhitng day than kinh
tly séng di ra & cap T10-L2, sau dé chuyén tiép ching dén duang vat,
gay ra trang thdi sung do tich tu mau. Kha nang cuong duong do tam
ly phu thudc vao muic do va pham vi liét. Thudng thi nhiing ngudi bi
chan thuong khéng hoan toan & muic nhe c6 thé cuong duong do tam
ly hon la nhiing ngudi bi chan thuong khéng hoan toan & muic nang.
Nhimng ngudi bi chan thuong hoan toan it cé kha nang cuang ducng
do tam ly hon.

Cuong duang do phan xa xuat hién khi cé tac dong vat ly truc
tiép lén duong vat hodc cac vung nhay cam khac nhu tai, nim v hay
6. Cuong duang do phan xa la khédng chl dong va c6 thé xuat hién
khi khong co6 cac y nghi kich thich hodc vé tinh duc. Cac day than kinh
kiém soat kha nang cuang duang do phan xa nam & viing xuong cling
(52-S4) cha thy s6ng. Hau hét bénh nhan nam bi liét déu co6 thé cuang
duong do phan xa khi c6 kich thich vat ly trir khi dudng day than kinh
$2-54 bi thuong tén.

Tinh trang co cling dugc xac dinh la c6 gay tré ngai cho hoat dong
tinh duc & mot s6 bénh nhan chan thuong tdy séng. Trong qua trinh
kich thich sinh duc, tinh trang co ciing c6 kha nang tang Ién va chiing
tang phan xa tu phat co thé xuat hién, do d6 yéu cau phai diing hoat
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dong tinh duc tam thai. Ngoai ra, su xuat tinh dugc ghi nhan la lam
giam tinh trang co cling lén dén 24 gio.

Thuc vay, xuat tinh la van dé tha hai. Cac nha nghién ctu ghi nhan
rang su xuat tinh xay ra 8 70% bénh nhan nam bi chan thuong khéng
hoan toan & muc nhe va 17% bénh nhan nam bi chan thuong hoan
toan & muc nhe. Xuat tinh xay ra ¢ khoang 30% bénh nhan nam bi
chan thuong khong hoan toan & muc nang va hau nhu khéng xay ra
G cac bénh nhan nam bi chan thuong hoan toan & muc nang.

Mac du nhiéu ngudi bi liét van cé thé "dung né day”, su cuang
duong cé thé khéng du ciing hodc du lau cho hoat ddng tinh duc. Tinh
trang nay goi la réi loan cuong duang (ED). C6 nhiéu phuong phap
diéu tri va san pham (thudc, thudc vién, tiém va cdy ghép) dé diéu tri
ED nhung cac bénh nhan nam bi liét co thé c6 nhiing mai lo ngai hoac
van dé dac biét khi st dung chidng. Ban nén gap bac si hoac bac si
chuyén khoa niéu d@é c6 théng tin chinh xac vé cac phuong phap diéu
tri khac nhau vi ching lién quan dén cac tinh trang cu thé.

e 4 ; Cac nghién cuu va kinh nghiém dugc
ghi chép lai cia nhitng bénh nhan nam
.~ biliét cho thay Viagra, Ciallis va Levitra cai
1 thién dang ké chat lugng cuong duong va
¥ su hailong trong doi song tinh duc déi véi
_ hau hét nam gidi bi r6i loan cuong duong
c6 chan thuong & gilta T6 va L5. Nhiing
ngudi bi huyét ap thap hoac cao hay bénh
. vé mach khéng nén duing nhing thuéc
nay. Mot sé dugc phdm khéng dugc dung
21 VGi cac thudc tri r6i loan cuong duong -
hay hoi lai diéu nay vai bac si ké don nhat
la néu ban co thé bi tang phan xa tu phat.

Liéu phap tiém duong vat la mét lua chon trong dé tiém mot loai
thuéc (papavarine hodc alprostadil) hodc két hap nhiéu loai thuéc vao
bén duang vat. Thu thuat nay gitp cuang duang cé thé dén mot hoac
hai gi& va du ciing dé giao hap déi v6i khodng 80% nam gidi, bat ké do
tudi hodc nguyén nhan gay réi loan cuang duong. Néu sir dung khéng
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dung cach, nhiing thuéc nay c6 thé gay ra cuong duong kéo dai, goi la
chung cuong duong vat, c6 thé lam tén thuong mé ducng vat. Nhimng
rQi ro khac clia viéc tiém thudc la tham tim, dé lai seo hodc nhiém
trung. Cuong duong nha tiém thuéc la mot lua chon kho khan hon doi
véi nhiing ngudi bi gidi han chuc nang ban tay.

Mét lua chon khac goi la cuong duang nhd thudc nhét 6ng tiéu
(MUSE), trong dé dat mét vién thuéc nho (alprostadil, cing loai thuéc
st dung trong liéu phap tiém duang vat) vao dudng niéu dao dé hap
thu vao cdc mé xung quanh. Dat thudc trong niéu dao ndi chung
khong dugc xem la hiéu qua & nhiing bénh nhan nam bi chan thuong
tdy s6ng va it khi dugc ké don.

Ngoai nhing lua chon dung thudc, bom chan khéng ciing gitp
cuong duong. Dat duang vat vao mot 6ng hinh tru va rat hét khong
khi ra, lam cho mau dén xuéng cac moé cuang. Trang thai sung phu
dugc duy tri bang cach that mét vong mém quanh géc duong vat.
Quan trong la phai g& bé chiéc vong sau khi giao hgp dé tranh nguy co
trdy hoac hong da. Cling c6 thé lua chon mé hinh hut chan khéng chay
bang pin. Bi mat cuong cling sém va bi go bé la nhiing tac dung phu
khéng mong mudn. Xem http://postvac.com

Duong vat gia, thudng la lua chon diéu tri cudi cing cho chiing
roi loan cuong duang vi né la vinh vién va can phai phau thuat, bang
cach dat mot vat cdy truc tiép vao trong cdc mé cuong. C6 nhiéu loai
vat cdy, bao gébm cac que nira cling hodc déo va cac thiét bi c6 thé bom
phéng. Noi chung, duong vat cé thé khéng ciing dugc nhu khi cuong
cling tu nhién. May moc c6 thé bi hdng héc va vat cdy c6 thé gay nhiém
trung hodc day ra ngoai xuyén qua da gay nguy hiém. Cac nghién ctu
cho thay 67% nir giGi dugc phong van hai long vai két qua ctia phuong
phap diéu tri cdy ghép d6i vai chiing réi loan cuong duong & ban tinh
cua ho.

Cuc khoai: Mot nghién ctu véi 45 bénh nhan nam bi chan thuang
tdy séng va 6 mau déi chiéu khde manh cho thdy 79% s6 bénh nhan
nam thuong ton khong hoan toan va 28% s6 bénh nhan nam chan
thuong hoan toan da dat dugc cuc khoai trong diéu kién phong thi
nghiém. Nhiing chi bao vé cuc khoai la mic d6 chan thuong va tién s
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cuc khodi truéc dé sau
chan thuong.

Nhdng bénh nhan
liét bi r6i loan cuong
duong nén kham stic
khoe toan dién véi mot
bac si tiét niéu co kinh
nghiém vdi tinh trang
cua ho trudc khi st dung
bat cur loai thuéc hay
thiét bi hé tro nao. Cac
bénh nhan nam bi chan
thuong tly s6ng trén
muc T6 phai xem xét can
than cac dau hiéu ctia
tang phan xa tu phat
(AD). Cac dau hiéu bao gébm mat dé bUng, dau dau, ngat mui va/hoac
thay ddi thi luc. Xem trang 125 dé biét thém thong tin vé tang phan xa
tu phat.

Kha nang sinh san la van dé I6n thir ba: Nam gidi bi liét thudng
khé c6 kha nang sinh con tu nhién, do mat kha nang xuat tinh. Mot s6
ngudi bi xuat tinh ngugc: Tinh dich di ngugc vao trong bang quang. S6
lugng tinh trung mot ngudi san xuat ra thudng khéng giam sau nhiéu
thang hoac nhiéu nam bi liét. Tuy nhién, kha nang di déng (van déng)
cuta tinh trung kém han dang ké so véi nhiing ngudi khong bi liét. Tuy
vay, van co6 nhiéu lua chon dé céi thién kha nang sinh con.

Kich thich rung duong vat (PVS) la mot cach khong tén kém va
kha tin cay dé tao ra su xuat tinh tai nha. Kich thich rung thanh céng
nhat & nhimng bénh nhan nam bi chan thuong tly séng trén mic T10.
C6 nhiéu loai mdy rung/mat xa danh cho muc dich nay. Mot s6é dugc
thiét ké dac biét vai tan s6 va cong suat da dé gay xuat tinh déng thoi
giam thiéu téi da cac van dé vé da. Xem www.reflexonic.com
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Dién xuat tinh dau do truc trang (RPE) la mét lua chon (trong
bénh vién véi mot s6 ky thuat vién & bén) néu phuong phép rung
khong thanh cong. RPE la phuang phap vay mugn ti nganh chan nudbi
gia suc, dat mot dau do dién vao trong truc trang; mét phuong phap
kich thich dién c6 diéu khién nham tao ra su xuat tinh. N6i chung, dién
xuat tinh [a mot cach hiéu qua va an toan dé |dy mau tinh trung, du sur
dung mot tac nhan kich thich rung sé 1dy dugc mau tinh trung c6 kha
nang di déng t6t hon la dién xuat tinh.

Tinh tring cda nhiing ngudi bi chan thuong tdy séng van khoe
manh nhung thudng boi khong khoe va thudng khong da sc dé tham
nhap vao triing. Do bi suy giam kha nang di dong, tinh tring can mot
chut trg gitip clia cdng nghé cao. Ngudi bi chan thuong tiy song van
c6 nhiéu ca hoi sinh con néu ho dugc vao nhiing trung tam cham soc
va bénh vién chuyén khoa. Nhimng tién b6 gan day clia phuong phéap
tiém thang tinh trung vao tring (ICSI), tiém thang mét con tinh tring
trudng thanh vao noan bao (tring), cé thé gidi quyét van dé thu thai.

Néu khong thé 1dy dugc tinh tring bang phuong phap PVS hoac
RPE, c6 thé thuc hién mét tiéu phau nhé dé 14y tinh trung ti tinh hoan.

Du c6 nhiéu trudng hgp thanh cdng nhung viéc hé trg thu thai
nh& cdng nghé cao khéng phai la diéu dé dang. Viéc d6 co thé vat kiét
cam xuc va cling kha tén kém. Hay tim hi€u théng tin va cac phuong
an diéu tri tr mét chuyén gia sinh san c6 kinh nghiém véi nhiing van
dé vé liét. Mot s6 cap doi vo sinh da sir dung thanh céng cac tinh trung
dugc hién tang (tr mét ngan hang tinh trung) dé lam nguai phu nir
thu thai. Cac cap doi cling c6 thé nghién cliu cac phuong an rat dang
can nhic dé nhan con nuéi.

Tinh duc sau dét quy: Bénh tim, dét quy hay phau thuat khéng cé
nghia la phai cham dut ddi séng tinh duc vién man. Sau khi giai doan
hoi phuc dau tién két thuc, cac bénh nhan sé thay rang nhing kiéu lam
tinh trudc kia ma ho yéu thich van lam ho théa man. Chuyén quan hé
tinh duc tr& lai thudng gay dau tim, dét quy hay doét t chi la chuyén
tudng tuong. Tuy nhién, nhimng ndi sg hai vé kha nang quan hé cé thé
lam gidm dang ké hing tha vai tinh duc. Sau khi phuc hoi, bénh nhan
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dét quy co thé cdm thdy chan nan. Diéu nay la binh thudng va trong
85% trudng hagp, cdm gidc dé bién mat trong vong ba thang.

Chéc chan rang, mot ngudi dan 6ng c6 thé tiép tuc hoac bat
dau mét méi quan hé lang man va than mat véi mot déi tac sau chan
thuong hoac bénh liét. Diéu cét yéu la phai trao déi rd rang véi doi tac
ctia minh. Quan trong la ca hai hiéu dugc nhiing thay déi vé mat thé
chat da xay ra, cting nhu hiéu dugc cdm giac ctia nhau. Cap déi sau do
c6 thé kham pha va thi nghiém nhimng cach khac nhau dé than mat va
an ai.

Véi nhiing ngudi bi han ché chiic nang ban tay va canh tay, ho
thudng can phai yéu cau nhiing ngudi cham séc hé trg vé mat thé chat
trudc khi quan hé tinh duc. C6 thé can su gitp d& dé céi do, chuan bi
va sap dat tu thé.

Nhiéu cap déi cdn nhac quan hé bang miéng. Bat cur diéu gi lam
théa man va hai long thi déu cé thé chap nhan dugc mién la hai bén
déu dongy.

Sau day la mét sé thiét bi thich nghi hé trg cho bénh nhan nam
bi liét: IntimateRider la mot chiéc ghé du mang lai chuyén dong truot
tu nhién dé cai thién cai ma céng ty nay goi la "chuyén déng tinh duc”.
IntimateRider do mét bénh nhan liét t chi C6-C7 thiét ké dé cai thién
dai séng tinh duc clia 6ng sau khi bi chan thuong tdy séng. Chiéc ghé
di chuyén ma khong phai dung luc day nhiéu, cho phép khung chau
ddy manh khi quan hé. www.intimaterider.com

Méac dU ngudi ta ndi rang ca quan tinh duc I6n nhat 1a b nao
nhung khong phai luc nao cliing dé dang dé cé thé tao ra nhimng diéu
chinh co ban trong hanh vi tinh duc ctia mét ngusi. Hay héi y kién
chuyén gia dé co thé dugc giup dé vugt qua nhirng cdm giac so hai
hoac lo au vé viéc thiét lap hay duy tri mét méi quan hé khée manh sau
khi bi liét. Cac cap doi cling 6 thé tim dén mét chuyén gia ¢ van dé
dugc tu van nhiing cach thiic hiéu qua nham trao déi vé nhimng cam
giac va nhu cau ctia minh.

Tinh duc an toan: Nguy co bénh lay qua dudng tinh duc (STD)
trudc va sau khi bi liét déu nhu nhau. STD bao gém cac bénh nhu 1au,
giang mai, herpes va virut HIV; chiing c6 thé gay ra cac van dé vé stc
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khoe khac nhu vo sinh, nhiém khuan dudng tiét niéu, viém khung
chau, chdy ma am dao, mun céc & bé phan sinh duc va AIDS. Cach an
toan va hiéu qua nhat dé ngan ngtia cac bénh lay qua dudng tinh duc
la dung bao cao su véi gel diét tinh trung.

NGUON

Hiép hoi Tiét niéu Hoa Ky, Trudng Y khoa Dai hoc Miami, Bénh vién
Cleverland

s Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro giup.

Hoéi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, véi su ho trg cla Hiép hoi
Y khoa Tay séng, la dan vi c6 thdm quyén dua ra cac
nguyén tac huéng dan thuc hanh lam sang vé stic khoe
tinh duc va sinh san. PVA, s6 mién phi 1-800-424-8200,
www.pva.org, nhap vao An pham, réi nhap vao Hudng
dany té.

Du an Bang chiing Phuc héi Chiic nang Chan thuong
Tay séng (SCIRE) Ia mot du an nghién clru ciia Canada
véi su cong tac clia cac nha khoa hoc, cac bac siva
ngudi tiéu dung nham ra soat, danh gia va chuyén
dich cac hiéu biét c6 dugc tir nghién ctiu thanh nhimng
phuong phap phuc héi chiic nang sau chan thuong
tly song tot nhat, trong d6 o6 ca phan vé tinh duc.
www.scireproject.com
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Bénh liét ban than né khéng anh hudng dén ham muén hay nhu cau
tinh duc cia phu nir, cing nhu khong anh hudng dén kha nang sinh
n& clia ho. N6i chung, ban nang sinh duc ctia phu nir bi liét it bi anh
hudng han nam gidi; vé mat thé chat phu nit bi liét dé diéu chinh dé
thich nghi véi vai tro tinh duc hon, tuy nhién cé thé sé thu dong hon
s0 VGi phu nir binh thudng. Su khac biét chinh vé chiic nang tinh duc
gilta phu n( bi liét va ngudi binh thudng cé thé 1a su khé khan trong
viéc tim dugc mot doi tac lang man. Muc d6 khat khao tinh duc cua
ho c6 thé nhu nhau, nhung muc dé hoat déng thudng thap hon bai
vi it phu nir tan tat c6 déi tac hon.

Khong c6 thay déi nao vé mat tam ly sau khi bi liét c6 ngan can
phu nit tham gia hoat dong tinh duc. Van dé c6 thé nam & viéc diéu
chinh tu thé nhung thudng la cé thé thich nghi dugc. Chiing tang phan
xa tu phat c6 thé tién liéu va kiém soat dugc. Nhiéu phu ni bi mat kiém
soat co am dao va nhiéu ngudi khong thé san xuat ra chat béi tron
am dao. Ca hai van dé nay déu co thé 1a do su gian doan cac tin hiéu
than kinh binh thudng ti ndo bd xuéng bod phan sinh duc. Hién chua
c6 cach chira tri mat kiém soat ca. Chat béi tron thi tat nhién cé thé bé
sung dugc.

Thong thuong, chat béi tron tiét ra nhu mot phan dng tam ly
(tdm than) va phan xa (thé chat) déi véi diéu gi dé kich thich hoac
khéu goi. Mot s6 ngudi cho rang viéc tiét chat nhon & nir gidi vé mat
sinh ly cling tuong ty nhu sy cuong ciing & nam gidi va c6 lé cling
dugc kich thich theo cing mét cach. Phu nit c6 thé thay thé bang
nhimng chat béi tron géc nudc (khéng bao gio dung goc dau, nhu
Vaseline) nhu la K-Y Jelly.

Phu n(t bi liét thudng c6 xu hudng giam ham muén tinh duc; thuc
ra, diéu nay dugc ghi nhan & tat ca phu ni. Trong khi d6, Viagra da
dugc thir nghiém [am sang & mét nhém phu nit chan thuong tly séng;
hau hét déu ghi nhan thudc kich thich cdm hiing tinh duc. 8 mét sé
ngudi, thuéc lam tang lugng chat béi tron va cam giac khi giao hop.

G mot s6 tinh trang ctia bénh liét, vi du nhu da xo cling, cac van
dé vé nhan thuic c6 thé pha hoai kha nang tinh duc. Nhirng ngudi ¢ tri

Danh cho Phu nit
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nhé ngdn han hodc mat tap trung c6 thé buén ngd khi dang quan hé
tinh duc, khién d6i tac thay chan nan. Can phai co tinh yéu va long kién
nhan, ciing nhu su trao d6i, dé néi ra van dé nay va tim kiém phuong
phap diéu tri siic khde hoac tam ly can thiét.

Phu n(r bi liét thudng lo so cac tai nan vé rudt va bang quang
trong khi than mat. Cé nhiéu cach dé giam kha nang xay ra tai nan.
Cach dau tién la gidi han lugng nudc udng vao néu dinh quan hé tinh
duc. Nhiing ngudi sit dung phuong phap théng tiéu ngat quang nén
lam rébng bang quang trudc khi bat dau hoat dong tinh duc. Nguai sur
dung 6ng thong ti€u Foley hodc phia trén mu thay rang gap éng thong
tiéu lén hong hodc bung gilt cho n6 khéng bi vuéng khi quan hé.
Ong Foley c6 thé dé nguyén trong khi giao hop bdi vi, nhiéu nam gigi
va ngay ca phu nir khong hé biét rang, niéu dao (16 ti€u) la tach biét
véi am dao.

Cach t6t nhat dé tranh tai nan vé rudt la thiét 1ap mét chuang trinh
di ti€u théng nhat. N gidi cling c6 thé tranh an ngay trudc khi quan
hé tinh duc. Bang viéc trao d6i thau hiéu nhau, cac cap doéi sé c6 dugc
dai song tinh duc théa man ma khong lo sg tai nan vé ruét hay bang
quang xay ra sé pha héng.

Cuc khoai: Thanh céng trong tinh duc luén luén dugc xac dinh,
mot cach sai lam, bang viéc d6i tac c6 dat cuc khoai hay khéng. Mot
phu nit liét, giébng dan 6ng & cing muic d6 chuc nang, c6 thé dat dugc
thir dugc miéu ta la cuc khodi thong thudng néu cé moét s6 kich thich
khung chau con sét lai. Tién si Marca Sipski ctia Pai hoc Alabama/
Trudng Y khoa Birmingham cho rang phu nir liét van c6 phan xa cuc
khoai ma khéng can dir liéu dau vao clia ndo bé. Kha nang dat cuc
khodi c6 vé nhu khong lién quan dén muc d6 ton thuong than kinh
& phu nit c6 thuang tén thap dudi muc T5; nghién ctiu clia ba chira
rang kha nang dat cuc khoai van con do, nhung phu nit c6 thé tirbo
c6 gang dat cuc khodi bdi vi ho thiéu kha nang cdm nhan su tiép xuc
g vung sinh duc.

Mot phan nho clia nghién ctu khuyén nghi rang phu nt bi chan
thuong thy s6ng co thé dat cuc khoai bang cach st dung mét thiét bi
huat chan khong am vat (thiét bi Eros), FDA da phé chuan dé chira tri
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mat chiic nang cuc khodi ni. Thiét bi
nay lam tang lugng mau luu théng,
do dé tao ra sudong mau & am vat,
c6 thé tang chat nhan am dao va tang
cao phan ung cuc khoai.

Mot s6 dan 6ng va phu nit bi liét,
bang cach luyén tap va suy nghi tap
trung, co thé trai qua mot "khodi cdm
ao tudng’, bang cach sap xép lai phan tng tinh duc, bao gobm viéc tang
cudng dé mét cdm gidc c6 san trong tam tri ti mot phan ca thé va sap
x€p lai cdm giac dén co quan sinh duc.

Phu nir bi liét hai chi duéi hodc ta chi & dé tudi sinh dé thudng
c6 lai chu ky kinh nguyét cia ho; gan 50% khéng mat mot chu ky nao
sau khi chan thuang. Kha nang mang thai la c6 thé va thudng khéng
gay rui ro gi cho stic khde. Mac du phan 1én phu nit bi liét c6 thé sinh
thudng, nhiing bién ching nhat dinh cda thai ky c6 thé xay ra, bao
g6ém tang nhiém khuan dudng tiét niéu, loét do ty dé va su co cing.
Tang phan xa tu phat (AD) la mét nguy co nghiém trong trong khi sinh
nG déi véi nhimng ngudi bi tén thuang trén T6 (xem trang 125). Ngoai
ra, viéc mat cdm giac vung xuong chau cé thé khién ngudi phu ni
khéng biét dugc khi nao Ién con dau dé.

Mét rdi ro khéc c6 thé xay ra khi mang thai la viéc bi nghén mach
huyét khoi, trong dé cac cuc mau déong lam nghén cac mach mau. Véi
céac ton thuong & vung nguc hoac ¢, chiic nang hé hap co thé bi suy
giam khi ganh nang mang thai tang Ién hay khi sinh n&, can dén hé trg
thong khi.

Phu n(t bi khuyét tat thuong khéng nhan dugc cac dich vu cham
soc suc khde théa dang. Vi du, ho khong dugc xét nghiém vung chau
dinh ky do thi€u hiéu biét vé muc dé can thiét cla viéc nay, gap phai
cac van dé trén ban xét nghiém hodc khong thé tim duoc bac si ¢ hiéu
biét vé tinh trang khuyét tat ctia ho. Cac nha cung cap dich vu c6 thé
gia dinh sai lam rang phu n bi khuyét tat khong quan hé tinh duc, dac
biét néu tinh trang khuyét tat cda ho la nghiém trong va do dé boé qua
viéc sang loc cac bénh lay qua duong tinh duc (STD) hay tham chi la xét
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nghiém vung chau toan bé cho ho. Khdng may la mét s6 nha cung cap
dich vu cham soc suc khde tham chi khuyén phu nit bi khuyét tat rang
ho nén kiéng quan hé tinh duc va khéng sinh con, ngay ca néu ho cé
thé c6 con.

Stic khde bau nguc: Phu nit bi khuyét tat can phai biét rang ho
nam trong s6 mot phan tam sé phu nir sé bi ung thu va. Sang loc truéc
la rat quan trong. Nhitng ngudi phu nir bi han ché cir dong canh tay va
ban tay c6 thé can thuc hién cac xét nghiém bang cach st dung cac vi
tri khac thay thé hodc véi su gitp d& clia mét ngusi phuc vu hay thanh
vién gia dinh. G bénh vién, dua xe 13n qua ctfa 1 viéc dé dang; cac dich
vu hodc chuong trinh cung cap cho cac bénh nhan bi khuyét tat phai
tuong duong nhu nhiing chuong trinh hoac dich vu cung cap cho
ngudi binh thudng.

Tranh thai: do bénh liét thuong khong anh hudng dén kha nang
sinh dé & nir gidi nén viéc tranh thai rat quan trong. Viéc tranh thai
cling c6 mét so diéu dac biét can can nhac. Tranh thai bang thudc
uéng cé lién quan dén viém hodc von cuc trong mach mau va nhiing
tinh trang nay cé nguy co I6n han & nhiing ngudi bi chan thuong tay
song. Phu nir bi liét khéng phai ltc nao cling cdm nhan dugc nhimng
thiét bi dat trong ti cung va do d6 c6 thé gay ra nhiing bién ching
khéng nhan biét dugc. Viéc s dung mang ngan hoac chat diét tinh
trung c6 thé kho khan déi véi nhiing ngudi bi giam kha nang linh hoat
cla ban tay.

Ban nang tinh duc khong bién mat sau khi bi liét. Hay kham pha
ban nang tinh duc bang mot trai tim va tam hén rong ma.

NGUON

Trung tdm Nghién c(ru vé Phu nit Khuyét tat, Trung tdm Phuc héi Chiic
nang Tay Ban Nha, H6i Cyu binh Hoa Ky bi Liét
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& Duéi day la cac link dan dén cac nguén luc tro gitp.

Trung tam Nghién cttu vé Phu nir Khuyét tat (CROWD)
tap trung vao cac van dé lién quan dén suic khoe (bao
gbém ca sinh san va tinh duc), 1ao héa, quyén cong dan,
lam dung va song tu lap. CROWD hy vong mé ra nhiéu
su lua chon cudc séng cho nhiing phu nit khuyét tat
dé ho c6 thé tham gia hoan toan vao cudc séng cong
déng: tin vao chinh minh, tran trong co thé, thach thiic
nhiing bi an, yéu cau 16i giai dap. 713-798-5782 hodc
goi mién phi 1-800-44-CROWD; www.bcm.edu/crowd

Trung tam Trg gitip Quéc gia danh cho cac Cha me bi
Khuyét tat, tir Qua Kinh Quan sat, mot nguén luc trg
gilp V€ sinh san va lam cha me, cac thiét bi thich nghi
cho viéc cham sdc tré em, thiét lap mang luéi va ho tro.
Goi mién phi 1-800-644-2666; www.lookingglass.org

MobileWomen la mét tap chi Internet danh cho phu
n{ khuyét tat. Trang web, do T6 chtic Reeve hé trg
mot phan, la cac bai bao, nguén luc trg gidp va
mot nai dé chia sé cac kinh nghiém va giai phap.

www.mobilewomen.org
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