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Tai liéu trong cudn sach nay dugc trinh bay nham muc dich gido duc va thong tin cho ngudi
doc vé bénh liét cling nhu nhiing téc dong clia nd. Khdng nén coi bat ky ndi dung nao trong
cudn sach nay la 16i khuyén vé diéu tri hoac chan doan y khoa. Khéng nén st dung thong
tin nay thay cho 161 khuyén tir bac si hodc nha cung cap dich vu cham soc stic khoe du diéu kién
khac. Néu co bat ky thac mac gi khi doc cuén sach nay, NPRC rat khuyén ban hay lién hé véi
maot béc si hodc nha cung cap dich vu chdm soc suc khoe thich hop. Tat ca san phdm liét
ké trong cudn sach nay chi nham muc dich cung cép théng tin, va khéng nén coi d6 la
su xac thuc ciia T6 Chuic Reeve Foundation.

DE BIET THEM THONG TIN HOAC YEU CAU THEM BAN
SAO CUA CUON SACH NAY, XIN LIEN HE:
National Paralysis Resource Center
636 Morris Turnpike, Suite 3A
Short Hills, New Jersey 07078
S6 dién thoai: 973-467-8270
Goi s6 mién phf: 1- 800-539-7309

Email: infospecialist@ChristopherReeve.org

www.ChristopherReeve.org

www.ChristopherReeve.org/Vietnamese



mailto:infospecialist%40ChristopherReeve.org?subject=
https://www.christopherreeve.org/
https://www.christopherreeve.org/international/vietnamese-hub/

L3I CAM ON

Chdo mimg dén véi An ban thit sdu ciia Huéng Dén Tro Gidp Nguoi Bi Liét. Chting toi hy vong
ban sé thdy ndi dung ctia cuén sdch mang tinh gido duc, thuc té, va trong mét s6 truong hap,
lam thay d@6i cudc séng.

Sé khéng thé cé dn ban nay ma khéng cé tdm nhin cda Sam Maddox cting su ldnh dao viing
vang cta Gidm Béc Cao Cdp NPRC Sheila Fitzgibbon, ngudi da soan thdo, hiéu dinh, Idp bang
chd gidi va kiém duyét nhanh én ban nay. Chang téi rdt cém on Patricia Correa dd hiéu dinh,
thiét ké, Iap bang chu gidi, va xudt ban én ban nay. Xin danh su trdn trong sdu sdc tdi Liz Leyden
vi da viét, hiéu dinh, va lam mdi cdc phan ctia én ban nay va Bernadette Mauro da doc sodt ky
luéing va dua ra cdc y kién chuyén mén.

Xin ddic biét cdm on cdc déng nghiép cta téi, cdc nhdn vién cta T6 Chiic Reeve Foundation
Marco Baptista, PhD, Christopher Bontempo, Mary Curtin, Isabella Diaz, Maria Fonseca, Rita
Gentles, Susan Jacob, Olivia Mullane, Alena Sherman, Hannah Soyer, Rebecca Sultzbaugh, va
Bea Torre cling nhu Cristina Calle Acevedo, Beth Eisenbud, va Jenn Hatfield cia nhém Chuyén
Gia Théng Tin, va tdt ca nhiing ngudi da tham gia hiéu dinh va doc sodt dn ban nay.

Cudn sdch nay duoc xudt ban nho'suhé trociia BS Y téva Dich vu Nhdn sinh Hoa Ky (Department
of Health and Human Services - HHS), Cuc Sinh hoat Céng déng Hoa Ky (Administration for
Community Living - ALC). Nhiéu t6 chtc thudc cong dong ngudi khuyét tat da cung cdp cdc
nguén luc trg gidp dé ching téi dat dudc d chan thuc cao nhdt.

Huéng Dan Tro Gidp Nguai Bj Liét dugc danh dé tuéng nhé Christopher Reeve va Dana Morosini
Reeve. Ho da séng mét cude séng tron ven va khéng so hdi, 6 muc dich va dam mé. Tinh thdn
cta Chris va Dana dugc thé hién trong tting trang gidly cta cudh sdch nay:

“Tim nhiing con duding d€ ban téa sdng, nhung cling khdng so déi khi bi chim vao béng téi” -
Dana Reeve

Regina Blye
Gidm Déc Chuong Trinh va Nhan Vién Chinh Sdch
Short Hills, NJ
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Bénh liét |a két qua cua ton thuong than kinh & ndo
hodc tuy séng, do chan thuang, bénh ly hodac bam
sinh. Chuong nay chi ra cac nguyén nhan chinh.

|
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T6 Chuc Y Té Thé Gidi dinh nghia bénh liét 1a mot réi loan
hé théng than kinh trung usng gay ra khé hoac khéng thé
cU dong céac chi trén hoac chi dugi. Theo nghién clu tai
hon 70.000 hé gia dinh do Té Chuc Christopher & Dana
Reeve thuc hién, ci khoang 50 ngugi thi cé 1 ngugi bi liét

— chiém hon 5,3 triéu ngugi. Cé nghia la tat ca chung ta

déu biét ngudsi nao dé dang bi liét.

VIEM TUY MEM CAP TiNH (AFM)

Viém thy mém cdp tinh (AFM) la cdn bénh than kinh hiém gap, mai dugc phat hién anh
huéng dén khu vuc tly séng dugc goi la chat xam, khién céc co va phan xa co thé tré nén
yéu di. Trung Tam Kiém Soét va Phong Ngtra Dich Bénh (CDC) bét dau theo doi AFM tir ndam
2014.Tir d6 dén nay da c6 730 trudng hop dugc khang dinh, véi han 90 phan trim xay ra &
tré nho. Cac triéu chiing chinh bao gom dét ngét yéu canh tay hodc chan va mat truong luc
ca va phan xa Ngoai ra, mot s6 ngudi ¢ thé bi khé dao mét, khé nuét, néi lap, té bi, va khéng
thé di tiéu va dau tay, chan, lung, hodc c6. Suy hé hdp va cac triéu ching than kinh, nhu nhiét
d6 co thé thay d6i va huyét ap khéng 6n dinh, gay nguy hiém dén tinh mang.

Nguyén nhan gay ra AFM van chua 16, nhung cac nha nghién ctu tai CDC tin rang virus la
mot nguyén nhan chinh. Trong cac dir liéu thu thap tir ndm 2014, han 90% bénh nhan dugc
béo cdo mac bénh ho hip nhe hodc st trudc khi phét trién bénh AFM. Hau hét cac trudng
hgp mac bénh trong thai gian tir thang Tam dén thang Mudi, giai doan bling phat cac loai
virus, trong d6 c6 enterovirus.

NGUON
Trung Tam Kiém Soat va Phong Nguia Dich Bénh

NGUON LUC TRG GIUP AFM

Hiép Hoi Viém Tay Mém Cap Tinh (AFMA) la mét t6 chic phi lgi nhuan do cac phu huynh
clia tré em bi bénh AFM thanh lap. T6 chiic nay cung cap théng tin, hé trg, trg cdp va tu van.
https.//www.afmanow.org
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Hiép Héi Mién Dich Than Kinh Hiém Gap Siegel (SRNA) cung cdp théng tin vé AFM.
https.//wearesrna.org

ALS

Xo cling teo co mot bén (ALS), con 6 tén goi khéc la bénh Lou Gehrig sau khi cau thi bong
chay Yankee tai New York dugc chan doan mac can bénh nay, la mot ching bénh than kinh
tién trién nhanh, c6 anh hudng dén khoang 16.000 ngudi My; gan 5.000 trudng hop mai xdy
ra moi nam.

ALS thudc vé mot nhom réi loan dugc goi la bénh than kinh van dong. Cac té bao than kinh
van dong la nhiing té€ bao than kinh ndm trong néo, than nao va tly séng dong vai trd nhu
cac bo diéu khién va két ndi giao ti€p gilta hé than kinh va co van clia cd thé. Mat nhimg té
bao nay sé khién cho cac co chiu su diéu khién cla nhiing té€ bao nay yéu di va teo lai, dan
dén té liét. ALS thudng gay td vong trong vong ba dén nam nam ké ti khi dugc chan doan,
du mot s6 ngudi c6 thé séng lau han nhiéu. St dung 6ng dan thiic an va méy thé 6 thé gitp
kéo dai su séng sau khi khéng thé nudt va cac co hd hdp khong van dong dugc.

Cac trieu ching ca bénh ALS c¢6 thé 1a thudng xuyén bi trugt chan va nga; mat kiém soat
ban tay va canh tay; khé noi, kho nuét va/ hodc khé tha; mét moi kéo dai; co giat va chudt
rit. Théng thudng, bénh ALS xuat hién & tudi trung nién. Khong ré vi ly do nao, can bénh nay
thudng gdp 6 nam gidi nhiéu hon 20 phén tram so vai nit gidi.

Do ALS tac dong lén cac té bao than kinh van dong, can bénh nay thuong khong gay anh
hudng dén tri nhd, tinh cach hay tri théng minh clia ngudi bénh. Bénh nay khéng lam anh
hudng dén kha nang cla thi giac, khiu giac, vi giac, thinh giac hay xuc giac. Nhiing ngudi
mac bénh ALS thudng van kiém soat dugc cac co mét va bang quang ciing nhu chiic nang
cua rudt.

Chua c6 thubc dac tri ALS, cling chua c6 liéu phap nao dé ngan chan hay dao ngugc tién
trinh clia bénh nay. Riluzole 1a loai thudc duy nhat dugc FDA phé chudn dé kéo dai su séng
cla nhiing ngudi mac bénh ALS trung binh thém ba thang. Riluzole dugc cho la ¢ thé gidm
thiéu thuang t6n cho cac té bao than kinh van dong nha gidi phdng ra chat dan truyén than
kinh glutamate. Bénh nhan ALS da tdng mic glutamate trong dung dich cung cép cho nao
va tdly s6ng. Riluzole cling c6 thé kéo dai thai gian trudc khi bénh nhan can hé trg hd hap. Tuy
nhién, riluzole khéng thay déi dugc nhiing thuong tén da tac dong 1én cac té€ bao than kinh
van dong, va ngudi bénh dung thudc nay phai dugc theo déi dé tranh bi tén thuong gan va
cac tac dung phu khéc c6 thé co.

Nam 2011, FDA da phé chudn Hé théng kich thich hd hap NeuRx (DPS) cho cac bénh nhan
ALS gdp phai cac van dé vé ho hap. Cac thir nghiém lam sang da chiing minh réng phuong
phap kich thich than kinh bang DPS gitip bénh nhan ALS séng lau hon va ngui tét hon so véi
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phuong phéap chdm soc tiéu chuan. www.synapsebiomedical.com (xem trang 94 dé biét
thém).

Cac chuyén gia ALS da phat hién dugc nhiéu hop chat cho thdy trién vong diéu tri can bénh
nay. Mot s6 loai thudc va liéu phap té bao dang dugc thit nghiém trén cac bénh nhan.

C6 bang chiing thuyét phuc rang cac yéu té dinh dudng, cac phan ti nudi duéng va bao vé
t€ bao c6 thé cliu chifa cac té€ bao than kinh dang chét dan trong cac mau dong vat mac ALS
dugc thi nghiém. Viéc sit dung thudc nhdm dén mot té bao bi tén thuong cé thé mang lai
|gi ich nhung céng viéc nghién ctiu hién van dang dugc tién hanh.

Mét loai thudc ¢ tén la arimoclomol, ban dau dugc phét trién dé diéu tri cac bién chiing tiéu
dudng, Uc ché su tién trién clia bénh ALS trong mét mau bénh trén loai chuét. Arimoclomol
dugc cho la c6 kha nang tang cudng cac protein “méi gisi phan td", thudng dugc tim thay
trong tat ca cac t€ bao clia ca thé; nhiing té bao nay c6 thé bao vé té bao than kinh van dong
chong lai cac protein doc hai, stia chita nhiing t& bao dugc cho la gay ra cac bénh nhu bénh
ALS. Arimoclomol c6 kha ning ddy nhanh su tai tao cac day than kinh bj tén thuang trudc
d6 & dong vat. Cac thi nghiém lam sang giai doan dau cho thdy loai thudc nay an toan véi
con ngudi; ngudi ta dang tién hanh thém céc thi nghiém dé biét liéu lugng va cach diéu tri.

Thudc két hgp: Cac nghién cliu trén chudt gan day vé bénh ALS chi ra nhiing lgi ich dang ké
khi sir dung két hgp cac loai thuéc, bao gém thudc Riluzole, nimodipine (thuéc chan kénh
canxi dugc st dung trong diéu tri dot quy cap tinh va dau nita dau) va minocycline (mét loai
thudc khang sinh c6 thé ngan chan tinh trang sung viém). Cac hop chét dugc két hgp véi
nhau c6 kha nang lam cham qua trinh chét té bao, ngan nglia mat té bao than kinh va lam
gidm sung viém. D& 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 co nang va cac thiét bi ddc biét c6 thé gitp nang cao su doc lap va
an toan trong suét qua trinh diéu tri bénh ALS. Tap thé duc ndng ddng nhe nhang nhu di b9,
bai 16i va dap xe tai chd 6 thé gilip cac ca bap khong bi anh hudng khde manh, phong tranh
tinh trang moi cg, cai thién stic khde tim mach cing nhu gitp bénh nhan chéng choi dugc
VGi su mét mai va tram cam. Cac bai tap thé duc xoay khdp va gian co cd thé gitip ngan nglia
tinh trang dau co cling va co rit co (ca bi co rit, han ché van dong clia khdp). Cac thiét bi nhu
duding déc, thanh nep, khung tap di va xe ldn gidp ngudi bénh bao tén nang lugng va duy tri
van dong, dong thai giup ho thuc hién cac hoat dong hang ngay dé dang hon.

Tinh trang yéu dudng hé hap: Nhiing ngudi mic bénh ALS c6 nguy co bi viém phdi va
nghén mach phéi. Cac dau hiéu cho thay tinh trang hé hap dang xau di c6 thé gom kho thé,
dac biét la khi nam xuéng hodc sau bita an; ngli mé mét; buén ngd; nham lan; lo lang; kho
chiu; mét cdm gidc ngon miéng; mét moi; nhic dau budi sang va tram cam. Khi cdc ca hé trg
h6 hap yéu di, c6 thé can phai st dung cac thiét bi ho trg ho hap (théng khi ap luc duong
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ngat quang, IPPV; hodc thong khi hai mic ap luc duang, BiPAP) nhdm ho trg hé hap trong khi
ngu. Khi cc ca khéng con kha ning duy tri néng d6 oxy va carbon dioxide, c6 thé can phai
st dung cac thiét bi nay lién tuc.

MGt van dé khac thuong xdy ra véi nhiéu bénh nhan ALS la khong ¢6 kha nang ho dt manh
dé 1am long d&m ra ngoai du chi 1a mét lugng binh thudng. Moi ngudi dugc khuyén la can
dam bao udng du nudc dé lam loang cac chat bai tiét; mot s6 ngudi udng thudc ho mua tai
qudy c6 chiia chat long dom, mét chat 1am lodng niém dich. Mot con ho yéu cé thé dugc
thuc hién hiéu quéa han bang cach ho bon lan (hd trg mot con ho bang cach ap dung mét
phép chira bénh cap cliu cho ngudi bi ngat khi bénh nhan ho), cung cép hai day di hon
b&ng mdt bong thdi ngat dé cai thién con ho hodc st dung mét thiét bi nhu "maéy kich thich
ho” hodc "may hé trg ho” (cung cap hoi tha sau qua mot mat na va sau d6 nhanh chong
chuyén déi thanh &p suat am dé mo phong mét con ho).

Chay Nudc Dai: Mac du nhiing ngudi mac bénh ALS khong bi nhiéu nudc bot nhung cac van
dé vé nuét c6 thé lam tang tuyén nudc bot hoic tiét nudc bot du thira va chay nudc dai. Tang
tuyén nuéc bot ¢ thé dugc kiém soat théng qua thay déi ché dé an uéng, stt dung may hut,
va thuéc.

Cac van dé vé ca: Mot s6 ngudi mic bénh ALS 6 thé bi co ciing. Tinh trang nay gay co that
cac cd va gay té cling canh tay, chan, lung, bung hodc c6. Diéu d6 c6 thé chi do mét cti cham
nhe gay ra va cd thé gay dau dén nht |a khi né gay ra chudt rut, thudng thdy & bénh ALS do
mai co. Cac con chudt rat cé thé rat dau dén nhung sé dan khoi—cac co bi yéu khong thé
co thét thanh mét con chudt rdt nita. Hoi chiing rung giat co (co giat ca) ciing khé phé bién;
mac du khéng gay dau dén nhung c6 thé gay gian doan giac ngu.

Mat kha nang giao tiép: Mac du mat kha nang néi khong nguy hiém dén tinh mang hodc
gay dau dén, nhung la mét anh hudng rat khé chiu khi bi ALS. Cdng nghé trg gidip cung cap
nhiéu gidi phap gitp cac bénh nhan giao ti€p ngay ca khi bénh tién trién. C6 nhiéu thiét bi
tro gilip ti cac nut bam goi don gian va cac bang giao ti€p duoc 1ap trinh dén thiét bi khuéch
dai mot I5i ndi tham yéu 6t thanh 18i ndi c6 thé nghe dugc. Néu mot ngudi c6 thé clr dong
gan nhu bat ky b phan nao clia co thé, thi van c6 kha nang thuc hién giao tiép. Xem céc
trang 196-201 dé biét thém thong tin vé diéu khién rdnh tay cac con trd dé giao tiép, giai
tri va tham chi lam viéc.

Nghién cttu mé ra hita hen 16n cho viéc diéu tri bénh ALS, bao gom céc loai thudc, cdy ghép
t€ bao, liéu phap gen va diéu bién hé théng mién dich. Céng nghé ciing mang lai nhiéu lgi
ich tiém nang; trong cac thi nghiém gan day st dung s6ng nao, nhiing ngudi bi mac ket
bdi ALS da hoc cach giao tiép thong qua mot may tinh chi s dung y nghi cla ho. Vi du:
cac thit nghiém Hé théng BrainGate, cdy mot bd cdm bién vao trong ndo dé truyén phat
tin hiéu, da chi ra ring cac tin hiéu than kinh lién quan dén y dinh ct dong chan tay c6 thé
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duoc "gidi md” bdng may tinh trong thdi gian thuc va dugc sit dung dé van hanh céc thiét
bi bén ngoai, bao gém ca nhing canh tay robot. Cac thit nghiém dang dugc tién hanh; xem
https://www.braingate.org.

S6ng chung véi ALS la mét thach thiic nhung c6 thé trg nén dé dang han bang cach tim kiém
nhiing gia dinh khac c6 chung can bénh nay. Hay ghé tham Hiép hoi ALS dé tim cac nhém hd
trg dia phuong danh cho nguai bénh va ngudi cham soc. https.//www.als.org/local-support/
support-groups.

NGUON

Vién Quéc gia vé Réi loan Than kinh va Dot quy, Hiép hoi ALS

NGUON LUC TRG GIUP ALS

Hiép héi ALS (ALSA) cung cdp cac tin tic, hd trg nghién ctiu va cac ngudn luc; cung cdp mot
mang luéi quéc gia cdc nhdm ho trg, phong kham va bénh vién chuyén khoa. Tir nam 2014,
ALSA da tai trg hon 137 triéu USD cho nghién cttu dé€ tim hiéu nguyén nhan va bién phap
diéu tri bénh ALS. https://www.als.org

T6 chiic Phat trién Tri liéu ALS la mot cong ty cong nghé sinh hoc phi lgi nhuan dang nghién
cliu dé tim ra cac phuang phap diéu tri. https./www.als.net

Du An ALS tap trung vao nghién ctiu vé ALS. https://projectals.org

Nhém Gleason cung cap trai nghiém, cong nghé, thiét bi, va cac dich vu cham soc cho
nhiing ngudi séng vdi ALS. https://teamgleason.org

BENH DI DANG DONG TiNH MACH

Bénh di dang déng tinh mach (AVM) la khuyét tat cta hé tuan hoan dugc cho la phat sinh
trong qué trinh phét trién clia bao thai hodc ngay sau khi sinh. Bénh nay bao gém cac dém
r6i ddng mach va tinh mach, lam gian doan chu ky quan trong ma thong thudng sé mang
mau da bdo hoa oxy trong déng mach di tir tim dén céc té bao cla co thé va tra vé mau da
hét oxy qua cac tinh mach dén phéi va tim. Mot AVM lién quan truc tiép dén déng mach va
tinh mach va do d6 lam gidm lugng oxy dén mé hé than kinh ciing nhu lam tang nguy co
chdy mau

Bénh di dang dong tinh mach cé thé hinh thanh & bat ky dau c6 déng mach va tinh mach.
Bénh nay xay ra rat thuong xuyén ma khéng c6 cac triéu ching. Tuy nhién, AVM hinh thanh
trong ndo hodc tdy séng co thé |a van dé dac biét nghiém trong. Ngay ca trong trudng hop
khéng chay mau hay méat oxy dang ké thi cdc AVM 16n van cé thé gay tén hai ndo hodc tly
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s6ng khi chiing xudt hién. Kich thudc dudng kinh ctia ching cé thé tir mét phan inch dén
hon 2.5 inch. Thuong tén cang 16n, mic &p luc [én viing ndo xung quanh hodc cac cau trdc
tly séng cang lon.

Cac AVM clia ndo hodc tdy song (cadc AVM hé than kinh) anh huang dén khoang 30.000 ngudi
My. Chiing xay ra & ca nam gidi va nit gidi clia tat ca cac chliing tdc hay sac toc véi ty 1é tuang
duong nhau.

Céc triéu ching thuong gap clia bénh AVM la cac con co gidt va dau dau. Cac triéu ching
than kinh khéc cd thé bao gém yéu ca hoac liét mot phan cla ca thé hay mét diéu phéi (mat
diéu hoa). Ngoai ra, caéc AVM c6 thé gay dau hoac rdi loan thi luc hodc kha nang néi. Réi loan
tam than hay do gidc ciing c6 thé xay ra. C6 bang chiing cho théy rdng cac AVM cling c6 thé
gay ra kha nang nhan thiic kém hodc réi loan hanh vi trong thai tho au.

Chén doan bénh AVM dugc thuc hién nhd chup cit 16p vi tinh (CT) hodc chup cong hudng
tir (MRI). Chup X quang mach mau la mét cach chinh xac dé biét dugc vi tri chinh xac cda di
dang. Lip mot 6ng mdng vao mdt ddng mach chén, luén vé phia ndo va sau d6 tiém mét loai
chat mau. Nhing hinh dnh quét cho thay tinh trang ctia bénh AVM.

Di dang d6ng tinh mach cé thé dat tinh mach dui ap luc 16n vi khéng cd mao mach dé lam
cham dong chéy cia mau. Theo thai gian, AVM d6 c6 thé bi vé va gay xudt huyét. Mac du
nguy co xudt huyét rat nho nhung nguy co nay gia tang theo thai gian; can tién hanh cac
phuong phép diéu tri.

Diéu tri: Nhiing tién bé trong ky thuat da gitp cho phuong phép diéu tri bdng phau thuat
clia hau hét cac truong hgp mac bénh AVM duoc an toan va hiéu qua. Phau thuat bén trong
hop so c6 thé 6 gang cét ra hodc d6t chdy AVM bdng tia laser. M6t Iua chon khéc cho céc
AVM nhé han la xa phau dinh vi, tap trung buic xa lén cdc mach mau AVM dé tur tu tiéu diét
chiing. Phuong phap nay c6 thé mat tr mot dén ba nam dé loai bd AVM.

Mot Iua chon diéu tri thi ba la can thiép ndi mach, tuong tu nhu chup mach. Mét 6ng théng
dugc dua vao mot ddng mach chan va luén qua co thé vé phia cac ddng mach bi anh hudng.
Mot chét giong nhu keo dugc bom vao cac mach mau chinh bj tac dan dén AVM, do d6 viéc
lam giam kich thu6c ciia AVM bang cach diéu tri ngoai khoa bang radio hodc phau thuat
théng thudng cé thé gitp diéu tri dugc.

Can hiéu day du vé nhimg rai ro khi dua ra quyét dinh phau thuat. Néu khong diéu tri, AVM
€6 thé dan dén thiéu hut than kinh nghiém trong hodc ti vong. Tuy nhién, phau thuat trén
hé thong than kinh trung uong ciing c6 rat nhiéu rui ro; phau thuat AVM gay xam lan va cé
thé kha phuc tap.
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NGUON

Hoc vién Quéc gia vé Réi loan Than kinh va Dot quy, Phong kham Mayo, T6 chiic Quéc gia vé
R6i loan Hiém gap

NGUON LUC TRG GIUP AVM

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

Hoc vién Quéc gia vé Réi loan Than kinh va Dét quy (NINDS) > cung cap chi tiét lam
sang va cac nguodn lyc vé AVM. https.//www.ninds.nih.gov/health-information/disorders/

arteriovenous-malformations-avms

T6 chiic Quéc gia vé Rai loan Hiém gap (NORD) cé dua AVM vao trong cac tai liéu ciia minh.
https.//rarediseases.org

CHAN THUGONG TUNG THAN KINH CANH TAY

Cac chan thuang tung than kinh canh tay la do viéc kéo dudi, giat qua da hodc chan thuong
khac gay ra d6i véi mot mang luéi cac day than kinh nam gilra cot séng va vai, canh tay va
ban tay. Cac triéu ching c6 thé bao gém canh tay mém odt hoac bi té liét va mat kiém soat
co hodc mat cam giac & canh tay, ban tay hodc cé tay. Dau man tinh thudng la mét diéu dang
lo ngai. Céc chan thuong thudng xdy ra do tai nan xe ¢, nhing tai nan khi chai thé thao,
cac vét thuang do tring dan hodc phau thuat; cac chan thuang nay cling 6 thé xay ra trong
qua trinh sinh néu vai ctia bé bj anh hudng, khién cho cac day than kinh & tay bi kéo cing
hodc rach.

Mét s6 chan thuong tung than kinh canh tay c6 thé ty lanh ma khéng can diéu tri; nhiéu tré
em cai thién hodc phuc héi khi dugc 3 dén 4 thang tudi. Phuong phap diéu tri nhiing chan
thuong nay bao gém tri liéu co ndng hodc vat ly tri liéu va trong mét sé trudng hap, phai tién
hanh phau thuat. Béi véi cac chan thuang gay lia (rach) va nat vé thi phai tién hanh phau
thuat ndi lai kip thoi néu khong sé khéng c6 kha nang phuc héi. Déi véi cac chan thuong u
day than kinh (cé seo) va cac chan thuong cang day than kinh (kéo céng), c6 kha nang phuc
hoi cao; hau hét nhitng ngudi bi chan thuong cang déy than kinh déu phuc héi.

NGUON

Mang ludi nghién ctiu vé Chan thuong Tung than kinh Canh tay, Hoc vién Quéc gia vé Réi
loan Than kinh va Dot quy
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CAC NGUON LUC VE CHAN THUGNG
TUNG THAN KINH CANH TAY

Mang luéi nghién ctu vé Chan thuang Tung than kinh Canh tay cung cap hé trg lién quan
dén cac chan thuong tung than kinh canh tay. https://ubpn.org

CHAN THUGNG NAO

N&o b 13 trung tdm diéu khién moi chiic ning clia co thé, bao gém ca cac hoat dong co y
thuic (di bd, néi chuyén) va cac hoat dong vé thiic (thd, tiéu héa). Nao ciing diéu khién suy
nghi, nhan thic, 16i n6i va cdm xuc. Tén thuong ndo, cho du la két qua ctia chan thuong
nghiém trong d6i vdi hop so hay chan thuong kin trong d6 khéng cé gay xuong hodc tham
nhap, déu ¢ thé lam gian doan mot s6 hodc tat cd cac chic ndng nay.

M®i ndm, hang triéu ngudi bi chan thuong so néo (TBI) do tai nan xe cg, té ngd, hanh vi bao
luc (bao gém tu t) ,va chan thuang khi chai thé thao. Mic du chan thuong nay xay ra & tat
ca cac nhom dan s6, nhung cac chiing toc va sac toc thiéu s6, quan nhan va cyu chién binh,
cling nhu nhitng ngudi sdng sét sau bao luc gia dinh cé nhiéu kha nang bi chan thuong hon.
Ty 18 TBI & nam gidi cao hon nit gidi, va ngudi I6n tudi ti vong do chan thuong nay nhiéu han
cac nhom tudi khac. Rugu la nguyén nhan chinh chiém dén mét nlra s6 cac trudng hgp chan
thuang nao, ké cd & ngudi gay ra chan thuong va ngudi bi chan thuong.

Nhimng ngudi bi chan thuong tly séng thudng kém theo chan thuang nao; diéu nay dac biét
dung d6i véi cac chdn thuang viing 6 trén gan véi néo.

Nam trong phan khung xuong so, ndo bé la mot chat sén sét ndi trong dich néo tdy, hoat
déng nhu mot chat hap thu xung kich khi dau van déng nhanh. Chén thuong ndo cé thé la
do mét vét niit hodc tham nhap
cla hop so (vi du nhu mot vu
tai nan xe c§, nga hay vét
thuong do tring dan), mot qua

CHUC NANG NAO TRAI CHUC NANG NAO PHAI

Kiém sot ntfa cg Kiém sodt ntfa co

thé bén phai thé bén trai
trinh diéu tri bénh (bao gom K§ niang s6 hoc Hinh dang 3 chiéu
Ac t& than ki i& N Nhan thuc vé am
dQC to than klnh’ nhiem trung, Ky néng toan hoc/ ' nhac/nghé thuat
S 3 Ai a khoa hoc
khéi u hodc réi loan chuyén ; ' Tre gidc
4 3 A x Ngon ngir viét
hoéa), hodc mot chan thuong Séng tao
dau kin chang han nhu chan Ngén ngii ndi
. . e . . Tri tudng tuong
dong. Mdt ngoai clla hOp so rat  Tinh khach quan
g A A Tinh chti quan
nhan nhung bé mdt bén trong Phan tich St
12 ) A1 R ) ong hop
khd 16m chém—day Ia’nguyen Logic Camxiic
nhan xdy ra thuong ton dang Ly luan Nhan dang khuén mat
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ké trong nhing trudng hgp chan thuong dau kin, khi mé ndo ndy 1én bén trong hop so c6
cau trdc xuong 16m chdm. Khi bi chan thuaong, tén thuong nao c6 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 s0) hodc chdy mau xung quanh ndo (xuét huyét ngoai mang ciing hodc dudi mang ciing).

Trong chén thuong nhe han, mét ngudi cé thé bi mat y thiic tam thdi va mat cdm giac vé moi
trugng xung quanh; chan thuong nao nghiém trong cé thé gay réi loan nhan thic lam suy
gidm dang ké, nhiéu khi vinh vién kha nang phéan ting. Hon mé xay ra khi mét ngusi khéng
thé tinh day va mét van nhdm. Trang théi thuc vat, con goi la hdi chiing thic tinh khéng phan
Ung, dugc dac trung bai tinh trang mat y thic hoan toan véi cac giai doan thiic va ngd, va
ddi lic m& mét. Trang thai y thiic t6i thiéu bao gém cac khoang thdi gian thiic tinh va mot s6
kha nang phan ting vdi kich thich, chdng han nhu dau hodc cac yéu cau don gian. Tat ca cac
r6i loan nhan thic c6 thé diéu tri dugc, tuy nhién tién dé sé tly thudc vao dd nghiém trong
clia chan thuong.

Mét chén thuong dau kin, nhu chan dong, dung dap, hodc tu mau, c6 thé xay ra ma khong
dé lai ddu hiéu bén ngoai nao rd rang. N6 phé bién hon, va thudng gay thuang tén hon, so
véi chdn thuong xam nhap, gay thi€u hut than kinh lan réng, bao gém liét mot phan dén
liét hoan toan; cac van dé vé nhan thuc, hanh vi, tri nhg; va tinh trang séng thuc vat kéo dai.

Mb ndo bi tén thuong c6 thé phuc héi theo thai gian. Tuy nhién, mét khi md ndo da chét
hodc bi pha hay, chua c6 bang chiing nao cho théy cac té bao nao mdi sé hinh thanh. Qua
trinh phuc hoi thudng van tiép tuc ngay ca khi khéng cé cac té bao mdi, co 1é khi d6 cac bo
phén khéc cia bo ndo sé ddm nhiém chiic néng clia mé da bi pha hay

Chén thuong ndo c6 thé &nh hudng nghiém trong va lau dai dén hoat dong thé chat va tinh
than, ké ca mat y thurc, thay déi tri nhé va/ hodc tinh cach va liét mot phan hodc hoan toan.
Cac van dé vé hanh vi thuong gap bao goém gay han bang I6i n6i va hanh déng, kich dong,
hoc tap khé khan, kha nang tu nhan thic kém, thay ddi chiic nang tinh duc, béc déng va
mat kha nang kiém ché. C6 nhiéu hau qua xa hoi khac nhau ctia TBI ti nhe, trung binh dén
nang, gém ca nguy ca tu ti cao hon, ly di, that nghiép thudng xuyén va lam dung chat kich
thich. Ngoai ra con c6 mot tén that kinh t€ dang ké: chi phi chdm séc cap tinh va phuc hoi
chtic ndng hang ném & Hoa Ky cho céc trudng hop TBI méi la hon 40.6 ty USD. Udc tinh chi
phi chdm séc tron ddi trung binh cho mét ngudi bi TBI nang ¢6 thé vuot qua 2 triéu USD.

Qua trinh phuc héi chiic ndng bat dau ngay sau chan thuong va dugc thiét ké dua trén nhu
cau ca nhan. Cac bai tap nhan thic dé cai thién su chd y, tri nhd va cac ky nang thuc hién
cong viéc hang ngay la thanh phan chinh cho moi chuong trinh. Mot khi tri nhé bat dau dugc
phuc héi, téc d6 phuc hoi thudng tang lén. Nhiing van dé phét trién c6 thé lién quan dén
van dong, tri nhé, su chd y, tu duy phuic tap, 16i néi va ngon ngit cing nhu thay déi hanh vi;
ngudi séng st thudng phai chiu canh tram cam, lo au, ty ti, tinh cach thay d6i va trong mét
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s6 trudng hap, mat kha ndng tu nhan thic vé nhimg suy gidm cia minh, Tam ly tri liéu c6 thé
diéu tri chling trdm cam va tu ti. Cac loai thudc diéu tri cac réi loan hanh vi lién quan dén TBI

cing ¢6 thé dugc ké don. Mt s6 loai thudc nay cé téc dung phu dang ké & nhiing ngudi bi
TBI va chi dugc st dung trong nhing trudng hgp bat budc.

Bién phap thay d6i hanh vi da dugc st dung dé lam gidm tinh cach va cac anh hudng hanh vi
cUa TBI ciing nhu dé dao tao lai cac ky nang xa héi. Dao tao nghé ciing la mét phéan thudng
thdy & nhiéu chuong trinh phuc hoi chiic ndng. Theo mét tuyén bé théng nhat vé chan
thuong ndo clia Vién Y té Quéc gia, nhiing ngudi bi TBI va gia dinh cia ho nén dong mot vai
trd khong thé thiéu trong viéc hoach dinh va thiét ké cac chuong trinh phuc héi chiic ning
ca nhan cda ho.

Nghién Ciru Vé Chan Thuong So Nao

C6 nhiéu loai chan thuong néo tuy thudc vao phan bi chan thuong. Mot cl va dap vao chan
hai ma gay mat tri nhg. Chan thuang than ndo tuong tu nhu chan thuaong tdy séng nang.
Chan thuang hach nén anh huéng dén su van dong va gay hai cho cac thuy tran c6 thé dan
dén cac van dé vé cam xtc. Chan thuang cac phan nhét dinh clia vo ndo anh hudng dén kha
nang ngit am va hiéu biét. Méi triéu chiing c6 thé yéu cau cach thiic cham soc va diéu tri
riéng biét.

Nhu chan thuong tdy séng va dot quy, TBI cling lién quan dén nhiéu qua trinh sinh Iy, bao
g6m chan thuang té bao than kinh (sgi truc), tham tim (bam tim), mau tu (cuc mau déng) va
sung tay. Cac dot chan thuong thi cap cé thé kéo dai nhiéu ngay va tham chi nhiéu tuan sau
t6n thuang ban dau. Cac linh vuc chinh clia nghién cdu TBI hién nay bao gém nghién cdu
cac chan thuong dau don lé so véi chan thuong dau lap lai va phat trién cac phuong phap
diéu tri ho trg kha nang tu phuc héi clia ndo sau chan thuong. Cac nha khoa hoc cling dang
nghién ctu cac loai thudc va bién phép can thiép tiém ning cé thé lam gian doan hodc lam
gidm cac phan tng sinh hoa thi cap gay ton hai nhiéu hon; mot sé thit nghiém lam sang da
thi nghiém tac déng clia viéc ha than nhiét cdp tinh (Iam mat) sau chan thuong néo.

Cai thién chan doan va danh gia chan thuong ndo cling la mot uu tién nghién cdu khéac. Hon
mot nifa s6 bénh nhan bi TBI nang phuc hdi chiic nang ban dau hodc chi bi khuyét tat & miic
do vira: két qua dugc cai thién nha cham socy té ngay 1ap tic, bao gom phau thuét lam giam
ap luc trong hdp so hodc chirta cac vét nit va han ché tén thuang thi phat.

NGUON

Vién Quoc gia vé Réi loan Than kinh va Dot quy, Trung tdm Trg gitip vé Chan thuong Nao,
Trung tam Kiém soat va Phong nglia Dich bénh, Merck Manual, Trung tdm Dich thuat Kién
thiic Hé théng M6 hinh.
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NGUON TRG GIUP CHAN THUGNG NAO

Hiép hdi Chan thuang Nao Hoa Ky (BIAA) cung cép cac trg gitp dé séng chung véi chén
thuong nao, diéu tri, phuc héi chiic nang, nghién ctiu, phong ngtra, v.v. Hiép héi cling ¢6 cac
€0 sG & cac tiéu bang. https://www.biausa.org

Trung tam Xuat sac vé Chan thuang So Nao (TBICoE) phuc vu quéan nhan tai ngd, than nhan
clia ho va cuu chién binh véi chan thuong so nao. https:/health.mil/Military-Health-Topics/
Centers-of-Excellence/Traumatic-Brain-Injury-Center-of-Excellence

Chan thuong So Nao (TBI) Hé thdng Cham séc Ki€u mau la phong kham chuyén khoa vé
chan thuong dau dugc lién bang tai trg dé€ phét trién va thé hién chuyén mén vé chan thuang
so ndo. Cac trung tam nay xay dung va phd bién cac kién thiic méi vé qua trinh, phuong phap
diéu tri va hdu qua clia nhiing loai chan thuang nay ciing nhu chiing minh nhiing loi ich cta
mot hé thong phdi hop cham soc. https://msktc.org/tbi/model-system-centers

Truong Dai hoc Alabama - Birmingham, AL

Bénh vién Craig - Englewood, CO

Trung tam Shepherd - Atlanta, GA

Trudng Y thudc Dai hoc Indiana/Bénh vién Phuc héi chiic ndng Indiana - Indianapolis, IN
Bénh vién Phuc héi Chiic ndng Spaulding - Boston, MA

Pai hoc Bang Wayne, Trudng Y - Detroit, Mi

Phong kham Mayo - Rochester, MN

Kessler Foundation - West Orange, NJ

Truong Y Icahn tai Mount Sinai, New York - NY, NY

Phuc héi chiic nang Rusk, Trudng Y thudc Pai hoc New York - NY, NY
Truong Dai hoc Bang Ohio - Columbus, OH

Vién Nghién ctiu Phuc héi Chiic ndng Moss - Elkins Park, PA

TIRR Memorial Hermann - Houston, TX

Baylor Scott & White - Dallas, TX

Truong dai hoc Virginia Commonwealth - Richmond, VA

Trudng dai hoc Washington - Seattle, WA

BAI NAO

Bai ndo (CP) dung dé chi mdt nhém cac tinh trang c6 nh hudng dén viéc kiém soat van dong
va tu thé. Réi loan CP khong phai do cac van dé trong ca hodc than kinh gay ra. Thay vao do,
viéc phét trién thiéu s6t hodc ton hai dén cac khu vuc trong ndo gay ra su kiém soat van dong
va tu thé thiéu chuan xac. Cac triéu chiing ti nhe dén nang, ké ca cac dang bai liét.
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Bai ndo khong phai ltic nao cling gay ra khuyét tat hoan toan. Trong khi mét dia tré bi CP
nghiém trong c6 thé khong di lai dugc va can cé su cham séc dic biét thi mot dua tré bi bai
nao nhe c6 thé chi bi mét thang bang mét chit va khéng can sy trg gidp dic biét nao. Bai
ndo la khong lay nhiém, ciing thudng khong di truyén. Néu dugc diéu tri, hau hét tré em déu
6 thé cai thién dang ké kha nang clia minh. Mac du cac triéu ching ¢6 thé thay déi theo
thdi gian, bai ndo theo dinh nghia la khéng bi ndng 1én; néu thé trang ngay cang kém di, d6
thuong la do mét bénh hay tinh trang khac chit khéng phai CP.

Tré em bi bai ndo thudng can duoc diéu tri cac khiém khuyét vé tri tug, hoc téap, tinh trang co
giat ciing nhu nhimg khé khan vé thi lug, thinh luc va nglr am. Bai ndo thudng khéng chan
doén dugc cho dén khi tré khoang 2-3 tudi. Tinh trang nay anh hudéng tu 1.5 dén hon 4 tré
em trong s6 1.000 tré trén ba tudi. Trén toan cau, c6 han 17 triéu ngudi bi bai ndo. C6 ba loai
bai ndo chinh:

Bai nao thé liét cting: Khodng 70 dén 80% nhiing ngudi mac bénh bai ndo 1a bi bai ndo thé
liét ciing, trong do céac co bi co cling, clt dong kho khan. Khi ca hai chan déu bi anh hudng
(chiing liét hai bén co cting), mot dita tré c6 thé gadp khoé khan khi di lai béi vi cac ca bap bi b
chat & phan héng va chan lam cho hai chan xoay vao trong va cat kéo & dau géi. Trong cac
trudng hop khéc, chi cd mét bén ca thé bi dnh hudng (liét cliing nlia ngudi), canh tay thudng
bi anh hudng ndng né hon so vai chan. Nghiém trong nhat la liét cling tu chi, trong d6 ca
bén tay chan va than ngudi déu bi anh huéng, thudng kéo theo cac ca & phan miéng va ludi.

Bai ndo thé loan déng (thé mua von): Khodng 10 dén 20% nhimg ngudi méc CP a bi thé
loan déng, anh hudng dén toan bo co thé. Thé nay dugc dic trung bai su bién dong vé tinh
trang co tir qué chac dén qua 1dng; bai ndo loan van ddng doi khi con lién quan dén nhing
cr ddong mat kiém soat (cham va dau hodc nhanh va giat giat). Tré em thudng gap kho khan
trong viéc hoc kiém soét ca thé ctia chung dé c6 thé ngdi va di. Do cac co mat va ludi c6 thé
bi &nh hudng, viéc nudt va ndi cé thé gap khé khan.

Bai nao thé that diéu: Khodng 5 dén 10% nhiing ngudi mac CP |a bi thé that diéu, anh hudng
dén su can béng va phdi hop; ho c6 thé budc di khong vitng va gap khé khan véi nhimg cd
dong doi hoi su phéi hgp, chang han nhu khi viét.

Tai Hoa Ky, khoadng 10 dén 20% tré em bi CP do r6i loan sau sinh, két qua clia tén thuong nao
trong vai thang hodc vai nam dau dai; nhiém trung nao, nhu viém mang nao do vi khuan
hodc viém ndo do virus; hodc chan thuang dau. Bai ndo khi sinh c6 thé khong phat hién
dugc trong nhiéu thang. Trong hau hét cac trudng hop, khéng xac dinh dugc nguyén nhan
gay bai ndo badm sinh. Cac nha khoa hoc da xac dinh mot sé cac su kién cu thé trong suét
thai ky mang thai hodc trong khoang thai gian sinh ¢6 thé lam tén hai trung tdm van dong
trong ndo dang phat trién. Cho dén gan day, cac bac si tin rang viéc thiéu oxy trong khi sinh
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la nguyén nhan chinh dan dén bénh bai nao. Cac nghién ctu cho thay rang nguyén nhan nay
chi gay ra khodng 10% céc trudng hgp.

Oxy ap sudt cao ti€p tuc dugc tim hiéu dé diéu tri CP, d6t quy hodc chan thuong nio. Mot s6
phong kham va nha san xuat khuyén khich viéc st dung oxy ap suét cao dé diéu tri CP nhung
chua cé su théng nhat nao cho rang né cé hiéu qua.

Mét dita tré bi CP thudng bt dau vat ly tri liéu dé tang cudng cac ky nang van dong (ngéi va
di), cai thién stic manh co bap va gitip ngan ngiia chiing co cling (cac cd bi co rdt lam han ché
clrdong khdp). Béi khi cac bang nep, thanh nep hodc bé bot dugc st dung dé cai thién chuc
nang clia tay hodc chan. Néu tinh trang co cling nghiém trong, can tién hanh phau thuat dé
kéo gidn cac co bj anh hudng.

Mét ky thudt maéi goi la liéu phdp cudng bic cdm Ung (CIMT) 1a mét loai liéu phap vat ly dugc
st dung thanh cong véi cac nan nhan bi dot quy la ngudi I6n véi mét canh tay bi yéu & mot
bén ca thé. Liéu phap nay sé b6 canh tay khoe hon, budc canh tay yéu han phai thuc hién cac
hoat déng. Trong mét nghién ctu dugc kiém soat ngdu nhién vé nhiing tré em bi bai nao,
mot nhom tré em da trai qua liéu phap vat ly thong thudng va mot nhdm khac st dung liéu
phap CIMT trong 21 ngay lién tiép. Cac nha nghién ctu tim ki€ém béang chiing vé su cai thién
chtic nang clia canh tay bi khuyét tat, xem su cai thién d6 cé kéo dai sau khi két thuc dot diéu
tri hay khong va liéu né c6 lién quan gi dén nhimng cai thién quan trong & cac khu vuc khéc
hay khong, chang han nhu kiém soat than ngudi, di dong, giao tiép va cac ky nang tu luc.
Nhiing d(ra tré dugc diéu tri bang liéu phap CIMT da vugt troi so véi nhing dira tré dugc diéu
tri bang liéu phap vat ly thong thudng trén tat ca cac s6 liéu do dugc va sau thang sau dé,
chuing van kiém sodt canh tay cGia minh tét hon.

C4c nha nghién ctu dang phat trién nhiing cach thiic méi nham tang cudng cac ca bi co cling.
Vi du, véi ky thuét kich thich dién chic nang (FES), mét thiét bi khdng déy cuc nhé dugc dua
Vvao cac co hodc day than kinh cu thé va dugc van hanh bang diéu khién tir xa. Ky thuat nay da
dugc st dung dé kich hoat va ting cudng cac co & ban tay, vai, mat ca chan cho nhiing nguai
bi bénh bai ndo ciing nhu & nhing ngudi bi dot quy. D& biét thém théng tin vé ky thuat FES,
xem trang 125-126.

C6 cac loai thudc co thé gilip gidm bét tinh trang co cling hodc gidm van dong bt thudng.
Trong mét s6 trudng hgp, mot may bom nhé dugc cdy dudi da dé lién tuc cung cap mét loai
thudc chéng co thét, vi du nhu baclofen. Da ¢ béo céo vé sy thanh cong khi st dung thudc
tiém Botox dé lam diu cac ca chon loc. D3 véi tré nhé bi tinh trang co cling &nh hudng dén
ca hai chan, viéc cat ré lung c6 thé lam gidm vinh vién tinh trang co cling kéo dai va cai thién
kha néng ngoi, ding va di. Trong thl thuat nay, cac bac si cat mot s6 sgi than kinh gay ra
tinh trang co cuing.
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Khi mot dfa tré bi bai nao I6n 1én, liéu phép va cac dich vu hé trg khac sé thay déi. Phuong
phép vat ly tri liéu dugc bd sung bang cach dao tao nghé, cac chuong trinh vui chai gidi 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 thaoi ky thanh nién.

NGUON

T6 chic United Cerebral Palsy, March of Dimes, Vién Nghién ctu Quéc gia vé Nhitng Réi loan
Than kinh va Dot quy, T Chuic Cerebral Palsy.

NGUON TRO GIUP BAI NAO

T6 Chuic Cerebral Palsy tai trg cac nghién ctu dé tim ra nguyén nhan, chifa tri va cham séc
cho nhitng ngudi méc CP va cac khuyét tat phat trién lién quan. https.//www.yourcpf.org

T6 chiiic vé Di tat Bam sinh March of Dimes cung cap cac trg gitip va lién hé nham gidi quyét
cac van dé di tat bdm sinh, tr vong & tré so sinh, sinh nhe can va thiéu su cham soc trudc khi
sinh. https.//www.marchofdimes.org

T6 chirc United Cerebral Palsy (UCP) cung cdp cac trg gilp vé stic khoe va thé trang cho
ngudi bi CP cling véi cac trg gitp vé 16i séng, gido duc va cac nguodn luc tng hd. UCP tién
tGi giup d6 tat ca nhiing ngudi bi khuyét tat; hai phan ba s6 ngudi dugc UCP gitp d6 bi cac
khuyét tat khac ngoai bai ndo. https://ucp.org

CHUNG MAT DIEU HOA FRIEDREICH

Mét diéu hoa Friedreich (FA) Ia mét can bénh di truyén gay ra thuong tén tang dan cho hé
than kinh. Bénh nay c6 thé dan dén yéu ca, khoé néi hodc bénh tim. Triéu ching dau tién
thudng la khé di lai; triéu chiing nay ngay cang xau dan di va c6 thé lan sang cac canh tay va
than ngudi. Mat cdm gidc & cac chi ¢ thé lan dén cac bd phan khéc clia co thé. Cac dac diém
khac bao gébm mat phan xa gan, dac biét la & dau g6i va mat ca chan. Hau hét nhiing nguoi
bi chiing mat diéu hoa Friedreich phat trién veo cot séng (cong cot séng sang mot bén), cd
thé can c6 su can thiép cla phau thuat.

Cac triéu ching khac c6 thé bao gém tuic nguc, khé thé va tim dap nhanh. Nhiing triéu
chiing nay la két qua clia cac dang bénh tim khac nhau thudng di kém véi chling mat diéu
hoa Friedreich, chdng han nhu bénh phi dai co tim (phi dai tim), xa hda co tim (hinh thanh
chat giéng nhu sgi trong cac co clia tim) va suy tim.

Chiing mat diéu hoa Friedreich dugc dét theo tén clia bac si Nicholas Friedreich, ngudi dau tién
mo ta tinh trang nay vao nhiing nam 1860. "Mat diéu hoa" lién quan dén cac van dé vé su phoi
hgp va su bt 6n dinh, xay ra & nhiéu loai bénh va tinh trang. Chiing mat diéu hoa Friedreich
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dugc danh dau bai su thodi hda clia mo than kinh trong tdy séng va cac day than kinh diéu
khién cl dong ctia canh tay va chan. Tly s6ng tré nén mong hon va cac t€ bao than kinh mat
mot s6 16p cach ly myelin gitp ching thuc hién cac xung déng.

Chiing mat diéu hoa Friedreich rat hiém gdp; n6 anh hudng dén khoang 1 trong sé 50.000
ngudi tai Hoa Ky. Nam gidi va nit gidi déu bi anh hudng nhu nhau. Cac triéu chiing thudng
bt dau trong do tudi tif ndm dén mudi lim, nhung cing ¢ thé xuat hién sém khi mai chi
mudi tam thang tudi hodc muodn sau ba mugi tudi.

Hién tai chua c6 cach chita hiéu qua déi véi chling mét diéu hoa Friedreich, nhung
phuong phap diéu tri dau tién da dugc FDA phé chudn vao nam 2023: Skyclarys, do Reata
Pharmaceuticals san xuat, la thuéc udng moi ngay mét vién nham tang cudng chiic nang
than kinh va lam cham su tién trién cta bénh. Mot s6 triéu ching va bién chiing kém theo
clia chiing méat diéu hoa Friedreich, bao gém veo cot séng, bénh tim va tiéu dudng, c6 thé
dugc diéu tri riéng biét bang phau thuat hodc thudc. Triliéu vat ly cling c6 thé gidp kéo dai
thai gian st dung tay va chan, trong khi tri liéu ngén ngi c6 thé giup kiém soat cac van dé
vé nuét va noi.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Dot quy, T6 chiic Quéc gia vé Nhiing Réi loan
Hiém gap, T8 chiic Nghién ctu Chimg M4t diéu hoa Friedreich, Hiép héi Bénh Teo co

NGUON TRO GIUP CHUNG MAT PIEU HOA FRIEDREICH

T6 chiic Nghién citu Chimng Mat diéu hoa Friedreich (FARA) cung cip théng tin vé chiing
maét diéu hoa Friedreich va cac chiimg mét diéu hoa c6 lién quan, ké ca chuang trinh nghién
ctu hién tai ciing nhu théng tin cho cac nha nghién ctu, bénh nhan, gia dinh va cac diéu
dudng vién. FARA ciing cung cap hé trg va théng tin cho cac trudng hop méi dugc chan
doan. https.//www.curefa.org

Hiép héi Bénh Teo co (MDA) cung cép tin tdc va thong tin vé cac bénh than kinh co, bao gém
ca chiing mét diéu hoa. https.//www.mda.org

T6 chiic Chiing mat diéu hoa Quéc gia (NAF) ho tro nghién cliu chiing mat diéu hoa di
truyén véi nhiéu don vi lién két va cac nhom ho trg tai My va Canada. https./www.ataxia.org

T6 chiic Qudc gia vé Nhing Réi loan Hiém gap (NORD) cam két sé xac dinh va diéu tri cho
han 6.000 trudng hgp réi loan hiém gap, trong d6 c6 ca mat diéu hoa Friedreich, théng qua
gido duc, tuyén truyén, nghién ctu va dich vu. https://rarediseases.org
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HOI CHUNG GUILLAIN-BARRE

Hoi chiing Guillain-Barré (ghee-yan bah-ray) la mét réi loan trong d6 hé théng mién dich clia
o thé tdn cong mdt phan hé théng than kinh ngoai vi. Céc triéu ching dau tién bao gém
cac mic dd 6m yéu khac nhau hay nhiing cdm giac ngdia ran & chan, thuong lay lan dén canh
tay va than trén; nhiing triéu chiing nay cé thé nang dan 1én cho dén khi bénh nhan bi té liét
hoan toan. Nhiéu ngudi can cham sdc dac biét trong thai ky dau bi bénh, dac biét la néu can
dung may thé.

Hoi ching Guillain-Barré rat hiém gap. Hoi chiing nay thudng xady ra mét vai ngay hoac vai
tuan sau khi bénh nhan c6 cac triéu chiing bi nhiém virus dudng hé hap hoac tiéu hoa; mac
du nguyén nhan lay nhiém c6 lién quan phé bién nhét la do vi khuan, 60% céc trudng hop
khéng xac dinh rd nguyén nhan. Mot s6 trudng hap cé thé bat ngudn tir cac virus cim hodc
b&i mot phan tng mién dich véi virus cim. Déi khi, phau thuat hodc tiém ching sé lam
khdi phat héi chling nay. Chung réi loan nay cé thé phat trién trong sudt nhiéu git hodc
nhiéu ngay, hoac ¢ thé mat 3-4 tuan. Hién van chua xac dinh dugc ly do tai sao hoi ching
Guillain-Barré chi gap phai & mot s6 ngudi ma nhimng ngudi khac lai khdng bi. Hau hét nhimng
ngudi mac phai hdi chiing Guillain - Barré déu héi phuc ngay ca nhiing truong hgp nghiém
trong nhat, mac du c6 mét s6 trudng hap tiép tuc c6 biéu hién yéu di. Hién chua c6 phuong
thudc dac tri ndo cho hoi chiing nay, nhung cac liéu phap c6 thé gidm thiéu mdc d6 nghiém
trong clia né va ddy nhanh kha nang phuc hoi. C6 mét s6 cach dé diéu tri cac bién chimg.
Liéu phap huyét tuang tinh ché (con dugc goi la su trao d6i huyét tuang) loai bé mét cach
ca hoc cac tu khang thé khéi mau. Liéu phap globulin mién dich liéu cao cling dugc sit dung
dé tang cudng hé mién dich. Cac nha nghién ctiu hy vong sé hiéu dugc cac hoat dong cla
hé mién dich dé xac dinh cac té bao chiu trach nhiém thuc hién tdn cong vao hé than kinh.

Theo CDC, “Nghién ctu hién tai cho thay héi ching Guillain-Barré (GBS), mét can bénh hiém
gap & hé than kinh, cé lién quan chat ché véi Zika; tuy nhién, chi mét so it nhiing ngudi
nhiém virus Zika gan day mac bénh GBS

NGUON

Vién Quéc gia vé Réi loan Than kinh va Dot quy

NGUON TRO GIUP HOI CHUNG GUILLAIN-BARRE

T6 chiic Qudc t& GBS/CIDP cung cap cac thong tin vé Guillain-Barré va bénh Da day than
kinh hdy myelin do viém man tinh. https://www.gbs-cidp.org
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CHUNG LOAN DUBNG CHAT TRANG NAO

Chting loan dudng chat trang nao la cac réi T e
loan di truyén, c6 tién trién, anh huéng dén ~ NICK NOLTE SUSAN SARANDON

ndo, tly s6ng va day than kinh ngoai bién. LORENZO,S OIL
Ching loan dudng chat tring ndo cuthébao =~ % fo

gém chiing loan dudng chét trdng nao bién \
sac, bénh Krabbe, ching loan duéng chat
trang ndo thugng than, bénh Canavan, bénh
Alexander, hoi chiing Zellweger, bénh Refsum
va bénh u vang gan-ndo (cerebrotendinous
xanthomatosis). Bénh Pelizaeus-Merzbacher
cing c6 thé dan dén té liét.

Chiing loan dudng chét trdng nao thugng
than (ALD) da anh hudng dén cau bé Lorenzo
Odone, cau chuyén ctia cau dugc dung thanh ¥
phim vao ndm 1992 “Lorenzo's OQil” & loai g
bénh nay, vo 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 https://adrenoleukodystrophy.info/treatment-options/lorenzo-
odone dé biét thém thong tin.)

SOME PEOPLE MAKE THEIR OWN MIRACLES

NGUON TRG GIUP CHUNG LOAN DUGNG CHAT TRANG NAO

T6 chiic United Leukodystrophy Foundation (ULF) gay quy, cung cap cac trg gilip va théng
tin lam sang vé cac chiing loan dudng chat trang nao. https./ulf.org

BENH LYME

Bénh Lyme 1a mdt bénh nhiém khuan (Borrelia burgdorferi) lay truyén sang ngudi do bi bo
ve chan den can, mac du chua dén 50% bénh nhan méc bénh Lyme nhan biét dugc vét can
cla bo ve. Céc triéu ching dién hinh bao gém s6t, nhiic ddu va mét moi. Bénh Lyme, c6
thé dan dén cac triéu ching than kinh, bao gém mat chiic ndng & tay va chan, thudng duoc
chdn dodn nham la xa cling c6t bén teo co hodc bénh da xa cling. Theo mot s6 chuyén gia
vé bénh Lyme, cac phuang phap chin doan théng thudng khong phat hién dugc dén 40
phan tram cac trudng hop trong giai doan dau cta nhiém khuan. Hau hét cac trudng hop
mac bénh Lyme c6 thé dugc diéu tri thanh cong bang thudc khang sinh trong vai tudn. Mac
du mét s6 ngudi mac bénh Lyme kéo dai phai udng thudc khang sinh trong mot khoang thai
gian dai, hau hét cac bac si khdng coi bénh Lyme la mot bénh nhiém trung man tinh. Theo

Hudng Dan Trg Giup Ngugi Bi Liét | 18


https://adrenoleukodystrophy.info/treatment-options/lorenzo-odone/
https://adrenoleukodystrophy.info/treatment-options/lorenzo-odone/
https://ulf.org/

tai liéu y hoc dugc cong b6, nhiéu bénh nhan dugc chan
dodn la mac bénh Lyme man tinh khéng biéu hién bat ky
dau hiéu nao cho thay bi nhiém tring trudc do; chi c6 37%
bénh nhan trong mot trung tam gidi thiéu cé hién tuong
nhiém trung hién tai hoac trudc dé véi B. burgdorferi khi
gidi thich cho cdc triéu chiing clia ho. Cé céc bao céo cho
thdy oxy ap suat cao va noc ddc clia ong cé hiéu qua déi
véi mot s6 trudng hop khi diéu tri cac triéu ching cta
bénh. Vién Quéc gia vé Dj ting va Bénh Truyén nhiém hién
dang tai trg cho nghién ctu dé hiéu rd hon vé &nh hudng
lau dai cia can bénh nay.

NGUON TRG GIUP BENH LYME

T6 chitc Bénh Lyme Hoa Ky cung cap cac trg gidp va thong tin diéu tri. https:/aldf.com

Hoi dong Nghién ciiu vé Bénh Lyme va cac Bénh Lién quan Quéc té cung cdp cac tai liéu
gido duc. https//www.ilads.org

Hiép héi Bénh Lyme cung cap cac thong tin va gidy gidi thiéu.
https.//lymediseaseassociation.org

PA XO CUNG

Pa xa cling (MS) La mot bénh man tinh va thudng vo hiéu héa hé than kinh trung uong. Mot
nghién cttu do Hiép hoi MS Quéc gia tai trg da xac nhan rang Hoa Ky c6 gan 1 triéu ngudi bi
mac bénh MS. Cac triéu chuiing c6 thé dugc chia ra lam nhiéu giai doan va nhe thi té liét & chi,
hodc nang thi bai liét, mat nhan thic hodc mat thi luc. MS lién quan dén chiic nang than kinh
bi suy gidm cting véi su hinh thanh seo trén myelin, phan bao ngoai cla cac té bao than kinh.
Nhiing lan sung viém lap di l3p lai s& pha hay myelin, d€ lai nhiéu ving mé seo (xo cling)
doc theo I6p phi ngoai cac té bao than kinh. Diéu nay dan dén lam cham hodc tac dudng
truyén xung than kinh tai khu vyc d6. Chiing da xo cling thudng dién tién theo cac giai doan
(goi la "dat”) kéo dai nhiéu ngay, nhiéu tuan hodc nhiéu thang. Cac dot c6 thé luan phién
thay d6i theo s6 lan gidm hodc khdng cé triéu chiing (thuyén gidm). Tinh trang téi dién (su
tai phat) la phé bién.

Cac triéu ching clia MS bao gém suy nhugc, run, liét mét hodc nhiéu chi; co ciing (co thét
khong kiém soét dugc); cit dong kho khin; té; nglra ran; dau; mat thi luc; mat kha nang phoi
hgp dong tac va can bang tu thé; mat kha ning kiém soat; mat tri nhé hodc kha ning phéan
dodn va phd bién nhat 1a mét mai.
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Mét méi, xdy ra & khodng 80% ngudi méc MS, cd thé gay trd ngai dang ké dén kha ning lam
viéc va hoat dong clia bénh nhan. Day c6 1€ 13 triéu ching ndi bat nhat 6 mot ngudi bi anh
hudng it nhat ctia 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 huéng tram trong hon do nhiét dé va do am.
Tinh trang mét moi do MS ¢6 vé khong lién quan dén viéc tram cam hay mdic do suy giam
Vé thé chat.

Tinh trang mac bénh da xo cling 8 m6i ngudi méi khac ca vé mac do nghiém trong va dién
bién clia bénh. Giai doan tai phat-suy yéu, dang phd bién nhat clia MS, dugc dic trung béi
su phuc héi mdt phan hodc hoan toan sau khi nhiém bénh; khoang 75% ngudi bénh MS bat
dau vai giai doan tai phat-suy yéu.

Quad trinh t&i phét-suy yéu bénh MS c6 thé dién tién 6n dinh. Tinh trang bi tdn céng va phuc
hoi mot phan c6 thé tiép tuc xay ra. Day dugc goi la MS dién tién thi yéu. Trong s6 nhiing
ngudi bt dau vai giai doan tai phat-suy y&u, hon mot ndia sé phat trién bénh MS dién tién
thut yéu trong vong mudi ndam; 90% trong vong 25 nam.

Mot giai doan dién tién tir khi khéi phat bénh dugc goi la MS dién tién chinh yéu. Trong
truang hgp nay, cac triéu chiing thudng khdng suy gidm.

Chua xac dinh dugc nguyén nhan chinh xac ctia bénh MS. Cac nghién ctiu chi ra rang yéu t6
mai trudng cé thé lién quan. Ty 1é méc bénh nay & khu vuc Bac Au, mién Bac Hoa Ky, Nam Uc
va New Zealand cao han so véi cac viing khac trén thé gidi. Do nhiing ngudi séng & cac khu
vuic ¢6 khi hdu nhiéu dnh nang it c6 kha nang mac bénh MS, cac nghién cdiu da tap trung vao
muc vitamin D; qua that, c6 mét s6 lién quan gitra mic vitamin D thap va bénh MS. Vitamin D
dugc téng hgp tu nhién qua da khi tiép xdc véi dnh ndng mat trdi. Cac nghién cliu chirarang
nhiing ngudi & viing khi hau phia béc thudng c6 lugng vitamin D it hon; tré em sinh ra vao
Thang Tu it anh ndng c6 nguy co vé sau mac bénh da xa cling cao nhat, trong khi d6 nhiing
da tré sinh ra vao Thang Mudi c6 nhiéu dnh ndng hon lai gdp it rdi ro nay nhét.

Cling c6 thé |a do yéu t6 gia dinh d6i vdi réi loan nay. Phan 16n nhiing ngudi dugc chin doan
mac bénh MS cé do tudi tir 20 dén 40. Phu nir thudng bi dnh hudng nhiéu han nam gidi. Hién
van chua thé doan trudc dugc dién tién, mic d6 nghiém trong, va cac triéu chiing clia bénh
MS & bat ky d6i tugng nao.

Bénh da xo ciing dugc cho la mét phan ing mién dich bat thudng chong lai hé than kinh
trung uong (CNS). Cac té bao va protein trong hé mién dich cla co thé, thudng bao vé co
thé chdng nhiém triing, bo lai caéc mach mau phuc vu CNS va quay ra chéng lai ndo va tay
s6ng, pha hly myelin. Ca ché khéi phét cu thé khién hé mién dich tan cong myelin cdia chinh
né van con chua xac dinh dugc, mic du nghi van hang dau duoc cho la do nhiém virus két
hgp véi tinh nhay cam di truyén dugc ké thira. Mac du nhiéu loai virus khac nhau dugc cho

Hudng Dan Trg Giup Ngugi Bi Liét | 20



la nguyén nhan gay ra MS, chua cé bang ching ré rang nao cho thay méi lién hé gira bénh
nay véi mot loai virus bat ky.

Pa xo cling la mét trong s6 nhiing bénh dau tién dugc mé ta mot cach khoa hoc. Cac bac si
tU thé ky XIX da khéng hoan toan hiéu dugc nhiting gi ho nhin thdy va ghi lai, nhung nhiing
ban vé ti cac kham nghiém tir thi dugc thuc hién dau nam 1838 cho thay ré rang d6 la nhiing
gi dugc biét dén ngay nay la bénh MS. Nam 1868, Jean-Martin Charcot, mét nha than kinh
hoc tai Pai hoc Paris, da kham can than cho mot phu nit tré gdp phai mét loai chdn dong ma
6ng chua tiing thay trudc d6. Ong ghi chép lai cac van dé vé than kinh khac cla o, ké ca noi
I3p va ctt ddng mat bat thudng, réi so sanh vai cac bénh nhan khac ma éng da kham. Khi cd
géi chét, ong da kiém tra bd nao cla co gai va nhan thay ¢ nhimng vét seo dic trung hodc
cac "mang” MS.

Béc si Charcot dé ghi lai mot ban mo ta ddy du vé can bénh nay va nhiing thay déi trong bd
nao di kém vai né. Ong khong tim dugc nguyén nhan clia cdn bénh nay va that vong béi
kh& nang khang lai clia né véi tat ca cac phuong phap diéu tri clia minh, ké kich thich dién
va strychnine (mét chat kich thich than kinh va chat déc). Ong cling dé thu tiém vang va bac
(phan nao hitu ich déi véi bénh giang mai va tinh trang ri loan than kinh nghiém trong khéc
thudng gap vao thai gian dd).

Mot thé ky sau, vao nam 1969, thir nghiém [am sang khoa hoc dau tién da thanh céng trong
viéc tim ra mot phuang phap diéu tri bénh MS. Mt nhom cac bénh nhan mac bénh MS tram
trong dugc cap phét cho mét loai thudc steroid; cac steroid van dugc st dung ngay nay dé
diéu tri cac dot cap tinh.

Cac thu nghiém 1am sang ké tir d6 da dan dén viéc phé chuan mét s loai thudc c6 anh
hudng dén phan ting mién dich va theo d6 anh hudng dén qua trinh bénh MS. Diéu tri bang
phuong phap tiém bao gém: Betaseron, gilip gidm thiéu muc d6 nghiém trong va tan sudt
tan cong cta bénh; Avonex, dugc phé duyét vao nam 1996, lam cham su phat trién cla
cac khuyét tat va lam gidm muc d6 nghiém trong ciing nhu tan suat tan céng cta bénh,
Copaxone, diéu tri MS tai phat-suy yéu; Rebif gidm thiéu sé lugng va tan sudt tai phat ciing
nhu lam cham sy tién trién cla cac khuyét tat; va Plegridy, dugc phé duyét dé diéu tri cho cac
dang MS tai phat va dugc duing véi liéu lugng it thudng xuyén hon. Novantrone diéu tri MS
tang cudng hodc man tinh va gidm thiéu s6 lugng céc con tai phat.

Tysabri la mot khang thé dan dong dugc truyén va dugc phé duyét dé diéu tri bénh da xo
cung tai phat-suy yéu. Thudc can tré su di chuyén clia cac té bao mién dich ¢ kha nang gay
thuang tén tif méau, qua hang rao méau-nao rdi vao trong nao va tly séng. FDA quy dinh
thong tin vé loai thudc Tysabri da cung cap mét "hop den” cdnh bao vé nguy co bénh ly néo
chét trdng ndo da & tién trién (PML), mot bénh nhiém tring nao thudng dan dén tir vong
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hoac khuyét tat nang. Cac yéu t6 da biét lam tdng nguy co mac PML & bénh nhéan dugc diéu
tri bang Tysabri la diéu tri trudc d6 bang thudc tc ché mién dich va thdi gian st dung Tysabri.

Cac loai thudc truyén tinh mach khac dugc phé duyét dé diéu tri MS trong d6 c6 Ocrevus,
dugc chding minh 13 1am giadm ty 1& tai phat va lam cham tién trién khuyét tat & céc dang tai
phét clia bénh da xo cling va bénh da xo ciing tién trién nguyén phat, va Novantrone, lam
gidm tinh trang khuyét tat than kinh va tan sudt tai phat Iam sang & MS tién trién thi phat,
MS tién trién-tai phat va MS tai phat-suy yéu trdm trong hon. Lemtrada, dugc chiing minh
la lam gidm téi phat, chi dugc ké don khi cac phuang phép diéu tri khac té ra khong thanh
cong; mot “hdp den” bao cao canh bao rang thudc cé thé gy ra cac tinh trang tu mién dich
nghiém trong hodc gay tr vong cling nhu cac phan ting truyén dich de doa tinh mang va dét
quy c6 thé xdy ra trong vong ba ngay ké tur khi dugc diéu tri.

Cacloai thuéc udng dugc phé duyét dé diéu tri MS bao gom: Gilenya, dé lam gidm tan suat téi
phat va tri hoan tinh trang khuyét tat vé thé chat trong cac dang tai phat bénh MS; Aubagio,
tic ché chiic ndng clia cac té€ bao mién dich cu thé lién quan dén bénh MS; va Tecfidera, dé
lam gidm kha ndng tai phat cling nhu su phét trién cla cac tén thuong nao, dong thai lam
cham tién trién cla tinh trang khuyét tat theo thdi gian; Vumerity, tuang tu nhu Tecfidera
nhung c6 it tdc dung phu vé dudng tiéu héa dugc bao céo hon, diéu tri cac dang MS téi phat
béng cach lam gidm tai phat va lam cham tién trién cla tinh trang khuyét tat; va Mayzent,
dugc chiing minh la lam gidm tai phat va lam cham tién trién tinh trang khuyét tat déi véi
cac dang MS téi phat. Mavenclad, gidm tai phat va lam cham tién trién tinh trang khuyét tat
trong cac dang tai phét clia bénh da xo cling cung cap mot “hdp den” canh bao vé tang nguy
€0 mac bénh ac tinh va gay hai cho thai nhi, va chi dugc khuyén céo cho nhimng bénh nhéan
khong dép tng day du véi mot loai thubc thay thé.

Ampyra, mét dang mé rong clia 4 aminopyridine, dugc phé duyét dé cai thién t6c do di bo &
nhiing ngudi bi MS. Thudc uéng nay dugc cap theo toa tir cac hiéu thuéc téng hap.

C6 rat nhiéu nhitng né luc nghién clu dang dugc tién hanh dé
diéu tri bénh MS:

e Thuéckhang sinh chdng nhiém triing cé thé [am gidm hoat dong ctia bénh MS. C4 nhiéu
tac nhan gay nhiém trung dugc cho la c6 kha nang gay bénh MS, bao gém virus Epstein-
Barr, virus herpes va coronavirus. Minocycline (mét loai khang sinh) da cho cac két qua
day hia hen la mot tac nhan chong viém trong giai doan tai phat suy yéu bénh MS.

e Loc huyét tuong, hay trao ddi huyét tuang, la mét quy trinh I8y méau dé tach huyét tuong
ra khoi cac chat khac trong méu ma c6 thé chiia cac khang thé va céc san pham nhay
cam véi mién dich khac. Sau do, huyét tuong dugc thay thé bang dich keo (vi su két
hgp gidia Albumin va huyét tuong khde manh) hodc huyét tuong dugc hién tang ti mot
d6i tugng khoe manh.
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*  Phuang phap cdy ghép tay xuong dang dugc nghién cdu dé diéu tri bénh MS. Bang cach
loai bo hét cac t€ bao mién dich & tdy xuang clia bénh nhan bang hoa tri va sau dé phuc
héi lai badng cac té€ bao géc trung mo khde manh, cac nha nghién cdu hy vong hé mién
dich dugc tai tao sé ngling tdn cong cac day than kinh ctia chinh n6

e Cacnghién cliu va thir nghiém kham pha tinh hiéu qua cla viéc diéu tri MS bang cach st
dung céc loai té bao géc khéc, bao gém té bao goc phdi, té bao than kinh khiu gidc va
cac té€ bao g6c mau day rén, hién dang dugc tién hanh. M6t s6 phong kham bén ngoai
Hoa Ky c6 cung cap cac phuong phap diéu tri véi cac dong té bao khac nhau; hién khéng
6 dit liéu nao dé danh gia cac phong kham nay va can can than khi kham chita bénh tai
cac phong kham nay.

CHAM cUU

Mdc di khéng c6 bdng ching ndo cho thdy
phuong phdp chdm cdu cia Trung Quéc ¢
dai c6 thé lam giém sé dot bung phdt hodc lam
chdm tién trién cda tinh trang khuyét tat, nhung
né cé thé gidp giam mot s6 triéu chiing lién quan
dén MS. Cham ctu la mét phuong phdp y hoc ¢6
truyén cda Trung Qudc dua trén ly thuyét vé cdc
chiic ndng clia co thé ¢6 lién quan dén dong chay

cta ndng lugng théng qua 14 duong (dugc goi

la cdc kinh tuyén) chay khdp co thé. Bénh tat, vé

mdt ly thuyét, la do sy mdt can bdng hodc gidn

doan cua dong ndng lugng. Chua cd thd nghiém
lém sang dugc kiém sodt quy mé Ién ndo ddnh
gid hiéu qua cua cham ctu trén bénh nhdn MS,
tuy nhién hién tai c6 nhiing nghién cdu mau nhé
dang duoc tién hanh.

Mdic dir khéng phdi la thi nghiém lam sang nhung
hai cudc khdo sdt tu ddnh gid Ién duoc thuc hién
& Hoa Ky va Canada cho thdy rding mét trong bén ngudi duoc héi mdc bénh MS da tha diéu tri bang

chdm ctu d@é lam gidm cdc triéu chiing. Khodng 10 dén 15% ngudi néi réng ho ¢é y dinh tiép tuc sir
dung phuong phdp chdm ciu. M6t hdi d@éng caa Vién Y t€ Quéc gia ddnh gid cdc nghién ciiu duoc
thuc hién vé chdm cuu diéu trj cdc bénh khdc da két luan rdng day la phuong phdp diéu tri an toan ma
khéng c6 tdc dung phu. Can tién hanh thém cdc nghién cdu cu thé vé MS. Xem Hiép héi Bénh Da Xo
ctmg Quéc gia, www.nationalmssociety.org
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e Cac liéu phap stia chira nhitng thuong tn d6i vdi I6p phd myelin trén sgi than kinh, c6
thé gay gian doan tin hiéu than kinh va mat day than kinh, ciing dang dugc nghién ctiu
trong mot s6 thir nghiém lam sang.

Cac lua chon kiém soat triéu ching: Cac loai thudc thudng dugc st dung dé diéu tri cac

triéu chiing cla bénh MS bao gém baclofen, tizanidine hodc diazepam, thudng duoc st

dung @€ lam gidm tinh trang co thét ca. Cac bac si ké toa thudc khang cholin dé lam gidm
cac van dé vé tiét niéu va thudc chdng tram cam dé cai thién cac triéu chiing vé tam trang
hodc hanh vi. Amantadine (mét loai thuéc khang virus) déi khi dugc dung dé diéu tri chiing
mét mi. D& cap nhat théng tin vé thuéc MS, xin truy cap trang web clia Hiép hoi Bénh da

X0 cling Qudc gia (https://www.nationalmssociety.org/managing-ms/treating-ms/treatments-

and-medications) cung cap téng quan vé cac loai thudc dugc st dung dé diéu tri bénh, kiém

soat triéu chiing va téi phat.

Vat ly triliéu, nglt am tri liéu hodc ca nang tri liéu c6 thé gidp cai thién tinh trang cla bénh nhan,
lam gidm trdm cam, t6i da hda chiic ndng va nang cao ky nang déi pho. Tap thé duc cé thé gilp
duy tri truang luc co va mat do xuong, déng thdi ciing cé thé cai thién muc ning lugng, chic
nang rudt va bang quang, tdm trang va su déo dai. MS la bénh man tinh, khdng thé doén trudc,
va hién tai chua thé chita dugc, nhung hdu nhu khdng dnh huéng dén tudi tho ctia ngudi bénh.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhitng R6i loan Than kinh va Dot quy, Hiép hoi Bénh Da Xo cling Quéc gia,
Hiép hoi cac Trung tdm Bénh MS, Trung tdm MS Rocky Mountain/Thudc Thay thé va B sung
Diéu tri Bénh Da Xo cling

NGUON TRG GIUP BENH DA XO CUNG

Hiép héi cac Trung tam Bénh Da Xo cling cung cdp mét kho théng tin phong phi vé nghién
cu va lam sang danh cho nhimg ngudi méac bénh MS. Xuat ban Tap chi Qudc té vé Cham séc
Ngudi bénh MS. https://www.mscare.org

Hiép héi Bénh Pa Xo ciing Hoa Ky fcung cap cac dich vu va chuong trinh mién phi bao gém
dudng day trg gitp vdi cac chuyén gia dugc dao tao; cac video va an pham gigo duc, bao
g6ém tap chi The Motivator clia MSAA; phan phdi thiét bi an toan va di chuyén; phu kién lam
mét danh cho ngudi nhay cdm véi nhiét; cac chuong trinh gido duc dugc t6 chiic trén toan
qudc; va thu vién cho muon. https./mymsaa.org

Hiép héi Bénh Pa Xo cling Canada c6 thong tin vé can bénh nay, nhiing tién bd trong
nghién ctu bénh MS, cac dich vy, théng tin chi tiét vé cac su kién gay quy va cac ca hdi tai
trg. https://mssociety.ca
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Hiép héi Bénh Da Xo ciing Qudc gia cung cap cac thong tin vé viéc séng chung vai bénh MS,
cac phuong phép diéu tri, cac tién trién khoa hoc, cac trung tdm chuyén khoa bénh MS, cac
nguén tai trg nghién cdu lam sang, cac don vi dia phuong va cac ngudn cung cép chuyén gia

cham sdc suc khoé. https://www.nationalmssociety.org

Trung tdm MS Rocky Mountain cung cdp cac thong tin va thao luan vé cac liéu phap y
hoc b sung va thay thé thudng dugc nhitng ngudi méac bénh MS st dung, chdng han nhu
cham ctu, thudc thdo dugc va liéu phap vi lugng dong can. https.//mscenter.org/treating-ms/

complementary-care

BENH U XG THAN KINH

Bénh u xa than kinh (NF) la mét réi loan cé tinh di truyén, phat trién khéng ngiing va khéng
thé du doan cla hé than kinh lam hinh thanh cac khéi u trén day than kinh & bat ky dau
trong co thé vao bat ct thai diém nao. Mac du phan 16n cac khéi u lién quan dén bénh u xo
than kinh khéng phai la ung thu, chiing c6 thé gay ra cac van dé khi chén ép 1én ty séng
va cac day than kinh xung quanh, c6 thé dan dén bénh liét. Nhiing khdi u thudng gap nhat
la u xd than kinh, phat trién trong md xung quanh cac day than kinh ngoai bién. C6 3 loai u
xo than kinh. Loai 1 gay ra nhiing thay d6i vé da va lam bién dang xuang, c6 thé dnh hudng
dén tdy séng va nao, thudng gop phan gay mat kha nang hoc hoi va thudng bat dau tu luc
mai sinh. Loai 2 gdy ra khiém thinh, ong ong trong tai va kha nang thang bang kém, thudng
bt ddu xudt hién & tudi thi€u nién. Schwannomatosis, dang hiém gdp nhét, gay ra dau dén
dtr doi. Tinh ca nhém thi cac bénh vé u xa than kinh anh hudng dén hon 100.000 ngudi My.
Hién chua c6 phuong phap chira tri cho bt ky dang u xo than kinh nao, mac du da xac dinh
dugc gen NF-1 va NF-2.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhiing R6i loan Than kinh va Dot quy, Mang ludi U xo than kinh

NGUON TRO GIUP BENH U XG THAN KINH

T6 chiic U buéu Tré em hé trg nghién clu va pha trién cac phuong phap diéu tri bénh u xo
than kinh, cung cap théng tin va gitp phat trién cac trung tdm 1am sang, cac phuong phap
thuc hanh t6t nhat va cac co ché hé trg bénh nhan. https.//www.ctforg

T6 chircUxathankinh California té chiic cdchoinghichuyén dékhoahoc,vandéngbénhnhan
va hé trg gia dinh cling nhu hé trg nghién ctiu vé u xo than kinh. http://www.nfcalifornia.org
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Mang lugi U xa than kinh van dong cac nghién ctu vé u xa than kinh, phé bién cac théng
tin khoa hoc va y khoa vé u xa than kinh, cung cdp mét co s di liéu tham chiéu quéc gia vé
cham séc lam sang va nang cao nhan thiic vé bénh u xa than kinh. https.//www.nfnetwork.org

HOI CHUNG SAU VIEM TUY XAM

Viém tay xam la mot bénh do mot loai virus gay ra, tan cong vao cac day than kinh diéu khién
chtic ndng van dong. Viém ty xam (bénh bai liét tré em) da gan nhu dugc loai trir tan géc
& hau hét moi qudc gia trén thé giGi ké tir khi cho phép st dung céac véc-xin Salk (1955) va
Sabin (1962). Nam 2023, chi ¢6 hai qudc gia (Afghanistan va Pakistan) van con cac trudng
hap méc bénh bai liét, gidm tirhon 125 quéc gia nam 1988.

T6 chic Y t€ Thé giGi (WHO) udc tinh ¢4 12 triéu ngudi trén khap thé gidi bi tan tat 8 mot s6
muc d6 do bénh viém tdy xam gay ra. Cac dot bung phat dich [6n cudi ciing ctia bénh viém
tly xdm & Hoa Ky la vao dau nhitng ndm 1950.

Qua nhiéu nam, hau hét nhitng ngusi chng chiu qua dugc bénh viém tly xam déu séng
cudc s6ng tich cuc, ho gan nhu da quén han vé can bénh viém tay xam, tinh trang suc khoe
clia ho 6n dinh. Nhung dén cudi nhimg nam 1970, sau han 20 ndm ké tir khi dugc chdn doan
ban dau, nhiing nguai nay lai bat dau gap phai cac van dé mai nhu mét moi, dau dén, khd
tha hodc kho nuét keém thém suy nhugc - cac chuyén gia y té€ goi d6 la hdi chiing sau viém
tay xam (PPS).

Mot s6 ngudi bi mét moi lién quan dén PPS giéng nhu tinh trang kiét stic khi bi cim dién tién
theo chiéu hudng tram trong han méi ngay. Ki€u mét méi nay ciing c6 thé gia tang khi hoat
dong thé chat, va cé thé gy kho tap trung va ghi nhd. Nhimg ngudi khac gap phai tinh trang
yéu cg, tinh trang nay tidng Ién khi van doéng va thuyén giam khi nghi ngai.

Cac nghién ctu chi ra rdng quéang thai gian mét ngudi chung séng vai nhiing tan du cla
bénh viém tay xam ciing nhiéu rdi ro nhu tudi gia. Ngoai ra cé vé nhu nhiing ngudi ban dau
bi té liét nghiém trong nhét va phuc héi chiic ndng nhiéu nhat sé gap phai nhiéu van dé véi
PPS han so vai nhiing ngudi bi liét ban dau it nghiém trong hon.

Hoi chiing sau viém tdy xam c6 vé lién quan dén viéc lam dung thé chat, va cé thé, cing
théng than kinh. Khi virus gay bénh viém tly xdm phé hlly hoac lam t6n thuong céc noron
than kinh van dong, cac sgi cd bi bo roi va dan dén tinh trang té liét. Nhiing ngudi chéng
chiu qua dugc bénh viém ty xam lay lai dugc kha nang clt ddng la nh cac té bao than kinh
ké bén khong bi anh hudng da "dam chéi” va két néi lai véi cac ca ¢o thé coi la da bi bo roi.

Nhiing ngudi da séng nhiéu nam vai hé than kinh dugc tai cdu tric nay hién dang gap phai
nhing hau qua nhu céc té bao than kinh, co bap va cac khdp lam viéc qua stc, két hop véi
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Tré em s6ng chung vdi di chiing bénh Viém Tay Xdm.

nhiing tac dong khi vé gia. Chua c6 bing chiing xac dang nao dé cho rang hoi ching sau
viém tly xam la do sy tai nhiém virus gay bénh viém tdy xam.

Cac chuyén gia khuyén nhiing ngudi da chéng chiu qua dugc bénh viém tiy xam nén cham
sOc stic khde clia minh bang tat ca cac cach thong thudng—nhu chi y tham kham siic khoe
dinh ky, s&t dung dinh dudng théng minh, tranh tdng can qua muc, va khong hut thuéc la
hodc udng qua nhiéu rugu. Ho nén ldng nghe cac tin hiéu canh béo cta co thé, tranh cac
hoat déng gay dau dén, tranh viéc lam dung co bép va bao toan nang lugng bang cach tranh
nhiing céng viéc khdng can thiét, dong thai st dung cac thiét b thich tng khi can thiét.

H6i chiing sau viém tay xam thong thudng khong phaila mét bénh ly de doa dén tinh mang
nhung c6 thé gay khé chiu dang ké va tan tat. Tinh trang khuyét tat phé bién nhat do PPS
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gay ra la suy gidm kha nang ctt déng. Nhitng ngudi bi PPS cling c6 thé gdp phai nhiing kho
khan khi thyc hién cac hoat dong hang ngay nhu ndu an, don dep, mua sam va lai xe. Mot s6
ngudi c6 thé can dén cac thiét bi gidp bao toan nang lugng nhu gay, nang, khung tap di, xe
lan hoac xe may dién.

Séng chung vdi hdi ching sau viém tly xam thudng dong nghia vdi viéc diéu chinh theo
cac khuyét tat méi; déi véi mot s6 ngudi, viéc song lai nhiing trai nghiém thai tho au véi can
bénh viém tdy xam c6 thé rat khé khan. Vi du: viéc di chuyén tir mot ghé diéu khién bang
tay sang ghé diéu khién bang dién co thé sé rat kho. That may la PPS ngay cang nhan duoc
nhiéu su quan tam trong cdng dong y khoa va ngay cang c6 nhiéu chuyén gia hiéu biét vé
can bénh nay ciing nhu cé thé cung cap nhiing trg gitip phu hgp vé y té va tam ly. Ngoai ra,
con ¢ cac nhdm hé trg bénh nhan méc PPS, cac ban tin, va mang ludi gido duc cung cap
théng tin cap nhat vé PPS déng thai dam bao vai nhiing ngudi chéng chiu qua bénh rdng ho
khong don doc trong cudc ddu tranh cia minh.

NGUON

Mang ludi Hoi chiing Viém tay xam Quéc t& Phong kham Hoi chiing Sau Viém tay xam thudc
Bénh vién Than kinh Montreal

NGUON TRO GIUP BENH VIEM TUY XAM

Sang kién X6a bo Bénh Viém tdy xam Toan cau la mét quan hé déi tac cong-tu do chinh
pha cac qudc gia chl tri va dan dau bdi T6 chiic Y té Thé gidi (WHO), Rotary International,
Trung tam Kiém soét Dich bénh Hoa Ky (CDC), va Quy Nhi déng Lién hop quéc (UNICEF).
https.//policeradication.org

T6 chiic Y t& Quéc té vé Hai chling Sau Viém tdy xam cung cdp thong tin cho cac bénh nhan
viém tdy xam va thic ddy mang ludi trong cong dong hdi chiing sau viém tly xam. PPHI xuat
ban nhiéu nguén théng tin nhu Tin tlc Mang ludi Viém tdy xam hang quy, Sach hudng dan
Sau Viém tly xam hang nam va S6 tay vé cac Tac dong Sau nay clia Bénh Viém tly xam danh
cho Bac siva Bénh nhan. https.//post-polio.org

TAT BUT DOT SONG

Tat dut dét s6ng la khuyét tat bam sinh vinh vién phé bién nhat Hoa Ky. C 1500 tré so sinh
tai Hoa Ky lai co mét tré dugc sinh ra vdi tat nit dot séng. Hién c6 khodng 166.000 ngudi hién
dang séng chung véi tat nit dét séng.
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Phan I6n cac em bé bi tat nit d6t séng dugc sinh bai cac cha me khong co tién st bénh ly gia
dinh. Mac du tat nit d6t séng c6 thé di truyén & mot s6 gia dinh nhat dinh nhung khéng tuan
theo mdt mé hinh di truyén cu thé nao.

Tat nGt d6t séng, mot loai khuyét tat 6ng than kinh (NTD), cé nghia la "ntit xuong cdt séng” hay
6t s8ng c6 phan khong kin hoan toan. Di tat bam sinh nay xay ra gilia tuan thi tu va thi sau
cUa thai ky khi phéi thai dai chua dén mot inch. Binh thudng, mét ranh & gitra phoi sau hon,
cho phép cac bén giap lai va bao boc mé sé trd thanh tdy séng trong mét cau tric giéng nhu
6ng. O tat nit d6t s6ng, cac mat cta phoi khong khép lai hoan toan, dan dén viéc 6ng than
kinh bi bién dang anh hudng dén cét séng trong tuong lai. Nhiing phan hé nay cho phép tay
s6ng va day than kinh tiép xtic véi nudc 6i va c6 thé bi chan thuong khi em bé di chuyén xung
quanh. Nhimg“t6n thuang” nay thudng gay anh hudng dén chiic nang van dong va cdm giac.

Cac dang nghiém trong nhét clia tat ndt dét séng co thé gém yéu co hodc liét dudi ving hé
cling v&i mat cdm giac va mat kiém soat dai va tiéu tién.
C6 ba loai tat nit dét séng phé bién (dugc liét ké dudi day ti nhe dén nang).

Tat niit d6t séng an: Dang niit dot séng nay xay ra khi mot hodc nhiéu xuong cot séng dinh
hodc dong lai khong kin hoan toan, dan dén mot khoang tréng nho. Tly s6ng thudng con
nguyén ven va khéng gay tén hai tdi than kinh hodc tly séng. N6 kha phd bién va dugc tinh
O tim thay 6 khoang 12% dén s6 & Hoa Ky. Nhiing ngudi cé di tat nay cé lan da nguyén ven va
hiém khi c¢ triéu chiing nao.

Thoét vi mang nao: Mang nao, hay |6p bao vé xung quanh tdy song, 16 ra ngoai qua khe hé &
dét song dudi dang mot tii goi la thoat vi mang nao. Tly song khong chui vao trong tdi nay
va van con nguyén ven; diéu nay cé thé héi phuc véi it hodc khéng tén hai dén cac dudng dan
truyén than kinh. Nhiing ngudi c6 di tat nay hiém khi c6 triéu ching.

Thoat vi tiy-mang tdy: Day la dang tat nit d6t song nghiém trong nhat, trong d6 moét phan
mang nao, tly s6ng va day than kinh nho ra qua khuyét tat & lung. Do tdy

s6ng va day than kinh khéng dugc bdo vé nén ching c6 thé bi ton hai
dan dén cac van dé vé co va cam gidc. Thudng lién quan dén thoat vi tay
mang nao la tran dich ndo, su tich tu chat 16ng trong ndo cé thé gay
sung nao that va gay tén thuong ap luc |én nao. Mot ty lé 16n tré em
sinh ra mc phai tat thoat vi ty-mang tdy bi tran dich nao. Ap luc
gia tang trong ndo c6 thé dugc kiém so4t bang cac quy trinh phau
thuat, chéng han nhu tha thut phé biét dan 6ng. Thi thuat nay
gilip gidm chat 16ng tich tu trong ndo va gidm thiéu nguy ca tén
thuong nao, co giat hodc mu loa.

Trong mot s6 trudng hagp, tré em bi tat nit dét séng va cling
€6 tién st vé tran dich ndo thi gdp phai cac van dé vé hoc tap.
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Chung c6 thé gap kho khan trong viéc tap trung, dién dat hoac hiéu ngon ngit va ndm bat cac
ky nang doc va lam toan. Viéc can thiép sém vdi tré em gdp phai cac van dé vé hoc tap c6 thé
gilp d& dang ké dé€ chudn bi cho chiing khi & trudng va trong cudc séng.

Tat nuit dét song khong chi anh hudng dén hé than kinh ma con cé thé gy ra van dé & nhiéu hé
théng co thé. Vi du vé cac tinh trang thi cap nay c6 thé bao gébm céac van dé vé co xuong, suy
gidm khé nang kiém soat bang quang va ruét, suy than, di iing latex, béo phi, nit da va réi loan
tiéu hda. Ngoai ra, khuyét tat kha nang hoc tap va cac van dé tam ly xa hdi nhu lo lang, trdm
cdm va van dé tinh duc c6 thé xay ra. Tat nit dét séng anh hudng dén chuyén dong va cdm
giac clia co & cac mic do khac nhau tly thudc vao phan nao cla tay séng cé lién quan. Nhu
cau van dong sé phu thudc vao co nao yéu hoic bi liét. Mot s6 tré cd thé khong can thiét bi ho
trg trong khi nhiing tré khac c6 thé can nep, nang hodc xe ldn dé di chuyén quanh nha va trong
cdng d6ng. Ngoai ra, nhiéu tré em c6 thé tu kiém soat cac van dé dai va tiéu tién clia minh.

Theo Hiép hoi Tat Nut D6t S6ng (SBA), su dong thuan y té chi ra réng, bén canh cac van dé vé
thé chat, diéu quan trong khong kém 13 tap trung chu y vao su phét trién tam ly xa héi cta tré
em va thanh thi€u nién. Nhiéu nghién ctiu gan déay vé nguai I6n bi nit dét séng cho thay ré su
ton tai cac van dé vé cdm xuc ma nguyén nhan la do cac yéu t6 nhu tu ti va thi€u dao tao vé
cac ky nang xa hoi.

Tré em bi nut dot séng cd nguy co bi hdi ching tréi budc tly séng, khi tly séng va cdc mang
bi dinh vao mé seo cuc bd. Diéu nay thudng xay ra do phau thuat déng vét thuong ban dau.
Tly s6ng bi tréi budc gay stc ép cho day than kinh c6 thé tac dong tiéu cuc dén chic nang cla
ty s6ng. Day than kinh bi thit c6 thé xay ra tai bat ky thoi diém nao trong cudc ddi, nhung né
thudng xay ra trong thai ky co thé tang trudng nhanh.

Tat nut d6t séng la khuyét tat bam sinh tuong déi phé bién, tuy nhién vai thap ky trudc day hau
hét tré em sinh ra méac phai tat thoét vi tiy-mang tly déu t& vong ngay sau khi sinh. Diéu [am
nén su khac biét ngay nay la kha nang phau thuat dong 16 hé cot séng va sir dung cac 6ng dan
luu d€ hat dich ty c6 thé gay ra tran dich ndo. Nhiing thi thuat nay thudng dugc thuc hién
trong vong 24 git dau sau khi sinh. Vi nhiing tién b y té gan day, hau hét nhing tré sa sinh
nay thudng tiép tuc séng mét cudc séng tron ven va tich cuc nhu ngusi binh thudng.

Cac di tat bam sinh c6 thé xay ra & bat ky gia dinh ndo. Nhiing phu nit ¢ cac van dé stic khoe
man tinh, bao gém bénh tiéu dudng va dong kinh can duoc diéu tri bang thudc chéng co giat,
6 nguy cd cao (c’ 100 ngudi thi cd 1 ngudi) sinh con bj tat nut dét séng. C6 nhiéu yéu t6 co
thé anh hudng dén thai nhi, bao gém ca gen gia dinh va nhiing thd ma ngudi phu nir c6 thé
tiép xuc trong khi mang thai. Cac nghién ctiu gan day da chi ra rang axit folic la mét trong
nhimg yéu t6 c6 thé lam gidm nguy ca sinh con mac phai NTD. Uéng axit folic trugc va trong
thai ky dau mang thai lam gidm nguy co nit dot séng va cac di tat 6ng than kinh khac. Axit
folic, mot loai vitamin B tan trong nudc phé bién, can thiét cho hoat dong ctia co thé con ngudi
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Trong thai ky phét trién nhanh, nhu khi thai nhi phat trién, yéu cau clia co thé véi loai vitamin
nay tang lén. Ché d6 an uéng trung binh clia ngudi My khéng cung cap da muc axit folic dugc
khuyén céo; axit folic c6 thé dugc tim thdy trong cac loai vitamin téng hop, ngi c6¢ an sang
tang cudng, cac loai rau la xanh dam nhu béng cai xanh va rau bina, long do tring va mot sé
loai trdi cdy cing nhu nudc ép hoa qua.

Theo Trung tam Kiém soat va Phong ngtra Dich bénh (CDC), viéc bé sung axit folic vao cac san
pham ngi cdc dugc lam giau la mot cach quan trong dé giup ngan nglia NTD. CDC béo céo
rang cac nha nghién cdu st dung dit liéu tir cac hé théng theo déi di tat bam sinh da phat hién
ra ké tur khi cac san pham ngii céc tang cudng duoc bd sung axit folic, khodng 1.300 tré sa sinh
dugc sinh ra méi nam khong méc bénh NTD ma Ié ra da cd thé bi anh hudng.

Ngoai ra, CDC kéu goi tat cd phu nit c6 kha ndng mang thai nén b sung it nhat 400 mcg axit

folic méi ngay. Diéu dic biét quan trong la phu nit phai b6 sung lugng axit folic nay it nhat

mdt thang trudc khi mang thai dé gidp ngan ngtfa NTD. Phu nit ¢ thé b sung folic axit theo

nhing cach sau:

* Uéng mot loai vitamin 6 chifa 400 mcg axit folic moi ngay.

* An mét bat ngii cdc an sang mdi ngay chira 100% gia tri axit folic cho mét ngay.

e An mét ché d6 an uéng véi nhiéu ngil cbc tang cudng va cac loai thuc phdm nhu dau, dau
Ha Lan va rau xanh ram |3 giau folate, dang axit folic tu nhién trong thuc pham.

Viéc bé sung axit folic phai bat dau trudc khi thu thai vi tinh trang nay phat trién trudc khi phu

nit biét ban than cé thai. Diéu quan trong la phai xac dinh sém NTD/tét nit dét séng trong

thai ky. C6 ba xét nghiém trudc sinh thudng phat hién ra tat nit dét séng: xét nghiém mau dé

do lugng alphafetoprotein; siéu &m va choc 6i. Viéc xac dinh sém cho phép céc gia dinh kham

phé cac lua chon vé phau thuat trudc khi sinh.

C4c nha nghién cliu dang tim kiém céc gen lién quan dén mot bdm chat mac phai tat nut dot
s6ng. Ho cling dang tim hiéu cac co ché phic tap vé su phat trién binh thudng clia b nio dé
xem c6 van dé gi véi 6ng than kinh khi bi tat nit d6t séng Viéc nay sé cung cap théng tin co
thé &nh hudng dén cach cham sdc va can thiép lam sang trong tuong lai tdc dong tich cuc dén
nhiting ngudi mac bénh nt d6t séng.

Trong lich st, viéc diéu tri tat nit dét séng chi nham muc dich chdm séc cho em bé sau khi
chao ddi. Tu nhitng ndm 1930, phau thuat déng khe hé trén lung dugc thuc hién trong vong
vai ngay sau khi sinh. Phuong phép nay gitip tranh cho mé than kinh bi tén thuong thém va
khong phuc héi chiic nang cho cac day than kinh dé bj tén hai. Mot nghién ctiu trén toan qudc
da so sanh hai phuong phéap phau thuat dong khe hé trén lung cho tré sa sinh véi tat nit dét
s6ng: 1) trong thai ky, con dugc biét dén 1a phau thuét bao thai va 2) cc phau thuét tiéu chuan
dugc thuc hién sau sinh. Nhiing tré sa sinh dugc phau thuat khi con trong bao thai thi it phai
hut dich do tran dich ndo han va cé vé kha néng van déng dugc cai thién. Hién tai, tré duoc

31 T6 Chuc Christopher & Dana Reeve



CAC TINH TRANG CG BAN

phau thuat tir khi con trong bao thai dang dugc theo dai dé tim hiéu nhitng Igi ich lau dai ctia
phau thuat trudc khi sinh.

Tat nidt dét séng la mot di tat bam sinh phé bién c6 thé gay ra nhiéu hau qua vé thé chét, cam
xtc va tdm ly xa hoi. Tuy nhién, hau hét nhiing ngudi bi tat nit dét séng néu dugc ho trg thich
hop sé co mot cudc séng day dl va nang dong, déng thai nhiing nghién ciru dang tién hanh
day hira hen vé nhiing cach cai thién chat lugng cudc séng clia ho.

NGUON

Hiép hoi Tat Nut d6t séng, Vién Qudc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Dot quy, T6 chuic Di
tat B&m sinh March of Dimes

NGUON TRG GIUP TAT NUT BOT SONG

T6 chiic Di tat Bam sinh March of Dimes cung cdp thong tin vé bon van dé chinh de doa dén
stc khoe clia tré em & Hoa Ky: di tat bdm sinh, tir vong & tré sa sinh, sinh nhe can va thiéu sy
cham séc trudce khi sinh. https.//www.marchofdimes.org

Hiép héi Tat Nut dot séng xay dung mot tuang lai tot dep va tusi sang han cho nhimg ngudi
bi anh hudng bdi tat nit dét séng. https://www.spinabifidaassociation.org

TY LE BAI LIET: MOT CON SO LON

Ndm 2013, mét nghién ctu chdn dong tu T6 Chiic Reeve cho thdy hon 5.3 triéu ngudi My dang
s6ng chung vdi bai liét - mgt con s6 cao gdp ndm lan so vdi udc tinh trudc dé. Dit liéu nay, dugc
thu thdp tor mét trong nhimng mau khuyét tat I6n nhdt dua theo dén sé tiing duoc thuc hién, da
dinh ra quy mé cda céng déng ngudi khuyét tat va gidp dinh hinh lai cdc cudc thdo ludn vé cdc
nhu cdu nghién ciu va chinh sdch cdp bdch thuéng bj bé qua.

Nghién ctu chi ra rding dot quy la nguyén nhan hang dau gdy ra bai liét, anh hudng dén 1.8 triéu
ngudi My, sau dé la chdn thuang tly séng; néi chung, khodng 50 ngudi thi ¢6 1 ngudi dang bj
mot dang bai liét nao dé.

Viéc xdc nhén s6 lugng I6n ngudi bi bai liét cing lam néi bat nhiing thdch thic vé kinh té va xd
héi ma cdng déng phai déi mt, tir ty I viéc lam va thu nhdp hé gia dinh thdp dén tinh trang
khéng cé bdo hiém y t& Nhém chinh sdch céng ctia T6 Chiic Reeve tiép tuc chia sé nhiing phdt
hién nay véi cdc nha lanh dao quéc héi va nhing ngudi ing hg nhdm tim kiém cdc nguén luc
cling nhu chinh sdch truc tiép gidi quyét nhiing bdt binh ddng ma nhiing ngudi bai liét phdi doi
mdt hang ngay.
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CHAN THUGNG TUY SONG

Tly s6ng la mét trung tam giao ti€p quan trong lién két co thé va nao, diéu phéi chuyén
déng, chuyén tiép thong tin cdm giac va diéu chinh cac chiic ndng chinh bao gém rudt va
bang quang, tiéu hda va nhip tim Mot day than kinh tay séng bi chan thuong sé mat kha
nang gui va nhan cac théng diép tir ndo bo, dan dén mat chiic nang tam thai hodc vinh vién
va té liét & muic do tén thuong.

Chan thuong tay séng xay ra trong hai giai doan. Chan thuong ban dau & tay séng sé lam
t6n thuong hodc phé hiy cac té€ bao than kinh cot séng. Nhung trong nhiing gi¢ va ngay sau
khi tén thuong, mot loat cac su kién thi cdp, nhu mat oxy va gidi phong céc chat doc hai tai
vung bi thuong tén, lam t8n hai day than kinh nhiéu hon.

Nguyén nhan thudng thdy nhat & chan thuang tdy séng la chan thuong do tai nan xe cd va
nga, nhung no ciing cé thé bat nguén ti cac bénh mac phai khi sinh ra (chdng han nhu tat
nit dét séng hodc teo co cdt séng) hodc phat trién sau nay trong cudc séng (chang han nhu
ung thu hodc cac bénh do virus gay viém day than kinh tay séng). Cac chan thuong lam anh
hudng mét phan day than kinh tly séng dugc coi la khong hoan toan vi ching dé lai nguyén
ven mot s6 chiic nang cdm giac va van dong. Chan thuang hoan toan anh huéng dén toan
bd moét doan tly s6ng, dan dén mat chiic ndng vinh vién tai ving bi tén thuong.

N6i chung, hau hé&t moi ngudi déu c6 su cai thién vé mat chiic ndng sau chan thuong. Véi
nhiéu chan thuong, dic biét Ia cac chan thuong khéng hoan toan, mot ngudi ¢6 thé phuc hoi
chuic ndng sau mudi tam thang trd 1én ké tu khi bi thuong. Trong mét sé trudng hgp, nhiing
ngudi bi SCI khéi phuc dugc mét s6 chiic ndng sau nhiéu nam chéan thuong.

Pic tinh sinh hoc cua tay séng:

Ty song la mét bo day than kinh bat dau & day hop so va dai khoang 18 inch va di xuéng
sau lung théng qua mét 16 héng & cot séng dugc goi la 6ng séng. Cac xuang nhd xép chdng
lén nhau (d6t s6ng) bao boc cot séng khéng chi déng vai tro 1a cdu tric hé trg cho co thé,
ma con bao vé day than kinh va vai trd quan trong cta né trong giao tiép. Dia dém gilra cac
dot song hap thu chan dong va ngan cac xuong ma sat véi nhau. Tat ca cac xuong nay déu
6 thé bi gay ma khong gay tén thuong tly séng néu ban than day than kinh khéng bi tén
hai. Ngugc lai, mot chan thuang tly séng c6 thé xay ra khi xuang khéng bi gay, ma do bi bam
tim hodc chén ép tay song.

Céc day than kinh bén trong tly s6ng mang théng tin tir ndo ra khoi cot séng théng qua cac
r& than kinh gitia méi dét séng. Cac sai than kinh bi tén thuong phan nhanh & cac dét séng
nay c6 thé lam suy gidm chic ndng lién quan dén co va day than kinh khdp co thé. Cac sgi
than kinh dai (sgi truc) dugc bao phd bgi myelin, mét loai chat cach dién. Mat myelin, cé thé
xay ra do chan thuong day than kinh va la ddu hiéu ctia cac bénh nhu bénh da xa cting, lam
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giam kha nang truyén
cac tin hiéu than kinh
mot cach hiéu qua.

THAN KINH c6

Déu, €8, Co hoanh,
o o Codelta, Co nhi déu,
beét song co C4  Codusicstay,

C5 Cotam dau, Ban tay

"

T2 conguc, Cobung

Mét trong nhing thach
thuc chinh trong viéc
diéu tri thanh cong chan
thuong tay séng la viéc
cac ddy than kinh trong
ndo va tdy soéng khéng
¢6 kha nang tai tao; cac
nha nghién cdu van
dang né luc tim kiém cac
gidi phap slra chla va tai
tao nhiing té bao nay sau
chan thuong.

T3
T4
o T5
Dot sdng nguc
T6
17
T8
T9
T10
m™m

T12

Hiéu vé chan
thuong:

Pé hiéu nhiing tac dong
tiém &n cla chan thuong
tly séng; can hinh dung
ba mugi ba dét xuong
séng tao thanh xuong
s6ng. Cac day than kinh

BBl THAN KINH XUONG CUNG

s2
Ruét, Bang quang,
S3  Chitcning tinh duc
Xuong ciung s4

S5

ti mdi doan chiu trach

nhiém cho cac chiic nang van dong va cdm giéc cho cac khu vuc cu thé ctia co thé. Vi tri chdn
thuong tay s6ng xac dinh phan nao va chiic ndng nao clia co thé bi anh hudng. N6i chung,
tén thuong xay ra & viing cang cao trong cdt séng thi ngudi bi thuong sé mat di cang nhiéu
chiic nang. Cac doan & ¢, hay ving ¢6, dugc goi la C1 dén C8, ki€m sodat cac tin hiéu dén ¢4,
canh tay, ban tay va trong mét sé trudng hop, ca hoanh. Cac tén thuang khu vuc nay dan
dén chimg liét ti chi, hodc thudng dugc goi la bénh liét td chi. Tén thuong trén muc C3 ¢6
thé anh hudng dén kha nang hit thé va can phai st dung may hé hap nhan tao dé ho trg thé.
Tén thuong trén muic C4 thudng c6 nghia la mat kha nang van dong va cdm giac & tat ca tu
chi, méc du thudng van c6 cr dong & vai va cd dé gitp st dung cac thiét bi hat va théi ho tro
van dong, ki€m soat méi trudng va giao tiép. Tén thuang muc C5 thudng khong dnh hudng
dén diéu khién vai va bap tay, nhung khoé diéu khién c6 tay hodc ban tay. Nhimg ngudi bi tén
thuong muic C5 thudng van cé thé tu sinh hoat va xt ly doc 1ap nhiéu hoat dong trong cudc
s6ng hang ngay. Cac tén thuong & muic C6 thudng cho phép kiém soat 6 tay, du dé cd thé lai
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cac phuang tién thich tng va vé sinh
ca nhan, nhung nhiing ngudi bi tac
doéng & muc dé nay thudng khong cé
chtic nang ban tay tinh xdo. Nhiing
ngudi bi tén thuong & muc C7 va T1
6 thé dudi thdng canh tay cla ho va
thudng c6 thé x(r ly hau hét cac hoat
dong tu cham séc ban than, mac du
ho vén c6 thé gdp phai cac van dé vé
d6 linh hoat ctia ban tay va ngon tay.

Céc day than kinh trong I6ng nguc
hodc vung lung trén (T1 dén T12)
chuyén tiép cac tin hiéu dén than trén
va mét s6 bo phén cla canh tay. Cac
t6n thuong ti muc T1 dén T8 thudng
anh hudng dén viéc kiém soat phan
than trén, lam han ché cr dong than
do thiéu kiém soat clia ca bung. Cac
day than kinh trong l6ng nguc hodc
vling lung trén (T1 dén T12) chuyén
ti€p cac tin hiéu dén than trén va
mot s6 bd phan clia canh tay. Nhiing
ngudi bi thuang & phan that lung,
hay khu vuc gitta lung ngay dudi
xuong sudn (L1 dén L5), c6 thé kiém
soat cac tin hiéu téi hong va chan.
Mat ngudi bi tén thuang & muc L4 thudng van c6 thé dudi chan. Cac doan xuong cling (S1
dén S5) nam ngay dudi that lung & phan gitra lung va kiém sodt cac tin hiéu téi hang, ngon
chan va mot s6 bo phan clia chan.

Bén canh viéc mat cam giac hay chiic ndng van dong, chan thuong tay séng con dan dén
nhitng thay d&i khac, bao gém viéc mét chiic nang tiéu tién, dai tién va tinh duc, huyét 4p
thap, téng phan xa tu phét (d6i v6i cac chan thuong trén mic T6), huyét khoi tinh mach sau,
co cling va dau man tinh. Cac van dé thit cap khac lién quan dén t6n thuong bao gém chiing
loét do ty de, bién chiing ho hap, dudng tiét niéu bi nhiém trung, dau, béo phi va tram cam.
Xem Chuang 2 dé biét thém vé cac tinh trang nay; phan 16n c6 thé phong tranh dugc bang
cac ché d cham soc stic khoé, ché d6 an uéng va hoat dong thé chat tét.
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Cac nghién ctu vé d6 tudi mac khuyét tat chira rang cac bénh vé ho hap, tiéu dudng va bénh
tuyén giap thudng xay ra & nhiing ngudi mac chiing liét ti chi va liét hai chi nhiéu hon so
v6i dan s6 néi chung. Anh huéng clia nhiing tinh trang suy nhugc nay c6 thé kéo dai sudt
doi, dan dén giam nang suat, tang chi phi cham soc stic khoe va nguy co tl vong sém cao.

Nguyén nhén thudng gap nhat gay chan thuong tay séng la do cac tai nan xe cd va nga,
sau do la nhiing chan thuong lién quan dén thé thao (thudng gdp & tré em va thanh thiéu
nién). Theo Trung tam Théng ké Chan thuong Tdy séng Quéc gia, d6 tudi trung binh bj chan
thuong da tang tir 29 tudi trong nhiing nam 1970 |én 43 ké ti nam 2015. Khodng bon ngudi
trong ndm ngudi bi chan thuang tuy séng la nam gidi. Hon mét nira s6 trudng hop bi chan
thuong tdy séng xay ra & viing ¢6, mét phan ba xay ra & viing nguc va phan con lai chli yéu
xay ra 6 vung that lung.

NGHIEN cUU VE CHAN THUGONG TUY SONG

Chua c6 phuong phép diéu tri dut diém nao d6i véi chan thuong tuy séng. Tuy nhién, hoat
dong nghién ctu lién tuc dé thir nghiém céc liéu phap méi dang tién trién nhanh chong. Cac
loai thuéc théng thudng va thudc lam tir t€ bao séng nham han ché dién tién cla tinh trang
chan thuong, phau thuét gidm stc ép, cdy ghép té bao than kinh, téi tao day than kinh cling
nhu céc liéu phap tré héa day than kinh dang dugc thit nghiém nhu nhiing phuong thiic
diéu tri tiém ndng nhdm gidm thiéu cac tac déng cla tinh trang chan thuong tly séng. Dac
tinh sinh hoc cdia tdy s6ng bi chan thuong la vé cuing phtic tap nhung nhimng thir nghiém lam
sang van dang duoc tién hanh vdi nhiéu hia hen hon.

Dudi day la téng quan vé cong viéc dang dugc tién hanh trong mot s6 linh vuc nghién ciu.

Bao vé than kinh: Cac nha nghién ctu hién dang nghién ctu nhiéu chién lugc khac nhau
nhdm ngan chén lan séng té bao
chét va tién trién tén thuong
xay ra trong giai doan th( phat
clia chén thuong tdy séng. Phau
thuat giai nén sém, dugc thuc
hién dé gidm ap luc trong cot
s6ng, dang dugc nghién ciu dé
xac dinh tac déng cta n6 doi
v6i phuc hoi than kinh; di liéu
cho thdy két qua tot néu phau
thuat dugc thuc hién trong vong
24 gi& sau chan thuong. Thuéc

PHONG THI NGHIEM GREGOIRE COURTINE

Chuét dugc kich thich: kich thich ngoai mang cting céng véi luyén tap
steroid methylprednisolone natri  trén mdy di bé c6 chirc ndng nhu nhau.
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succinate (MPSS) doi khi dugc ké don nhu mét phuang phap diéu tri cap tinh véi hy vong cai
thién két qua van dong va cam giac; ti lau cac béac silam sang da tranh luan vé viéc st dung
thudc nay do lo ngai vé hiéu qua va cac bién chiing tiém an. Cac hudng dan lam sang dugc
phét trién vao nam 2017 vai su hé trg clia AO Spine North America, AO Spine International,
Hiép hoi cac Bac si Phau thudt Than kinh Hoa Ky va Hoi cac Bac si Phau thuat Than kinh dé
Xudt réng nén truyén MPSS liéu cao trong 24 gid cho nhiing bénh nhan truéng thanh cé biéu
hién bénh trong vong 8 gid chan thuang tly séng cép tinh, nhung khéng vuot qua khoang
nay do thiéu chiing minh vé hiéu qua; cac hudng dan dé xuat phuong phap cling ra quyét
dinh cing véi cac béac si gidi thich nhiing rui ro va Igi ich ciia MPSS cho bénh nhan. Lam mat
tly s6ng la mét liéu phap cap tinh kha thi khac; ha than nhiét c6 thé lam giam viéc mat cac té
bao. Cac nghién ctu dang dugc tién hanh dé xac dinh diéu kién va hiéu qua lam mét ti uu.

Lién két va tao dung méi trudng phat trién than kinh than thién: Chan thuong ban dau clia
chén thuong tdy s6ng kich hoat phén (ing sinh héa cta co thé gay ra lan séng tén thuong
thi cap. Mot vét seo hinh thanh xung quanh vét thuong sé chin cac day than kinh (sgi truc)
mang tin hiéu dén va tir nao di qua khu vuc d6. Dong thdi, lugng protein tang vot dén khu
vuc nay sé tao ra moi trudng chéng lai su phét trién cla té bao méi. Cac nha khoa hoc dang
nghién ctu cach st dung cac liéu phap dua trén té bao va ky thuat mé dé xay dung lién két
qua vét seo nhdm khéi phuc kha nang giao tiép va thuc day su phat trién than kinh.

Cac loai thudc c6 thé chdng lai cac chét tic ché tang trudng phaét trién sau chdn thuong ciing
dang dugc nghién ctiu. Bang cach lam cho tdy séng dé thich nghi hon véi su phét trién cla
t€ bao mdi, bat ky day than kinh con lai nao khong bi tén thuong do chan thuong c6 thé dé
dang cling c6 cac két néi hién co va tao ra cac két ndi mai. Diéu nay thudng dugc goi la su
mém déo hodc kha ning hé than kinh thay ddi ciu truc cGa no.

Tai tao: Cac sai truc bi tén thuong - dudng dan than kinh mang tin hiéu [én xuéng tdy
séng - lam gidn doan su lién lac ctia ndo véi day than kinh, dan dén mat chiic nang &
vung bi thuong. Thuat ng(t tai tao, ndi rong ra, dé cap dén kha nang tai tao clia cac sgi truc
bi tén thudng hodc bi dut; viéc khéi phuc mot muc d6 dang ké kha nang kiém soat cadm
giac va van dong sau chan thuong tay séng phu thudc vao viéc téi tao cac dudng cao téc
thdng tin bi hong. Cac nha khoa hoc hién dang nghién ctiu cac phuong phap diéu tri tiém
nang nham tao diéu kién thuan Igi cho viéc téi tao sgi truc va tai t6 chic mach, bao gém
liéu phap gen, ky thuat mo, va liéu phép té bao.

Nhiéu nha nghién ctiu ciing dang kham pha cac héa chat tao diéu kién hodc dan dat phat
trién va khuyén khich cac soi truc bi dut tao ra cac két ndi mdi xung quanh hodc xuyén qua
vi tri tén thuong.

Thay té bao: Cac nha khoa hoc dang nghién ctiu tiém nang cua liéu phap té bao géc dé diéu
tri bai liét bdng cach tao cac mach chuyén tiép tly séng mdi va thay thé myelin bi mat (mét
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loai chét cach dién bao phl cac soi truc) dé khoi phuc viéc truyén tin hiéu than kinh hiéu qua.
Cac nghién ctiu hién nay tap trung vao tiém nang cla nhiéu loai té bao khac nhau (bao gém
té bao gbc trung mod cd ngudn gbe tlr tly xuong, té bao goc than kinh, té bao goc da nang
cam (ing, va cac té bao khong phai géc nhu té bao bao boc khiu giac va té bao Schwann)
dé thuc ddy két ni va tao mai trudng thuan Igi han dé stta chira sau chan thuong. Ngoai ra,
exosome - nhiing cdu tric nhé dugc hinh thanh trong té bao ¢é kha nang chuyén protein,
DNA va RNA sang cac té bao khac - dang dugc nghién ctu vé kha nang thic day phuc hoi
chic nédng.

Trong khi nghién ctu té€ bao géc la mét linh vuc tich cuc, van con nhiing cau hoéi quan trong
vé khé nang phuc héi chiic nang lau dai, d¢ an toan, diéu kién tang trudng, kha ndng ma
réng, va phan phoi.

Cho dén nay, Cuc Quan ly Thuc pham va Dugc phdm chi phé duyét phuong phap diéu tri té
bao géc cho mét s6 bénh ung thu, réi loan mau va mién dich. Khéng ¢ sén phdm exosome
nao dugc phé duyét cho bat ky phuong phap diéu tri nao. Mac du liéu phap té bao géc cudi
cling c6 thé mang lai Igi ich cho nhiing ngui bi liét, nhung van con nhiéu nghién ctu can
dugc thuc hién vé tinh an toan va hiéu qua lau dai. FDA canh bao bénh nhan khéng nén
tim kiém phuong phép diéu tri chua dugc chimg minh va cé kha nang gay hai tir cac phong
kham lira dao té& bao g6c hoat ddng & Hoa Ky va trén toan thé gidi.

Trudc khi dang ky tham gia bat ky nghién ctu khoa hoc nao vé té bao goc, hay xac nhan
rang nghién ctiu d6 c6 sé Bon Dang ky Diéu tra Thuéc mai (IND) do FDA cap. Néu nghi ngg,
hay thao luan vé6i nha cung cap dich vu cham soc stic khde ca nhan cta ban trudce khi dong
y tham gia.

Phuc héi chirc ndng: Nghién ctu dugc thuc hién trong vai thap ky qua ngay cang ching minh
tdm quan trong cla viéc phuc héi thé chét trong viéc i thién chiic nang va chét lugng cudc
song sau chan thuang tay séng. Tap luyén chuyén sau, dua trén hoat dong, bao gom tap luyén
trén may chay bé hd trg trong lugng ca thé va robot, ciing nhu tap di va ding c6 thé gitp t6
chtic lai va kich hoat lai cac mach than kinh khéng hoat dong, dan dén tang kha nang van dong
va chtic nang tu chl. Cac nha khoa hoc ti€p tuc nghién ctiu cach nhiing thay déi sinh ly trong
hé than kinh dugc thdc day béng cach tap luyén cudng dd cao so vdi cac chuong trinh phuc
héi chiic ndng tiéu chudn.

Cac nghién ctu da phat hién ra rdng viéc budc di trong qua trinh tap luyén trén may chay bo
sé kich hoat tin hiéu cdm giac gilp ciing 6 cac chiic ndng can thiét cho viéc budc di. Cac nha
khoa hoc st dung thuat nglr su mém déo dé mé ta su tai kich hoat nay; hé thng than kinh
khéng phai la “cac day cling nhac” va dudng nhu c6 kha nang thay ddi va thich Gng dé dap
ting vdi kich thich méi. Cac nha nghién cdu van dang tim hiéu vé vai tro chinh xac cla tin hiéu
cam gidc trong viéc tang kha nang hoc (hodc hoc lai) cac nhiém vu mdi clia tay séng, nhung
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né da dugc ching minh r6 rang
réng tap thé duc va hoat dong
thé chat la mot thanh phan
thiét yéu cta qua trinh phuc
hoi. S6 lugng va cudng dé cla
hoat dong tdp luyén dudng
nhu déng mot vai trdo quan
trong trong sé lugng chiic nang
phuc héi clia ngudi bénh. Hoat
dong tap luyén két hgp véi cac
cong nghé tri liéu tién tién nhu
kich thich dién (xem phan bén
duéi) da tré thanh trong tam va
nguén cam hiing trong nghién
cu chan thuang tly séng hién
nay.

Kich thich tiy song: Viéc su
dung kich thich dién gé phuc Eric LeGrand, bj chdn thuong khi choi béng dd cho Bai hoc Rutgets ndm

- ) R A . 2010, dang thuc hién Luyén tap Van déng
hoi chuc ndng la mét thanh

phan c6 tiém nang quan trong clia cac phuang phép diéu tri bai liét trong tuong lai. Muc dich
clia kich thich dién dugc thuc hién qua cac dién cuc dat trén bé mat da hodc thong qua phau
thuat cdy ghép trén tdy séng - 1 dé tai tao cac tin hiéu do nao gui dén doc theo tly s6ng trudc
khi bi chan thuong; trong phuong phap diéu tri nay, cac xung dién sé kich hoat cac mach than
kinh va gay co co. Céc nha khoa hoc khéng hiéu day d0 vé ca ché hoat dong clia n6, nhung
gia thuyét hién nay la su kich thich sé kich hoat cdc mang luéi trong tdy s6ng va lam tang chic
nang dau ra clia mot s6 két ndi con sét lai tir ndo. Nhiéu hinh thic kich thich dién khac nhau
hién dang dugc sit dung trong nhiéu nghién ctu trén khap Hoa Ky, bao gom kich thich dién
ngoai mang cimg, kich thich qua da, va kich thich ti tinh; méi phuong phéap déu c6 nhiing uu
diém va nhugc diém riéng. Nhin chung, viéc st dung kich thich dién (st dung riéng va két hop
vai hoat déng tap luyén) da mang lai nhiéu lgi ich vé kha nang van dong, chiic ndng tim mach
va hd hap ciing nhu chiic ndng bang quang, va tinh duc cho nhiing nguai bi chan thuong
man tinh.

Kich thich qua da khéng xam lan (hodac kich thich qua da) ciing da duoc chiing minh la ¢6 tac
dung thac ddy phuc héi chiic ndng & ngudi méc SCI. Ty thudc vao cac théng sé cu thé cdia liéu
phap kich thich (bao gébm tan suat, cudng do va vi tri), cdc nghién ctu da cho thay su cai thién
vé khé nang van dong tu nguyén, stic manh ca bap, d6 co cling, dau, va kiém soat bang quang
& nhiing ngudi mac SCl.
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Tinh trang thiéu oxy cap tinh tiing dgt: Trong nhiing nam gén day, cac nha nghién ctu lam
sang va tién lam sang da kham pha tinh trang thiéu oxy cap tinh ngét quang (AIH) nhu mét
cach dé tai khai dong su mém déo trong tdy s6ng. Trong qué trinh tri liéu nay, mét ngudi hit
thd khong khi ¢ lugng oxy thap trong thai gian ngan, sau do la khéng khi ¢é lugng oxy binh
thudng cho mét vai chu ky. Doi khi dugc nghién ctru két hop vai tap luyén phuc héi chiic nang
hodc di b, cac nha nghién cliu dang nghién cliu tiém nang cdia né dé cai thién chiic nang tay,
van dong va ho hap. Viéc diéu tri cling c6 thé ting cudng kha ning thich ding trong dudng di
tlindo dén cot séng dugc cho la rat quan trong dé kiém soat chuyén déng mot cach tu nguyén.

Can thém nhiéu nghién ctiu d€ hiéu rd hon cach thic va ly do AIH hoat déng ciing nhu t6i uu
hda céc phuong phép, nhung cho dén nay, két qua & ngudi cé vé day hira hen véi nhiing rui
ro tuang doi nho.

NGUON

Hiép hoi céc Bac si Phau thuat Than kinh Hoa Ky, Bénh vién Craig, T6 chiic Christopher & Dana
Reeve, Vién Quéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Dot quy, Merck Manual, Trung tdm
Shepherd.

NGUON TRG GIUP CHAN THUONG TUY SONG

BACKBONES két néi nhiing ngudi bi chan thuang tdy s6ng va gia dinh ho thong qua viéc
ghép doi truc tiép hoac mét su kién gan ban, giup ban dé dang gap g& nhiing ngudi khéac co
hoan canh, thuang tén va sé thich tuang tu. https://backbonesonline.com

T6 chiic Christopher & Dana Reeve tai trg cho cac chuong trinh nghién cdu dé phat trién
cac phuang phap diéu tri cho bénh bai liét do chan thuong tay séng hodc nhing réi loan
hé than kinh khéac. T6 chiic ciing hoat ddng nham nang cao chat lugng cudc séng cho ngusi
khuyét tat thdng qua cac chuang trinh tai trg ciia minh, Trung tam Trg giup Ngudi mac Bénh
Té liét, va nhiing nd luc van dong tuyén truyén. D& c6 mot céi nhin téng quan vé chuong
trinh nghién cliu va van doéng cta T8 chuc, cac théng tin chi tiét vé Chuong trinh Tai tro
vi Chét lugng Cudc séng hodc dé lién hé véi mét Chuyén gia Théng tin, hdy truy cap vao
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.

Bénh vién Craig ho trg mot dudng day y ta chuyén biét dé tra 16i cac cudc goi khong khén
cap tu nhitng ngudi mac SCI, ti thit hai dén thi sdu. Dudng day mién phi 1-800-247-0257
hodc 303-789-8508. Cac tai liéu gido duc co san trén mang. https://craighospital.org

Da6i mat véi khuyét tat Mac du chan thuang tay séng anh hudng dén toan bo gia dinh, 6
rt it trg gidp danh cho céc gia dinh. Trang web nay cung cdp thong tin va hé trg dong déng
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danh cho nhiing ngudi bi chan thuang va gia dinh cta ho. Chia sé kinh nghiém cudc séng -
v6i hon 3,500 video - v8i nhiing ngudi cling canh ngd gitp moi ngudi tim thdy stic manh va
suho trg clia chinh ho. https./facingdisability.com

Hiép hoi Chan thuong Tdy séng Quéc té, véi s6 lugng thanh vién 1én dén han 1.000 bac siva
cac nha khoa hoc tlr 87 quéc gia, thuc ddy cac chuang trinh gido duc, nghién cdu va lgi ich
clia lam sang; xudt ban tap chi Spinal Cord. https.//www.iscos.org.uk. Ho cung cap nguén tai
nguyén gido duc truc tuyén mién phi, elearnSCl.org, dé phong ngtia chan thuang tly séng
cling nhu thuc hanh 1am sang toan dién va phuc héi chiic nang. Truy cap truc tuyén https://
www.elearnsci.org.

Héi Cuu Binh Hoa Ky Bai Liét (PVA) hoat dong vi quyén céng dan, phuc hoi chiic nang va
cham séc stic khoe co chat lugng danh cho cac cuu chién binh va moi cong dén bi cac bénh
va chan thuong lién quan dén tay séng. PVA cung cdp nhiéu &n pham, t& thong tin va hé trg
Tap doan Dugc phdm Tdy séng, noi dua ra cac hudng dan [am sang theo quy dinh déi véi
chén thuong tdy séng. PVA hd trg cong tac nghién ctu thong qua T6 chiic Nghién ciiu vé Ty
s6ng ctia minh. T6 chuic tai trg cho céac tap chi PN/Paraplegia News (Tin tuc vé Chung liét chi
dudi) va Sports ‘N Spokes. https://pva.org

Mang théng tin SCI cung c&p théng tin vé chan thuang ty sng, ké cd cac chan thuong mdi
va la ngi dat Trung tdm Thong ké Chén thuong Tly s6ng Quéc gia (NSCISC). https://www.uab.
edu/medicine/sci or https://www.nscisc.uab.edu

Chan thuong Tay séng 101 la mot sé-ri video do Trung tam Shepherd thuc hién, véi sy hé trg
tUTE chiic Reeve va Hiép hdi Chan thuong Tay séng Quéc gia. Cac video hudng dan vé SCl, quan
ly cap tinh, cac tinh trang th phét va nhiéu ndi dung khac. https://www.spinalinjury101.0rg

Bach khoa cét song (SPINALpedia) |a mot mang luéi tu van xa hoi va luu trit video trén
Internet “cho phép cong déng chan thuang tdy séng dong vién lan nhau bang nhimg hiéu

A

biét va thanh cong dat dugc tir cac kinh nghiém ca nhan”. https://spinalpedia.com

Hiép hoi Tay séng Lién bang (USA) cung cap kién thic chuyén mén, hé trg déng dang va
cach tiép can dén nhiing nguon luc trg gidp, va cung cdp mot dudng day trg gitip mién phi.
718-803-3782; https.//unitedspinal.org

NGUON TRG GIUP NGHIEN cUU ScClI

T6 chirc Nghién ctu Tay séng Canada/Hoa Ky chuyén vé cai thién co thé cho nhiing ngusi
bi chan thuang tdy séng hodc cac khuyét tat than kinh ¢ lién quan, théng qua cac nghién
cliu y té c6 muc tiéu. https://www.csro.com
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Quy Tin thac Chan thuang Ty séng CatWalk do Catriona Williams, ngudi New Zealand,
sang lap sau khi bi thuang trong mét tai nan xe hai ndm 2002. Quy tin thac nay chuyén gay
quy dé hé trg nghién cliu diéu tri bai liét. https/www.catwalk.org.nz

CenterWatch cung cdp mét danh sach cac thir nghiém lam sang da dugc phé duyét dang
dugc thuc hién. https//www.centerwatch.com

ClinicalTrials liét ké tat ca cac thu nghiém lam sang dugc chinh quyén lién bang ho trg tai
Hoa Ky, dugc sap xép theo bénh Iy hoac tinh trang, vi tri, phuong phap diéu tri hay don vi tai
trg. ClinicalTrials do Thu vién Y khoa Quéc gia phat trién. https.//www.clinicaltrials.gov

T6 chuic Craig H. Neilsen dugc thanh 1ap nhdm cai thién chét lugng cudc séng cho nhiing
ngudi bi chan thuang tdy séng va hé trg nghién ctu khoa hoc dé tim ra cac liéu phéap va
phuong phép diéu tri. T chiic nay la nguén tai trg phi lgi nhuan 16n nhat cho nghién cdu SCI
& Hoa Ky. https://chnfoundation.org

Conquer Paralysis Now (trugc day goi la T6 chiic Bénh liét Sam Schmidt) giup d& nhiing
ngudi bi chan thuong va cac ching bénh khéc vé tay séng bang cach tai trg cho cac nghién
cliy, diéu tri y t& phuc hdi chiic ndng va tién bd cong nghé. Té chiic nay ban dau dugc dat
theo tén Schmidt, mét cyu van dong vién dua xe bi liét t chi. Www.conquerparalysisnow.org

T6 chiic Dana cung cap thong tin dang tin cay va c6 thé tiép can vé ndo bo ciing nhu tdy
s6ng, ké ca cac nghién ctu. T8 chic nay cung cap nhiéu sach va &n pham cling nhu tai tro
Tuan | nang cao nhan thiic vé ndo bd vao thang ba hang nam. https.//www.dana.org
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Hiép héi Nghién ciru Té bao géc Quéc té la mot ngudn cung cap thong tin dang tin cay vé
nghién ctu té bao géc va cac tién bo 1am sang. https://www.isscr.org https://www.isscr.org

Quy tin thac Nghién ciru Tay séng Quéc té 1a mét t6 chiic thién nguyén clia Vuang quéc Anh
tai trg cic nghién ctu y té trén khip thé giGi dé phét trién cac phuong phép diéu tri bai liét
hiéu qua. https://spinal-research.org https:/spinal-research.org

Du an Diéu tri Bai liét Miami la mot trung tdm nghién cdu tai Dai hoc Miami nham tim ra cac
phuang phap diéu tri, va cudi cling, la chiia khoi bai liét. https://www.themiamiproject.org
https.//www.themiamiproject.org

T6 chiic Mike Utley cung cép su hé trg tai chinh cho cac chuong trinh nghién ctu, phuc hoi
chtic ndng va gido duc vé chan thuang ty séng. https://www.mikeutley.org

Vién Nghién ciru Quéc gia vé Réi loan Than kinh va Dt quy la nguén tai trg chli yéu cla lién
bang danh cho tat ca cac nghién ctu lién quan dén nao va tly séng déng thai la don vi cd
tham quyén cung cap nhitng mé ta téng quan nghién ctu d6i vdi tat ca cac bénh ly va tinh
trang lién quan dén bai liét. https://www.ninds.nih.gov

PubMed, mét dich vu clia Thu vién Y khoa Quéc gia, cho phép truy cap vao hon 12 triéu
trich dan clia cac tai liéu y khoa ké tir giita thap nién 1960. Co quan nay cung cap cac dudng
link dén nhiéu trang cho phép xem cac bai viét day du cing nhu nhiéu tai nguyén khac lién
quan. Tim kiém theo tir khoa, tén ngudi nghién ctiu hay tiéu dé bai bao. https:/pubmed.ncbi.
nim.nih.gov

Trung tdm Nghién cliu Reeve-Irvine do nha tU thién Joan Irvine Smith thanh lap dé to
long kinh trong déi véi Christopher Reeve nham nghién clu cac chan thuong va bénh
ly vé tly séng dan dén té liét. Lién hé thu tin vai Trudng dai hoc California tai Irvine;
https.//www.reeve.uci.edu.

T chiic Roman Reed tai Trung tdm Nghién ctiu Reeve-Irvine chuyén nghién ctu nhiing
phuang phép chifa tri cac réi loan than kinh. T8 chic nay dugc dit theo tén ludt su
ngudi California Roman Reed, bi chan thuong trong mét tran béng da & trudng dai hoc.
https.//www.reeve.uci.edu/roman-reed

T6 chiic Rick Hansen dugc séang lap tai Canada ndm 1988 dé hé trg nghién ctu vé chan
thuong tdy séng cling nhu mén thé thao xe lan, cac chuong trinh phong nglia chan thuong
va phuc héi chiic nang. https.//www.rickhansen.com

SCORE chuyén tim kiém phuong phép chifa tri chiing té liét; giip d& chi phi stra nha, cai tao
phuong tién di lai, v.v. cho nhiing ngudi tré tudi bi chan thuong trong cac su kién thé thao;
https://scorefund.org

Hiép hdi Khoa hoc Than kinh la mot t6 chiic gém khoang 40.000 nha khoa hoc ca ban va nha
lam sang nghién cliu vé nao bo va hé than kinh, ké ca cac chan thuong va bénh ly ciing nhu
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cac r6i loan vé phat trién nao, cdm giac va nhan thuic, hoc hoi va ghi nhd, ngd, cang thang,
bénh tudi gia va bénh tam than. https//www.sfn.org

Du &n Chéan thuong Ty séng tai Dai hoc Rutgers hoat dong nham mang nhiing liéu
phép ti phong thi nghiém dén tht nghiém 1am sang va nha ctia cong dong CareCure.
https://keck.rutgers.edu/

Chuang trinh Nghién ciru Chan thuong Tay séng, Bé6 Quéc phong Hoa Ky dugc Quéc hoi
thanh 1ap nam 2009 vai ngan séch danh riéng 35 triéu USD dé hé trg nghién clu téi tao hodc
héi phuc tly s6ng da bi thuong tén cling nhu cdi tién cac liéu phap phuc héi chiic nang.
Cac chuong trinh nghién ctiu y té do Quédc hoi chi dao: https:/cdmrp.health.mil/scirp/default

T6 chiic Nghién ctiu Tay s6ng ctia Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét (PVA) tai trg nghién ctu dé
diéu tri hoat dong bat thudng clia tly séng va tang cudng stic khde cho nhiing ngusi bi liét.
https://pva.org

Chifa tri TGy s6ng Australia (trudc day |a Quy tin thac Nghién ctu Tdy séng Chau Uc) dugc
thanh lap nam 1994 dé tai trg cac nghién ctu khoa hoc nhdm tim ra cac bién phap chia tri
bénh liét. https.//www.spinalcure.org.au

Trung tdm Neil Sachse (NSC) tai SAHMRI dugc séng lap & Australia dé h6 trg nghién ctiu
SCl. Sachse da bi mot chan thuang trong thé thao dan dén liét ca chan tay. https./sahmri.
org.au/research/themes/lifelong-health/programs/hopwood-centre-for-neurobiology/groups/

neil-sachse-centre-for-spinal-cord-injury-research

Doan két d& Chéng lai Bénh liét (U2FP) chi truang trd thanh "nhiing chién binh chia tri”
d6i véi cac nghién cdiu SCI. T8 chiic nay tai trg hdi nghi nghién cdu khoa hoc thudng nién Tim
cach dé di. https.//u2fp.org

Cuc Nghién ctu va Phat trién cac Van dé vé Phuc héi chiic nang cia Cuu chién binh
(RR&D) hé trg nghién clu vé tinh trang dau ddén, chic niang rudt va bang quang, FES,
sy mém déo clia day than kinh, phuc hinh va cac van dé khac. RR&D cling xuat ban Tap
chi Phuc héi Chiic nang R&D va déng cai HOi nghi chuyén dé Quéc té vé Téi tao Than kinh.
https.//www.rehab.research.va.gov

Déi canh cho Su sng, dat co s6 tai Ao, tai trg cho cac du &n nghién cliu trén toan thé gidi
nham chira tri chan thuang tdy séng; cac du an do mét nhdém nha phé binh quéc té lya chon
dé dam bao dau tu tai tro kha thi nhat. https/www.wingsforlife.com/us

Trung tdm Nghién cttu Tai tao va Khoa hoc Than kinh Yale lam viéc d€ phét trién cac phuong
phép diéu tri mdi va trén hét [a phuong phép chita khéi chan thuong tay séng cling nhu cac
réi loan ¢ lién quan. Trung tam dugc hé tro bai Hoi Cuu binh Hoa Ky Bai Liét, B Cuu chién
binh va bén t chiic khéc. https:/medicine.yale.edu/cnrr
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HE THONG CHAM SOC THUY SONG KIEU MAU

Chuong trinh cdc Trung tdm Hé Théng Chdm séc Chdn thuong Ty séng Kiéu Mau (SCIMS) da dugc
chinh quyén lién bang thiét Idp nam 1970; muc tiéu ciia chuong trinh ld tdng cudng hiéu qué va chdm
s6c d6i vai bénh nhdn chdn thuang tdy séng, dua trén nghién ciu cho thdy su uu viét cia cham séc
toan dién so véi chdm séc khéng lién tuc. Cdc trung tém SCIMS cung cdp dich vu chdm séc da dang tir
cdc dich vy cdp ciiu cho dén phuc héi chiic ndng va tdi hoa nhdp céng dong. Cdc trung tdm ndy cling
tién hanh nghién ctu, gido duc va phé bién thong tin nham cdi thién stic khde va chdt lugng cudc séng
cho nhiing bénh nhan chén thuong tiy séng.

Hién nay c6 18 trung tam Hé théng SCI Kiéu mau duoc tai trg béi Vien Nghién ciu Khuyét tat, Séng Tu
Ldp, va Phuc héi Chirc ndng Quéc gia, Vin phong Gido duc Ddc biét va Cuc Phuc hdi Chuc ndng; va Bo
Gido duc Hoa Kj.

Hé théng Cham séc Chan thuong Tdy séng Kiéu mau Dai hoc Alabama tai Brimingham
Dai hoc Alabama tai Birmingham, Birmingham, AL

Hé théng Cham séc Chan thuong Thy séng Kiéu mau Bac California (NCSCIMS)
Trung tam Y té Thung liing Santa Clara, San Jose, CA

Hé théng Cham séc Chan thuong Tay s6ng Kiéu mau Nam California

Trung tdm Phuc héi Chiic ndng Quéc gia Rancho Los Amigos, Downey, CA

Hé théng Cham séc Chan thuong Ty séng Ving nii Rocky

Bénh vién Craig, Englewood, CO
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Hé théng Cham séc Chan thuong Ty séng Kiéu mau National Capital
Bénh vién Phuc héi Chiic nang MedStar National, Washington, DC

Hé thong Cham séc Chan thuong Tay séng Kiéu mau
Nam Florida Bai hoc Miami, Miami, FL

Hé théng Cham s6c Chan thuong Ty séng viing Dong
Nam Trung tam Shepherd, Atlanta, GA

Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng viing Trung
Tay Shirley Ryan AbilityLab, Chicago, IL

Trung tam Chan thuong Tay s6ng Viing Spaulding New England Bénh vién Phuc
Hoi Chitic Nang/SCI Viing New England, Boston, MA

Hé théng Cham séc Chan thuong Tay séng Kiéu mau cta Pai hoc Michigan
Dai hoc Michigan, Ann Arbor, Ml

Hé théng Cham séc Chan thuong Tiy séng Kiéu mau Viing Minnesota
Pai hoc Minnesota, Minnepolis, MN

Hé théng Cham s6c Chan thuong Tay séng Bac New Jersey Trung tam
Nghién ctiu cta T6 chic Kessler, West Orange, NJ

Hé théng Cham sé6c¢ Chan thuong Tay séng Kiéu mau Trudng Y khoa Mount Sinai
Truong Y khoa Mount Sinai, New York, NY

Hé théng Cham séc Chan thuang Tly séng Kiéu mau Vung Bic Ohio
Bai hoc Case Western Reserve, Cleveland, OH

Trung tdm Chan thuong Tuy séng Kiéu mau cta Pai hoc Pittsburgh Vién
Phuc héi chiic ndng UPMC, Pittsburgh, PA

Hé théng Cham séc Chan thuong Tly séng Kiéu mau Texas tai TIRR
Memorial Hermann, Houston, TX

Hé théng Cham séc Chan thuong Tly séng Kiéu mau Baylor Scott & White Vién
Phuc héi chiic ndng Baylor Scott & White, Dallas, TX

Hiép hoi cham séc SCI Virginia
Dai hoc Virginia Commonwealth, Richmond, VA

Nguon: https://msktc.org/sci/model-system-centers
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SONG MOT cUOC SONG KHONG SG HAI

theo Christopher Reeve

T6i s6ng mét cudc s6ng khdng sg hai mbi ngay. Toi nhd méi lan t6i dén New York, vi téi dugc ddt sau
mat chiéc xe tai, budc lai bang bon chiéc dai da, réi ché di khdp noi béi mét nhém cdc chang trai chi
tinh ¢& la nhimg ngudi linh ciu héa tu Yonkers. Nhing chang trai ndy luén Idi nhimg chiéc xe cdu
héa—vdi téc d6 cao—do do khi téi lén chiéc xe tai nay, t6i budc phdi ngung hoat dong. D6 la néi so
hdi vé kha ndng kiém sodt ma tdi tu tht nhdn tr Itic téi con bé ti, c6 thé ngéi déng sau, gia dinh ring
chiing ta sé dén dich mét cdch an toan va thuc su ngt lo mo la mét diéu 16n lao d6i vdi toi.

Chuyén di dai mét gior trén xe tdi nay la mét dn du t6t dé chi cudc du hanh ma téi mudn néi vé. D6 véi
nhiéu ngudi trong ching ta, nguén géc ctia néi sg héi la viéc mét kiém sodt. Nhung ching ta cang 6
gding kiém sodt nhiing gi xdy dén véi minh, néi sg hdi vé viéc ching ta khéng con khd nang kiém sodt
niia cang Ién hon, rdng khéng c6 Iudi an toan, va nhiing diéu nguy hiém, khéng mong dgi c6 thé xdy
dén. Tré tréu thay, viéc c6 gdng kiém sodt nhiing gi sé xdy ra lgi chinh la nguyén nhan Idy di cda ching
ta nhing trdi nghiém tuyét voi va lam ching ta nhd bé di.

Bai hoc t6i da phai hoc khi bj chdn thuong da c6 tdc déng manh mé béi vi cudc doi téi trudc do la mét
dién vién sung tuc, kién nhdn va ky ludt. Toi da timg cuc ky sung ttc ké tor khi tét nghiép trung hoc va
cd quang thoi gian hoc dai hoc réi tot nghiép, va khi téi tién vao san khdu ngoai Broadway, Broadway,
truyén hinh va déng phim. T6i da lam t6t va luén luén ndm quyén kiém sodt.

Tai nan ctia toi khd ky la va suyt nguy hiém dén tinh mang. Néu téi tiép ddt khdc di, thdm chi chi léch
mét milimet, t6i da khéng bi chdn thuong; néu téi tiép ddt léch di mét milimet theo huéng khdc, t6i
da khéng & day hém nay. Téi da co t6i da 40% co héi séng s6t sau cudc phdu thudt ma thuc ra la da
néilgi ddu vao c6 cta téi. DAng thdi, trong cudc phdu thudt téi da suyt chét do phdn tng thudc. Nguoi
ta néi véi téi rdng téi sé khdng bao gio ctr déng dugc tir vai trd xudng nita, rdng téi tuyét déi sé khong
thé phuc héi thém va rdng cudc doi toi & tudi 42 du kién, trong truding hop tét nhdt, la séng thém dugc
sdu hodc bdy ndm nita.

Cam on Chua, t6i da déi mat vdi diéu do cung vdi vo téi, Dana, luén & bén. Ching téi da quyét dinh
rding sé khéng tiép nhan ndi so hai ma ngudi ta ¢6 dua cho ching téi. Quyét dinh dé la diéu quan
trong nhdt trong tdt cd. Cé bao nhiéu ngudi dang di lai duoc ngay hém nay va ba ndm sau duoc bao
rdng ho chi con séng duoc sdu thdng? C6 bao nhiéu ngudi trong chiing ta hién gid dang lam nhing
viéc ma ngudi ta da néi rdng chiing ta sé khéng bao gi& cé thé lam duoc? Luén luén cd nhiing viéc
nhu vdy xdy ra.

M@t trong nhiing chia khéa @ tién lén va chinh phuc néi so héi la bd qua tém trang cda ban. Ly né di
khi ban cam thdy nhu ban thuc su khéng muén lam bdt ky diéu gi hém nay. L& di khi ban cam thdy
nhu ban khéng thé bj lam phién. Ban luén bdt ddu mét ngdy véi nhiing cam gidc khéng tét—nhu ban
khéng muén lam gi d6 hay ban dang bai ding va khdng di dén déau hay ban khdng thé tiép tuc-va
ngay hém dé héa ra la mét trong nhiing ngdy dep nhdt ban da ting trdi qua. Ban phdi dé cho ban
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HERBERRITTS

thén minh sdn sang véi nhiing khad ndng c6 thé xdy ra. Bing cdch bdt chdp cdm xdc thuc cda bdn
thdn, ban dé cho ban than minh sén sang véi nhiing diéu ngac nhién, cho du vdn dé I6n hay nhé.

T6i tu hdo vé nhiing gi minh da dat duoc, nhung con dudng téi di khong phdi la khéng 6 nhimg su cé
va khé khan. Khodng mét ndm ve truéc, téi la bénh nhan thar hai trén thé gi6i duoc cdy dan téc diéu
nhip ca hoanh vao co thé. N6 giéng nhu mét mdy tao nhip tim, nhung né kich thich co hoanh tao ra
nhip thé binh thudng va thay cho 6ng théng hai. Téi da cam thdy rding né an todn va cé khd ndng sé
€6 tdc dung. Nhung khéng phdi nhu thé. N6 da bj héng.

Tir hon mét ndm nay, t6i bj nhiém tring va da loai ddu hiéu dao thdi cia co thé, déng thdi ché cdy
ghép van chua lanh. B4 la ly do vi sao t6i vén phdi phu thudc vao chiéc mdy thé nay, tai sao téi khong
thé tiép tuc di boi va tai sao téi chua tién trién gi so véi muc héi phuc ban dau, khi téi dat trang thdi 6n
dinh. Va hon nita t6i néi véi ban diéu nay bdi vi ban can biét réding séng mét cugc séng khong sg hdi cé
nghia la ban c6 thé cé nhiing trai nghiém ma thuc ra khéng danh cho ban. Cdch dé giir duoc lac quan,
d@é trdnh bj dau khé hodic cam thdy thdt bai, la nhin vao thuc t€ la diéu dé c6 thé gidp d6 mot ngudi
khdc. Vi du, viéc mdy dan téc diéu nhip co hoanh cia téi bj héng da dan dén nhiing stia déi trong quy
trinh thuc hién tha thudt cta cdc bdc siva cdc bénh nhan sau téi déu da bé duoc mdy thé.

Ndm 1996 t6i da la ngudi ddu tién thi nghiém cdi goi la "liéu phdp di bé trén mdy tap di bo’, khi dé t6i
da duoc treo lén béing day an toan va dat [én mét mdy tdp di bé, gidng nhu trong tdp thé hinh. Kiéu
ligu phdp nay c6 tdc dung vi cft s6ng c6 ndng lugng va khd ndng ghi nhé va do dé bé phén tao mau
trung tém & ving thdt lung nhé duoc cdch di bé. Bi bé khéng tén nhiéu ndng luong cda néo bo lam.
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Sau 60 ngay dp dung liéu phdp mdy di b, nhiéu bénh nhan liét hai chi duéi da cé thé di bé tré lgi. Cho
dén nay, chi tinh riéng & Hoa Ky, hon 500 ngui da thodt khdi xe lan theo cdch do.

Tuy nhién t6i da gdp phdi mét tai nan khi duoc dat Ién mdy di b6 vao mét ngdy béivi cdc bdc st muén
quay mét video vé cdch lam viéc cta liéu phdp. Ho chinh mdy di bé Ién t6c do 3,5 ddm mét gio. T6i da
Ién mdy va di duoc mét s6 budc rdt dep. Ho da quay xong. Moi viéc hoan hdo va nqudi dién vién trong
t6i da hanh phuc. Nhung sau dé t6i da lam gay chan. Xuong dui cda téi, chiéc xuong I16n & dui, da bi
gdy déi. Téi van con mét dia kim logi 12 inch véi 15 chiéc 8¢ vit trong dé dé gt chuing lién véi nhau.
Chuyén gi da xay ra? Héa ra téi da bi ching lodng xuong va mat dé xuong cta toi khéng du khée dé
theo kip t6¢ @6 ctia mdy tdp. Do d6 d6i vdi téi hién nay, khéng con tap mdy di bé niia. Nhung déi véi
nhing ngudi khdc, c6 mét quy u6c, mét tiéu chudn mdi. Gior day ho biét réding can kiém tra mat do
xuang ctia bénh nhan truéc khi ddt ho lén mdy tap di bo d@é chdc chdn rdng bénh nhan khéng bj ching
loéng xuong. D4 la mat tét xudt phdt tir viéc do.

Ban c6 thé tuhdi tai sao ti tham gia vao nhiing thirnghiém nay sém nhu vdy. Téi da thic ddy cdc nha
khoa hoc thdn kinh tré nén bao dan, dé ho khéng thuc hién nhiing thir nghiém dé mdi & trong phong
thi nghiém. Do dé t6i cam thdy néu t6i da thic ddy su bao dan ctia cdc nha khoa hoc & muic @6 sinh
vdt hoc, téi phdi lam tdt ca nhing gi c6 thé & muc phuc héi chic néng.

Ciing sé c6 nhiéu Idn khdc trong doi khi ma s6ng khéng so hdi tré nén rdt don gidn. Mét trong nhing
diéu dau tién xdy ra sau khi séng sét sau cudéc phdu thudt la t6i da mdt di su khén ranh. Cdc ky ndng
xa héi cta t6i da tréi hét xudng cbng. T6i nhan ra rdng cdc ky nang xa hgi, 8 pham vi réng, la nhing

GETTY IMAGES

Reeve noi chuyén tai Dai héi Toan qudc ctia dang Dan chd, 1996
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su ltra déi nho. Gig day khi ai @6 hoi téi mét cdu héi, téi da
hoc duoc rdng phdi néi su that béi vi, thuc ra téi c6 qudi . " "
gl @& mdt chi? BA[ HOC TOI BA
e e PHAI HOC KHI Bl
C6 rat nhiéu cdch dé trd nén can dam. Téi hét suc khuyén CH )&N THUGNG B A

OBl  CO TAC DONG MANH
thé nao dinda” Hay nhé diéu dé. Nhing gi ching ta cd thé ME... CUOC DS TOI

nhu vay. & pham vi rong, chia khda cta su can dam la "di

lam that ddng ngac nhién khi dé cho tinh thdn va tam tri TRUGC BO LA MOT
thdng hoa. Khé nding clia ching ta vuot xa ngodi tam hiéu DI EN VIEN SUN G
biét ciia chang ta. Hay tin vao diéu do va tién Ién. Bé qua TUC, KIEN NH AN VA
nhiing 6n do, tiéng ndi bén trong ban néi rang "Téi khdng KY LUAT.

thé, t6i khdng thé, téi khéng du tét, téi thdy khong duoc, ‘
t6i 6m, t6i khéng muén” D6 giéng nhu la tap dm trén
radio. Hay lam sach kénh, tim su'tiép nhan tét va ban sé ngac nhién bdi nhing gi ban ¢ thé lam dugt.

Bai ludn nay dugc phéng theo cudc néi chuyén truc tiép ctia Reeve tai mét cuéc héi thdo Séng mét
cudc séng khéng so hdi tai thanh phé New York vao miia xudn ndm 2004, do Vién Omega té chiic,

www.eomega.org

HUGNG DAN LAM SANG CUA PVA
DANH CHO CHUYEN GIA CHAM SOC SUC KHOE

Huéng dén Thuc hanh Ldm sang danh cho Chuyén gia Chdm séc Stic khée

* Kiém Sodt Bang Quang Déi V6i Ngudi Lén Bi Chdn Thuang Tiy Séng

* Quadn Ly Strc Khée Xuong Va Lodng Xuong O Ngui Bi Chdn Thuong Tiy S6ng

* Quadn Ly Cdp Tinh S6m O Ngudi L6n Bj Chdn Thuang Ty Séng

* Ddnh Gid Va Quan Ly Chimg Tdang Phan Xa Tu Phdt va Cdc Réi Loan Chiic Néing Than Kinh Tu
Chd Khdc

* XdcBinh Nguy Co Tim Mach Chuyén Héa sau Chdn Thuong Tdy S6ng

* Quan Ly Cdc R6i Loan Stic Khée Tam Thdn, R6i Loan Sir Dung Chdt Gdy Nghién, Va Tu Tir &
Ngudi Lén Bi Chdn Thuong Tay S6ng

* Qudn Ly Chiing Kich Thich Rudt Do Thdn Kinh D6i V6i Ngudi Lén Bj Chdn Thuong Tdy S6ng

* Nhing Hdu Quad Sau Chdn Thuang Tay S6ng

® Giir Gin Chiic Néing Chi Trén Sau Chédn Thuong Ty Séng

* Phong Ngtia Va Chiia Tri Viém Loét Do Chén Ep Sau Chdn Thuong Tty S6ng, Phién Bén Thir 2

* Ngdn Ngiia Nghén Mach Huyét Khéi Khi Chdn Thuong Tdy S6ng
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® Qudn Ly H6 Hap Sau Chdn Thuang Tty S6ng

* Stic Khde Sinh San Va Tinh Duc O' Ngu@i Lén Bj Chdn Thuong Tiy S6ng

Cdc huéng dan duoc liét ké dui ddy la phién ban PVA danh cho ngui tiéu ding.
Hudng D&n Ngu®i Tiéu Diing

e Tang Phan Xa Tu Phdt: Nhiing Gi Ban Cdn Biét 2022

* Kiém Sodt Bang Quang Sau Chdn Thuang Tiy Séng: Nhiing Gi Ban Cén Biét

* Mach Huyét Khéi: Nhiing Gi Ban Can Biét

* Nguy Co Tim Mach Chuyén Héa Sau Chdn Thuong Tdy S6ng

® Hu6ng Dén Tinh Duc Ngu®i Tiéu Diing

e Trdm Cam: Nhing Gi Ban Can Biét

* Két Qua Mong Dgi: Nhiing Gi Ban Cdn Biét

* Théng Tin Thém V& Tdng Phdn Xa Tu Phdt va Cdc R6i Loan Chiic Ndng Than Kinh Ty Chd Khdc
® Kich Thich Ruét Do Than Kinh: Nhimng Gi Ban Can Biét

* Giir Gin Chiic Néng Chi Trén Sau Chdn Thuong Ty S6ng: Nhing Gi Ban Can Biét

* Loét Do Ty Dé: Nhing Gi Ban Cdn Biét

® Qudn Ly H6 Hdp Sau Chdn Thuang Ty Séng: Nhing Gi Ban Can Biét

Cdic hubng dan cé thé tdi xudng tai https://pva.org.

NACTN: MANG LUGI THU NGHIEM LAM SANG

Mang lu6i Thi nghiém Lam sang Bdc My (NACTN) hoat déng nhdm dua cdc liéu phdp hia hen ra
khoi phong thi nghiém va dua vao thi: nghiém lam sang theo cdch cung cdp bdng chiing manh mé
vé hiéu qua va an toan.

Bdng cdch két hop cdc chuyén gia trén todn quéc, NACTN dang thu thédp ditliéu hop 1€, c6 y nghia dé
nhanh chéng cung cdp cdc liéu phdp méi cho cdng déng.

NACTN hé trg mét mang ludi cdc trung tam ldm sang cling nhu cdc co' sé diéu phéi Iém sang, quén
ly dit ligu va dugc ly, tdt ca déu danh riéng cho viéc thiét Idp cdc phuong phdp thuc hanh tét nhdt
trong viéc chdm soc va diéu tri chdn thuong tiy séng. Nhiing co sé nay cé nhdn vién y té, diéu dudng
va phuc héi chiic ndng 6 ky ndng cao trong ddnh gid va quan ly chdn thuong tiy séng. Ngodi viéc
chuyén nhiing khdm phd tir phong thi nghiém sang nghién cdu Iém sang, NACTN con duy tri s6
ddng ky théng tin bénh nhdn quan trong doi vai viéc thiét ké va thir nghiém cdc phuong phdp diéu
tri m&i kha thi cho SCI.

DE biét thém théng tin vé cdc trung tdm tham gia va cdc sdng kién nghién ctiu cda T6 Chdc Reeve,
vuilong truy cdp ChristopherReeve.org/NACTN.
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CAC THU NGHIEM LAM SANG

Thuéc va cdc phuong phdp diéu tri duoc phdt
trién- hay theo cdch néi cta cdng déng nghién
ctu la, “dugc dich” - tu cdc thi nghiém trong
phong thi nghiém. Nghién ctu Iam sang thudng

™ h ) dugc thuc hién théng qua mét logt cdc thirnghiém
- | bdt ddu véi mét s6 it nguoi va ddn mé réng khi da
,&0'@ . ndm dugc ré hon vé mic @ an toan, hiéu qué va

2 e

liéu dung.

Do cdc thi nghiém lém sang trén toan dién la rdt
t6n kém va t6n thoi gian, thuong chi cdc phuong
phdp diéu tri hira hen nhdt rit ra tir cdc phong
nghién ciu méi dugc chon trong qud trinh dich.
M@t Gy ban cta Vién Quéc gia vé Nhing Réi logn
Thdn kinh va Dot quy luu y rdng cdc thir nghiém
trong tuong lai vé diéu tri bénh liét can dua trén co
s6 rdi ro t6i thiéu véi loi ich ddng ké trén mot méu déng vat ¢6 lién quan, duoc tdi thuc hién mét cdch
ddc ldp béi cdc phong thi nghiém khdc. Vén dé vén con bé ngé la muc cai tién Iam sang téi thiéu nao
6 thé dam bdo cho nhiéu mc @6 rdi ro va mong dgi khdc nhau.

Mot khi cdc nghién ctiu trong phong thi nghiém va trén dong vat td ra hiia hen, cdc nha nghién ciu sé
tién hanh mét thi nghiém lém sang Pha | @é thirnghiém @6 an toan cda liéu phdp cho mét tinh trang
hodc bénh Iy cu thé.

Thir nghiém Iém sang Pha Il thuong bao gém nhiéu déi tugng hon & mét sé trung tam khdc nhau va
duoc dung dé thirnghiém dé an toan va hiéu quda trén dién rong han, vi du nhu @é thi nghiém cdc liéu
dung thuéc khdc nhau hay dé hoan thién cdc ky thudt phdu thudt.

Thir nghiém lém sang Pha lll ¢6 su'tham gia cta nhiéu trung tam va déi khi la hang trdm déi tuong.
Thirnghiém nay thuong chia ra hai nhém bénh nhan @é so sdnh cdc phuong phdp diéu tri khdc nhau,
néu chi c6 mét phuong phdp diéu tri duoc thi nghiém thi cdc bénh nhan khéng tiép nhan liéu phdp
thi nghiém sé duoc uéng gia duoc (gi thudc) dé thay thé.

Nhiéu tha nghiém Pha lll la tht: nghiém mu kép (cé cdc d6i tuong va bdc si diéu tri déu khéng biét
phuong phdp diéu tri nao dugc dp dung cho déi tugng) va ngau nhién (chia cdc déi tuong vdo cdc
nhém diéu trj theo cdch ma cdc bénh nhan va diéu tra vién khéng thé du dodn dugc). Néu thanh cong
& Phallll, FDA sé xem xét phé duyét cho muc dich Iam sang. Pha IV 6 thé duoc thuc hién sau khi FDA
phé duyét dé phdt hién cdc tdc dung phu khéng mong muén hiém gdp cé thé xdy ra ma cdc pha trudc
khéng phdt hién duoc.

Théa thudn c6 hiéu biét: Chinh phui cé nhiing bién phdp an toan nghiém ngat d@é bdo vé nhiing ngudi
tham gia cdc thir nghiém IGm sang. Moi thi: nghiém lam sang tai Hoa Ky déu phai duoc phé duyét va
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gidm sdt béi Hoi dong Duyét xét Dinh ché (IRB), mét Gy ban dic Idp gom cdc nha vat ly hoc, théng ké
hoc, cdc ludt su céng déng va nhing ngudi khdc ddnh gid rdi ro va dam bdo rdng dé la thi: nghiém
hgp dao dtic va bdo vé quyén cta nhing ngudi tham gia nghién ciu. IRB dam bdo rdng nhiing ngudi
tham gia dugc théng tin nhiéu nhdt cé thé.,

Théa thudn cé hiéu biét Ia mét qud trinh nhdn manh su cdn thiét cda viéc nhiing ngudi tham gia ndm
dudgc nhitng théng tin chinh vé mét thi nghiém Iam sang trudc khi quyét dinh ¢é tham gia hay khéng.
Nhiing théng tin nay bao gém ly do tién hanh nghién cdu, ai la ngudi nghién ciu, nghién ciu dé dat
duoc diéu gi, nghién ctu sé thuc hién nhiing céng viéc gi va trong bao ldu, nhiing rdi ro va loi ich du
kién cting nhu nhiing tdc dung phu cé thé xdy ra. Théa thudn cé hiéu biét cé hiéu luc chiing nao ban
vdn con tham gia trong nghién ctu. Tru6c khi tham gia thir nghiém, ngudi tham gia phdi ddp ing
duoc tiéu chudn theo cdc quy tdc huéng dén cda nghién ciu, nhu tudi tdc, loai bénh, tién sirbénh ly
va tinh trang stic khde hién thoi. Moi ngudi c6 thé roi cudc thi nghiém bat ky Iic nao. DE biét thong
tin vé tdt ca cdc thir nghiém lém sang dang dién ra tai Hoa Ky, xem https://clinicaltrials.gov (tim theo
tinh trang hodic chdn dodn). Héy thdt cdin than trudc khi tham gia vao mét thir nghiém ndm ngoai
thdm quyén cda FDA hodc tim kiém mét phuong phdp diéu trj con dang thit nghiém hodc chua duoc
kiém chting. Cdc thirnghiém Iam sang hop phdp khéng bao gid thu phi tham gia déi véi bénh nhan.

TE BAO GOC

Cdc nha nghién ctu hién dang nghién ctiu xem liéu té bao géc c6 thé sia chiia hodic thay thé cdc t€
bao hodic mé bi tén thuong hodic bi phd hily do bénh tat va thuong tich hay khéng.

Sau ddy sé la nhing théng tin so lugc vé thudt ngdr té bao géc.

Tébdo géc: M6t té bao tir phéi, thai hodc ngudi I6n, trong nhiing diéu kién nhdt dinh, cé khé nang tu
tdi tao trong nhiing khodng thi gian dai hodc, trong trudng hop té bao géc & ngudi Ion, la trong suét
qudng dai ca sinh vat. Mot té bao géc cé thé phdt trién thanh nhiéu té€ bao chuyén biét tao thanh cdc
ma va co quan ndi tang ctia co thé.,

Tébdo gbc da ndng: Mot t& bao c6 thé phdt trién va tu nhan bén, tir cdc I6p phdi thai, sinh ra moi té
bao cta cothé.

Tébao gbc da ndng cam ting (iPSCs): Cho dén gan ddy nguén té bao géc da ndng duy nhdt & ngui
duoc biét dén la phoi thai hodc cdc loai mé nhdt dinh cda thai nhi; ndm 2006, cdc nha khoa hoc Nhdt
Ban phdt hién ra mét cdch dé tdi lp trinh di truyén cdc té bao da dé ching tré nén rét giéng vdi cdc té
bao géc phéi thai. Do nhiing té bao ndy la ddc trung cia ngudi cho nén néu chiing dugc ding cho tri
ligu sé gip téng tinh tuong thich, tao co sé cho viéc ché tao dugc phdm duoc cd nhan héa. Tuy nhién,
d6i véi t€ bao géc phoi thai, cdc nha nghién ciu khéng hoan toan hiéu dugc cdc iPSC duoc khéa vao
cdc dong té€ bao ctia ho nhu thé nao. Hién tai, iPSC dang dugc tién hanh thir nghiém véi nhiéu mau
bénh, ké ca SCI; ngodi ra, ho cling st dung réng réi cdc iPSC lam céng cu d€ ldp mé hinh cdc trang thdi
bénh ly trong dia cdy, cung cdip mét cdch thic doc ddo dé sang loc cdc tdc nhan tri liéu.
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Té bao goc phoi thai: Dugc Idy tir cdc phoi phdt trién tu tring da duoc thu tinh trong ng nghiém tai
mét bénh vién thu tinh va sau do6 duoc hién tang cho cdc muc dich nghién ciu véi su thda thudn cé
hiéu biét cia nhitng ngudi hién ting. Nhimg thd thdch hién tai bao gém diéu khién qud trinh biét héa
cdc té bao géc phéi thai thanh nhiing nhom té bao chuyén mén héa va phdt minh ra nhiing cdch thic
diéu khién su ndy né cia ching sau khi dé dua vao ngudi. Néu khéng dugc kiém sodt, nhiing té bao
nay cé thé tao thanh u qudi, mdt dang ung thu lanh tinh.

Qud trinh biét héa: Qud trinh mét té bao chua chuyén mén héa (vi du nhu té bao gc) chuyén mén
héa thanh mét trong nhiéu t€ bao tao nén co thé. Trong qud trinh biét héa, cdc gen nhdt dinh dugc
kich hoat va nhiing gen khdc khéng dugc kich hoat theo mét phuong thic diéu chinh phic tap.

Tébdo géc & ngudi lén: Mot té bao chua dugc biét héa (chua dugc chuyén mén héa) xudt hién trong
mét mé da duoc biét héa (chuyén mén héa), tu tdi Iap va tré nén biét héa dé duy tri va stia chita mé
chia né. T€ bao géc & ngudi 16n c6 khd ndng tao ra nhiing ban sao chinh xdc cta chiing trong suét
quang doi cua sinh vat. Nhiing té bao nay da dugc nhdn dién &ndo, tdy xuang, mdu ngogi bién, mach
mdu, co xuong, da, ring, tim, rudt, gan, biéu mé buéng triing, mé va tinh hoan.

Tébao tién than hay té bao nguyén ban: Logi té bao nay c6 thé xudt hién trong cdc mé cia bao thai hodc
nquai trung thanh va da duoc chuyén mén héa mét phdn. Khité bao tién than/nguyén ban phan chia,
no c6 thé tao thanh cdc té€ bao tuong tu hodic c6 thé tao thanh hai té bao chuyén mén héa, khong té bao
ndo trong dé cé thé tu nhdn bén chinh né.

Chuyén nhan té bao séma (con duoc goi Ia nhdn ban diéu tri): Qud trinh ndy bao gém viéc logi bé
cdc nhdn cda té bao tring chua duogc thu tinh, thay thé bang nguyén liéu tir nhdn ciia mot "té bao
séma” (vi du nhu da, tim hay t€ bao than kinh) va kich thich té bao nay bat dau phén chia. Nam hodc
sdu ngay sau co thé trich xudt cdc t€ bao géc ra.

Modic du liéu phdp té€ bao géc cudi cting c6 thé mang lai loi ich cho nhiing ngudi bi chdn thuong tdy
séng, nhung diéu quan trong la phdi thén trong cho dén khi nghién ctu toan dién ching minh tinh
an todn va hiéu qua cda cdc phuong phdp diéu tri tiém ndng. FDA tiép tuc canh bdo bénh nhdn vé
tim kiém phuong phdp diéu tri chua dugc chiig minh va ¢6 kha ndng gay hai tir cdc phong khdm
Itra ddo té€ bao géc hoat dong & Hoa Ky va trén toan thé gidi. Phuong phdp diéu tri bdng té bao géc
duy nhdt hién duoc FDA chdp thudn la diéu tri mét s6 bénh ung thu va réi loan vé mdu va hé mién
dich. Nam 2019, Nhdt Ban tré thanh chinh pha ddu tién phé duyét phuong phdp diéu tri béng té
bao g6c cho chdn thuong tdy s6ng. Tuy nhién, trong mét bai bdo trén Nature, cdc nha nghién ctu
té bao géc & My bay t6 lo ngai rdng khéng c6 dd bdng chimg cho thdy phuong phdp diéu tri ndy c6
hiéu qud. Mot nghién ctiu an toan pha | gan day vé diéu trj tén thuang tdy séng béng té bao géc
trung mé do Mayo Clinic thuc hién da bdo cdo nhing két qua day hia hen, nhung can nghién ctu
thém va thir nghiém Iam sang quy mé I6n hon. Trudc khi tham gia bdt ky phuong phdp diéu trj té
bao géc nao, hdy dam bdo rdng né dugc FDA chdp thudn hodc la mét phan cda thi nghiém lam
sang dugc FDA chdp thudn.

Mét s6 cdu héi quan trong cdn héi phong khdm hodic thir nghiém té bao géc:
°* Néu t6i tham gia mét thi nghiém lam sang khdc thi ¢6 dnh hudéng gi khéng?

® Téi c6 thé mong doi nhiing ich loi gi?
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® Phuong phdp diéu trj ndy sé dugc do ludng nhu thé nao va kéo dai trong bao ldu?

® T6i c6 cdn dung thudc hodc chdam séc ddc biét gi khdc khéng?

* Tha thudt té bao goc sé duoc thuc hién thé nao?

* Nguén té bao géc la & dau?

* (Cdc té bao géc do dugc nhan biét, phdn tdch va nudi dudng thé nao?

* Nhiing t€ bao ndy c6 dugc biét héa thanh cdc té bao chuyén mén héa trudc khi tri liéu khong?

® Lam sao t6i biét dugc cdc t€ bao ndy duoc dua dén ding ché trong co thé t6i?

® Néu cdc t€ bao khdng phdi cia t6i, lam thé nao dé ngan hé théng mién dich cda téi phén ting véi
cdc té bao dugc cdy?

* Nhiing t€ bao dé thuc su sé lam gi, va c6 bang chiing khoa hoc chiing t6 tha thudt ndy c6 tdc dung
vai bénh hodc tinh trang cda téi hay khéng? Béng ching do dugc céng bé & dau?

Nguén va doc thém: NIH: https./stemcells.nih.gov; Céng déng Quéc té€ vé Nghién ciu Té

bao Géc: https.//www.isscr.org; ISSCR Cdm nang Bénh nhdn ISSCR vé Liéu phdp Té bao Goc:

https://www.closerlookatstemcells.org; Canh bdo vé Té bao G6c ciia FDA: www.fda.gov/consumers/

consumer-updates/fda-warns-about-stem-cell-therapies

D1 BO CUA NGUGI LIET HAI CHAN VA LIET TU CHI

Anh huéng ctia chdn thuong tiy s6ng déi véi khd ndng vdn déng rdt khdc nhau, tirviéc tao ra diém
yéu & mot viing han ché ctia co thé dén gdy té liét va mdt cam gidc & cd bén chi.

Nhiing ngui bj chdn thuong khéng hoan todn—nhiing ngudi ma théng tin van cé thé truyén qua
vi tri bi thuong t6i nGo—co co hdi tét nhdt dé Idy lai kha ndng di lai & mét mdc dé nao dé. Trong
s6 nhiing ngudi liét ti chi, cé thé bao gém nhiing ngudi bj thuong tén C1-C8 duoc phan logi AlS*
C-D, va d8i véi ngudi liét hai chan, nhiing ngudi bj thuong tén T1-S1 dugc phan logi AlS C-D. Déi véi
thuong tén L2 tré xubng, nhiing ngudi bi thuong tat van déng hoan toan va khéng hoan toan (duoc
phan loai AlS A-D) c6 kha nding di lai dugc bang cdch st dung cdc thiét bi hé tro va nep.

Giéng nhu bdt ky chdn thuong tdy séng ndo, c6 nhiéu kha néng khdc nhau ngudi liét hai chi va liét
tu chi 'di lgi'; khéng c6 mét dinh nghia hay két qud ndo phi hop cho tdt cd moi ngudi.

M6t ngudi ¢6 thé chon két hop xe Iin va di bé dé di chuyén trong nha, nhung ludn st dung xe ldn &
noi céng cdng; mot ngudi khdc cé thé coi viéc di bo la phuong tién chinh dé di chuyén trong nha va
céng déng, va han ché st dung xe lan.

Howard Menaker bj liét tir nguc tré xudng vdo ndm 2014 sau khi nhiém tring phdt trién trong qud
trinh phéu thudt viing lung duci géy sung tdy va chén ép ¢t séng cda anh. Vai thdng sau chdn
thuong, khi anh vén hdu nhu chua thé ngéi ddy, anh dd bdt dau chuong trinh phuc héi chiic néng
chuyén sdu tgi Trung tam Chdn thuong Tdy séng Quéc té (ICSCI) tai Vién Kennedy Krieger.
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“Kha nding di chuyén cda téi da tién trién tirviéc hoan toan phy thudc vao xe Iin dén hoc cdch ding,
di bd bdng khung tap di, st dung nang va bady gio, doi khi, chi la mét chiéc gdy bén chan’, Menaker
noi.

O nha, Menaker hiém khi st dung xe Idn, chi ding nang hodc gdy bén chdn anh ngay cang cam
thdy thodi mdi hon. Trong khéng gian céng céng, anh tinh todn cdc yéu t6 nhu minh sé phdi di bo
bao xa va murc ndng lugng ctia minh la bao nhiéu khi quyét dinh cdch can bdng gidia di bé va sir
dung xe ldn.

Khi dén rap ciing chéng, Menaker déi khi st dung xe Idin dé di chuyén tir gara dau xe, nhung chuyén
sang diing nang khi dén sanh. Béi véi nhing chuyén di cé nhiéu diém diing, anh c6 thé chon xe Iéin
@€ dé mét, nhung anh di cdt téc —cdch dé hai ddy nha va hai tdng—bdng nang.

“Téi thuc sy may mdn va t6i biét diéu do,” Menaker néi. “Va toi biét t6i cang di bd nhiéu thi téi cang
c6thé di bé tot hon.”

Menaker da duy tri sy tién by cia minh théng qua viéc thuong xuyén tham gia chuong trinh trj liéu
dua trén hoat déng cta ICSCl, noi cdc bdc sitheo déi tinh trang tim mach va mat d¢ xuong cua anh
va diéu chinh ddng di dé gidp anh tp cdc kiéu di bé chinh xdc.

Tién si Cristina Sadowsky, Gidm déc Lam sang cta ICSCI, cho biét vdn dong rdt quan trong dbi voi
nhiing ngudi bi chdn thuong tdy séng, bao gém cd nhing ngudi di chuyén bdng di b va st dung
xe lan. Luyén tap ddng di gitip trdnh tinh trang ddng di bé bdt thuong cé thé gdy ra cdc vdn dé vé
chinh hinh va dau ddy than kinh. Tap thé duc c6 thé giam thiéu tinh trang lam dung mdc du thay
d6i cta co'thé do qud trinh ldo héa, bao gobm ca thodi héa khép, cudi ciing cé thé lam han ché kha
ndng dilai.

Nhiing ngudi vira di bd vira sir dung xe Idn phdi chi y dén nguy co ngd. San tron, nguéng clia cao va
dd cudi khéng bding phdng trén sén c6 thé gay nguy hiém dan dén thuong tich nghiém trong nhu
géy xuong va chdn déng. Hoc cdch trdnh ngd va, khi diéu dé Ia khéng thé trdnh, chuyén thanh mét
ctingd an toan la diéu quan trong déi vdi tdt ca nhiing ngudi bi liét chi va liét tu chi ‘di bo.

Khéi phuc khd ndng véan déng sau chdn thuong tdy séng dén muc ¢ thé di lai duoc doi khi cé thé
gdy ra nhiing cam xuc phtc tap khéng ngo.

Donna Lovich, hién la Chuyén gia Théng tin Cdp cao tai T6 Chuic Reeve, bj chdn thuang C4, C5, C6
vdo ndm 1985 khi con trai Jeffrey ciia ba m&i 4 tudi. Mdc dir ba da tap luyén chém chi dé c6 thé sir
dung khung tdp di, nhung khéng phai lic ndo moi ngudi cling tir té khi c6 roi khéi xe ldn.

Tai cra hang tap héa, nai ¢6 st dung xe ddy thay cho khung tdp di, nhiing budc di chém chap cda
6 khién nhing ngudi la can nhdn vé su' chém chap cda cé. C6 lan, mét ngudi hang xom thdc mdc
tai sao néu cé c6 thé st dung mét thiét bj hé trg, c6 khéng thé tu minh di lgi. Nhiing 15i néi gy
tén thuong.
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“D6 la mét tinh hudng khé gidi thich,” Lowich néi vé viéc c6 gdng truyén dat cdc truong hgp cu thé

cua chdn thuong.

Trong nhiing ndm dau, viéc di chuyén bédng di bé va xe ldn la mét cudc ddu tranh; déi khi, khong biét
nén di chuyén nhu thé ndo. Lowich tré nén thdt vong khi st dung khung tap di & noi cong cdng khi
6 khéng thé theo kip ngudi khdc, va phan (ing cia nqudi la khién c6 cam thdy xédu hé hodc tham
chi ¢6 nguy co bi nga khi ho di nhu lao vao c6. Nhung cung lic d6, c6 van chéng lgi viéc sir dung xe
ldn.

“Téi lién tuc ndi réng téi da di xa dén muc nay, tur viéc khéng thé di lai dén ldc nay,” ¢ néi. “Téi cdm
thdy nhu khi st dung xe Idn, giéng nhu néi réing téi dé hét kha nang réi. Va téi khéng muén néi thé”
Cudi cting, Lowich nhdn ra rdng, cho du st dung khung tap di dé di mua sdm cho gia dinh hay st
dung xe Iéin dé dén san béng xem Jeffrey thi ddu, thi nhimg lua chon ctia c6 vé khd néng di chuyén
déu khéng dinh nghia dugc con ngui c6; ching chi don gian la gidp cé tiép cdn cudc séng ma cé

mong mudn.
“Ban phai tim duoc su can bdng,” c6 noi.

*Thang suy giam ASIA (AlS)

HOI Y TA LINDA

Linda Schultz, Tién si, CRRN, hay con
goi la Y td Linda, la mét nha lanh dao,
gido vién, va nha cung cdp dich vu diéu
duéng phuc héi chiic ndng trong han
30 nam. Thuc té, Y td Linda da lam viéc
chdt ché véi Christopher Reeve trong
qud trinh héi phuc cta éng va tir dé da
khéng ngting ting hd Té Chc Reeve.

Y td Linda thudng xuyén té chic cdc
bui hoi thdo truc tuyén va viét blog cho

T6 Chic Reeve. Ba tdp trung vdo viéc
cung cdp cdc i khuyén thuc tién, huéng dan “cdch thuc hién” vé tich hgp cdc cai thién cham
s6c stic khée vao cudc séng hang ngay va gidi ddp cdc cau héi cu thé cda ban.

Ban c6 thé dcing ky tham gia cdc hdi thdo truc tuyén hang thdng cda Y td Linda hodic lién hé véi

ba théng qua trang web “Héi Y td Linda” theo yéu cau tai: ChristopherReeve.org/Nurse
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Teo ca tdy song (SMA) chi mét nhém
cac bénh co than kinh di truyén, tac
dong lén cac té€ bao than kinh (noron
than kinh van déng) va su kiém soat cac
co van. SMA, nguyén nhén di truyén
chtiyéu gay tlrvong & tré sa sinh va tré
nhd, khién cac noron van déng dudi &
phan day ndo va tly séng phan ra, lam
cho ching khéng thé truyén nhiing
tin hiéu can thiét dé cho co hoat dong
binh thudng.

Céc co ngoai y, vi du nhu céc co diéu
khién chic nang rudt va bang quang,
khéng bi anh hudng bsi SMA. Thinh
luc va thi luc khong bi anh hudng, cling
nhukha nang hoc tap va ki ndng xa héi.

Ba dang tan cong chd yéu cia SMA déi
vdi tré nhé thudng dugc goi la Loai 1,
Loai 2 va Loai 3. Ca ba loai déu la SMA
gen Ian nhiém séc thé dinh hinh - ca hai
b6 me déu phai di truyén gen khuyét

C6 bé Lyena Strelkoff chup béi Christopher Voelker
tat thi con ho méi ké thira can bénh nay.

Tat ca cac dang SMA déu anh hudng dén cac co xuaong clia than va chi. Néi chung, nhiing co
gan trung tdm co thé hon sé bi dnh hudng nhiéu hon la nhiing co & xa. SMA Loai 1, dang ning
nhat, phan 16n anh hudng dén céc noron diéu khién co miéng va hong va do dé gay ra nhiéu
van dé vé nhai va nuét hon. M6i dang ctia bénh nay lai gay ra cac mic d6 anh hudng khac
nhau dén cac co ho hap. & SMA Loai 1, bénh dugc ghi nhan tan cong trong vong sau thang
dau ddi cta tré. SMA Loai 1 c6 thé gdy ti vong s6m néu khong dugc diéu tri.

SMA Loai 2 la mot dang trung binh cta bénh. Tré phat bénh vao khodng gilta bdy va muai
tam thang tudi. Tré méc SMA Loai 2 thudng c6 thé ng6i ma khéng can hé trg, nhung tiing
khong thé di lai va do d6 phai sit dung xe lan. Nhu tat ca cac loai SMA, khé tha va khé nuét
trg thanh mot trong nhiing nguy hiém 16n nhat clia tinh trang nay.

SMA Loai 3 1a dang nhe nhét. Bénh tan cong sau 18 thang tudi va thudng la tir ndm tudi dén
mudi lam tudi. Hiém khi co nhai va nuét bj yéu di, cing nhu cac tac dong dén hé hap thudng
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khéng nghiém trong nhu hai dang dau. Tré mac SMA ban dau thudng cé thé tu di, nhung
c6 thé mat kha nang di chuyén khi I6n 1&n. Bién chiing ho hap, néu cé, la méi nguy hiém I6n
nhét de doa dén tinh mang.

Thudc diéu tri SMA déau tién dugc FDA phé chuan da cé mt trén thi trudng vao nam 2016; ké
tlr d6, co thém hai loai thudc diéu tri nira. Cho dén 2023, nhimng ngudi mac bénh SMA c6 ba
lua chon thuéc néu ho chon theo cach diéu tri do: Spinraza, Zolgensma, va Evrysdi.

Trong khi Spinraza va Evrysdi dugc chap thuan cho tat ca moi ngudi thuéc moi Ita tudi thi
Zolgensma chi danh cho tré em dudi 2 tudi. Ngoai ra, vat ly tri liéu va cac thiét bi chinh hinh
c6 thé gitip duy tri chiic nang di lai. Liéu phap hé hap c6 thé cung cap nhiing can thiép quan
trong cho kha nang ho hap. Nep hodc phau thuat cling cé thé gitip chéng lai chiing veo cot
s6ng, hodc do cong cla cot séng.

Cac nha nghién ciiu trén khap thé gisi da hop tac dé tim hiéu nguyén nhan gay ra SMA ma da
s6 trudng hop la do thi€u hut mot loai protein goi la SMN (su s6ng s6t clia noron van dong).
Su thiéu hut xay ra khi c6 su dot bién trong ca hai ban sao clia gen SMN1 - méi ban thudc
mét nhiém séc thé s6 5. Cac nha khoa hoc hy vong c6 thé mé ta dugc dac diém cac gen nay,
nghién ctiu chiic nang gen va qua trinh dién bién bénh, dong thai tim ra cach ngan ngsa,
chira tri va sau cung la chita khoi can bénh nay.

NGUON

CureSMA, T6 chiic Teo ca Tlly séng, Hiép héi Loan dudng Ca, Vién Quéc gia vé Nhitng Réi loai
Than kinh va Dot quy

NGUON HO TRG TEO €O TUY SONG

CureSMA cung cap céac chuong trinh hé trg cho nhiing ngudi mac bénh SMA va gia dinh,
cling nhu tai tro va chi dao nghién ctu toan dién vé phuong phap diéu tri va cach chia tri.
https.//www.curesma.org

Hiép héi Loan duéng Co (MDA) cung cap cac dich vu va hd trg nghién ctiu d6i véi mot nhém
r6i loan pha huy ca di truyén, trong d6 c6 teo co tly song. https.//www.mda.org/disease/

spinal-muscular-atrophy

T6 chuic Teo ca Tdy séng hy vong sé mau chéng phat trién dugc moét phuong phép diéu tri
hodc chita khoéi SMA. https.//smafoundation.org
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U TUY SONG

Cac khéi u ndo va tly s6ng dac trung bdi su phat trién mé bat thudng trong so ndo hoac
6t s6ng. Cac khoi u dugc phan loai thanh lanh tinh (khong phai ung thu) néu cac té bao do
giéng nhu nhimng té bao binh thudng, tang trudng cham va bi giGi han & mot dia diém. Cac
khéi u la ac tinh (ung thu) néu céac té bao d6 khac vai cac t€ bao binh thudng, tang trudng
nhanh va dé dang lan ra cac ché khac.

Vi hé than kinh trung uong (CNS) cu trd trong nhiing phéan xuong ciing (so va cot séng), bat
U sy phét trién bt thudng nao cling c6 thé gay ap luc 1én cdc mod than kinh nhay cadm va
lam suy yéu chiic nang clia chiing. Trong khi cac t€ bao ac tinh & nhiing noi khac trén co thé
6 thé dé dang gieo ric cac khéi u bén trong ndo va tay séng thi cac khéi u ac tinh thudc hé
than kinh trung uong hiém khi lan ra cac phan khac ctia ca thé.

Hau hét ung thu tdy s6ng la di can, c6 nghia rang chung xudt phat tir nhiéu loai ung thu
nguyén phat khac. Chiing bao gém phdi, v, tién liét tuyén, ddu va cd, phu khoa, rudt, tuyén
giap, u hdc bao ac tinh va ung thu biéu bi té bao than.

Khi cac kh6i u mai hinh thanh trong ndo hay ty séng, ching dugc goi la cac khéi u nguyén
phat. Cac khéi u than kinh trung uong nguyén phat hiém khi phét trién tir noron - té bao than
kinh thuc hién cac chiic nang quan trong ctia hé than kinh - vi mot khi cac noron da truéng
thanh, chiing khéng phén chia va nhan ban ntta. Thay vao d6, hau hét cac khoi u déu la do su
tang trudng mat kiém soét clia cac t€ bao bao quanh va hé tro noron. Cac khéi u than kinh
trung uang nguyén phat, nhu u than kinh dém va u mang néo, dugc dat tén theo loai té bao
cla chung, vi tri cia ching hodc ca hai.

Nguyén nhan gay ra phan I6n cac khéi u ndo va tdy séng nguyén phat van con la mét bi an.
Cac nha khoa hoc khéng biét chinh xac tai sao va nhu thé nao ma céc té bao trong hé théng
than kinh hodc dau do trong co thé mét di nhan dang binh thudng clia ching va phat trién
khéng kiém soat dugc. Mot s6 nguyén nhan cé kha nang dang dugc nghién cliu bao gém
virus, gen khuyét tat va hoa chat. Cac khéi u ndo va tdy séng khong lay lan, hay tai thdi diém
hién tai la ngan nguia dugc.

U néo la dang u thé rén phd bién nhat & tré em U tdy séng it phé bién hon u ndo. Mac du
u tly séng anh hudng 1én cac ddi tugng 6 moi dé tudi nhung thudng gap nhat a & nhiing
Nguai tré va trung nién.

U ndo va tly séng gay ra nhiéu triéu chiing khac nhau, thudng phat tién tir tir va xau dan di.
Mot s6 triéu chiing thudng gap clia u no la dau dau; co giat (gian doan dong dién té bao
nao binh thudng cé thé dan dén co giat, bat tinh hodc mat kiém soat bang quang); buén nén
va 6i mUa; cling nhu cac van dé vé thinh luc hodc thi luc. Tang ap luc trong hdp so ciing lam
giam dong mau trong mat va lam phéng than kinh thi giac, dén lugt né tao ra nhing hinh
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anh bi ma, anh dup hodc mat kha nang nhin mot phan. Cac triéu chiing khéac cia u than kinh
trung uong bao gém: cac triéu chiing hanh vi va nhan thic, cac van dé vé van dong hodc gitt
thang béng, dau, cac thay d6i vé cdm giac va té céng, da gidm nhay cadm vdi nhiét do.

Chuan doan: Cac ky thuat tao anh dic biét, dic biét 1a chup cét I6p may tinh (CT) va chup
cdng hudng ti (MRI), da cai thién dang ké chan doan u than kinh trung uang. Trong nhiéu
trudng hgp, nhiing ban quét nay ¢ thé phat hién u ngay ca khi né c6 dudng kinh nhé han
1/2inch.

Diéu tri: C6 ba phuong phap diéu tri phé bién nhat dugc st dung la phau thuat, xa tri, va
liéu phap héa chat. Khi mot khoi u dé nén lén ty séng hodc cac cdu trdc xung quanh no,
corticosteroids cé thé dugc dung dé gidm sung va duy tri chic nang than kinh cho dén khi
khoi u dugc g& bo.

Phau thuat dé loai bé cang nhiéu khéi u cang tét la budc dau tién trong viéc diéu tri mot khoi
u ¢6 thé tiép can dugc-cho dén khi cé it rdi ro pha hiy hé than kinh. May man la cac tién bo
vé phau thuat than kinh hién nay da cho phép cac bac si cé thé tiép can cac khdi u ma trudc
day dugc coi la khong thé tiép can dugc.

Cac béc si diéu tri hau hét cac khéi u than kinh trung uang &c tinh, khong thé tiép can dugc
hay khéng thé mé dugc bang phuong phép xa tri va/hodc hda tri. Xa tri ban pha cac té bao
ung thu bang cac chum nang lugng lam chét té bao. Hda tri dung cac thudc diét khéi u dang
uéng hoac tiém vao mach mau. Do khéng phai moi khéi u déu c6 thé bi tan cong béng cac
loai thudc tri ung thu giéng nhau, cac bac si thudng st
dung hén hgp thudc trong hoa tri.

Két qua xa tri n6i chung khéng phai lic nao cling tét.
Phéng xa c6 thé pha hay myelin tdy séng, dan dén
liét. Cac nha nghién ctu dang tim nhiing cach t6t hon
dé dinh muc tiéu cho phéng xa hodc ting cudng hiéu
suat clia nd, ¢ thé bang cach lam cho mé khéi u dé
tén thuong hon. Ho dang nghién cdu liéu phép tia
phéng xa dé gan (cdy mét 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 khéng tac dong dén cac mé
binh thudng xung quanh.

Mot s6 té bao trong khéi u ¢6 stic dé khang kha manh
vé6i phong xa. Sir dung cach thic tiép can bang liéu
phép gen, cdc nha khoa hoc hy vong tiéu diét nhiing
t€ bao nay béng cach dua vao mét gen "tu sat” cd thé
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lam cho céc t€ bao khdi u nhay cdm vdi mét s6 loai thudc nhat dinh hodc 1ap trinh dé cac té
bao ung thu tu pha huy.

Viéc ngan chan su hinh thanh nén mach méu (su tao mach) 1a mét cong cu rat hita hen dé
diéu tri nhiéu loai ung thu. Do cac u nao la sy hinh thanh mach chii yéu cia moi loai ung thu,
chan ngudn cung cap mau clia chiing c6 thé mang lai hiéu qua dic biét.

Dao gamma la mot cong cu mdéi hon tao ra mét tia ndng lugng phdng xa tap trung chinh xéc
c6 thé dua mét liu phong xa duy nhat dén muc tiéu. Dao gamma khéng yéu cau mé phau
thudt; day la cong cu c6 thé gitp céc béac sy tiép can va chifa tri mot s6 khéi u nhd khong tiép
can dugc bang phau thuat.

Mac du hau hét cac khéi u tdy s6ng nguyén phat khdng de doa dén tinh mang, chiing cé thé
gay tan tat dang ké. Muc tiéu clia phuc héi chic nang 1a cai thién chiic ndng van déng, tu
cham s6c va kiém soét con dau.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhiing R6i loan Than kinh va Dot quy, Hiép hoi U nao Hoa Ky, Vién Ung thu
Quéc gia

NGUON TRO GIUP U TUY SONG

Hiép héi U nao Hoa Ky (ABTA) hé trg cac nghién ctiu y hoc va cung cap thong tin cling nhu
hé trg cho nhiing ngudi bi u cling gia dinh ho. https.//www.abta.org

T6 chiic Hanh trinh Tién bd cung cap cac dich vu va tai trg nghién cdu déi véi tré em bi u ndo
hodc tdy song. https://makingheadway.org

T6 chiic Nghién cttu U ndo Musella chuyén cai thién chat lugng séng va thai gian séng cho
cac bénh nhan u ndo. T8 chiic ¢6 thong tin vé cac thd nghiém lam sang, két qué diéu tri.
https://virtualtrials.org/index.cfm

Hiép héi U ndo Qudc gia tai trg cac nghién cdiu nham tim ra phuong phap diéu tri va ci thién
cham s6c [am sang doi véi u ndo va tay song. Hiép hdi cung cép thong tin va sy tiép can vé
chat lugng séng va hé trg vé tam ly xa hoi. https./braintumor.org

Vién Ung thu Quéc gia, thanh vién clia Cac Vién Y t&€ Qudc gia va Bo Y té va Dich vu Nhan
sinh, v6i ngan sach nghién ctiu hang nam khoéang 7 ty USD, la co quan dau méi ctia Hoa Ky
trong viéc chéng lai moi dang bénh ung thu. Vién cung cap cac nguén luc trg gitp va théng
tin vé ung thu ndo va ty séng. https://www.cancer.gov
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POT QUY

Dot quy xay ra khi nguén cung ca mau Ién ndo dét ngét bi tac nghén hoéc khi vé mét mach
mau trong nao. Thiéu oxy, cac té bao than kinh & khu vuc bi anh huéng clia ndo khong thé
hoat dong va chét trong vong vai phit. Mot ngudi bi mat mau cung cép cho tim dugc goi la
lén con dau tim; tuong tu, mét ngudi bi mat mau cung cap cho ndo hodc dét ngot bi chay
mau trong nao dugc goi la "tai bién mach mau nao”.

Du dot quy la mot bénh vé néo, nd cé thé tac dong 1én toan bd co thé, gém gidm nhan thic
va tri nhd, cac van dé vé nglr am, khé khan trong thé hién cdm xdc, cac van dé sinh hoat hang
ngay va cac con dau. Liét la mét hau qué thudng gdp do dot quy, thudng la liét mot bén co
thé (bénh liét ndia ngudi). Liét hodc suy nhugc c6 thé chi anh hudng dén mat, mot tay hoac
mot chan hodc c6 thé anh hudng dén toan bd mot bén co thé va khudn mit.

Mot ngudi bi dot quy & ban cau nao trai sé bi liét ndia ngudi bén phai, hay liét nhe. Tuong ty,
ngudi bi dot quy & ban cau ndo phai sé bi gidm chic ndng phan co thé bén trai.

C6 hai dang dot quy chinh. Cac dot quy do thiéu mau cuc bé 13 két qua cla viéc méu bj tac (von
cuc) trong mach méu cung cap mau cho nao; dot quy do thiéu mau cuc bd chiém 87% cac ca
dot quy. Dot quy do xuat huyét la két qua cla viec mot mach mau bi suy yéu, v3 va lam chay
mau ra ndo xung quanh.

Dot quy la nguyén nhan 16n thit tu gdy t&r vong va la nguyén nhan hang dau gdy tan phé lau
dai, nghiém trong & Hoa Ky. M&i nam, khoang 795.000 ngudi 6 Hoa Ky bi dot quy; trong do,
137.000 ngudi ti vong.

Céc yéu t6 rdi ro: Nhiing nguy co quan trong nhat gay ra dot quy la tang huyét ap, bénh
tim, bénh dai dudng va hat thudce la. Nhiing nguy co khac bao gém uéng nhiéu rugu, mac
cholesterol trong méau cao, st dung thudc trai phép, cac tinh trang bdm sinh hoac di truyén,
dac biét la cac bat thudng vé mach mau. Su tang trudng s6 lugng héng cau cling la mét yéu
t6 rai ro khdc dan dén dot quy - cac t€ bao hdng cau thira sé lam mau dic hon va cé thé [am
mau von cuc. Tam muoi phan trdm sé ca dot quy c6 thé phong tranh dugc.

Triéu chiing: Triéu chiing dot quy bao goém té liét hodc suy nhugc dot ngét, dac biét la & mot
bén ca thé; 1t 1an hodc gdp kho khan khi néi hay nghe hiéu; gidm thi luc & mot hodc ca hai
mat; bong nhién di lai kho khan; chdng mat hay mat thang bang hodc mét kha néng phoéi
hap dong tac; dau dau di doi khong rdé nguyén nhan.

Diéu tri: Dot quy do thiéu mau cuc bo dugc diéu tri bang cach loai bo ché tac nghén va khoi
phuc dong mau [én ndo. Déi véi dot quy do xuat huyét, cac bac si c6 gang ngan vé mach va
chay mau tai nhiing chd phinh mach va bién dang dong tinh mach.
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Khi dong mau lén ndo bi ngat quang, mét so té bao ndo chét ngay lap tuc, trong khi mot s6
khac van bi de doa. C6 thé clu van cac té bao bi thuang tén bang cach can thiép sém véi mot
loai thu6c hoa tan mau déng goi la chat hoat hda plasminogen clia mé (t-PA) néu dugc diing
trong vong ba tiéng ké tir luc xay ra dot quy. Khdng may |a chi ti 3 dén 5% s6 ngudi dot quy
dén bénh vién kip thai dé dugc diéu tri.

Phan ting can thiét khi bi tai bién mach mau ndo 1a phai hanh déng khan cap - méi phut mat
di ké tlr lic bét dau c6 triéu chiing cho dén khi dén dugc phong cap cliu déng nghia vdi viéc
khép dan canh clta ca héi dé dugc can thiép. Trong khi d6, cac loai thubc bao vé than kinh
khac dang dugc phat trién dé ngan chan dot thuong tén sau tan cdng ban dau.

Héi phuc sém: Nao thudng bu ddp cho thuong tén do dot quy gy ra. Mot s6 té bao ndo
khong chét c6 thé héi phuc chiic nang. Doi khi, mét viing néo sé dam nhiém chiic ndng cta
maot vung khac da bi thuong tén do dét quy. Nhimg ngudi bi dét quy déi khi trai qua nhiing
hoi phuc khac thudng va bat ngd, khéng thé gidi thich dugc.

Cac quy tac hudng dan phuc héi tdng quat cho thdy 10% s6 ngudi bi dot quy phuc héi gan
nhu hoan toan; 25% phuc héi véi nhiing thuong t6n khong dang ké; 40% bi thuang tén tur
trung binh dén nghiém trong can cham soc dac biét; 10% can dugc cham soc tai co s& diéu
dudng hay ca s& cham séc dai han khac; 15% ti vong khong lau sau dot quy.

Phuc hdi chtic nang: Tuy khong thé dao ngugc cac tac dong cla dot quy nhung phuc héi
chtic néng sé giup tao nén stic khde, nang luc va su tin tudng dé ngudi bénh c6 thé tiép tuc
cac hoat dong thudng ngay bat chap cac tac dong clia dot quy. Cac hoat dong d6 cé thé bao
gom: cac ky nang tu chdm séc ban than nhu an udng, chai dau, tdm rifa va mac quan ao; cac
k§ ndng van dong nhu di chuyén, di lai hodc diéu khién xe 1an; cac ky nang giao tiép; ky nang
nhan thic nhu ghi nhé hodc gidi quyét van dé; ky nang xa hoi dé giao tiép vaéi ngudi khéc.

B&t dau phuc héi chiic nang & bénh vién va cang sém cang tét. Béi véi nhiing ngudi da 6n
dinh, c6 thé bat dau phuc héi chiic ndng trong vong 2 ngay sau dot quy va tiép tuc sau khi
r&i vién néu can thiét. Cac lua chon héi phuc chiic ndng cé thé bao gém don vi phuc héi chiic
nang ctia mot bénh vién, don vi cham soc ban cap, bénh vién chuyén phuc héi chic néng,
diéu tri tai nha, chdm soc ngoai tri hodc cham sdéc dai han tai mot co s& diéu dudng.

Dot quy c6 thé gy ra nhiéu van dé vé tu duy, nhan thic, kha ning tap trung, hoc tap, phan
doan va ghi nhé. Mét bénh nhan sau dot quy c6 thé khong nhan biét dugc su vat xung
quanh. Phd bién la cac van dé vé ngon ngi, thudng la do thly ndo tréi bi thuong tén. Ngoai
ra, sau dot quy bénh nhan cling c6 thé trai qua cam giac dau dén, té budt khé chiu hodc cac
cam giac la do nhiéu nguyén nhan nhu thuong tén viing cdm giac & nao, cliing khdp hoic
liét chi.
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Nhiéu bénh nhan dét quy bi
méc chiing co cling, gay ra
KHUON MAT BI XE ciing va b6 ca. B6 co ngén
can céc hoat dong thudng
ngay nhu cam thia hay budc
day giay. Viéc két hgp gila
CANH TAY BI YEU thudc va vat ly tri lieu cé
; thé gilp tha 1dng co. Mot s6
bénh nhan dot quy c6 thé

: 5 can dén baclofen néi tay
NOINGONG HOAC

" 4 i mac, dat mot chiéc bom vao
KHO KHAN PHAT AM

vach bung d€ bom nhing
liéu nho baclofen vao dung
dich quanh tdy séng. Chat
nay lam gian co ma khéng
gay ra nhiing tac dung phu
lam té liét tri 6c thudng lién

GOI CAP CUU NGAY

CAC DAU HIEU VA TRIEU CHUNG CANH BAO DOT QUY quan dén thuéc.

Pot quy cling ¢ thé dan
dén cac van dé vé cam xuc.
Bénh nhan dot quy c6 thé gdp khé khan trong viéc kiém soat cam xuc hodc thé hién cam
xuc khéng thich hgp trong nhiing trudng hgp nhét dinh. Mot chiing bénh thudng xuét hién
& nhiéu bénh nhan dot quy la tram cdm. Mot ngudi bi tram cam c6 thé tir chéi hodc quén
uéng thudc, khong thich tap thé duc dé ting cudng van dong hodc dé cau gat. Tram cadm ¢
thé tao nén mot vong tron luan quan - né tach bénh nhan dot quy khoi cac giao tiép xa hoi,
trong khi giao ti€p xa hoi lai c6 thé gitp xua tan tram cadm. Gia dinh c6 thé gitp dé bang cach
khuyén khich cac hoat déng gidi tri. C6 thé diéu tri ching trdm cdm man tinh béng cach tu
van, tri liéu theo nhdm hoéc duing thuéc chéng tram cam.

Bé&nh nhan dot quy thudng thay rdng cac cong viéc I3t vt trong nha von don gian tré nén cuc ky
kho khan hodc khéng thé lam dugc. C6 nhiéu thiét bj va phuang phap thich nghi dé gidp ngudi
bénh duy tri kha ndng doc lap va hoat déng an toan va dé dang. Can nha thusng dugc cai tao
dé ngudi bénh c6 thé tu xoay s6 cac nhu cau ca nhan. Xem Chuong 5 dé biét thém théng tin vé
cai tao nha clfa va trang thiét bj thich nghi.

C6 nhiéu du an nghién ctu lién quan dén phong ngtra va diéu tri dot quy. Khi dot quy xay ra,
mot s6 t€ bao nao chét ngay lap tuc; cac té bao khac van bi de doa trong nhiéu gi& hay tham chi
nhiéu ngay do su phé hlly day chuyén. Mét s6 té bao bi thuang tén c6 thé ctiu van nhd can thiép
s6m bang thudc. Cong cudc tim kiém thudc bao vé than kinh hiéu qua tiép tuc.
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Trong khi d6, cac phuong phép tinh loc va phan phdi t-PA méi dang dugc phat trién, bao
g6ém t-PA ndi dong mach, dugc truyén vao déng mach chinh & ¢§ hay tham chi cac dong
mach nhé hon & ndo dé phan phéi di nhanh hon va an toan hon.

Sau day la mét s6 nghién cdiu diéu tri dot quy:

Mot enzim (DSPA) dugc tim thdy trong nudc bot clia doi ma ca réng c6 kha nang hoa tan
cac cuc mau déng trong nao clia nhiing ngudi bi dot quy. Enzim nay c6 thé cé hiéu luc
hon rat nhiéu cac loai thuéc khang déng hién nay va gdy ra it van dé vé chdy mau hon vi
né chi nhdm muc tiéu vao cuc mau déng.

Erythropoietin, mot hormon do than san xuat ra, c6 kha nang bao vé mot sé naron than
kinh khoi viéc thuc hién cac nhiém vu "ty sat té bao” dugc 1ap trinh bai yéu to di truyén.
Mét protein goi la fibronectin c6 kha nang chéng lai nhiing thuang tén nghiém trong cho nao
do dot quy.

Nhiéu thir nghiém 1am sang da dugc thuc hién dé xem liéu st dung amphetamin vai tudn
sau dot quy co gilp khai dong qua trinh tu stia chiia cia ndo hay khong. Két qua van
chua xac dinh ma con can nghién ctu thém.

Trong nhiéu nam, cac bac si da tin cdy vacfarin, mét loai thudc c6 nhiéu tac dung phu
nguy hiém tiém tang (thudc cling dugc dung dé lam ba chudt), d€ giam nguy co dét quy
& nhiing ngudi cé quy ca bi ddng mau & tim.

Phuang phap cdy ghép té bao da cho thady mét s6 thanh cong trong thi nghiém lam
sang budc dau & ngudi bi dot quy.

Cac nha nghién ctu da ghi nhan rang cac té bao géc & ngudi I6n (tir tdy xuong) sau khi cdy
vao da gitip phuc héi chiic ndng cho cac déng vat bi dot quy trong phong thi nghiém. Cac
thr nghiém lam sang & ngudi cling da bat dau.

Cac té bao mau cudng rén & ngudi da co tac dung déi véi mot s6 mau dong vat;
nhiéu thi nghiém lam sang dang dugc tién hanh dé thi nghiém nhimng té bao nay &
cac tré em bi dot quy. DE biét thong tin vé cac thit nghiém |am sang, hay truy cap vao
www.clinicaltrials.gov.

Cac tién bo trong nghién ctiu da mang dén cac liéu phap mdi va niém hy vong mdéi cho
nhiing ngudi dang gap nguy co dét quy. Vi du, nghién ctiu Danh gia Phong chéng Hau
qué vé Tim mach (HOPE) cho théy ty 1é dot quy & nhimg ngudi bi bénh tiéu dudng da
giam 33% néu dugc dung thudc diéu tri tang huyét ap ramipril. Phuong phap diéu tri
bang statin (thudc ha cholesterol) gitip gidm nguy ca dét quy ciing nhu dau tim & ngudi
bi bénh tim mach vanh.

Cacthtnghiém 1am sang da kiém tra d6 an toan va hiéu qua ctia mét protein goi la E-selectin,
dung & dang xit mai, d€ ngan ngiia viéc hinh thanh mau déng c6 thé gay ra dot quy.

Hudng Dan Trg Giup Ngudi Bi Liét | 66


https://www.clinicaltrials.gov/

Trong linh vuc phuc hoi chiic nang sau dét quy, mét phuong phap tiép can goi la Liéu phap
Van dong Cam tng Han ché (CIMT) da cai thién kha nang héi phuc & nhiing ngudi bi mat
mat s6 chiic ndng & mét chi. Liéu phap nay bét ¢é dinh chi con tét ciia bénh nhan dé budc
phai st dung chi b yéu. CIMT dugc cho la thiic déy viéc tai td chic cac dudng than kinh, hay
sumém déo.

NGUON

Hiép hoi Dot quy Hoa Ky, Vién Quéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Dot quy

NGUON TRO GIUP BPOT QUY

Hiép hdi Dot quy Hoa Ky (ASA), lién két vai Hiép hoi Tim mach Quéc gia, hoat dong trén
toan bd cac linh vuc tir y khoa, phuc héi chiic ndng, héi phuc, cham séc stic khoe, phong
tranh va nghién cdiu. ASA c6 Mang uéi H6 trg Gia dinh Bénh nhan Dot quy, cung cap cac
théng tin va hé trg cho cac gia dinh bénh nhan dét quy trong bat ky giai doan hoi phuc nao.
https.//www.stroke.org

Hiép hdi Dot quy va Liét nia ngudi Tré em (CHASA) cung cap ho trg, thong tin va tu van cho
gia dinh c6 tré em séng sét sau chan thuong so nao sém. Cac van dé bao gém diéu kién y té,
phuc héi chiic nang, cudc séng hang ngay, tai chinh, v.v. https://chasa.org

Vién Réi loan Than kinh va Bét quy Quéc gia (NINDS) tim kiém va st dung kién thiic vé nao
va hé than kinh dé gidm ganh ning bénh than kinh cho t&t c& moi ngusi. https.//www.ninds.
nih.gov

T6 chiic Dot quy Thé gidi thic ddy phong nglia dét quy, gido duc, nghién cliu 1am sang
va chdm séc nhiing ngudi mac bénh dét quy va ching mat tri nhé do mach mau.
https.//www.world-stroke.org

VIEM TUY NGANG

Viém tly ngang (TM) [a mot r6i loan than kinh gay ra do viém tly séng. Su tdn cong clia viém
6 thé lam thuang tén hodc phéa hlly myelin, chat ngan cach mé bao phu céc si té bao than
kinh. N6 gay nén nhitng vét seo lam gian doan giao tiép gilia than kinh & tly s6ng va phan
con lai ctia ca thé.

Cac triéu chiing cta viém tly ngang bao gdm mat chiic nang tly séng trong vai git cho
dén vai tuan. Cac dau hiéu dau tién thudng la dau lung dudi bat chat, yéu co hay cam giac
bét thudng & ngén chan va ban chan cé thé nhanh chdéng phat trién thanh céc triéu ching
nghiém trong han, trong d6 gom ca liét. Mat myelin (mat truyén dan day than kinh) thudng
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xuat hién & viing nguc, gay ra cac van dé vé cir dong chan va kiém sodt rudt ciing nhu bang
quang.

Mét s6 ngudi héi phuc sau viém tly ngang véi nhing van dé rat nhé hoac khong kéo dai,
trong khi nhiing nguai khac bi suy yéu vinh vién lam anh hudng dén kha nang thuc hién
nhiing cong viéc binh thudng hang ngay cua ho.

Viém tly ngang xudt hién & ngudi [6n va tré em, ca nam va n{ thudc tat ca moi chiing toc.
Khéng c6 khuynh hudng rd rang nao lién quan dén yéu té gia dinh. S6 ca bénh méi hang
nam cé vé nhu xay ra nhiéu nhat 6 ngudi c6 dé tudi tir 10 dén 19 va 30 dén 39. Khodng 1.400
ca viém tdy ngang méi dugc chan doan hang nam & Hoa Ky va khoang 33.000 ngudi My bi
mot loai khuyét tat nao dé do viém tdy ngang.

Hién chua xac dinh dugc nguyén nhan chinh xac ctia viém tdy ngang. Viém gay tén thuong
t0y s6ng c6 thé bat ngudn tir viéc bi nhiém virus, céc phadn tng mién dich bat thudng, hay
thiu mau chéay qua cac mach mau & tly séng. Viém tdy ngang cé thé Ia bién chiing ctia bénh
giang mai, bénh sdi, bénh Lyme. Vién Bénh than kinh va Dot quy Qudc gia khong liét ké véc
xin la nguyén nhan gdy ra. Viém tly ngang thuong xuat hién sau khi bi nhiém cac virus nhu
zoster thuy ddu (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 tring da, nhiém tring
tai gitia do vi khudn va viém ph&i nhiém khuén ciing lién quan dén TM.

Mot s6 chuyén gia tin rang qua trinh 1y nhiém gay ra su xao tron trong hé mién dich, dan
dén sy tan cong tu mién dich gian ti€p 1én tdy séng. H& mién dich, vén thudng bao vé co thé
khdi cac vi sinh vat ngoai lai, tdn cdng nham cac mé clia co thé, gay ra viém va trong mét s6
trudng hgp pha hdy myelin tdy séng.

Diéu tri: Nhu nhiéu réi loan tly séng khac, hién chua cé phuang phép chita tri hiéu qua nao
cho ngudi bi viém tly ngang. Phuong phap diéu tri t6t nhat la quan ly triéu ching.

Diéu tri thudng bat dau ngay khi bénh nhan c6 céc triéu chiing dau tién. Cac bac si c6 thé
ké steroid trong nhiing tuan dau dé gidm viém. Muc tiéu la duy tri hoat déng cla co thé, hy
vong hé than kinh tu héi phuc mot phan hoac toan bd. Mot s6 ngudi khéng cé phan ting
V@i steroid c6 thé trai qua liéu phép thay thé huyét tuong (loc huyét tuang). Liéu phap nay
lién quan dén viéc thay thé huyét tuang, do d6 viéc loai bd cac khang thé cé thé gay viém.
Nhimng ngudi c6 céc triéu ching cap tinh, nhu liét, thudng dugc diéu tri tai bénh vién hodc
mot ¢o s& phuc héi chiic nang nhat va dugc cham séc bai doi ngl y té chuyén mén. Sau do,
néu bénh nhan bt dau héi phuc kha ndng kiém soét cac chi, ho sé dugc bat dau vat Iy triliéu
dé cai thién stic manh ca bap, kha nang phéi hgp dong tac va pham vi cli dong.
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Viém tlly ngang thudng cé cac triéu ching sau day: (1) chan va tay yéu, (2) dau, (3) thay déi
cac giac quan va (4) mat chiic ndng rudt va bang quang. Hau hét bénh nhén sé bi yéu chan &
cac muc dé khac nhau; mot s6 ngudi con bi ca & tay.

Dau la triéu chiing dau tién ctia viém tly ngang & khodng mot ntra s6 bénh nhan. Con dau cé
thé ndm & phan dudi lung hodc c6 thé gém nhiing con budt doc theo chan tay hodc quanh
than trén. Hau hét cac bénh nhan viém tly ngang cho biét ho nhay cam hon vai nong, lanh
hay dung cham; d6i véi mot s6 nguai chi can cham nhe bang mét ngon tay ciing gdy con
dau dang ké (goi la loan cdm dau).

Chan doan: Hoi phuc sau viém tdy ngang thudng bat dau sau hai dén 12 tuan ké tir luc bat
dau 6 cac triéu ching va ¢ thé kéo dai dén hai ndm. Tuy nhién, néu khong cé tién bd nao
trong vong ba dén sau thang dau, kho cé kha nang héi phuc nao dang ké. Khodng mét phan
ba s6 ngudi bi TM hoi phuc t6t hodc toan bo. Mot phan ba sé ngudi bénh khac hoi phuc
tuong ddi va bi nhitng khuyét tat nhu dang di co cling, mat chic nang cdm giac va tiéu rat
hodc khéng kiém ché dugc. Mot phan ba con lai cho thay it sy hdi phuc.

Nghién ctru: Vién Quéc gia vé Nhiing Réi loan Than kinh va Dot quy (NINDS) hé trg nghién
cliu dé lam r6 vai tro clia hé mién dich d6i véi viém tly ngang va cac bénh hay r6i loan vé
tu mién dich khéac. Hoat dong khac tap trung vao chién lugc stra chiia tdy séng da bi mat
myelin, bao goém cé cac phuang phap ti€p can st dung cdy té bao. Muc dich cudi cung clia
nhiting nghién ctiu nay la dé thic day su tai tao va phuc héi chiic ndng cho cac bénh nhan
dang bi liét.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhiing Roi loan Than kinh va Dot quy (NINDS), Hiép héi Viém Tly ngang
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NGUON TRO GIUP VIEM TUY NGANG

Trung tam Bénh ly Tay va Viém Tay Johns Hopkins cung cap cac danh gia chan doan toan
dién va quan ly triéu chiing cho toan b¢ bénh viém ty va bénh ly tdy, bao gém viém tay
cat ngang. Doi ngll nhan vién cla trung tam goém cac bac si va chuyén gia chdm soc stic
khoe thudc cac chuyén nganh khac nhau, bao gém than kinh hoc, tiét niéu hoc, thap khép,
gidi phau chinh hinh, X quang than kinh, phuc hoi chiic nang va vat ly tri liéu. https://www.
hopkinsmedicine.org/neurology-neurosurgery/specialty-areas/%20myelitis-myelopathy

Hiép hoéi mién dich than kinh hiém Siegel (SRNA) cung cap tin tuic va thong tin cho céng
dong TM; tao diéu kién ho trg va két n6i mang ludi. https://wearesrna.org

NU DIEN VIEN KHUYET TAT ALI STROKER DANH GIAI THUGNG TONY CHUP B3I CHRISTOPHER VOELKER
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Tinh trang thud phat [a mot loat nhiing bién ching gay
ra bdi tinh trang khuyét tat nguyén phat (dét quy, da xo
cung MS, chan thudng tuy séng, bai ndo, v.v.) Nhing

tinh trang nay c6 thé anh hudng dén suc khoe thé chat
va tinh than, va han ché kha nang tham gia vao cudc
sbng céng dong. Mot sé bién ching cé thé gay nguy
hiém dén tinh mang néu khéng dudc diéu tri ding cach.

CAC TINH TRANG THU PHAT

Tang Phan Xa Tu Phat

Tang phén xa tu phét (AD) Ia mét tinh trang y t€ khan cp c6 kha nang de doa dén tinh mang,
anh hudéng dén nhiing ngudi bi chan thuong tdy séng & mc T6 trd [én. DU hiém gép nhung
mot s6 ngudi bi chdn thuang & muc T7 va T8 cling ¢4 thé bi tang phan xa tu phét. Déi véi hau
hét moi ngudi, c6 thé chiia tri cling nhu phong tranh tdng phéan xa tu phéat dé dang. Quan
trong la biét dugc huyét ap ca ban clia ban, nguyén nhan va cac triéu chiing.

Téng phan xa ty phat doi hoi phai hanh ddong nhanh va chinh xac; tdng phan xa tu phat,
khéng duoc diéu tri, c6 thé dan dén dot quy Do nhiéu chuyén gia suc khde khong quen
thudc véi tinh trang nay, diéu quan trong véi moi ngudi cd nguy co tang phan xa tu phat,
bao gém ca ngudi than cla ho, la biét tat ca vé n6. Nhimng ngudi cé nguy ca bj téng phan xa
tu phét can biét dugc cac gia tri huyét dp ca s& cia minh dé c6 thé trao d6i véi cac nha cung
cap dich vu cham sdc stic khde vé cach nhan biét cac nguyén nhan tiém tang cling nhu cach
XU ly mét ca cap clu tang phan xa tu phat.

Mét s6 dau hiéu ctia tang phan xa tu phat bao gém huyét ap cao, dau dau nhu bua b6, mat
dd tng, d6 moé hdi qua muc, sén gai 6¢ qua mic, ngat mai, budn nén va mach dap cham
(chdm han 60 nhip moét phut). Cac triéu chiing & moéi ngudi la khac nhau; hay nhan biét dau
hiéu cla riéng ban.

Diéu can lam: Néu nghi ngd tang phan xa tu phat, diéu dau tién can lam 1a ng6i thang day
hodc nang dau |én 90 d6. Ha chan xudng néu cé thé. Tiép theo, ndi ldng hodc cdi bd bat cur
thit gi chat chdi trén ngudi va kiém tra huyét 4p nam phat mét lan. Ngudi bi chan thuong
tly séng trén muc T6 thudng c6 huyét ap tam thu vao khoang 90-110 mm Hg. Huyét p vuot
hon muic co s6 tir 20 dén 40mm Hg & ngudi 16n ¢ thé la dau hiéu cla tdng phan xa tu phat,
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hodc 15mm trén mdic co sG G tré em va 15mm dén 20mm trén muc co s§ & thanh nién. Diéu

quan trong nhat, la loai bd nhén t6 kich thich gay hai néu cé thé. Hay bat dau bang cach xem
xét cdc nguyén nhan phd bién nhat clia ban: cac van dé vé bang quang, rudt, quan do chat,
cac van dé vé da. Nhd rang khi ban loai bd nguyén nhan thi ting phan xa tu phét cé thé dién
bién xau di trudc khi tién trién tét lén.

Tang phan xa tu phat do mét kich thich dugi muc thuong tén gay ra, thudng lién quan dén
bang quang (kich thich 1én thanh bang quang, nhiém khudn dudng tiéu, tac 6ng thong tiéu
hodc tui thu bi tran) hodc ruét (bi kich thich hodc sung, tédo bén hodc déng phan cing, tri
hodc nhiém khudn hau mén). Cac nguyén nhan khac bao gém nhiém khuan hoac kich ting
da, cac vét cat, cac vét tham tim, tray xudc hay 16 loét do ty de (loét tu thé nam), méng chan
moc vao trong, bong (bao goém chay néng va bdng nudc soi) va quan do chat hodc bo.

Tang phén xa tu phét cing cé thé bi kich hoat bdi hoat ddng tinh duc, chuét rdt do kinh
nguyét, dau dé va sinh, u nang buéng triing, cac tinh trang & bung (loét da day, viém ruét
két, viem phic mac) hay gay xuang.

Diéu gi xdy ra trong qua trinh tdng phan xa tu phat? Tang phan xa tu phat biéu thi su qua tai
clia hé than kinh tu chli - phan hé théng diéu khién nhing thit ban khéng phai suy nghi dén
nhu nhip tim, hit thé va tiéu hda. Mot kich thich cé hai (c6 thé gay dau néu ngudi d6 c6 thé
cdm giac dugc) dudi muc thuong tén gui cac xung than kinh dén tdy séng; ching di lén cho
dén khi dat nguéng thuang tén. Do nhiing xung nay khong thé dén néo, co thé khdng phan
(ing giéng nhu binh thudng. Mét phan xa dugc kich hoat lam téng hoat déng clia phan giao
cdm ctia hé than kinh tu cht. 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 gl mot thong diép
tGi ndo. Nao sau d6 sé gl thong diép dén tim, lam cho nhip tim cham lai va cac mach méu &
trén muc thuong tén gian ra. Tuy nhién, vi ndo khong thé gui thong diép dudi muic thuang
t6n nén huyét 4p khong thé diéu chinh dugc. Co thé bi béi réi va khong thé gidi quyét dugc
tinh huéng.

N6i chung, chi sit dung thudc khi c6 thé phét hién va loai bo tac nhan kich thich gay khé chiu
hoac khi qua trinh tang phan xa tu phat van ton tai ngay ca khi da loai bd nguyén nhan nghi
ngd. Mot chat c6 thé c6 tac dung la hén hop nitroglycerin (boi tai chd trén muic thuong tén).
Nifedipine va nitrat dugc sit dung phé bién, dudi dang gidm dau tuic thi. Ngoai ra cling ¢6
thé st dung hydralazine, mecamylamine, va diazoxide. Néu da st dung mét loai thudc tri réi
loan chtic nang cuong duong (vi du nhu Cialis, Viagra) trong vong 24 gid, can can nhac khi su
dung céc loai thudc khac vi huyét ap cé thé tut xuéng mic thap nguy hiém.

DaGi véi phan 16n trudng hap, chiing ting phan xa tu phat déu cé thé ngan chan dugc. Gitt
sach 6ng thong dudng tiéu, tuan tha lich théng dudng tiéu va rudt clia ban, va xac dinh cac
nguyén nhan riéng.
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NGUON

H&i Cuu binh Hoa Ky bi Liét, Dy an Chira tri Bénh liét cia Miami/ Khoa Y hoc trudng Dai hoc
Miami

NGUON HO TRG VE TANG PHAN XA TU PHAT

Trung tdm Trg gitp Ngudi bi liét thudc T6 chiic Christopher & Dana Reeve cung cap thé
mién phi (cho ngudi I6n hodc tré em bang tiéng Anh hodc tiéng Tay Ban Nha) mo ta chiing
tang phan xa ty phét va quan Iy tinh trang khan cép cla tang phan xa tu phat. Hay dam bao
rdng nha cung cap dich vu ctia ban dugc théng bao. Goi s6 mién phi 1-800-539-7309 hoéc
tim tai ChristopherReeve.org/Cards

Hai Cuu binh Hoa Ky bi Liét, ho trg Hiép hoi Y khoa vé Tay s6ng, la co quan c6 tham quyén
cung cap hudng dan thuc hanh [am sang d6i véi chiing tang phan xa tu phat. Tai liéu hudng
dan ngudi dung vé tang phan xa tu phat c6 sén tai day. https:/pva.org

QUAN LY BANG QUANG

Chimg té liét & bat ky muic d6 nao cling thudng anh hudng dén viéc kiém soat bang quang.
Cac day than kinh kiém soat nhiing cc quan nay gan véi ddy cla tdy séng (muc 52-54) va do
d6 bi tach khai dir liéu dau vao clia bd nao. Mac du c6 thé khéng ldy lai duge kha nang kiém
soat nhu trugc khi bi liét, c6 nhiéu ky thut va cong cu dé quan ly ching bénh goi la bang
quang than kinh.

Dugi day la cach thtic hoat dong ciia mot bang quang khong bi anh hudng: Than tach nudc
tiéu, nudc du thifa va mudi tir dong mau, dan xuéng nhiing 6ng nhé goi la niéu quan, nhiing
6ng nay cho phép nudc tiéu chi chdy theo mot hudng. Cac niéu quan ndi véi bang quang - vé
0 ban la mét tdi chia khdng chiu dugc ap luc. Khi tui day, ap luc tang va day than kinh gui
mot théng diép qua tdy séng dén ndo. Khi mot ngudi san sang dé lam réng bang quang,
ndo glii mét thong bao xuéng tdy séng dén bang quang, lénh cho co buc niéu (thanh bang
quang) siét chat va co vong (mét van nam & dau niéu dao) ndi 1dng va mé. Sau dé nudc tiéu
chdy xuéng niéu dao dé thoat khi co thé.

Tuy nhién, sau khi bj liét, hé théng kiém soat binh thudng clia co thé hoat déng thét thudng;
cac thdng bao khong con cé thé truyén qua lai gitta cac co bang quang va nio bo. Ca ca bic
niéu va co tht cd thé hoat dong qua dd do thiéu su kiém soat ctia ndo bo. Ca buc niéu hoat
déng quéa do c6 thé teo lai mot chit so véi co vong hoat dong qué do; diéu nay dan dén ap
Iuc cao & bang quang, tiéu khéng tu chd, 1am réng khéng hoan toan va trao ngugc - ciing véi
nhiém khudn bang quang tai phat, séi, than & nudc (chuéng than), viém bé than (viém than)
va suy than.
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Bang quang than kinh thudng bi anh hudng theo mét 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 dong kich hoat n6 lam rong; diéu nay thudng xay ra khi chan thuang trén muc
T12.V6i mot bang quang co that ban khéng biét khi nao, hodc néu co biét thi bang quang
van sé lam réng. Cac bac s da lam viéc nhiéu véi chan thuong tdy s6ng thudng khuyén diing
mét loai thuéc gidn co bang quang (nhém khang cholin) d6i véi bang quang phén xa; phd
bién la oxybutynin (Ditropan), c6 tac dung phu chinh la khé miéng. Tolterodine, propiverine
hodc oxybutinin thdm thau qua da c6 thé dan dén it khd miéng hon. Botulinum toxin A
(Botox), dugc FDA phé chuén cho diéu tri ca bic niéu hoat dong qua dé & ngudi bi SCI va
bénh da xa cling, c6 thé thay thé cho nhom khang cholin. Tiém tryc ti€p vao bang quang,
Botox c6 thé dugc khuyén nghi cho nhimg ngudi khéng phéan tng véi thudc hodc gap cac
tac dung phu toan than, trong d6 cé khé miéng.

2. Bang quang mém nhao (khéng phan xa): Phan xa cla céc cd bang quang cham chap
hodc khong c6 phan xa, n6 ¢6 thé tré nén qué cang phong hoic bi kéo cang. Phuong phap
diéu tri c6 thé la dung thudc lam gian co vong (thudc tc ché alpha giao cdm) nhu terazosin
(Hytrin) hodc tamsulosin (Flomax). Botox dugc tiém vao co thét niéu dao tir bén ngoai c6 thé
cai thién viéc lam réng bang quang. Ngoai ra, phau thuat cling 1a mot lua chon dé mé co that.
Phau thuat ¢6 bang quang, hodc cit co tht, [am gidm ap luc Ién co vong va do d6 cho phép
nudc tiéu chay ra khdi bang quang dé dang han. Mét lua chon thay thé cho cit co that 1a dit
mot thiét bi kim loai goi la stent qua co vong bén ngoai, qua d6 dam bao mot dudng mé. Mot
nhugc diém cla c3 cat co that va dat stent |a tinh trung khi xuét tinh & lai trong bang quang
(ngugc dong), chir khéng thoat ra duong vat. Diéu nay khong lam mat khad néng c6 con
nhung khién viéc c6 con trd nén phic tap; tinh truing c6 thé dugc thu thap tit bang quang
nhung c6 thé bi hdng do nudc tiéu.

Chuing loan d6ng van xay ra khi co that khéng gian khi bang quang co. Nudc tiéu khong thé
chdy qua niéu dao ma c6 thé quay ngugc tré vé than (goi la trao ngugc), va diéu nay cé thé dan
dén nhiing bién ching nghiém trong.

Phuang phap phd bién nhat dé thao nudc tiéu la lap mét chuang trinh dat 6ng théng khéng
lién tuc (ICP), thao bang quang theo mét lich trinh thiét lap (thuong la méi 4 dén 6 gid). Dua
mét 6ng théng vao niéu dao dé thao bang quang, sau d6 thdo bd. Mot ng théng dt trong
(Foley) lién tuc thao bang quang. Néu qué trinh thao bat nguén tir mét 16 thoat (mot 16 mé
dugc tao bang cach phau thuat) tai khu vuc xuong mu, bac cau qua niéu dao, né dugc goi la
&ng thong phia trén mu. Uu diém: tiép nap chat 1dng khong han ché. Nhugc diém: bén canh
viéc can c6 mot thiét bi thu gom, cac 6ng thong tiéu bén trong dé gay nhiém trung dudng
tiét niéu. Mot 6ng thong dang bao cao su bén ngoai, cling thao lién tuc, la mot lya chon cho
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VO TRUNG HAY LA SACH SE

Khéng con can phdi tdi st dung mét 6ng théng: Medicare va nhiéu nha thanh todn khdc hién
da hoan tién cho nhiing 6ng théng tiéu gidn doan ding mét lan. Nhiing éng théng sir dung
mét Idn c6 thé giam thiéu ti Ié nhiém tring bang quang, ddc biét la cdc hé théng kin “khéng
dung cham” 6 dau bit van dugc vé tring. Medicare cting sé chi trd cho cdc 6ng théng tiéu vé
triing va cdc thiét bj thu gom néu dugc cho la cdn thiét vé mat y té; cdn ¢ don thudc clia bdc
si dé duoc bdo hiém va phdi néu chi tiét vé tinh trang léu dai, chdn dodn va tan sudt dat éng
théng tiéu.

nam gidi. Ong thong dang bao cao su cling doi hdi mét thiét bi thu gom, vi du nhu tdi deo
G chan.

C6 mét s6 lua chon thay thé phau thuat cho r6i loan chiic ning bang quang. Tha thuat
Mitrofanoff tao mét dudng dan mdi cho nudc tiéu bang cach st dung rudt thira; tha thuat
nay cho phép théng tiéu qua mot 16 thoat trong bung truc tiép vao bang quang, mét uu
diém tuyét vai cho phu nir va cho nhiing ngusi cé chiic nang tay han ché. M& rong bang
quang la mot tha thuat phau thuat lam rong bang quang, st dung mé tif rudt, @& mé rong
stic chia cia bang quang va do d6 lam gidm ro ri va nhu cau thong tiéu thusng xuyén.

Tha thuat nay phé bién cho nhimng ngudi bi bénh da xo cling va cac bénh tly séng khac cé van
dé vdi kiém soat bang quang. Diéu nay cé thé lién quan dén viéc ro ri mot chit sau khi hit hoi
hay cusi 16n, hodc mat kiém soat hoan toan. Déi véi nhiéu ngudi, cé thé can dén quén 4o va
bim 16t phu hop dé bu dap cho viéc mat kha nang kiém soat. Mot s6 phu nit nhd vao viéc ting
cudng co hoanh khung xuong chau (bai tap Kegel) dé cai thién kha ning cam lai nudc tiéu.

Nhiém trung dudng tiét niéu: Ngudai bi liét c6 nguy co cao bi nhiém trung dudng tiét niéu
(UTI) ma cho dén nhiing ndam 1950, day van la nguyén nhan gay ti vong hang dau sau khi bi
liét. Nguén lay nhiém la do vi khu&n, mét nhém hay mét cum sinh vat rat nhé, cuc nhé, don
bao séng trong co thé va c6 khéa ndng gay bénh. Vi khudn tir da va niéu dao dé dang duoc
dua vao bang quang theo ICP, Foley va cac phuong phap quan ly bang quang phia trén mu.
Ngoai ra, nhiéu ngudi khong thé lam réng hoan toan bang quang ctia minh; vi khudn dé sinh
$6i trong nudc tiéu con lai trong bang quang han.

Mét s6 triéu chiing ctia UTI Ia nudc tiéu duc, ndng mui, st, én lanh, buén nén, dau dau, ting
co thit va tang phan xa tu phat (AD). Bénh nhan cing cé thé cdm thay rat khi di tiéu va/hoéc
kho chiu 6 vung chau dudi, bung hodc dugi lung.

Khi ¢ triéu chiing, budc diéu tri dau tién la khang sinh, bao gom ca cac fluorquinolone (vidu
nhu ciprofloxacin), trimethorprin, sulfamethoxazole, amoxicillin, nitrofurantoin va ampicillin.
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Diém mau chét dé ngan ngifa nhiém tring dudng tiéu la phai ngan chan su lay lan cla vi
khudn vao bang quang. V& sinh ky cang va xt ly dang cach cac vat dung chim séc dudng
tiét niéu c6 thé giup ngdn ngifa nhiém trung. Chat can trong nudc tiéu c6 thé thu thap trong
dudng 6ng va dau néi. Diéu nay co thé gay khé khan hon cho viéc thoat nudc tiéu va lam
cho vi khudn dé dang lay lan. Da sach sé cling la mdt budc quan trong trong viéc ngan nglia
nhiém trung.

Uéng d0 nudc cé thé gidp bang quang khde manh, bang cach rifa sach vi khuan va cac chat
thai khac tir bang quang. Mac du nghién ctu chua dua ra két luan cudi cling, nudc ép viét
quat, hodc cao viét quat dudi dang vién nén c6 thé phong nglra hiéu qua cac bénh nhiém
trung bang quang; cac san pham tir qua viét quat thudng an toan, nhung ciing nhu bat
ky thuc phdm chic nang nao, ban nén thao luan véi nha cung cap dich vu cham soc stic
khde cia minh. Viét quat khién vi khuan khé bam vao thanh bang quang va trd ngu & do.
D-mannose, mét loai dudng ¢ ban tai cac cdia hang thuc pham suc khoe, cling c6 thé gitp
khéng cho vi khudn tri ngu trén thanh bang quang. Loai dudng nay cé kha nang dinh vao vi
khudn khién vi khudn khong thé dinh vao bt ci thu gi khéc.

Nén kiém tra stic khde toan dién it nhat méi ndm mot an. Khi kham, nén kham ca tiét niéu,
trong d6 c6 chup hodc siéu &m than dé biét than c6 dang lam viéc t6t hay khéng. Ngoaira, c6
thé kham ca KUB (than, niéu quan, bang quang), chup X quang 6 bung dé c6 thé phat hién
sdi than hodc so6i bang quang.

TRAI VIET QUAT?

Mdc du trdi viét qudt thudng duoc qudng cdo la cé tdc dung
diéu tri nhiém tring dudng tiét niéu, cdc nghién
ctiu van chua dua ra két luén cuéi cing vé
lgi ich cta né. 2020, FDA théng bdo sé cho
phép cdc nha san xudt tuyén b6 rdng cé
bdng ching "han ché" cho thdy dn mét 8
luong trdi viét qudt nhdt dinh hang ngay

6 thé lam giém nguy co nhiém triing bang
quang tdi phdt & phu ni tung bi trudc dé. Trung
tam Qudc gia vé Stic khée B sung va Tich hgp
hién dang tai trg cho nghién ciu d@é ddnh gid kha
ndng tiéu thu trdi viét qudt c6 tdc dung gidp giam bénh man tinh.

Cdc sén phdm tur trdi viét qudt khéng phdi mét liéu phdp diéu tri nhiém tring duong tiét niéu;
néu ban nghi ban than bj UTI, hdy goi ngay cho nha cung cdp dich vu chdm séc stic khoe
cta ban.
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Ung thu bang quang la mét van dé déng lo ngai khac. Cac nghién ctiu cho thay nhiing ngudi
da st dung 6ng théng tiéu dat trong trong mét thai gian dai c6 nguy co ung thu bang quang
kha cao. HUt thudc cling lam tdng nguy co méc ung thu bang quang.

NGUON

Hiép hoi MS Quéc gia, Mang lugi Thong tin vé Chan thuang Tay séng, Khoa Y thudc Dai hoc
Washington, Trung tam Quéc gia vé cac Liéu phap B6 sung va Thay thé

NGUON HO TRG VE QUAN LY BANG QUANG

T6 Chdic Christopher & Dana Reeve cung cap mién phi an phdm Qudn ly bang quang duéi
dang ban in hodc tap tin c6 thé tai xuéng. Truy cap: https//www.christopherreeve.org/
international/vietnamese-hub/cuon-sach-nho-chua-thong-tin-giao-duc/

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, h6 trg Hiép hoi Y khoa vé Tdy s6ng, la co quan c¢6 tham quyén
cung cap hudng dan thuc hanh lam sang kiém soat bang quang. Tai liéu huéng dan ngudi
dung c6 sén tai day. https:/pva.org

Du &n Bang chiing Phuc hoi Chiic nang Chan thuong Tay séng (SCIRE) la du én hop tac
nghién cdiu cta cac nha khoa hoc, cac bac siva ngudi tiéu ding & Canada nham ra soét, danh
gid va chuyén dich kién thic nghién ctiu dé thiét 1ap cac phuang phap thuc hanh tét nhat vé
SCl. https://scireproject.com

QUAN LY RUOT

Toan b6 dudng tiéu hoa la mot 6ng réng, bat dau tir miéng va két thic 6 hau mon. Ruét,
phan cudi ciing clia dudng tiéu hda, la noi ma cac chat thai clia thiic an da tiéu hoa dugc luu
trr cho dén khi chiing dugc téng ra khi ca thé dudi dang phan.

Thc an sau khi nuét vao sé di chuyén qua thuc quan xuéng da day, ma vé ca ban la mot tdi
chua, va sau d6 dén rudt. Su hdp thu cac chat dinh duéng xay ra 6 rudt non, ta trang, hong
trang va hai trang. Tiép theo la rudt két, bao quanh bung, bat dau & bén phai véi rudt két
hudng lén, qua dinh véi rudt két ngang, réi di xuéng ruédt két hinh xich ma cé dang chi ”s”
vao tryc trang, mé ra & hadu mon.

Phan di chuyén qua ruét nhd su co thét ca phéi hgp clia cac thanh ruét két dugc goi la nhu
déng ruét. Chuyén déng nay do mot mang ludi cac té bao than kinh quan ly & mét s6 muic
d6 khac nhau. Cac day than kinh dam rdi co rudt chi dao qua trinh di chuyén trong ruét, chi
dudng nhu khong ¢ su chi dao tir ndo hodc tdy séng. Hon 100 nam trudc day con ngudi da
phaét hién ra rdng rudt, tham chi khi lay ra khdi co thé, van tu c6 xu hudng tao ra nhu dong
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rudt. Néu thanh rudt duogc kéo gian, dam réi co rudt lam cho cac co kéo dai & trén co laiva &
dudi gian ra, ddy vat chat xuéng.

Cap t6 chiic tiép theo xuat phat tir day than kinh ty tri tir ndo va tdy séng té6i rudt két, noi
nhan théng béo théng qua cac day than kinh phé vi. Cap diéu khién cao nhat |a xuat phét
tl ndo. Kha nang ti€p nhan cé y thic ctia truc trang cho phép phan biét gitra chat ran va khi
ciing nhu quyét dinh thai b phan khi thich hop. Cac théng bao dugc chuyén tiép théng qua
tly s6ng lam gian ch dong san chau va co that hau mon, cho phép qua trinh dai tién xay ra.

Bai liét lam can tr& hé théng. C6 hai loai hoi chiing rudt kich thich do than kinh, tuy thudc vao
muc d6 chan thuong: mot chan thuong trén tly xuang thé nén (tai L1) dan dén hoi ching
rudt kich thich do noron than kinh van dong trén (UMN); héi chiing rudt kich thich do noron
than kinh van déng dudi (LMN) xay ra & cac chan thuong dudi L1.

3 héi chiing UMN, hodc rudt kich thich, viéc diéu khién chii dong clia cac co vong hau mon
bén ngoai bi gian doan; co vong van that chat, gay tdo bon va gilr lai phan; tinh trang day
rudt ¢ thé lién quan dén céc qué trinh tdng phan xa tu phét. Két ndi UMN gitia tly séng va
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rudt két van con nguyén ven, do d6 kha nang phéi hap phan xa va ddy phan van nguyén
ven. Qua trinh bai tiét phan & nhiing ngudi bi hoi chiing rudt kich thich do UMN xay ra nho
hoat dong phan xa do mét tac nhan kich thich dugc dua vao truc trang gy ra, nhu thuéc dan
hoac kich thich bang ngén tay.

H6i chiing rudt mém nhao hodc rudt kich thich do LMN dugc danh ddu bai su mat kha nang
di chuyén phan (nhu dong) va day phan cham. K&t qua la tdo bon va lam tang nguy cg dai
tién khong tu chd do thiéu co vong hau mén chic nang. D€ gidm thiéu sy hinh thanh cla
bénh tri, s dung cac chat lam mém phan, han ché t6i da cdng thang trong khi ¢6 géng dai
tién ciing nhu han ché chan thuong co thé trong qua trinh kich thich.

Cac tai nan xdy ra khi dai tién. Cach t6t nhit d€ ngan chan ching 1a di theo mét lich trinh
gitip luyén di dai tién khi c6 nhu cau. Hau hét moi ngudi thuc hién chuong trinh dai tién cla
minh vao mét thai diém trong ngay phu hop véi 16i s6ng cla ho. Chuong trinh thudng bét
dau bang viéc chén thuéc dan hay mét lugng chat ldng thut, sau dé chd khoang 15-20 phit
dé chat kich thich c6 tac dung. Sau thai gian chd dgi, thuc hién kich thich bdng ngén tay méi
10 dén 15 phuit cho dén khi truc trang trong rong. Nhiing ngudi bi rugt mém nhao thudng
bat dau di dai tién bang cach kich thich bang ngén tay hodc thai bo bang tay. Cac chuong
trinh dai tién thudng doi héi 30-60 phut dé hoan thanh. Tét han 1a thuc hién chuang trinh
dai tién trén ghé di dai tién. Hai ti€éng ngdi thudng la da. Tuy nhién, nhiing ngusi ¢ nguy co
cao Vvé tén hai da can phai can nhic lua chon gitta di dai tién & tu thé ngdi so vdi tu thé nam
nghiéng trén giudng.

Tao bon la mét van dé déi vai nhiéu ngudi mac bénh liét lién quan dén than kinh - co. Bat cd
diéu gi lam thay d6i téc do thiic an di chuyén qua rudt gia déu gay can tré su hap thu nuéc
va gay ra nhiéu van dé. C6 mét s6 loai thudc nhuan trang cé tac dung chiia téo bon. Thudce
nhudn trang nhu Metamucil cung cap chat xo can thiét 6 s6 lugng I6n, gitp gitt nudc va di
chuyén phan qua ruét dé dang hon. Thuéc lam mém phan nhu Colace ciing gitr ham luong
nudc trong phan cao han, gidp phan mém hon va do d6 di chuyén dé dang hon. Cac chat
kich thich nhu bisacodyl lam tang cac con co thét ca (nhu dong) cta rudt, qua dé di chuyén
phan theo cuing. Viéc thudng xuyén st dung cac chat kich thich thuc su c6 thé lam tédo bon
tram trong thém - viéc di dai tién trd nén phu thudc vao chiing ngay ca khi nhu dong binh
thudng.

C6 hai loai thuéc dan chinh, ca hai déu dua trén thanh phan hoat hoa bisacodyl: loai c6
nguodn géc ti thyc vat (vi du nhu Dulcolax) va loai c6 nguén géc tir polyethylene glycol (vi
du nhu Magic Bullet). Hay thao luan véi nha cung cap dich vu cham soc stic khoe clia ban vé
san phdm phu hop nhat véi ban than.

Chét 16ng dé thut Antegrade la Iua chon cho mét sé ngudi gdp kho khan khi di dai tién. Tha
thuat nay lién quan dén phau thuat dé tao ra mot 16 thoat hodc khe mé trong bung, cho
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phép dua chat 16ng Ién trén truc trang, nhd d6 tao ra mét qua trinh thao xa hiéu qua phan
tlr rudt. Phuang phap nay cé thé lam gidm dang ké thai gian di dai tién va cho phép ngiing

mot s6 thudc dai tién.

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

*  Noichung, khéng can thiét phai di dai tién moi ngay. Cach ngay la dugc.

*  Ru6t nhu déng hon sau khi an.

*  U6ng hai lit nudc méi ngay dé gitip duy tri phan mém; nuéc &m ciing gidp viéc di dai tién
dé dang hon.

* M6t ché d6 an udng lanh manh nhiéu chat xo dudi dang ngi coc, cac loai rau va trai cay
giUp qué trinh tiéu hoa dién ra mét cach thuan loi.

* Van dong va tap luyén gitp tang cudng sutc khde duang ruét.

Mét s loai thudc ma ngudi bi liét thudng dung cé thé anh hudng dén ruét. Vi du, thuéc
anticholinergic (d€ cham soc bang quang) cé thé lam cham nhu déng ruét, dan dén téo bén
hodc tham chi tac rudt. Mot s6 thuéc chéng tram cdm, chdng han nhu amitryptyline, thuéc
gidm dau c6 chat gay mé va mot s6 loai thude dugc sir dung dé diéu trj co cling chang han
nhu dantrolen natri, c6 thé gay tao bon.

Nhiéu ngusi cho biét chat lugng cudc séng da cai thién dang ké sau khi phau thuat lam hau
mon gid. Phuong an phau thuat nay tao ra mot 16 ma vinh vién gilia rudt két va bé mat cua
vuing bung & d6 gan vao mét tdi dung phan. Hau mon gia doi khi trd nén can thiét vi su lam
bdn cGa phan hay loét do ty d&, lién tuc khéng cdm dugc phan hodc céc lan di dai tién kéo
dai qua muc. Hau mon gid cho phép nhiéu ngudi quan ly rudt mot cach doc lap, cdng thém,
hdu mén gia mat it thai gian hon so véi di dai tién. Cac nghién clu gan ddy cho thay nhiing
ngudi bi chan thuong tdy séng phau thuat lam hau mén gia déu rat hai long; béo cao vé cac
lgi ich trong d6 cé chat lugng va ddc 1ap trong cudc séng dugc nang cao.

NGUON

Trung tam Théng tin vé Chéan thuang Tly séng / Dai hoc Alabama & Birmingham, Khoa Y
trudng Dai hoc Washington, Hiép Hoi ALS My, Hiép héi Da xa ciing Quéc gia

NGUON HO TRG VE QUAN LY RUOT

Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, ho trg Hiép héi Y khoa vé Tly séng, la ca quan c6 tham quyén
cung cap hudng dan thuc hanh 1am sang cho kiém soat dudng rudt. Tai liéu hudng dan
ngudi ding cé san tai day. https://pva.org
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Du &n Béng chiing Phuc héi Chiic nang Chan thuong Tay song (SCIRE) la du én hgp tac
nghién ctiu clia cac nha khoa hoc, cac bac si va ngudi tiéu dung & Canada nham ra soat, danh
gid va chuyén dich kién thic nghién cdiu dé thiét 1ap cac phuang phap thuc hanh tét nhat vé
SCI. https://scireproject.com

CHUNG HUYET KHOI TiNH MACH SAU

Ngui bi chan thuong ty song (SCl) c6 nguy co dac biét déi véi chiing huyét khéi tinh mach
sau (DVT) trong thai gian nhap vién cap tinh ctia ho. Ching huyét khoi tinh mach sau la mét
cuc mau déng hinh thanh trong mét tinh mach sau trong co thé, thudng gap nhét & phan
dudi cdng chan hoac dui. Diéu nay c6 thé gay nguy hiém de doa dén tinh mang néu cuc mau
déng pha v tinh mach chan va tim dudng dén phéi, gay ra tdc mach phéi.

Cac bac si st dung thudc chdng déng méu, thudng dugc goi la chat lam lodng méu, € ngan
nglia cac cuc mau déng. Thudc chéng ddng mau thudng dugc dung trong vong 72 gid dau
tién sau chan thuang, va tiép tuc dung trong khodng tam tuan. Loai chat lam lodng mau phé
bién nhat dliing trong chan thuong tay séng la mét heparin cé trong lugng phan t thap vi
du nhu enoxoparin hodc dalteparin. Nhitng thudc nay lam cham thai gian mau déng cling
nhu ngan chan su phét trién cdia mau dong. Cac chat lam loang mau khéng loai bd duoc cac
cuc mau déng da hinh thanh; viéc nay doi khi doi hoi phai phau thuat.

Mot s6 trung tam vé chan thuong tdy séng st dung mét bo loc mau goi la bé loc tinh mach
chti dudi (IVC) cho nhiing ngudi c6 nguy ca cao bi huyét khoi - bao gém ca nhiing ngudi bi
chdn thuong vuing ¢6 hodc gay xuang 6ng. Viéc sit dung bd loc IVC nhu mét cach phong
ngtia c6 phu hop hay khéng vén chua dugc xac dinh hoan toan. Thdo luan nguy co tiém an
vGi cac nha cung cép dich vu cham soc stic khée; néi chung, thudc chéng déng méu sé la
phuong phép diéu tri dau tién.

Nguy co mac huyét khoi tinh mach sau cao nhat la & giai doan chan thuong tly séng cap tinh
nhung mét s6 nguy co hinh thanh cuc mau déng van ton tai 6 nhiing ngudi bi chan thuong
tay séng. Nhiing ngudi b liét thudng co thoi quen st dung vé co gian.

NGUON

Vién Tim, Ph&i va Huyét hoc Quéc gia
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Lién minh vé Huyét khéi Quéc gia la mot nhdm tuyén truyén bénh nhan nham thic day
nhan thic vé rdi ro, cach thic phong ngtra va diéu tri huyét khéi. https:/www.stoptheclot.org

T6 chuic cac Bénh vé Mach cung cép cac tai liéu gido duc va nang cao nhan thic ctia cdng
déng vé cac bénh lién quan dén mach mau. Xem https://www.vascularcures.org, va tim huyét
khoi tinh mach sau.

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, véi su ho trg cia Hiép hoiY khoa vé Tay s6ng, cung cép (khong
thu phi) huéng dan thuc hanh lam sang déi v6i huyét khéi tinh mach sau. https://pva.org

MET MOI

Mét mdi la mot triéu ching rat phé bién cla nhiéu tinh trang c6 lién quan dén bai liét.
Khoang 80% ngudi mac da xa ciing cho biét mét méi, c6 thé té hon trong ngay va tram trong
hon do nhiét d va dé dm, gy anh hudng I16n dén kha nang hoat dong ctia ho.

Mét mai ciing la mét triéu chiing néi bat clia hdi ching sau viém tdy xam. Nhiing ngudi bi
bénh viém tdy xam ti lau, ngay ca nhiing ngusi da phuc hoi hoan toan khoi tinh trang ban
dau, doi khi nhiing ndm sau nay bat dau cdm thay thiéu nang lugng - nhanh mét han nhiéu
$0 vdi trudc day. Nhing triéu chiing nay cé thé do su mon dan clia cac té bao than kinh da bi
suy yéu va tén thuong gay ra. Mot s6 ngudi tin rang hdi chiing mét méi man tinh, anh hudng
t6i khoang 836.000 dén 2,5 triéu ngudi & Hoa Ky, cd thé cé lién quan dén héi chiing sau viém
t0y xam chua dugc chdn dodn. Han 60% nhiing ngudi bi chan thuong tly séng da trai qua
nhiing thay déi chiic ndng déu nhan dinh réng su mét maéi la mot van dé I6n.

Cac van dé co ban vé suc khoe nhu thiéu mau, suy gidm tuyén giap, tiéu dudng, tram cam,
cac van dé vé dudng ho hap hay bénh tim c6 thé 1a nhiing yéu t6 gay mét méi. Ngoai ra, cac
loai thuéc nhu thudc gién co, thuéc gidm dau va an than cling c6 thé gay mét mai. It tap
luyén thé duc c6 thé dan dén viéc du trir ndng lugng qua it d€ dap Ung cac nhu cau thé chat
clia cudc séng hang ngay. Moi ngudi nén tham khao y kién bac si néu mét moi trg thanh
mot van dé.

Béo cdo cho biét 35% nhiing ngudi mac da xa cling cé gidc ngu bj gian doan; mét moi vao
ban ngay c6 thé do ching ngat thg khi ngu, giat chan trong luc ngd, cac van dé vé bang
quang than kinh, co cting, dau dén, lo au hay tram cam gay ra. Gidc ngu t6t hon bat dau khi
kiém soat triéu ching tt hon. Hay hoi béac si ca ban vé cac phuong an dé diéu tri con dau,
tram cam, ngat th& khi ngu, v.v. Khéng cé phuong phép chiia tri duy nhat nao cho sy mét
mai. Hay Idng nghe co thé clia ban; st dung nang lugng cla ban mét cach khén ngoan.
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D061 PHO VGI MET MOI

Mat vai y tuéng dé gidm mét moéi:

*Dinh dudng tét hon. Caffeine, rugu, thuéc Id va mét ché dé dn nhiéu carbohydrate tinh ché,
duong va chdt béo hydro héa sé ddnh cdp ndng luong cda ban. Thiéu protein cling c6 thé dén
dén mét moi.

*Nghi ngai. Hay tha 16ng co thé. Hay cho minh thoi gian nghi ngoi khi cdn thiét. Nghi dén nhiing
diéu tét dep nhdt, cudi bét cdrkhi ndo ban ¢ thé va thu gin it nhdt hai ldn mét ngay bdng cdch
tdp yoga, thién hay cau nguyén.

*Luén binh tinh. Nhitng ngudi bi da xo ciing thuong it mét méi hon khi ho trdnh bj néng va/hodic
diing cdc thiét bj lam mat (Go khodc, tui chuém nuéc dd, v.v.).

*Tim cdc cdch thiic méi, ké ca cdc céng cu cda liéu phdp co néng, @€ don gidn héa cdc nhiém vu
céng viéc va thuc hién chién luoc tiét kiém nang luong.

*S(rdung thiét bj thich ing dé béo todn ndng lugng ma ban 6. C6 rdt nhiéu cdc thiét bi cdi tién
va dung cu tiét kiém thoi gian trén thi trudng (xem Chuong 5 d€ biét thém théng tin). Do véi mot
nqudi bi hi chimg sau viém tiy xdm, diéu ndy cé thé c¢é nghia la st dung mét chiéc xe lén thay
vi khung tdp di. Nguai st dung xe Iiin ¢6 thé bé sung mét bé trg luc hodc tién téi mét chiéc xe
day du déng co.

*Gidm b6t cing thdng. Mot s6 ngudi gidm bét cdng thdng bdng cdch kiém sodt cding thdng, rén
luyén thu gidn, la thanh vién trong mét nhém hé trg hodic tri ligu tam ly. Mdc di méi lién hé gidia
su'mét méi va chiing tram cam chua duoc xdc dinh day du, nhung liéu phdp tam ly da cho thdy
la lam gigm bét sw mét méi & nhing ngudi mdc da xa cting bi tram cam.

*Hinh thanh stic chiu dung qua viéc tdp luyén. Hoat @dng thé chdt tung bi cho la lam mét méi hon
nhung tdp aerobic cé thé cé loi cho nhiing ngudi b khuyét tét nhe.

*D6i vdi ngudi mdc da xo cting, cdc bdc si thudng ké don thuéc amantadine va pemoline dé lam
gidm mét méi. Vi mgt trong nhiing tdc dung phu cda ca hai logi thu6c nay la mdt ngdi nén ching
€6 tdc dung tét nhdt néu duoc udng vao budi sdng va buéi trua.

NGUON

Hiép hoi Da Xa cling Quéc gia, Bénh vién Rancho Los Amigos, Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét,
Van phong Stic khoe Phu nir thudc BO Y té va Dich vu Nhan sinh Hoa Ky
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Cac Bién Chung Khac

Bénh tim: Nhiing ngudi bi r6i loan chiic ndng tdy s6ng cé nguy co cao mac bénh tim & d6
tudi sém han so véi nhitng ngudi khac. Cac yéu t6 rui ro xudt phat tir chdn thuong gép phan
gy ra nguy cd, bao gém huyét ap bat thudng, ty 1& mic bénh tiéu dudng va béo phi (do gidam
hoat déng va muc tiéu hao ning lugng). Cac chién lugc phong ngifa: kiém tra dudng trong
maéu, ché d6 an uéng lanh manh, khéng hut thudc, ung rugu diéu do, va tap thé duc thudng
xuyén.

Ha huyét ap khi thay d6i tu thé 1 tinh trang gidm huyét ap khi thay d6i tu thé, nhu ding lén
hodc ngdi xudng tir tu thé ndm ngdia. Nhiing ngudi véi chan thuong tdy séng, dac biét & mic
T6 trd 1én, c6 nguy cd cao bi huyét dp thap do tén thuong hé than kinh tu phat; mat nudc,
mang thai va st dung rugu cling c6 thé gay ra tinh trang nay.

Cac triéu chiing thudng thay bao gém, choang vang, ngat xiu, suy nhugc, md mat, nhdic dau,
buén nén va tim dap nhanh. Ha huyét 4p khi thay déi tu thé thudng xay ra sau chan thuong
ban dau, trong khi bi bénh hodc sau mét thai gian ndm liét giudng kéo dai. D& phong ngra,
hay b6 sung dd nudc, an nhiéu bira nhé trong ngay dé gilr huyét ap én dinh va tranh thay
d6i tu thé qua dot ngét, dac biét la khi chuyén sang xe 1an hodc khung ding. Cac bac si c6
thé khuyén dung tat nén, bang bé bung va néu can, dung thuéc dé 6n dinh muc huyét ap.

Moc xuang lac ché (HO) 1a hdi chiing phat trién cac can xuong & mé mém. Nguyén nhan
gay ra hién chua ré, nhung tinh trang nay c6 thé phét trién sau chan thuong co xuong, chan
thuong tay s6ng hodc chan thuang hé than kinh trung uong. Cling véi dau khdp, cac triéu
chiing khéc c6 thé bao gém sét, sung va han ché van dong & viing bi dnh hudng.

HO phat trién dusi muc chan thuong, chi yéu xung quanh cac khép xuang héng, dau géi,
khuyu tay hodc vai, va cé thé phat trién trong nhiing ngay dau chan thuong hoac nhiéu
thang hodc ndm sau dé. DG vai nhiing ngudi bi chan thuang tly séng, HO cé thé gay thém
cac bién ching vé suc khde bao gém tén thuang da, ting co cling va tang nguy co huyét
khai tinh mach sau va tang phan xa tu phat. Viéc diéu tri c6 thé sé bao gém vat ly tri liéu va
dung thuc dé lam cham phat trién bat thudng. Xa tri va phau thuat c6 thé dugc xem xét d6i
véi nhiing trudng hgp nang.

Gidm/tang than nhiét: Liét c6 thé lam nhiét dé cla co thé dao dong theo nhiét do clia moi
truong. G trong mot cin phong néng cé thé [am tang nhiét do (tdng than nhiét); phong lanh
6 thé lam gidm nhiét d6 (gidm than nhiét). Kiém soat nhiét do la diéu can thiét d6i véi mot
sO ngudi.

PAU MAN TINH

Pau la mét tin hiéu dugc kich hoat trong hé than kinh dé canh bao cho ching ta kha nang
bi chan thuong. Dau cap tinh, két qua clia chan thuong bat ngd, c6 muc dich. Day la loai dau
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thudng cé thé dugc chan doén va diéu tri vi vay cdm giac kho chiu dugc kiém soat va gidi han
trong mot khoang thai gian nhat dinh. Tuy vay, dau man tinh lai réc réi hon nhiéu. D6 la cac
loai bao dong khéng bién mét va khang lai hdu hét cac phuong phap diéu triy té. Co thé co
nguyén nhan gdy ra con dau—viém khdp, ung thu, nhiém tring—nhung mét s6 ngudi bi
dau man tinh trong nhiéu tuan, nhiéu thang va nhiéu ndm ma khéng c6 biéu hién bénh ly
hodc bang ching tén thuong co thé rd rang. Mot loai dau man tinh dugc goi la dau do than
kinh hay dau than kinh thudng di kém véi bénh liét - d6 la sy tré tréu tan nhan déi véi nhiing
nguadi chua trai qua cam giac dau dén.

Dau la mét qua trinh phuc tap cé lién quan dén su tac dong phuc tap gidia mét s6 hoa chat
quan trong ton tai mot cach tu nhién trong nao va tly séng. Nhing héa chat nay, dugc goi
la chat dan truyén xung dong, truyén xung luc ctia day than kinh tur t€ bao nay sang té bao
khac.

Chat dan truyén than kinh i ché thiét yéu GABA (axit gamma aminobutyric) bi thiéu tram
trong trong ty séng bi chan thuong. Diéu nay c6 thé lam “gidi tic ché” cac noron than kinh
cOt s6ng phu trach cam giac dau, lam cho ching dau nhdc nhiéu hon binh thugng. Su giai
tic ché nay cling dugc cho la géc ré cla tinh trang co cting. Dt liéu gan day cing cho rang
d6 c6 thé 1a do su thiéu hut chat dan truyén than kinh norepinephrine, ciing nhu su qua du
thira chét dan truyén than kinh glutamate. Trong céac thi nghiém, nhiing con chuét bi han
ché céc thu thé glutamate cho thdy su gidm phén (ng cla chung d6i véi can dau. Cac thu
thé quan trong khac trong viéc dan truyén con dau 1a thu thé dang thudc phién. Modc-phin
va cac thudc ¢ gdc thude phién hoat déng bang cach khoa chit cac thu thé nay, mé dudng
hodc mach than kinh tic ché con dau va do d6 ngan chan con dau.

Sau chdn thuong, hé théng than kinh trai qua mét sy ci té 16n. Nhing thay d6i I6n xay ra khi
chan thuong cuing véi con dau dai dang chi ra réng con dau man tinh nén dugc coi la mot
bénh ctia hé than kinh, chit khdng phai con dau cép tinh kéo dai hay mot triéu ching cla
chan thuong. Phai phat trién cac thuéc mdi; cac thudc hién nay déi véi hau hét cac chiing
dau man tinh tuong déi khéng hiéu qua va hau nhu dugc st dung thi nghiém sai cach; co
rat it Iua chon thay thé.

Van dé véi chiing dau than kinh man tinh khong chi la viéc ngét con dau. Dau dén c6 thé dan
dén tinh trang mat kha nang hoat dong, diéu nay c6 thé dan dén su tuc gian va that vong, co
lap, tram cdm, mat ngu, budn ba, sau d6 lai dan dén dau nhiéu hon. D6 la mét vong tron dau
khé khong 6 16i ra dé dang va y hoc hién dai chua mang lai dugc nhiéu trg gitp. Kiém soat
con dau trd thanh mot van dé clia quan ly con dau; muc tiéu 1 dé cai thién chic ndng va cho
phép moi ngudi tham gia vao cac hoat dong hang ngay.

Céc loai dau: Dau co xuong hodc ca hoc xay ra tai hodc trén muc chan thuong tay séng va
6 thé xudt phat tir viéc lam dung cac cd chiic nang con lai sau chan thuang tdy séng hodc
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st dung cac cd cho cac hoat dong khéng quen thuc hién. Day va chuyén xe ldn gay ra hau

hét cac con dau co hoc.

Pau trung uang hodc dau kiéu khi hudng tam xdy ra dugi muc chan thuang tdy séng va
thudng dugc dac trung bdi cdm gidc bong rat, nhiic nhéi va/hodc ngia ran. Pau trung uong
khéng thé hién ngay lap tic; né c6 thé xudt hién sau vai tuan hoac vai thang va thudng gan
lién v6i qua trinh phuc hdi clia mét s6 chiic ndng tly séng. Day 1a loai dau it phd bién hon
trong cac tén thuong hoan toan. Cac kich thich khéc, chdng han nhu 16 loét do ty dé hodc
gay xuang c6 thé lam tdng cdm giac bong rat clia dau trung uong.

Dau do tam ly: Tudi tho tang, tram cdm, cang thang va lo Iang thudng lién quan t6i dau hau
chan thuong cét s6ng nhiéu hon. Diéu nay khéng cé nghia la cdm giac dau dén nam trong
dau ban - con dau la that nhung d6 cling c6 thé 6 yéu t6 cdm xic niia.

Hoi chimg Dau Cuc bé Phiic tap (CRPS) la tinh trang dau man tinh lién quan dén t6n thuong
hé than kinh trung uong hodc ngoai bién cé thé xay ra sau chan thuang, phau thut hodc
dot quy; trong 10 phan trdm truong hgp, khong cé nguyén nhan ré rang. CRPS gy dau
than kinh. CRPS loai | (trudc day goi la ching loan dudng phan xa giao cam) xay ra sau chan
thuong mé mém hodc xuong trong khi CRPS loai Il (trudc day goi la dau lan téa) xay ra sau
tén thuong than kinh.

Pau dai ddng—thudng mé ta la ndng rat, dau nhiic hodc cdm giac “kim cham’—Ia triéu
chting chinh ctia CRPS. Ngoai ra, da c6 thé trd nén nhay cam maét cach dau dén va déi mau,
béng, méng hodc khd nut; d6 mé héi bat thudng va thay d6i hinh thai phat trién, bao gom
rung téc va moc méng qué muic, c6 thé xdy ra trong hodc xung quanh khu vuc bi anh hudng.
Suy gidm van déng, chdng han nhu ciing khdp, yéu, run va co rut, ciing cé thé xuat hién.,

Tién lugng ctia CRPS rat khac nhau. Trong mét s6 trudng hop, viéc phat hién va ting pho sém
gitp han ché va én dinh tinh trang réi loan; & nhitng ngudi khac, mic du dugc diéu tri, nguai
bénh c6 thé bi dau va tan tat lau dai. Phuc héi chiic nang va vat ly tri liéu nhdm muc dich gidi
man cadm va tdng cudng stic manh cho cac viing bi anh hudng cé thé dugc két hgp vai thude,
bao gém thudc chéng tram cadm ba vong, thudc chéng déng kinh va corticosteroid. Diéu tri
cling c6 thé bao gém kich thich tly séng va tri liéu tdm ly cho nhiing ngudi bi tram cam va lo
ldng, diéu nay c6 thé lam tdng nhan thiic vé con dau va can tré tién trinh phuc héi.

Phuong An Diéu tri d6i véi Pau Than Kinh:
Liéu phap nhiét va mat-xa: d6i khi nhiing liéu phap nay c6 hiéu qué déi véi giam dau co
xuong c6 lién quan dén chan thuong tay séng.

Cham cttu: phuong phap nay c6 ngudn goc ti 2.500 nam trudc tai Trung Quéc va bang cach
st dung kim dé cham Ién cac huyét dao trén co thé. Mac du ¢ mét s6 nghién ctu cho thay
ky thuat nay gidp ting nong dé chat giam dau tu nhién cla co thé (endorphin) trong dich
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ndo tuy sau khi diéu tri nhung cham
cliu van chua hoan toan dugc chap
nhan trong cong déng y khoa. Tuy
nhién, day la phuong phép khong
xam lan va khoéng ton kém so véi
nhiéu phuong phap tri dau khac.
Trong mét s6 nghién ctu han ché,
phuong phap nay gilp giam dau
chan thuong tly séng.

Tap luyén: Cac bénh nhan chéan : \\\ \

thuong tly séng da trai qua mot

chuong trinh tap luyén thudng xuyén cho thay su cai thién dang ké cac can dau; diéu nay
cling gilip cai thién ching tram cdm. Ngay ca di b6 hodc boi & mic do nhe dén vira phai
cing ¢4 thé gép phan tang cudng thé trang chung do dugc céi thién luu thong khi huyét cho
céc co bi cang va yéu. [t cing thang cé nghia la it dau.

Théi mién: da dugc ching minh la c6 tac dong c6 Igi d6i véi dau do chan thuang tdy séng.
Liéu phép hinh anh thi giac, trong d6 st dung hinh anh dé thay déi hanh vi giip mét s6
ngudi gidm dau bang cach thay déi nhan thiic vé su kho chiu.

Phén héi sinh hoc: hudn luyén moi ngudi nhan biét va gianh quyén kiém soat nhiing chtc
nang ca thé nhat dinh, bao gém tinh trang cang cg, nhip tim va nhiét dé da. Dung céc ky
thudt thu gian ciing c6 thé giup quén ly phan tng véi con dau. Nhiéu nghién cliu gan day da
xac nhan hiéu qua trong phuang phap diéu tri dau man tinh nha phan héi sinh hoc, dic biét
la s&r dung thdng tin song néo bd (EEG).

Kich thich dién xuyén so (TCES): phuong phép diéu tri gan cac dién cuc [én da dau ctia bénh
nhan, cho phép dong dién chay qua va cé thé kich thich nao bén dudi. Cac nghién ctiu cho
thdy phuang phap diéu tri mdi nay c6 thé hiiu ich trong viéc lam gidm con dau man tinh lién
quan dén chéan thuong tdy séng.

Kich thich than kinh dién xuyén qua da (TENS): dugc st dung dé gidm dau va da duoc
chiing minh la gitip gidm dau co xuong man tinh. N6i chung, kich thich than kinh dién xuyén
qua da khéng may hiéu qua trong viéc lam giam can dau & dudi muc chan thuong.

Kich thich tirxuyén so (TMS): la phuong phap gan cac xung dién tit1én nao bo; phuong phap
nay da gilp giam dau sau dot quy va trong mot s6 nghién ctiu han ché cho thay da lam giam
dau hau chan thuong tay s6ng khi st dung lau dai.

Kich thich tiy séng: cac dién cuc dugc phau thuat dua vao trong khu viic ngoai mang cting
clia thy séng. Cac bénh nhéan phat ra mot xung dién téi tly séng bang cach st dung mot
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cach diéu khién tirxa nho Phuong phap nay thudng dugc st dung dé diéu tri bénh dau lung
dudi nhung cling 6 thé st dung cho mét s6 ngudi mic da xa cing hodc bi liét.

Kich thich ndo siu: dugc coi la mot phuong phap diéu tri cuc doan va bang cach kich thich
ndo nhd phau thuét, thuong la d6i ndo. Phuong phéap nay dugc st dung cho mét so tinh
trang nhat dinh, bao gém hdi chiing dau trung uaong, dau do ung thu, dau do bi cit b chi
va cac loai dau than kinh khéc.

Nam cham: Theo Trung tdm Quéc gia vé Suc khde B sung va Tich hgp, c6 mét s6 béng
chiing cho thdy liéu phap st dung tir trudng c6 thé gidm dau. N6i chuyén véi bac si clia ban
trugc khi st dung liéu phap nam cham.

Thuéc: trong diéu tri dau man tinh 6 sir dung mét hé théng cac loai thudc, bat dau véi duoc
phdm khéng steroid chéng viém dugc ké dan nhu aspirin, cac loai thudc phién dugc kiém
soat chat ché nhu morphin. Aspirin va ibuprofen cé thé gidp dau co va dau khdp, nhung c6
tac dung rat it déi véi dau than kinh. Nhom nay bao gém ca cac chat tic ché COX-2 (“siéu
aspirin”) vi du nhu celecoxib (Celebrex).

Ndm & trén cling clia hé théng thudc la opioid, thuéc cd ngudn goc tir cay thudc phién,
la mot trong nhiing thuéc lau doi nhat dugc biét dén ctia nhan loai, bao gém codeine va
morphin. Mac du morphin van dugc ké cho giam dau, nhung né thudng khong phai la giai
phép t6t lau dai: morphin gay Uc ché hé hédp, gy téo bén, suong mu ndo va cé thé gay
nghién. Hon nlia, 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 thuée giéng morphin cé nhimng kha nang
lam gidm dau ctia morphin nhung khéng cé tac dung phu géy suy nhugc clia loai thudc nay.

C6 mot s loai thudc cé tac dung
cho mot s6 loai dau man tinh. Thudc
chéng co giat da dugc phat trién dé
diéu tri r6i loan co giat, nhung doi
khi cling dugc ké dé diéu tri con
dau. Carbamazepine (Tegretol) dugc
st dung dé diéu tri mét s6 tinh trang
dau dén, bao gém ca dau day than
kinh sinh ba. Gabapentin (dugc ban
dudi dang thuéc Neurontin) thudng
dugc ké "ngoai chi dinh” (chua dugc
FDA phé duyét) diing cho dau than kinh.

Céac thuéc hién nay dé diéu tri
hau hét cac truésng hgp dau
man tinh Ia tuong d6i khéng

hiéu qua va cac phuong an diéu
tri con han ché. Can tién hanh
thém cac nghién cdu.

Pfizer d& dugc FDA phé duyét vao nam 2012 cho mét loai thudc chéng co git dé giam dau,
lan nay cu thé danh cho chédn thuang tdy séng. Phé duyét ddi véi pregabalin, dugc tiép thi
duéi dang Lyrica, dua trén hai th&t nghiém dugc tién hanh ngau nhién, mu déi, giai doan 3
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€6 nhém déi chig dlng gid dugc, véi 357 bénh nhan tham gia. Lyrica giam dau than kinh
lién quan t8i chan thuang tly s6ng vé ca ban so vdi giad dugc; bénh nhéan diing Lyrica cho
thdy giam dau tir 30% dén 50% so véi nhiing ngudi dung gia dugc. Lyrica khéng cé tac dung
VGi tat c moi ngudi. Va né di kém véi mot loat cac téc dung phu cé thé xay ra, bao gom ca
sulo 1ang, bon chén, khé ngd, hoang loan, tic gian, kho chiu, kich dong, hung hang va nguy
cotutd.

DG vi mét s6 ngudi, cac thude chéng tram cdm 3 vong ¢6 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 tdy séng - it nhat c6 mét s6 bang ching chiing té n6 ¢6 tac
dung & bénh nhéan tram cam.

Ngoai ra, nhom thudc chéng lo au dugc goi la benzodiazepine (Xanax, Valium) téc dung
nhu thuéc gidn co va déi khi dugc st dung dé doi phé véi can dau. Mot thudce gian co khéc,
baclofen, dugc dua vao nhd mét bom cay ghép (noi tly mac), cai thién dau man tinh sau
chén thuang tly séng, nhung chi ¢ thé c6 tac dung khi cé lién quan dén co thét co.

Tiém déc t6 Botulinum (Botox) dung dé diéu tri ching co ciing khu trd, cling c6 thé c6 tac
dung giam con dau.

Phong bé than kinh: nhg sir dung thudc, cac chat hda hoc hodc ky thuat phau thuat dé lam
gidn doan viéc truyén tai thong diép con dau gitia cac khu vuc cu thé clia ca thé va néo bé.
Cac kiéu phong bé than kinh nh& phau thuat bao gém cét bé day than kinh; cit ré cot séng,
$0 nao, day than kinh sinh ba va phong téa giao cam.

Vat ly tri liéu va phuc héi chiic ndng: thudng dugc st dung dé ting cudng chiic nang, kiém
s0at con dau va day nhanh tién d6 héi phuc.

Phéu thuat: dé diéu tri con dau gém tha thuat cit ré, trong d6 mot day than kinh gan tdy
s6ng bi cat va thi thuat ma day trong d6 cac bé day than kinh trong tly séng dugc tach ra.
Tha thuat mé day thudng chi dugc sir dung dé diéu tri con dau cla bénh ung thu giai doan
cudi khong co két qua véi cac liéu phap khac. Phau thuat ving ré lung, hodc DREZ, pha huy
t€ bao than kinh cot séng tuang ting véi con dau clia bénh nhan. Phau thuat nay c6 thé thuc
hién véi cac dién cuc, lam tén thuong cé chon loc cac day than kinh & mét khu muc tiéu
trong néo bo.

Can sa: |a phuong phap diéu tri phé bién cho dau man tinh. Mac du can sa la bat hop phap
theo luat lién bang, nhiing ndm gan day nhiéu bang da hgp phap hoa can sa mét phan vi ly
do y t& va gidi tri. 3 nhitng bang st dung can sa hop phap, nha cung cap dich vu chdm séc
stic khde dugc chiing nhén cé thé gitp cac bénh nhan du diéu kién tiép can cac san phdm
lién quan dén can sa mot cach an toan tai cac co s dugc quan ly. Can sa dudng nhu lién két
vGi cac thu thé ndm trong nhiéu viing nao xt ly théng tin vé con dau.
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Nghién ctu vé khoa hoc than kinh sé cho phép hiéu biét tt han vé céc co ché co ban clia con
dau va sé c6 nhiéu phuong phép diéu tri tét hon trong nhiing nam t6i. Ngan chan hoac lam
gidn doan tin hiéu dau, d3c biét la khi khéng c6 t6n thuang hodc chan thuong mé ré rang la
maot muc tiéu quan trong trong viéc phét trién cac loai thudc méi.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhimng Réi loan Than kinh va Dot quy (NINDS), Hiép héi Da xa ciing Quéc
gia, T6 chuic Dana, Trung tdm Qudc gia vé cac Liéu phap BS sung va Thay thé

NGUON HO TRG VE TINH TRANG DAU

Hiép hdi Dau Man tinh Hoa Ky (ACPA) cung cép hé trg va gido duc clia nhiing ngudi dong
canh ngd cho cac déi tugng mac bénh dau man tinh. https:/www.acpanow.com

Du &n Bang chiing Phuc héi Chiic ndng Chan thuong Tay séng (SCIRE) la du én hogp tac
nghién ctiu ctia cac nha khoa hoc, cac bac siva ngudi tiéu dung & Canada nhdm ra soat, danh
gia va chuyén dich kién thiic nghién ctiu va thiét lap cac phuang phép thuc hanh tét nhat vé
SCI. Trong d6 c6 mdt phan nhiéu dé cap vé tinh trang dau. https://scireproject.com/evidence/
pain-management/introduction

SUC KHOE HO HAP

Khi chiing ta thd, khéng khi dugc dua vao phdi va tiép xdc gan véi mach mau nhé hap thu
oxy va chuyén dén tat ca cac bd phan clia co thé. Doéng thai, mau gidi phong ra carbon
dioxide, dugc mang ra khdi phéi cling véi khong khi thé ra.

Ban than phdi khong bi anh hudng bai bénh liét nhung cac co clia nguc, bung va co hoanh
thi 6 thé bi &nh hudéng. Khi cac co hd hap co lai, ching cho phép phdi m& rong, lam thay d6i
ap luc trong 16ng nguc dé€ khong khi vao phéi. Day la qué trinh hit vao - doi héi stic manh co
bép. Khi cac co d6 gian ra, khong khi di ra khoi phéi.

Néu tinh trang liét xay ra & mdc C3 trd lén, cac day than kinh ca hoanh khéng con dugc
kich thich va do d6 co hoanh khéng hoat dong. Biéu nay ¢ nghia la sé can su hé trg ca hoc
thudng la mot mdy thé - dé tao diéu kién cho qué trinh ho hap. Khi chan thuong xay ra gitia
muic C3 dén C5, ca hoanh hoat ddng nhung suy hé hap van xay ra: Cac co lién sudn va cac cg
thanh nguc khac khong hé trg mé rong dugc thanh nguc trén khi co hoanh ha xuéng trong
qua trinh hit vao.

Nhimng ngudi mac bénh liét & gilta nguc trg 1én c6 thé gap kho khan khi hit mét hai sau va
th& manh. B6i vi ho c6 thé khong st dung dugc céc ¢ bung hodc lién sudn, nhimg ngudi
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NGAN NGUA CAC VAN BE HO HAP

* Duy tri tu' thé thich hgp va khé ndng di dong. Ng6i ddy méi ngay va tré lgi giudng thudng xuyén
déngdn chdn su tich tu tdc nghén.

*Ho déu ddn. Nho ai d6 hé trg ho bang tay hodc thuc hién tu hé trg ho; st dung mdy hé tro.

*Qudn gidi buéc bung dé hé trg cdc ca lién sudn va co bung.

e Thuc hién ché dé én uéng lanh manh va kiém sodt can néing cta ban - ¢6 nhiéu vén dé cé thé xdy
ra néu ban qud ndng hodc qud nhe can.

* Ubng nhiéu nu6c. Nudc lam su tdc nghén khéng bj day va khé ho.

*Khéng hat thu6c hodc & gdn ngudi hut thudc: Hat thuéc khéng chi gay ra ung thu ma con lam
gidm oxy trong mdu, lam tdng tinh trang tdc nghén & nguc va khi quan, lam giém kha néng lam
sach cdc chdt bai tiét ra khdi phdi, phd hty mé phéi va lam tang nguy co nhiém tring dudng hé
hép.

*Tdp luyén. M6i nguai bj liét c6 thé nha dén mét kiéu tdp luyén ndo do. Déi véi nhiing ngudi bj liét
nding, cdc bai tap thé cé thé hitu ich.

* Chich ngura cam, viém phdi, va COVID-19.

nay ciing bi mat kha nang ho manh. Diéu nay c6 thé dan dén tdc nghén phéi va nhiém triing
dudng ho hép.

Lam Sach Hé Bai Tiét: Tiét nhay giéng nhu keo, lam hai bén dudng hé hap dinh vao nhau va
khéng phoéng 1én dugc mét cach binh thudng. Day dugc goi la ching xep phéi hay xep mét
phan phéi. Nhiéu ngudi bi liét c6 nguy co mac chiing nay. Mét s6 ngudi trai qua mot khoang
thai gian kho khan hon vi mac cdm lanh hodc nhiém trung dudng hé hap; ho cam thay lanh
khéng nguing & nguc. Viém phdi la mt rdi ro nghiém trong néu cac chét bai tiét tré thanh
manh dat mau mé cho cac loai vi khudn. Cac triéu ching cdia viém phéi bao gém kho thé, da
nhgt nhat, s6t va tdng sung huyét.

Ngudi st dung may thé c6 cac 6ng mé théng khi quan dugc hat cac chat bai tiét ra khoi phdi
mét cach thudng xuyén; viéc nay c6 thé thuc hién & bat cd dau tir ndia gid mot 1an dén mot lan
mot ngay.

Tiéu nhay: Natri bicarbonat dang khi dung thudng dugc st dung dé loai b cac chat bai tiét
bam dinh dé dang hon. Khi dung acetylcysteine ciing cé hiéu qua trong viéc lam long chat
bai tiét, mac du né c6 thé gay co that phé quan phan xa.

Diéu quan trong la khéng dugc dé bi nhiém tring phdi: Viém phdi la mét trong nhiing
nguyén nhan gay td vong hang dau & nhiing ngusi bi chan thuang tly séng, bat ké mdc do
chdn thuong hay thai gian bao lau ké tir khi chan thuong.
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Ho: M6t ky thuat quan trong trong viéc lam sach cac chat bai tiét la ho trg ho: Mot ngudi hd
trg ddy manh vao phia ngoai clia da day va hudéng Ién trén, thay thé cho hoat dong thudng
tao thanh mot con ho manh cdia ca bung. Phuang phap nay c6 luc day nhe hon nhiéu so véi
phuong phap cap clu cho ngudi bi nghet thd; ngoai ra, cling can phdi hop luc ddy véi nhip
thd tu nhién. Mot ky thuat khac la go dé chin doan bénh: vé co ban, day la ky thuat gé nhe
trén 16ng nguc dé giup lam long ché téc nghén trong phéi.

Liéu phap dén luu tu thé st dung trong luc dé€ dan luu cac chat bai tiét tir ddy phdi di lén vao
16ng nguc, tai d6 c6 thé ho ching lén va ra hodc lam ching [én d0 cao dé nu6t. Liéu phap nay
thudng dugc thuc hién khi phan dau thap hon chan trong 15-20 phdt.

Liéu phap thé ludi hau cé thé dugc dung dé gidp cé dugc mét hai thd sau hon, bang cach
"nudt nhanh” nhiéu miéng khang khi va day khong khi vao phéi, sau d6 tha luéng khong khi
tich tu nay ra. C6 thé st dung liéu phap nay dé gidp ho.

Trén thi trudng c6 mot s6 may moc ¢6 thé gidp nhimg ngudi phu thudc vao may hé hap
nhan tao ho. The Vest (Hill-Rom; https.//www.hillrom.com/en/products/the-vest-system-105),
la mot chiéc do bom hai dugc két néi véi moét may phét xung khi nha cac 6ng khi; khi chiéc
40 dugc nhanh chéng théi phéng va lam xep, tao ap luc nhe nhang 1én thanh nguc dé lam

long va lam méng dich nhay réi di chuyén n6 vao dudng hé hap trung tam dé dugc lam sach
bang cach ho hodc hut ra.

The CoughAssist (May H6 Hap Philips; https./www.usa.philips.com, tim kiém CoughAssist)
la may trg ho dugc thiét ké dé tang cudng chic nang ho bang cach mé phdng co hoc hoat
déng ho. Ca hai thiét bi Ao va May trg ho déu da dugc Medicare chap thuan hoan tién néu
xac dinh dugc su can thiét vé mat y té.

Cac nha nghién ctu tai Trung tam FES Cleveland da phat minh ra mot phuang thuc kich thich
dién dé kich thich ho manh & nhiing bénh nhan liét t( chi, khi can thiét. Hé théng nay hién dang
dugc danh gid va chua c6 san dé diéu tri. Xem http://fescenter.org

May théng khi: C6 hai loai may théng khi ca hoc ca ban. May théng khi ap luc am, chdng han
nhu phéi sét, tao ra mot mai trudng chan khdng bén ngoai nguc, lam cho nguc mé réng va
huat khéng khi vao phdi. Méy théng khi dp luc duong, da cé tit nhimg ndm 1940, hoat dong
theo nguyén tac nguoc lai, bdng cach théi khong khi truc tiép vao phéi. May thong khi la xam
1an - mét lubng khéng khi duoc hinh thanh & viing ¢6 hong, dugc diéu chinh cho vita mot
thiét bi dugc goi la "khi quan’.

H6 hap khéng xam lan: Mot s6 ngudi, ké ca nhimg ngudi bi liét ti chi nang, da thanh cong
khi st dung mot hé théng hé hap khong xam lan. Khéng khi ép luc duong dugc cung cap
dén miéng 6ng tir cing mét loai may théng khi dugc st dung vai khi quan. Ngudi sir dung
&y luéng khong khi khi can thiét. Mot uu diém chinh clia hé thong théng khi khong xam
1&n la khéng c6 khi quan m& nén c6 it kha ndng cho vi khuan xam nhéap va do dé it bi nhiém
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tring dudng hé hap. Ngoai ra, mét s6 bénh nhan st dung hé théng khéng xam lan cho biét
chat lugng cudc s6ng t6t hon, doc lap han. R rang, may thong khi khéng xam lan khéng
phai danh cho tat ca moi ngudi. Nguai st dung phai ¢é chiic nang nuét tét; ho cling can mét
mang |udi hé trg day dd cla cac chuyén gia vé phdi. Khong c6 nhiéu bac si c6 chuyén mén
vé phuong phap nay, do d6 tinh ting dung bi han ché.

Hé Théng Tao Nhip Co Hoanh: M6t ky thuat thd khac lién quan dén cdy ghép mot thiét bi
dién t(r trong nguc dé kich thich cac day than kinh ca hoanh va gli mét tin hiéu thudng
Xuyén tdi co hoanh, khién ca hoanh co lai va 1ap day khéng khi vao phéi. May tao nhip day
than kinh co hoanh da c6 tir nhiéu ndm. Hai cong ty cung cap cac hé théng kich thich co
hoanh. My tao nhip Avery da dugc st dung tir trudc khi FDA phé chuén cac thiét biy té,
vao khodng gitta nhitng nam 1960. Th{ thudt nay lién quan dén viéc phau thuat co thé hoic
6 dé xac dinh vi tri cac day than kinh co hoanh & ca hai bén cla co thé. Cac day than kinh
dugc tiép xtc va khau véi cac dién cuc. Mot may thu thanh nho cling dugc cdy vao khoang
nguc; may nay dugc kich hoat bdi mét dng-ten dan bén ngoai ca thé. DE biét chi tiét xem
https://averybiomedical.com

Hé théng Synapse, di tién phong & Cleveland, da dugc Christopher Reeve st dung trong mot
thu nghiém lam sang ban dau ndm 2003. Hé thong Cleveland, dugc FDA chap thuan cho
cdy ghép & nhitng ngudi bi chan thuong tdy s6ng vao nam 2008, dugc lap dat don gian hon,
st dung ky thuat néi soi diéu tri ngoai tru. Hai dién cuc dugc dat & moi bén cla co hoanh,
cac day dugc gan qua da téi mot may kich thich chay bang pin. Synapse ciing dugc FDA
phé chudn dé cdy ghép cac thiét bi & nhiing ngudi mac ALS. DE biét thém xem https//www.
synapsebiomedical.com

Synapse Biomedical da cong b6 vao nam 2023 rang NeuRx DPS clia ho da dugc Cuc Quan
ly Thuc phadm va Dugc phdm cap phép dua ra thi trudng cho nhiing bénh nhan bi chan
thuong tly séng phai thd may. Vi mic phé duyét nay, nhiéu bénh vién du kién sé bat dau
trién khai NeuRx DPS do ho khéng phai trai qua qua trinh phé duyét va danh gia ndi bo
kéo dai dugc yéu cau theo quy dinh mién trir thiét bi trén ngudi trudc day. Vui Iong xem
https.//www.synapsebiomedical.com/synapse-biomedical-wins-new-pma-approval dé& biét
thém thong tin.

D&i véi nhiing ngudi bi khuyét tat than kinh co tién trién nhu ALS, nhic dau budi sang
thudng la du hiéu dau tién cho biét can ho trg ho hap. Vi thd nong hon trong khi ngdi nén
gidm lugng khi la c6 thé dan dén rac rdi - ké ca viéc gitr lai khi cacbonic, gay dau dau.

Nhiting ngudi khac c6 thé thiic day nhiéu lan trong dém vi thd néng gay choéng vang bat
ngd. Gidc ngu bi ngat quang gay ra budn ngl ban ngay, ba phg, lo lang, dé cau gét, 1d lan
va cac van dé thé chat nhu chan an, buén nén, tang nhip tim va mét méi. BiPAP (Théng khi
dudng thé ap luc duong hai cap do), mét loai thong khi khéng xam lan, thudng dugc ap
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dung. BiPAP khong phai la mét may hé trg su séng - nd khong thé ddm nhiém hoan toan viéc
hoé hap. St dung mot mat na c6 thé thao ra trén mi, hé théng cung cap mét ludng khi ap luc
vao phdi, sau d6 giam ap luc dé thd ra. Hé thdng nay dugc sit dung phé bién nhét & nhiing
ngudi bi ngung thd khi ngd, c6 dac diém la ngay va thi€u oxy trong Itc ngd. Ngiing thé khi
ngu ¢ lién quan dén huyét ap cao, dot 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 thd khi ngu la rat phd bién déi véi ngudi bi
chan thuong tly séng, dac biét la nhiing ngudi bi liét tu chi, trong s6 d6 c6 khoang 25% dén
40% bi tinh trang nay. Béo phi, tinh trang phé bién & nhitng ngudi bi chan thuong tay séng,
la mot yéu to nguy co gay ngung thd khi ngu. Nhiéu ngudi bi chan thuang tly séng khong
thé thay déi tu thé ngud va c6 thé van gilt tu thé nam ngtia thudng dan dén ngat thé. Tinh
trang yéu co hd hap rét cé thé ¢ lién quan. Ngoai ra, ciing ¢é thé do nhing loai thudc nhat
dinh (vi du nhu baclofen, dugc biét dén la lam cham hé hap) lam anh hudng dén gidc ngu.
Nhitng ngui bi chan thuong viing ¢ trén, viéc thd phu thudc vao co ¢ va nguc trén c6 thé
dé bi chiing ngung tha khi ng vi cac co nay khéng hoat déng khi ngu sau.

D3 véi nhitng ngudi bi bénh than kinh ca, BiPAP ¢6 thé cdi thién chat lugng cudc séng khi tri
hoan nhu cau thong khi xam 1an hodc tao nhip co hoanh, nhiéu thang hoac nhiéu nam. Mot
s0 ngudi stt dung BiPAP nhu mét budc trung gian trudc khi diing méy thong khi,

BO MAY THONG KHi

Lazlo Nagy bi liét tir chi & mic C4 va phdi phu thuéc vao mdy théng khi sau khi bj dam xe
mdy vai ndm truéc day. Cudi cting, ng duoc chuyén dén mét nha diéu duéng, va duoc chdm
séc cd ngay lan dém ma van khéng én dinh. “Téi da tiing khéc cho ban thdn minh méi dém vi
lo ldng. Téi da ludn lo ldng, liéu pin c6 hét khdng, liéu mdy nay c6 chay dugc ca dém khéng?”
Sau khi Nagy biét vé trai nghiém cda Christopher Reeve trong mét tht nghiém lém sang vé
tao nhip co hoanh, éng cting da tién hanh cdy ghép tao nhip co hoanh. Nagy néi: “Cudc séng
cla téi thuc su da thay déi rdt nhiéu’. "Co sé diéu duéng dd tinh phi cho Medicaid 16.000 USD
mét thdng. Sau khi dugc phdu thudt [tao nhip], chi phi con 3000 USD - tiét kiém 13.000 USD
mét thdng. Cudi ciing téi da tré lai lam viéc, téi da két hon, t6i cam thdy tu'tin téi cé thé tu di ra
ngodi ma khéng cdn ngudi phuc vu. N6 mang lgi cho téi nhiéu tu do hon. T6i cam thdy an toan.
T6i khong con lo Idng rdng t6i sé chét dot ngot.”

Cham séc khi phau thuat mé khi quan: C6 rat nhiéu bién chiing tiém &n lién quan dén 6ng
khi quén, bao gém ca viéc khéng thé néi hodc nudt binh thudng. Mot bién chiing khac lién
quan dén phau thuat mé thong khi quan 1a nhiém trung. Ong théng khi quan [a mét co quan
bén ngoai nam & ¢4 va do dé c6 kha nang dua vao céc sinh vt ma cd ché bao vé tu nhién
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& mi va miéng thudng ngan chén lai. Mot bién
phap phong nglra quan trong la lam sach va bao
vé viing théng khi quan hang ngay.

Thao bo (b6 hd trg may thong khi): Noi chung,
nhiing nguai bi chan thuong than kinh hoan toan
6 muc C2 trd 1én khong cé chiic nang co hoanh
va can téi may thong khi. Nhitng ngudi bi chan
thuang hoan toan d miic C3 hay C4 c6 thé cé chiic
nang ca hoanh va thudng cé kha nang thao bd
may ho trg. Nhiing ngudi bi chan thuong hoan
toan & muc C5 trd xudng cé chiic ndng co hoanh
con nguyén ven va cé thé can téi may thong khi
lic dau; ho thudng cd kha nang thao bo may ho
tro. Viéc thdo bd may ho trg la quan trong bai vi
diéu d6 lam giam nguy co mac mot s6 van dé stic
khoe lién quan dén théng khi quan, va ciing bdi
vi nhiing ngudi dugc thao bo may hé trg thudng
it can dén su cham séc hé trg han.

[

BROOKE ELLISON CHUP BOI DIANA DEROSA

Tap luyén: cic cc hd hap viia 6 tinh dan héi chuyén hoa viia ¢é tinh dan héi cau tric va
chiing phén (g lai vdi viéc luyén tap. Tap luyén co ho hdp c6 thé cai thién kha ning hoat
déng clia co héd hdp ciing nhu cé thé lam gidm dang ké cac bénh nhiém triing dudng ho hap.
Trén thi trudng c6 ban mot 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 héi Dai hoc Washington,
Hiép hoi ALS Hoa Ky

NGUON HO TRG VE SUC KHOE HO HAP

Mang luéi Ngusi dung May théng khi Quéc té (IVUN), mot ngudn tai nguyén cho
nhiing ngudi st dung méy thong khi, cac bac sy chuyén khoa phéi, bac si nhi khoa, béac
si tri liéu hé hap, cac nha san xuat va cung cap may thong khi. Cung cap t& théng tin gidi
thiéu, cac bai viét cla cac chuyén gia chdm soc stic khde va ngudi st dung may thong khi.
https://www.ventnews.org
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CAC GIAI DPOAN CUA CHAN THUGNG DO TY BE

Giai doan mét: Da khéng bj loét nhung c6 mau dé; mau sdc khéng nhat di sau 30 phiit logi bé
dp luc. Diéu can lam: khéng cham vao vét loét, gidr sach sé va khé rdo. Tim hiéu nguyén nhan:
kiém tra ném, dém ghé, cdc ky thudt chuyén va xoay.

Giai doan hai: Lép trén cting cda da, I6p biéu bi, bj tén thuong. Vét loét néng nhung hé; cé thé
cé dich tiét ra. Biéu cdn lam: Thuc hién theo cdc budc trong Giai doan mét nhung lam sach vét
thuong béng nudc hodc dung dich muéi réi lau khé cdn thdn. Ddn miéng ddn trong suét (vi du
nhu Tegraderm) hodc béng ddn hydrocolloid (vi du nhu DuoDERM). Néu c6 ddu hiéu phic tap,
hay héi nha cung cdp dich vu chdm séc stic khée cia ban.

Cdc ddu hiéu phiic tap: Vét loét ngdy cang I6n; vét loét c6 mui héi hodc nuéc ri ra cé mau hoi
xanh. S6t la mét ddu hiéu xdu.

Giai doan ba: Da bj tén thuong ndng hon, vao Idp thi hai cda da, qua I8p biéu bi vao cdc mé
m& dudi da. Luc ndy, ban phdi dén gdp mét nha cung cdp dich vu chdm séc stc khée; vét loét
tré nén nghiém trong va cé thé can dudc lam sach ddc biét hodc cdt bé cdc mé hoai td. Diing
chan chur.

Giai doan bén: Da da bi loét téi xuong. Cé nhiéu mé hogi tir va ciing c6 rdt nhiéu ché bi ri
nudc. Diéu nay c6 thé de doa dén tinh mang. Ban c6 thé phdi nhd dén phdu thuat.

Chdn thuong do Ty dé Khéng thé Xdc dinh Giai doan: Mtic d6 ton thuong mé bén trong vét
loét ti dé khéng thé duoc xdc nhén vi né bi che khudt bdi mé chét (md hodc vay). Védy ¢6 mau
den v6i mé cing hodc khé trong khi ma thudng cé mau vang véi mé chét & dang long hodc
uét. Néu I6p vay hodc mu bj logi bé, chdn thuang do ty dé giai doan ba hodc bén sé 16 ra.

T6n thuong Ty dé Mé Sdu: Logi tén thuong ndy xudt hién trén viing da khéng nguyén ven
hodc nguyén ven duci dang ¢6 mau dé, tim sém hodc mau hat dé. Vét thuong dugc gay ra béi
su'tén thuong ctia mé mém bén dudi do dp luc manh hodc kéo dai va/hodic rdch. DTPI c6 thé
giéng cdc triéu chiing vé da khdc nén viéc chdn dodn chinh xdc la can thiét.

Ngudén Hoi Béng Tu Vdn vé Chdn Thuong do Ty Bé Quéc Gia; JM Black, CT Brindle, JS Honaker.
Chdn dodn khdc nhau vé nghi ngd tén thuong mé sdu Int Wound J. 13 Thdng Tdm 2016(4):
531-539.
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Hai Cuu binh Hoa Ky bi Liét, v&i su hé trg cia Hiép hoi Y khoa vé Tly s6ng, la ¢ quan ¢
thdm quyén cung cap hudng dan thuc hanh lam sang cho quan ly hé hap. Tai liéu huéng dan
ngudi dung cé san tai day. https./pva.org

Du &n Bang chiing Phuc héi Chiic ndng Chan thuong Tay séng (SCIRE) la du én hgp tac
nghién cltu clia cdc nha khoa hoc, cac bac siva ngudi tiéu diing & Canada nham ra soat, danh
gid va chuyén dich kién thic nghién cliu va thiét lap cac phuong phép thuc hanh tét nhat vé
SCl. Trong d6 c6 mot phan dé cap vé hé hap. https./scireproject.com

CHAM SOC DA

Nhiing ngudi bi liét c6 nguy co cao mac cac van dé vé da. Di chuyén han ché cling véi cdm
gidc suy yéu c6 thé dan dén 16 1oét do ty dé hodc u nhot, d6 c6 thé la mot bién chiing nghiém
trong. Nam 2016, Hoi Dong Tu' Van vé Chan Thuong do Ty Dé Quéc Gia (https./npiap.com) da
thay d6i thuét ngit dugc khuyén nghi ti“loét do ty dé” thanh “chan thuong do ty de”.

Lan da, hé théng co quan I6n nhat trong cd thé, c6 tinh dai va mém déo. N6 bao vé cac té
bao bén dudi khoi khéng khi, nudc, cac chat bén ngoai va vi khuan. N6 nhay cdm véi chan
thuong va c6 khé nang tu hoi phuc dang ké. Nhung lan da khong thé chiu dugc ap luc kéo
dai. Chan thuang do ty dé c6 thé tan pha lan da va mé dudi da. Chan thuang do ty d&, con goi
216 loét do ndm giudng hay loét tu thé nam, c6 nhiéu muic d6 khac nhau ti nhe (mén dé da
nhe) dén nang (hd sau c6 thé lay nhiém dén co va xuang). 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, cac mé sé chét va chan thuang do ty dé hinh thanh.

Trugt quanh trén giudng hodc ghé cé thé lam mach mau bi cidng gian hodc uén cong, dan
dén chan thuong do ty dé. Mai mon c6 thé xay ra khi da dugc kéo qua mot bé mat thay vi
dugc nang lén. Mt vét sung hodc ngé cé thé gay t6n thuong da du cé thé khéng biéu hién
ngay. Cac nguyén nhan khac gy chan thuong do ty dé la do day budc hodc vét cling nao
d6 ép 1én lan da cda ban. Ngoai ra, nhimng ngudi bi han ché cam giac dé bi tén thuong da
do béng.

T6n thuong da do ty dé thudng bét dau trén co thé noi xuong gan véi bé mat da, chdng han
nhu héng. Nhiting xuang nhé ra nay tao ap luc 1én da tir bén trong. Néu cling c6 mét bé mat
cling bén ngoai, da sé bi can tré luu thong. Bai vi téc do luu théng bi giam do bénh liét, cé it
oxy cho da, lam gidm stic dé khang clia da. Co thé c6 géng bu dap béng cach gui thém mau
dén khu vuc nay. Diéu nay c6 thé dan dén sung, tao thém nhiéu &p luc Ién cac mach mau.
Chan thuong do ty dé bét dau dudi dang mét viing do trén da. Khu vuc bi ing dé nay cé thé
cam thay kho chiu va/hodc ndng. B6i véi nhiing ngudi cé da sédm mau hon, khu vuc nay c6
thé xuat hién mau sang bong. G giai doan nay, qué trinh tién trién c6 thé dao nguoc. Da sé
trG lai mau sac binh thudng ctia né néu éap luc dugc loai bo.
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SACH VE CHAN THUGNG DO AP LUC

Sdch vé Chdn thuang do Ap luc & Kiém sodt Da cta T6
Chtic Reeve cung cdp théng tin quan trong giip ban
CHAN THUGNG DO AP phong chéng, xdc dinh, va diéu tri mét chdn thuong do

LUC & KIEM SOAT DA ty de. Tim hiéu vé vé sinh da, chdn thuong do ty dé tréng
. nhu ndo véi cdc mau da khdc nhau, va khi ndo cdn tim
kiém cham séc y té.

SONG CHUNG CUNG BENH LIET

Cdc cuén sdch gido duc ctia T6 chtic Reeve cung cdp cdi
nhin chi tiét vao cdc vdn dé lién quan dén bai liét. Tim
théng tin va nguén luc méi nhdt vé cdc tinh trang tha
phdt nhu co cting, bang quang, dai tién, va dau; huéng
ddn chuyén tiép cho tdt ca giai doan ciia mét tén thuong
mdi; va cdc chu d@é vé doi séng nhu'lam cha me, tinh duc

s eI va stic khde tam thdn, ciing nhiéu cha dé khdc.

Cdc cuén sdch gido duc cé thé tai xuéng dudi dang pdf
trén trang web ctia T6 chiic Reeve (ChristopherReeve.org) hodc lién lac véi nhém Chuyén Gia
Théng tin tai ChristopherReeve.org/Ask d€ yéu cdu mét ban in mién phi.

Néu ap luc khong duac loai bo, rop da hodc dong vy c6 thé hinh thanh—diéu nay c6 nghia
la m6 bén dudi dang chét dan. Can loai b tat ca ap luc Ién viing da d6 ngay lap tuc.

Trong giai doan tiép theo, mot 16 (loét) hinh thanh tai mé chét. Thong thudng, mé chét nay tréng
nhd trén bé mat da, nhung mé bi tén thuong c6 thé md rong sdu vao xuaong.

Chéan thuong do ty dé cé thé khién bénh nhan phai ndm vién mot vai tuan hodc tham chi
hang thang hodc nghi ngoi trén giudng cho vét loét lién lai. Nhiing chén thuong do ty dé
phc tap cd thé can téi phau thuat hodc ghép da. Tat ca nhing diéu nay c6 thé tiéu tén hang
ngan USD va ngdn nhiéu thai gian quy bau dé ngung céng viéc, hoc hanh hoéc bén gia dinh.

Diéu tri tén thuong da bang bat ky cach nao cling phtic tap vi nhiém tring khoé diéu trj, tinh
trang co cuing, ap luc gia tang va tham chi ca tam ly clia nguai bénh (16 loét do ty de cd lién
quan dén su mdc cam va hanh vi b6c déng). Sé la don gian hoa qua muic néu noi ludn cd
thé phong ngtfa dugc chan thuong do ty dé nhung diéu dé hau nhu hoan toan ding; béng
cach cham sdc can than va vé sinh chung tét, c6 thé duy tri dugc tinh trang nguyén ven clia
lan da.

Qua trinh lanh xay ra khi vét loét nho lai, khi da hoi hdng hinh thanh doc theo cac mép cuia
vét loét. C6 thé chdy méau nhung héy coi day la mot dau hiéu t6t: luu thong tré lai va gitp
lanh lai. Hay binh tinh. Lan da khong phai lic nao cling phuc héi nhanh chéng.
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Khi ndo la an toan dé lai ty dé dugc 1én khu vuc bi &nh huéng? Chi khi nao vét loét da lanh
lai hoan toan - khi I6p trén cling clia da khéng con bi tén thuong va trong binh thudng. Lan
dau tién ty dé 1én vét loét da lanh, hay bat dau cach nhau 15 phat. Hay ty dé dan dan qua vai
ngay dé da ¢ thé hinh thanh khé nang chiu ap luc. Néu xuat hién vét do, hay loai bé ap luc
khoi khu vuc do.

C6 nhiéu bé mat ho trg ¢ thé gitp gidm ap luc, nhu giudng dac biét, ném, tdm pha ném
hodc ném ghé dé ho trg co thé ban trén giudng hodc trén ghé. Hay hdi cac chuyén gia tri liéu
clia ban dé biét c6 loai bé mat ho trg nao. Xem trang 183 dé biét thém vé cac loai lua chon
khi ngéi. Mot vi du vé san pham c6 thé gitp nhiing ngudi khong thé tré minh ban dém va
nhitng ngudi c6 thé khdng ¢ ngudi phuc vu gidp ho lam diéu d6 la Freedom Bed; mot hé
théng xoay bén tu dong quay moét goc xoay 60 do mot cach ém ai; www.pro-bed.com

Hay nhd rang céch bao vé dau tién la ¢6 trach nhiém véi viéc cham séc lan da ctia ban. Kiém
tra da clia ban hang ngay, st dung guang cho céc khu vuc khé quan sat. Da sé khoé manh
khi c6 ché d6 an udng tot, dugc vé sinh tét va giai téa ap luc thudng xuyén. Gitt cho da sach
sé va kho rdo. Da bi dm udt do mé héi hodc chat thai clia co thé sé dé bi tén thuong. Uéng
nhiéu nudc; mot vét loét hodc vét thuong dang lanh ¢6 thé lam mat han mét lit nuéc méi
ngay. Nén udng 8 dén 12 ly nudc mdi ngay. Cha y: Khong tinh bia va rugu; chat c6 con thuc
ra lam cho ban bi mat nudc. Hay theo déi ca can nang cla ban nia. Qua gay lam cho ban bi
maét I6p dém gilia cac xuong va tham chi mét &p luc nho ciing c6 thé pha hay lan da. Qué
nang can ciing nguy hiém. Cang nang can thi I6p dém cang day han nhung né cling dong
nghia véi viéc tao nhiéu ap luc hon 1én cac nép gap clia da. Khéng hat thuée. Nghién ctu da
chira rang nhiing nguai hut nhiéu thuéc sé dé bi chan thuong do ty dé hon.

NGUON

Hoi Cuu binh Hoa Ky bj Liét, Bénh vién Craig, Thu vién Y khoa Qudc gia, Khoa Y/Phuc héi chiic
nang Pai hoc Washington

NGUON HO TRG VE CHAM SOC DA

Bénh vién Craig da phét trién cac tai liéu gido duc, bao gom tai liéu cham soc da, dé gidp
nhiing ngudi bi chan thuong tly s6ng duy tri stic khoe cla ho. https://craighospital.ora/
resources?lang=en

Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, hé trg Hiép hdi Y khoa vé Ty séng, la co quan c6 thdm quyén
cung cép huéng dan thuc hanh 1am sang vé cham soc da. https://pva.org
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Co CUNG

Co cling la mét phan ting phu clia bénh liét, c6 nhiéu dang tir ciing co nhe dén nghiém
trong, khdng thé kiém soét clt dong clia chan. Néi chung, cac bac si hién nay goi cac tinh
trang cang cd |a tang truong luc co (SH). Tinh trang nay ¢ thé xay ra cling véi chén thuong
tly séng, bénh da xa cling, bai ndo, hodc chan thuong nao. Cac triéu chiing c6 thé bao gom
tang truong luc co, giat cg, phan xa gan siu tang vugt muc, co cg, chan cat kéo (hién tuong
hai chan bat chéo ngoai chti dinh) va cting khép.

Khi mdt ngudi bi chan thuong lan dau, co yéu di va mém ra do mét hién tugng dugc goi la
sOc thy s6ng: Co thé khéng cé phan xa & dudi muc chan thuang; tinh trang nay thudng kéo
dai mét vai tuan hodc vai thang. Khi hét soc tay séng, hoat dong phan xa sé tré lai.

Tinh trang co ciing thudng do tén thuong phan nao bd hodc tly séng nai diéu khién ci
dong tu chd. Vi khi dong tin hiéu than kinh binh thudng thong bao mot tinh trang dudi muic
thuong tén bi gian doan, nhiing tin hiéu dé cé thé khéng téi dugc trung tam kiém soat phan
xa clia ndo. Tly séng sau d6 cd géng dé tiét ché phan tng cla ca thé. Bai vi tly séng khong
¢6 kha nang nhu nao, cac tin hiéu gui trd lai ving cam gidc d6 thudng dugc qua phdong dai
bang mét phan ting co hoat ddng quéa miic hodc tang truong luc co cling: cit dong “giat giat”
khéng kiém soat dugc, ca bi ciing hodc da, co rut ca hodc mét nhém co nhu bi séc, va truong
luc co bat thudng.

Hau hét nhimg ngudi bi chan thuang tay séng déu gap phai mot s6 con co that. Nhiing ngui
bi chdn thuong 6 va nhiing chan thuong khéng hoan toan dé bi tang truong co luc hon so
véi nhiing ngudi bj liét hai chan va/hodc chan thuong hoan toan. Cac co thudng hay bj co that
nhét la cac co bé khuyu tay (co gap) hodc ca dudi chan (co dudi). Nhiing phan xa nay thudng
xay ra nhu la két qua clia mét phan ting tu dong ddi véi cam giac dau don.

Tinh trang co that c6 thé can trd qua trinh phuc héi chiic ndng hodc cac hoat dong sinh hoat
hang ngay, d6 khong phai ltc nao cling la mot diéu xau. Mot s6 ngudi st dung con co that
clia ho nhu mét chuc nang, dé lam réng bang quang hodc dé chuyén dong hodc dé mic
quan 4o. Nhitng ngudi khéc st dung tang truang ca luc dé gitt co bap clia minh sdn chdc va
cdi thién luu théng. N6 cling cé thé gitip duy tri siic manh clia xuong. Trong mét nghién cdu
I6n cGa Thuy Dién d6i véi ngudi bi chan thuong tdy séng, 68% bi tinh trang co that nhung
duéi mot nita s6 d6 noi rang tinh trang co that ctia ho la mét van dé nghiém trong lam giam
hoat d6ng s6ng hang ngay hodc gay ra dau dén.

Thay d8i tinh trang co cling: Mot thay d6i vé tinh trang co cling clia mot ngudi la mot diéu
dang phai luu y. Vi dy, tang truong luc c6 thé 1a két qua cla viéc hinh thanh 16 héng hodc u
nang trong tly sng (réng tly séng sau chan thuong). Néu khong diéu tri, u nang c6 thé dan
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Cdc noron than kinh dugc phén loai véi cdc mau sdc khdc nhau trong vé néo cta chudt “Brainbow”, hinh énh trén
kinh hién vi déng tiéu quét laze tai Phong thi nghiém Lichtman, Bai hoc Harvard.

dén viéc mét thém chiic nang. Cac van dé bén ngoai hé thdng than kinh cta ban, chdng han
nhu nhiém trung bang quang hodc chan thuong do ty dé c6 thé lam tang tinh trang co cling.

Phuong phép diéu tri co cling thudng la dung cac thuéc nhu baclofen, diazepam hodc
zanaflex. M6t s6 ngudi bi co that ning st dung bién phap bam baclofen c6 thé lam day trg lai,
cac bom nay nho, dugc phau thuat cdy ghép dé dua thudc truc ti€p dén khu vuc réi loan chiic
nang clia tiy séng. Phuang phap nay cho phép néng d6 thudc cao hon ma khong cé tac dung
phu gay mét moi thong thudng khi dling liéu cao qua dudng udng.

Vat ly tri liéu, bao gém kéo co, hang loat cac bai tap chuyén dong va phac do diéu tri vat ly
khac, c6 thé gilip ngan ngtfa su cling khép (co rat hodc rit ngén ca bap) va lam gidm muc do
nghiém trong cla cac triéu chiing. Tu thé va vi tri thich hgp la rat quan trong déi véi nhiing
ngudi ngdi trén xe lan va nhiing luc nghi ngoi trén giudng dé€ lam gidm co thit. Dung cu
chinh hinh, chdng han nhu nep mat ca chan, déi khi dugc st dung dé han ché tinh trang co
ctng. St dung chét lam lanh (phuong phép ap lanh) cho mét khu vuc bi anh huéng cling c6
thé lam diu hoat d6ng co.

Trong nhiéu nam cac bac si da st dung phenol phong bé than kinh dé lam gidm bét cac day
than kinh gay co cting. Gan day, doc t6 botulinum (Botox), da tré thanh maét liéu phap diéu tri
co that phd bién. Thai gian dp dung ctia Botox kéo dai khoang ba dén sau thang; co thé hinh
thanh céc khang thé déi véi thudc, lam gidm tinh hiéu qué ctia né theo thdi gian.
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Doi khi, phau thuat dugc khuyén nghi dé lam gian gan hodc dé chia tach cac dudng truyén
than kinh co 6 tré em bj bai ndo. C6 thé xem xét phau thudt cét ré day than kinh cot séng lung
6 chon loc néu co that gay trd ngai khi ngoi, tdm hay cham séc ndi chung.

Tinh trang co cting & ting pham vi d6i véi nhiéu ngudi bi liét. Chién lugc diéu tri nén dugc
dua trén hoat dong chiic ndng clia nguai dé: Liéu co cling c6 lam ban khéng thuc hién dugc
cac hoat dong nhat dinh? Cé cac rdi ro lién quan dén su an toan khéng, chdng han nhu mat
kiém soat trong khi diéu khién xe lan dién hodc lai xe hai? Cac loai thuéc chdng co clng c6
lam cac triéu chiing té han khéng, cé anh hudng dén kha nang tap trung hodc nang lugng
khong? Hay hai y kién bac si ciia ban dé thao luan vé cac phuang an cia ban.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhiting Réi loan Than kinh va Dot quy, Hiép héi Da xo cling Quéc gia, Hiép
hoi chéng Bai ndo, Trung tam Thong ké Chan thuong Tay séng Qudc gia, Bénh vién Craig

NGUON HO TRG VE CO CUNG

Medtronic san xudt méay bom cdy ghép dé van chuyén (noi thiy mac) cac thuéc nhu baclofen
nhadm kiém soat tinh trang co cting. https://www.medtronic.com/us-en/index.html

Hiép héi Da xo cling Qudc gia cung cap thdng tin va nguén luc trg gilip vé ching co cing.
Tim kiém “co cling” trén trang: https.//www.nationalmssociety.org

RONG TUY SONG | CUNG COT SONG

RéNng Tly séng va cling cot s6ng cd thé xdy ra ti hang thang dén nhiéu thap ky sau khi
chan thuong tdy séng. O bénh réng tly séng sau chan thuong (syringomyelia, doc I3 sear-
IN-go-my-EE-lia), mét u nang hodc mot khoang chira day dich 16ng dugc hinh thanh trong
t0y. Khoang nay c6 thé mé rong theo thai gian, thém hai d6t séng trd 1én ti ving bi chan
thuong tdy séng.

Cling cot s6ng la tinh trang ma mé seo hinh thanh va gilr chinh tay séng bam vao mang
cling, mang mé mém bao quanh né. Seo nay ngan can dong chay binh thudng cla dung
dich tdy xung quanh tly séng va can tré chuyén dong binh thudng cda tdy séng trong
mang. Cling cdt s6ng gay ra sy hinh thanh u nang; n6 cé thé xay ra ma khéng c6 triéu ching
vé rbng tay séng, nhung su hinh thanh nang sau chan thuong sé khong xay ra ma khéng
€6 mot s6 dau hiéu cla cling cot séng. Cac triéu ching lam sang ctia bénh réng tly séng va
cling cot s6ng déu giong nhau va cé thé lam khuyét tat & tay séng tré nén tram trong hon,
nhanh mét cam giac hay stic manh, kém theo ra mé hoi, co cling, dau va tang phan xa tu phat
(AD); cac tinh trang nay c6 thé gay nén cac cap do khuyét tat mdi rat lau sau khi mot ngudi
phuc hdi chiic ndng thanh cong.
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Chup cdng hudng tir (MRI) sé gitp phat hién ra cac u nang trong ty song, tris khi tai d6 co
cac thanh, miéng mong hodc manh dan.

Cling cdt s6ng va rbng tdy séng dugc diéu tri bang cach phau thuat. Phuang phéap dé giai
quyét tinh trang cling cot s6ng la gidi phau dé loai bd cac mo seo xung quanh tdy séng nhdm
khéi phuc lai dong dung dich trong ty va chuyén dong cda tay séng. Ngoai ra, c6 thé dat
mot mod ghép nha tai khu vuc ciing c6t s6éng nham ciing ¢ khéng gian mang ciing va lam
gidm nguy ca tai seo. Néu cé u nang xudt hién, c6 thé dit mot 6ng dan bén trong 16 héng dé
thoat dich tir u nang. Phau thuat thudng gidp cai thién stc khoe va gidam dau, nhung khéng
phai lic nao cling mang lai chiic nang cam giac da mat.

R6Ng tly séng ciing xdy ra & nhiing ngudi cé bat thudng bdm sinh & nao dugc goi la di tat
Chiari. Trong qua trinh phét trién clia thai nhi, phan dudi clia ti€u ndo nho ra ti phan sau dau
vao phan ¢ clia 8ng tly séng. Cac triéu chiing thudng bao gém ndén mra, yéu co & dau va
mat, khd nuét va cac muc do suy giam tdm than khac nhau. Liét canh tay va chén cling c6 thé
xay ra. Nguai I6n va thanh thiéu nién bj di tat Chiari truéc day khong cho thdy triéu chiing
nao ¢6 thé c6 ddu hiéu cta su suy yéu dién tién, chang han nhu mat cup xuéng, nhanh,
khong chty. Cac triéu chiing khéc cé thé bao gébm chéng mat, nhiic dau, song thi, diéc, suy
yéu kha nang phéi hop van déng va cac giai doan dau cap tinh trong va xung quanh mat.

R6Ng tly s6ng ciing co thé lién quan dén tat nut dét séng, khéi u tdy séng va réng tdy séng
tu phét (khéng ré nguyén nhan). MRI dé tang dang ké s6 ca chan doan & giai doan dau clia
bénh réng tly séng. Cac dau hiéu cdia réi loan ¢6 xu hudng tién trién cham, mac du khéi phat
dot ngot co thé xay ra khi ho hodc cang thang.

Phau thuat gitp 6n dinh hoac cai thién tuong déi cac triéu ching & hau hét moi ngudi mac
du cham tré trong viéc diéu tri c6 thé dan dén chan thuong tly séng khéng thé day lui. Tai
phét sau phau thuat réng tly séng c6 thé can phau thuat thém; nhiing phau thuat nay c6
thé khong thanh céng hoan toan trong thai gian dai. C6 t6i mot nita s6 ngudi dugc diéu tri
réng tly séng bi xuat hién lai cac triéu chiing trong vong ndm nam.

NGUON

Vién Quéc gia vé Nhimg Réi loan Than kinh va Dot quy, Du én Lién minh Chiari & Rong tay
séng

NGUON HO TRG VE RONG TUY SONG

Du 4n Lién minh Nghién ctru vé Chiari & Réng tly séng Hoa Ky cung cdp tin tdic vé bénh
réng tly song, cling cot séng va di dang Chiari, tai trg cac nghién ctu. https://asap.org

T6 chiic Chiari & Réng tly séng Bobby Jones [a mot t§ chiic gido duc va tuyén truyén,
https://bobbyjonescst.org
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LAO HOA: KHONG DANH CHO NGUGI YEU OT

Tudi tho du tinh d6i véi ngudi
chan thuong tay séng da tang
nh& hang thap ky tién trién trong
diéu tri va cham soc. Cung ldg, s6
lugng ngudi bi khuyét tat trong
giai doan sau clia cudc séng ngay
cang tang. Két qua, nhiéu ngudi
I6n tudi dang séng chung V6i
khuyét tat, ké ca bi liét, nhiéu hon
bao gid hét.

Méi ngudi gia di khac nhau, va cac
van dé stic khoe ma nhom dan s6
nay gap phai sé khac nhau tuy
theo yéu t6 ca nhan nhu mic do
nghiém trong cta chan thuong,
tién st stic khde gia dinh, 16i séng ,va dé tudi mac phai tinh trang khuyét tat.

D6i véi nhitng ngudi bi liét & giai doan sau trong cudc ddi, nguyén nhan thuong do dét quy
hodc nga lién quan dén tinh trang stic khoe suy giam do ldo hoa. Ho gia di va bi khuyét tat,
mac nhiéu bénh man tinh thudng gdp & ngusi cao tudi ndi chung cling vdi nhiing thach
thiic trong viéc hoc cach kiém soat tinh trang khuyét tat mdi & tudi gia. Tuy nhién qua trinh
|30 héa sé dién ra nhanh hon & nhiing ngudi bi tén thuang tay séng ti khi mai sinh hoac khi
con nhé. Nhiing ngudi nay sé gap cac triéu chiing ldo hda sém hon so vai dan s6 noi chung
va phai d6i mat véi nhiéu tinh trang thit phét hon, bao gém suy gidm ca va xuong, cac van
dé lién quan dén noi tiét nhu tiéu dudng, dau man tinh, chan thuong do ty de, s6i than va
bang quang.

Theo dbi can than nhimg thay déi vé thé chat va dugc chdm sdc phong nglia thudng xuyén
tU bac si, nha vat ly tri liéu hodc chuyén gia phuc héi chiic nang quen thudc véi khuyét tat co
thé gidp ngudi gia bi chan thuong tay séng duy tri stic khde tét. Cac diéu chinh cling c6 thé
dugc thuc hién dé ngan ngtra hodc lam cham su phét trién clia cac tinh trang méi: tranh cac
dong tac 13p lai va tdng can, va tham gia cac bai tap ting cudng stic manh c6 thé cdi thién suc
khée clia co va xuong; udng d nudc va kiém tra than va bang quang thudng xuyén c6 thé
gilip gidm nguy cc nhiém trung dudng tiét niéu, séi than va bang quang va tén thuong do
sttdung 6ng théng trong thdi gian dai; va cac bai tap thé sau, danh gia ho hap thudng xuyén
va tdng cudng hoat dong thé chat cé thé gidip lam cham qua trinh suy gidm dung tich phdi.
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Nhing ngudi bi chan thuang tdy séng phai d6i mét véi nguy co mac bénh tim cao hon, cling
vGi nhiém trung méu va bién ching hé hap, la nguyén nhan hang dau gay t&r vong trong
cong déng. Kiém tra thudng xuyén dé danh gié stic khde tim mach 1a diéu dac biét quan
trong vi tén thuang than kinh do chan thuong c6 thé ngén can viéc cdm nhan va xac dinh
cac triéu ching; sang loc huyét ap, cholesterol, ché d6 an uéng, can nang, st dung thudc la
Va rugu, va cac loai thudc c6 thé lam tang nguy co tim mach, ¢é thé gidp phat hién cac dau
hiéu cdnh béo sém trudc khi bénh tién trién.

Duy tri hoat ddng thé chat va tham gia x& héi 1a nhiing yéu t6 quan trong dé 130 héa thanh
céng. Tap thé duc cé vai trd quan trong trong sudt cudc doi clia ngudi khuyét tat, ké ca
nhitng ndm sau nay. Tham gia cdc mon thé duc nhip diéu ngdi, day xe lan, boi 16i va cdc mon
thé thao trén xe 1an déu la nhiing cach hiéu qua dé giti stic khoe thé chat va tinh than.

Xay dung mang ludi xa hoi vitng manh gitp gidam nguy ca ¢6 lap va trdm cam vén la nhing
van dé nghiém trong déi véi nhiéu ngudi cao tudi. Tim kiém céac trung tam cdng dong dia
phuong, cac chuang trinh cham séc suc khoe, céc I16p gido duc danh cho ngudi 16n hodc cac
hoat déng dua trén duic tin. Tinh nguyén la mét cach khac dé cam thdy hitu dung va hé trg
nhiting ngudi khac. Va diing ngai diéu chinh véi thuc té cla tudi gia dé duy tri sy doc lap; st
dung céc thiét bi thich Gng c6 thé can thiét dé duy tri van dong; tim nha & dé tiép can phu
hap han véi 16i séng méi; va nhg gia dinh, ban bé hodc nha cung cap dich vu y té gitp d&
khi can.

NGUON

Trung Tam Dich Thuat Nghién Ctu Kién thiic Hé théng M6 Hinh, Bénh vién Craig, Tap chi
Khuyét tat va Stic khoe Tap 9 S6 4 Thang Mudi nam 2016, Hé thong Ty séng Khu vuc Tay Bac
thudc Khoa Y hoc Phuc héi Chtic nang tai Bai hoc Washington, Tap chi Luu tritY hoc Vat ly va
Phuc héi chiic nang Tap 98 S6 6 ngay 1 Thang Sau ndm 2017, Hoi nghi Trang théi Khoa hoc
(SOS) ctia Trung tdm Nghién ctu va Dao tao Phuc héi Chiic nang Lao héa véi Khuyét tat Thé
chat thudc Pai hoc Washington, Thang Tu nam 2011 Washington D.C.

NGUON HO TRG VE LAO HOA

Eldercare Locator két nSi ngudi cao tudi va ngudi khuyét tat véi cac dich vu xa hoi khac
nhau, bao gém van chuyén, nha &, bao hiém va phuc Igi, va thong tin vé quyén Igi ciia ngudi
cao tudi. Eldercare Locator c6 thé gitp ban tim Trung tdm Nguén luc Lao héa va Khuyét tat
dia phuong cla ban. https://eldercare.acl.gov/Public/Index.aspx

Trung tdm Qudc gia vé Lam dung Nguai Cao tudi cung cip thong tin vé van dé lam dung
ngudi cao tudi cho cong ching va cac chuyén gia, va cung cap ho tro ky thuat cho cac tiéu
bang va cac t6 chiic cong dong. https://ncea.acl.gov

Hudng Dan Trg Giup Ngugi Bi Liét | 106


https://eldercare.acl.gov/Public/Index.aspx/
https://ncea.acl.gov

Vién Lio héa Quéc gia cung cdp thong tin vé stic khée cho ngudi cao tudi.
https://www.nia.nih.gov/health/topics

Trung tdm Ngudn luc Thanh tra Cham séc Dai han Quéc gia c6 thé gitip ban tim thanh tra
vién & tiéu bang va dia phuong clia ban. Thanh tra vién b&o vé quyén lgi cta nhiing nguai
s6ng trong cac cd s cham soc dai han va vién dudng lao. https://ltcombudsman.org

SUC KHOE TAM THAN

SUc khoe TAm than

Nhing ngugi bi chan thuong tdy séng
phai d6i mat v6i nguy co mac chimg lo
au, tram cdm va céc r6i loan stc khoe
tam than khéc cao hon so véi dan s6 néi
chung. Biéu quan trong la ngudi bénh
va gia dinh can cha y dén bat ky thay
d6i nao vé stic khde tam than, khéng
chi ngay sau chan thuong, ma trong
nhiéu nam sau do. Viéc tim kiém diéu
tri sém va hiéu qua cho cac r6i loan la
rat quan trong, bao gém ca nhiing tinh
trang c6 thé da ton tai trudc khi bi chan
thuong. Néu khong dugc diéu tri, cac
r6i loan tam than khéng chi c6 thé can
tr& qua trinh phuc héi chiic ndng thanh
cong ma ¢6 thé trd thanh tan tat va
tiém an nguy co de doa tinh mang.

Tram cam 3 r8i loan tam trang phd

bién va nghiém trong, anh hudng dén hang triéu ngudi méi nam. Udc tinh ty 1& tram cam
trong nhiing ngudi séng chung vdi chan thuong tay séng cao hon so véi dan sé chung,
khoang tlr 11% dén 37%. Khéng chi la cam thay "chan nan', cac giai doan tram cam kéo dai
it nhat hai tuan va dac trung la mat hing thu va niém vui trong cudc séng hang ngay, kéo
theo cac van dé vé gidc ngu, an udng, mic nang lugng, kha nang tap trung va long tu trong.
Suy nghi vé céi chét va tu t&r ciing la nhiing triéu chiing cla tram cam. Bat ky ai c6 nhiing suy
nghi nhu vay nén lién hé véi ngudi nha, ban be hodc chuyén gia y té€ ngay lap tic. Boys Town,
phéi hop véi T8 chic Reeve, c6 dudng day dién thoai hoat dong 24 gid méi ngay danh riéng
cho nhiting ngudi bi bai liét dang bi khiing khoang cam xtc — goi 866-697-8394. Mt nguén
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hé trg khac hoat dong 24 gid méi ngay la Pudng day ndng Phong chong Tu sat Quéc gia;
hay goi 988 dé dugc két néi vdi trung tam khiing hodng hodc céc tu van vién dugc dao tao.

Tram cdm c6 thé xuat hién cung lic véi su khai phat clia cac bénh nghiém trong, nhu tiéu
dudng, ung thu, bénh tim, va bénh Parkinson, hodc cac thay déi I6n trong cudc séng, chan
thuong hay cing thang. Diéu tri 13 rat can thiét va bit dau cang sém cang tét; néu khong
dugc diéu tri, cac giai doan trdm cadm co thé kéo dai mot nam hodc hon, lam tram trong
con dau ti chan thuong va téng nguy co tu ti. Tram cam dugc diéu tri bang liéu phap tam
ly — con goi la "liéu phap trd chuyén" — thuéc hodc két hop ca hai. Thudc chéng tram cam,
khéng gay nghién, tac déng dén cac hda chat trong nao gilp diéu chinh tam trang va cang
thang. C6 thé phai thir nhiéu loai thudc chéng tram cdm trudc khi xac dinh loai nao cai thién
triéu chiing t6t nhat va tac dung phu c6 thé kiém soat dugc. Cac lua chon tri liéu véi phuong
phép tiép can dua trén bang chimg cu thé cho diéu tri tram cam bao gém liéu phap nhan
thiic-hanh vi, liéu phép tuong tac ca nhan, va liéu phap giai quyét van dé. Tap thé duc déu
dan va tham gia cac chuong trinh hé trg cdng dong va gia dinh cling c6 thé gilp quan ly cac
triéu chuing.

Réi loan cang thang hau chan thuong (PTSD) la mét tinh trang man tinh c6 thé phat trién &
nhimng ngudi trdi qua cac su kién gdy s6c nhu tai nan xe hdi, tai nan lan, nga hodc cac su c6
bao luc. Cac triéu chiing c6 thé xudt hién ngay lap tic hodc nhiéu nam sau chan thuong, va
bao gém céc triéu chiing tai trai nghiém, triéu chiing tranh né, triéu ching kich thich va phan
(ing, va cac triéu chimg lién quan dén nhan thuc va tam trang. Mot ngusi bi PTSD 6 thé tréi
qua nhiéu thay déi vé thé chét va cdm xUc, chdng han nhu dc mong thudng xuyén va nhimng
ky Uic séng dong vé su kién do; phl nhan, thé hién qua viéc khdng mudn nghi dén, thao luan
hodc tham gia vao cac hoat ddng lién quan dén chan thuong; van dé vé tri nhég, dac biét lién
quan dén su kién gay réi loan; cam giac tiéu cuc vé gia tri ban than va vé vong; kho ngl va
tap trung; cdm giac co lap khai gia dinh, ban bé va cac hoat dong tiing khién ho hanh phucg;
cdm thay dé bi giat minh, sg hai hodc ludn canh giac véi nguy hiém; va cé nhiing hanh vi tu
hdy hoai nhu udng rugu qua muic hoac lai xe cdu tha.

Cac triéu ching phai kéo dai han mot thang va dd nghiém trong dé anh hudng cac méi quan
hé hodc cdng viéc méi dugc chan doan la PTSD. Ngudi bénh nén biét réi loan nay c6 thé cling
ton tai hodc phat trién ciing ldc véi cc tinh trang khac, nhu lam dung chat gay nghién, tram
cam va cam giac muén ty t; méi tinh trang déu can dugc giai quyét va diéu tri ngay lap tuc.
Diéu tri PTSD thudng bao gém st dung thudc va tu van, chdng han nhu liéu phap hanh vi
nhan thuc (CBT). CBT ¢4 thé gitip ngudi bénh d6i mat va kiém soat ndi so hai béng cach tiép
Xuc vé6i chan thuong ma ho da trdi qua mot cach tur tir va c6 kiém soat. N6 ciing ¢6 thé gitp
nhitng ngudi bi PTSD hiéu va gidi quyét nhimng ky Uc tiéu cuc. Muc tiéu cda diéu tri la gitp
ngudi bénh quan ly triéu chiing va tai hoa nhap cac hoat ddng ma ho tliing yéu thich trudc
khi bj PTSD.
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Réi loan st dung chat gay nghién [a mot can bénh thay déi nao bo va hanh vi clia ngudi
bénh, dan dén viéc thiéu kiém soét trong viéc st dung cac loai thuéc hap phéap hodc bat hap

phap, bao gom rugu, can sa va thudc theo don. Nhitng ngudi bi chan thuong tay séng cd
ty 1& lam dung chat gay nghién cao hon dan sé noi chung; n6 dugc xac dinh la yéu t6 nguy
hiém cta SCl va la tinh trang bénh di kém dugc bao céo thudng xuyén & nhing ngudi mdi
bi chan thuong.

Mac du lam dung chat gay nghién la mot van dé stc khoe nghiém trong déi véi bat cu ai,
né cé thé dac biét gay hai d6i véi nhiing ngudi bi chan thuong tly séng, can tré qua trinh
héi phuc va khién stic khde giam sat, bt man véi cudc séng, tram cam, tic gian va lo au.
Ngoai ra, n6 6 thé lam tang nguy cd co giat, 16 loét do ty de, nhiém tring dudng tiét niéu
va tai chan thuong. Cac triéu chiing bao gém con nghién vat va va nhu cau st dung chat gay
nghién thudng xuyén; s dung mét lugng 16n va khéng cé ké hoach trong khoang thai gian
dai; can phai tang liéu thudc d€ cdm nhan dugc tac dung mong muén; va khong thé duing lai,
mac du mudn diing hodc nhan ra viéc lam dung chat gay nghién nay dang gay anh hudng
dén céng viéc, stic khoe va cac van dé khac trong cudc séng.

Lam dung chét gay nghién c6 thé dugc diéu tri, bat ké nd phat trién trudc hay sau chan
thuong. Nhiing bénh nhan mdi bi chan thuong tly séng c6 tién st nghién sé phai cai nghién
trong thdi gian nhép vién ban dau; d6i vai mot s6 ngudi, chan thuang nay la héi chudng
canh tinh va khoi day mong muén dugc diéu tri tinh trang lam dung chat gay nghién. Quan
ly can dau & nhiing ngudi bi chan thuong tly séng can dugc gidm sat can than vi viéc dung
thudc gidm dau dudgc ké don sai cach c6 thé dan dén r6i loan nghién ngap. Tuy thudc vao
loai chat, cac phuong phép diéu tri sé khac nhau, nhung liéu phap va cac nhom hé trg la mot
phan ctia hau hét cac chuong trinh diéu tri. Lam viéc véi nha tri liéu dugc cap phép hodc c6
van vé ma tly va rugu dugc cap phép c6 thé gitp giai quyét va quan ly cac van dé lién quan
dén lam dung chéat kich thich va cac van dé stic khde tam than cung ton tai khac. Méi réi loan
can dugc diéu tri; nhiing ngudi gdp van dé vé stic khoe tdm than nhu tram cam hodc ri loan
cdng thang sau sang chan, c6 nguy co cao phat trién cac réi loan lam dung chat kich thich.
Nhiing trudng hgp nghiém trong c6 thé can nhép vién hodc tham gia cac chuang trinh diéu
tri ndi trd. Cang phat hién va diéu tri tinh trang sém, két qua diéu tri sé cang tot.

NGUON

Vién Stic khde Tam than Quoc gia, Khado sat Quéc gia vé St dung Ma tuy va Stic khoe, Trung
tam Kién thiic H& théng Mé hinh Cham soc, Mayo Clinic, Budng day nong Ngan ngtfa Ty sét
Quoc gia, Tap chi Mayo Clinic, Thang Nam nam 2020, Luu trit Y hoc Vat ly va Phuc héi chiic
nang, Thang Mudi Mot nam 2004.
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NGUON HO TRG VE SUC KHOE TAM THAN

Sach clia T6 Chiic Christopher & Dana Reeve “Stic khée Tam than cla Phu nir Sau khi Bi
Liét”. Mot tai liéu mién phi dai 40 trang dé cap dén cac cha dé nhu tram cam, PTSD, thich
nghi véi chén thuang tay s6ng, cing thdng va lo &u. Goi 1-800-539-7309 hoac truy cap
ChristopherReeve.org/Ask @& nhan mét ban mién phi.

Bénh vién Craig cung cap mat loat bai viét vé stic khde cam xtc va tinh than cling nhu lam
dung rugu va chét kich thich danh cho nhiing ngudi séng chung vdi chan thuong néo va
chan thuong tly séng. https://craighospital.org/resources

Trung tdm Dich thuat Kién thic Hé théng M6 hinh: Thich Nghi V6i Cudc Séng Sau Chan
Thuong Tay S6ng https.//msktc.org/sci/factsheets/adjusting-life-after-spinal-cord-injury

Vién Stic khée Tam than Quéc gia: RSi loan Cang thdng Sau Sang chén
https.//www.nimh.nih.gov/health/topics/post-traumatic-stress-disorder-ptsd

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét cung cap sach c6 tiéu dé “Tram cam: Nhimng Diéu Ban Nén
Biét—Hudng Dan Danh Cho Ngudi Bi Chan Thuong Tly Séng. https:/pva.org

Tram Cam

Nhiing théach thic khi séng chung vdéi bai liét d6i khi c6 thé gay ra nhiing cdm xuc théng
thudng nhu chan nan, budn rau va dau khé. Tram cdm thi khac: day 1a mét tinh trang suc
khode nghiém trong c6 thé de doa tinh mang va phai dugc diéu tri ngay lap tuc.

Méc du khoang 10% ctia dan s6 My khéng bi khuyét tat duoc cho la bi tram cdm & miic vira
hodc nghiém trong, nghién ctu cho thay rang khoang 20% dén 30% nhiing ngudi khuyét
tat [au dai mac tinh trang tram cam.

Tram c&m anh hudng dén mot ngusi theo nhiéu cach. N6 lién quan dén nhing thay déi l6n
trong tdm trang, quan diém, tham vong, gidi quyét van dé, muc do hoat dong va cac qua
trinh cla co thé (ngy, ndng lugng va su ngon miéng). N6 anh hudng dén stic khée va thé
trang: Ngudi khuyét tat dang bi tram cdm cé thé khong chdm soc chinh ban than minh; ho
c6 thé khong udng di nudc, khong cham séc lan da, khong kiém soat ché dé an uéng cla
minh. Trim cdm c6 thé tao ra cdm giac bi ¢6 lap, va khién ngusi bénh xa lanh gia dinh va
ban be. Ho c6 thé gap cac van dé vé lam dung chat gay nghién. Y nghi tu ti thudng xudt
hién khi moi thi trd nén vo vong nhat. Vi du trong chan thuong tay séng, rdi ro mac tram
cam cao nhat la trong nam nam dau tién sau khi bi chan thuong. Cac yéu t6 rdi ro khac bao
g6m phu thudc vao rugu hodc ma tiy, thi€u mét ngudi ban d6i hodc mang [udi ho trg than
can, dé ti€p can vai sting, hodc né luc tu té trude do. Nhimg ngudi da c6 gang tu td trudc do
6 kha néng lap lai mét lan niia. Cac yéu t6 quan trong nhat trong viéc ngan nguia tu ti la
phat hién tram cam sém, dugc diéu tri kip thai va truyén dat cac ky nang giai quyét van dé.
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Theo sau chén thuong, c6 nhiéu yéu té tao nén tram cadm, nhu dau dén, mét mai, thay déi hinh
dang ca thé, xau hd va mat kha nang doc lap. Cac su cd khac xay ra trong cudc séng nhu ly hon,
mét di ngudi than yéu, mat viéc lam hodc cac van dé tai chinh ciing c6 thé dan dén hoac lam
tram trong hon chiing tram cam.

Tram cam c6 thé diéu trj t6t bang liéu phap tam ly, dugc (thuéc chdng tram cam) hodc két
hgp ca hai. Cac thuéc tricyclic (vi du nhu imipramin) thudng c6 hiéu qua véi bénh tram cam
nhung c6 thé cé nhiing téc dung phu rdt manh. Cac SSRI (Thudc c ché tai hap thu chon loc
serotonin, vi du nhu Prozac) it tac dung phu hon va thudng ¢6 hiéu qua tuong duang nhu
tricyclic. SSRI ¢6 thé lam tram trong thém tinh trang co cling & mot s6 ngudi.

Venlafaxine (vi du nhu Effexor) c6 thanh phan héa hoc tuong tu nhu tricyclic va c6 it tac dung
phu hon. Vé ly thuyét, thudc nay cling c6 thé gidm bat mot s6 dang dau than kinh, la mét
dong gop 16n déi vai chiing tram cam. Trong thuc t€, diéu tri tich cuc cac van dé vé dau la rét
quan trong dé€ ngan nglra tram cam.

Trong s6 nhiing ngudi bi MS, mot s6 ngudi trai qua nhiing thay déi tam trang va/hodc khéng
kiém soat dugc cudi hodc khoc (dugc goi la réi loan cdm xdc). Biéu nay la do cac khu vuc bi
tén thuong trong dudng dan cdm xuc & nao. Cac thanh vién trong gia dinh va nhiing ngudi
cham soc can biét diéu nay va nhan thiic dugc rang nhing nguai bi MS khéng phai luc nao
cling kiém soét dugc cdm xuc cla ho. Thudc gitp tdm trang 6n dinh nhu amitriptyline (vi du
nhu Elavil) va axit valproic (vi du nhu Depakote) dugc st dung dé diéu tri nhimg thay d6i cam
xuc nay. Can hiéu rdng trdm cam rat phé bién & nhiing ngudi bi MS - tham chi phé bién hon
s0 vai cac bénh man tinh mét kha nang hoat déng tuong tu khac.

NéEu ban bj tram cam, hay tim su giup d& ngay lap tdc, nhu tu van cla cac chuyén gia hodc
tham gia vao mot nhém ho trg

NGUON

Trung tam Phuc héi Chiic nang Quéc gia Rancho Los Amigos, Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét,
Hiép hoi ba xa ciing Qudc gia

NGUON HO TRG VE TRAM CAM

Hiép héi Lo au va Tram cdm Hoa Ky (ADAA) thic day gido duc, dao tao va nghién ctu vé
chiing lo u, trdm cam va cac r6i loan lién quan dén cang thang. K&t néi nhing ngudi can
diéu tri v6i cac chuyén gia cham soc stic khoe. https://adaa.org

T6 chiiic Stc 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 gém ca tram cam. https://www.mhanational.org
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T6 chiic Not Dead Yet (Chua chét) phan déi phuong phap chét ém i 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 song luén muén budng xubi. https://notdeadyet.org

Héi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, hé trg Hiép hdi Y khoa vé Tly s6ng, la co quan c6 thdm quyén
cung cdp hudng dan thuc hanh 1am sang déi véi ngudi bi tram cam nhu mot tinh trang thit
phat clia bénh liét. https.//pva.org

Pudng Day Nong Ngan Ngura Tu Sat (mién phi hoan toan):

Pudng day néng Boys Town phéi hgp cling T6 chiiic Reeve: 866-697-8394

Pudng day nong Ngan ngtra Tu sat Quéc gia: 988, cuu chién binh nhan phim '1'

Du &n Trevor: 866-488-7386 (cho ngudi LGBTQ tré tir 12-24 tudi)

Dudng day TransLife: 877-565-8860 (cho ngudi chuyén gidi)

Ung pho & Piéu chinh

Nhiing ngudi mdi bi liét, do bi tai nan b&t ngd hay do phét trién ti moét chiing bénh, hau hét
déu sé thdy budn khé. Cac gia dinh, budc vao thé gidi méi “tai-sao-lai-la-téi” la 1dm nay véi
nhimng dau budn, bat luc, hoai nghi va héi tiéc dac trung riéng ctia n6. Mac di méi ngusi sé
d6i mat vai su mat mét va thay déi theo cach riéng cdia ho, 6 nhing diéu trong qua trinh diéu
chinh nay dugc nhiéu ngudi chia sé.

Dau tién, nhiéu ngudi ti chéi chap nhan rdng nhing thay d6i trén co thé va kha ning di
chuyén cla ho sé khong tién trién kha lén hodc lanh 13n nhu trudc kia von cd. Mot s6 ngudi
6 thé coi thuong tén nay la mét viéc sé dan dan qua di. Cac nha tam ly hoc goi do la su
phd nhan. Elisabeth Kiibler-Ross, ngusi ndi tiéng vi da phac hoa ra nhitng giai doan clia dau
budn, chu gidi rang su ph nhan c6 mét chiic nang 6 ich dong vai trd mét “gidm chan” sau
nhing tin séc bat ngd.

Mét s6 ngudi tim noi &n nau trong giai doan phu nhan trong mét thdi gian dai, st dung né
nhu mét ly do dé khéng lam gi ¢, hodc lam qué nhiéu dé vugt qua cac gidi han va cu xd
“binh thuong” Khi phti nhan phai dan, né dugc thay thé bai nhiing cdm gidc den t6i khéc,
bao gém gian d, tuc t6i, d6 ky va phan uat.

Nhiéu ngudi bi liét 1an dau ciing nhu cac thanh vién trong gia dinh c6 thé trd nén cuc ky
chan nan. Ho ¢4 thé nhin nhan ban than nhu nhing nan nhan bi hay hoai cudc séng vi ho
khong bao gid 6 thé s6ng lai cudc s6ng hanh phiic trudc day; ho khong nhin thdy dudng ra.
Nhitng ngusi nay cé thé phan (ng thu dich vé6i ngudi khéc. Viéc nay tat nhién lam tang thém
su cdng thang cho nhitng ngudi cham séc va ngudi than. Khéng cé gi sai khi tuic gian - trir
khi ban nudi duéng né va dé né chay am i. Loi khuyén t6t nhat, ma néi dé hon lam, [a dé
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sy tUc gian dién ra, va dé né qua di. Bang
cach nao? Mgt s6 ngudi tim thay niém tin &
ton gido, nhiing ngudi khac tinh tdm bang

LUU TAM

T6 chirc Strc khée Tam thdn Hoa
Ky cung cdp nhiing 1&i khuyén dé

cach thién.

So héi la mdt cdm gidc thudng gap khac:
Vay tat cd ma hon don nay roi sé dan dén
dau? Tinh hinh c6 tr¢ nén xau di khéng?
Ngui ban ddi clia toi c6 & lai véi toi khdng?
Liéu tdi c6 con yéu hodc lam viéc hodc

giam trdm cam:

e Ludn két noi

® Luodn tich cuc

e Van dong thé chat

*  Gilp d& nguoi khac dugc coi trong nita khong? Dai véi nhiéu
e Ngu du gidc ngudi, ndi sg hai I6n nhat la mat kha nang
e Anuéng t6t kiém soét cudc séng clia ho. Nhiing y nghi
Cham soc tinh than cdia ban nay thudng gap & nhiing ngudi mdi bi liét;

nhiéu ngudi tiép tuc gitt nhiing suy nghi
do, ngay ca nhing suy nghi vo ly, rat lau
sau chén thuong.

e Tim su giup d& néu can thiét

Budn chan cling cuc la cdm gidc tu nhién sau khi bi liét - tat nhién vi su mat mat la rat 16n.
Diéu quan trong la khéng dugc nham lan gidia n6i budn ma tat ca ching ta déu trai qua khi
6 diéu gi khéng hay xay t6i va tram cam. N6i buén qua di; tram cam la mét tinh trang suic
khoe c6 thé dan dén trang thai bat dong, kho tap trung, khau vi hodc gid nga thay déi dang
ké, cdm giac chan nan, vo vong hay vo gia tri. Ngudi bi trim cdm c6 thé nghi dén tu t. Ty lé
tu t&r & nhiing ngudi bi chan thuong tdy song I6n hon nhiéu so vai nhiing ngudi khong bi.

Phai thita nhan rang bai liét lam khai 1én rat nhiéu cdm xuc va cam giac, phan 16n la tiéu cuc.
Phan (ing clia mdt ngudi déi véi tat c nhitng thi d6 6 thé dan dén hanh vi khéng tét cho
stic khde va hanh phuc. Vi dy, ngudi cdm thdy vé gia tri c6 thé khong quan tam ding miic
dén bang quang hoac da hay dinh duéng cla ho. Ngoai ra, ngudi cé tién st nghién rugu va/
hodc lam dung chét kich thich c6 thé quay trd lai 16i s6ng tu hay hoai chi. Nhitng ngudi khac
6 thé bt dau udng rugu hodc dung ma tdy dé lam diu su lo Idng ctia minh. Cac hanh vi gay
hai cho stic khoe sé& dan dén cac hau qua cé hai cho stic khoe. Th o véi viéc cham soc ban
nhan (con goi la "ty sat séng”) sé gay ra nhiéu rui ro vé stic khoe nhu bién chiing vé ho hap,
nhiém khuan dudng tiét niéu va loét ty de.

Tuy nhién, trong suét nhiing ngay thang dau tién sau chan thuong, diéu quan trong can ghi
nhé 1a ngudi bénh c6 thé khéng chi séng sét, ma con phat trién manh mé sau chan thuong.
Tiép xUc vai nhiing ngudi co trai nghiém tuong tu da gitp nhiéu ngudi bénh va gia dinh cta
ho vuot qua giai doan phuc hoi va diéu tri. C6 cac nhom tuong hd déi vai méi loai tinh trang
bénh liét trong hau hét cac cong dong, bao gém ca Chuong trinh H6 trg Gia dinh va Ban
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bé cla T6 chuc Reeve. Internet [a mot cong cu tuyét vai dé két ndi nhiing bénh nhan liét c6
cling bénh tinh va cé thé nhan ra rang van con cé cudc séng tuang lai phia trudc véi cac trai
nghiém dang quy.

Qua trinh diéu chinh c6 thé hoan toan phu thudc vao déng luc. Dau tién, ngudi bénh cé thé
dugc dong vién dé tich cuc diéu tri nhdm I3y lai stc khde va chiic nang, gid niém tin réng c6
|& bénh liét sé bi danh bai hoan toan sé cho ho stic manh. Nhiéu bénh nhan chan thuong tay
song ti€p tuc hy vong rang ho sé lai di lai dugc, nhung viéc chd dgi cho dén khi nghién ctru
y hoc tim ra phuong phap chira tri khong phai la mét lua chon; diéu quan trong la xay dung
mot cudc song tot ngay ldc nay.

Nhiing ngudi diéu chinh t6t d6i vai cudc s6ng sau khi bi liét dugc thic ddy bang nhitng muc
tiéu ca nhan - hoc xong dai hoc, c6 cong viéc tét, 1ap gia dinh. Ban dugc thuc ddy nhu thé
nao? Ban c6 thé nghi vé nhiing gi ban da tiing ludn mong muén trong cudc séng trudc chan
thuang. Khong ¢6 Iy do gi dé khéng theo dudi giac ma do.

Cudc séng sau khi bi liét c6 thé sé can hoc thém nhiéu cach mdi dé giai quyét nhiing van dé.
C6 thé sé can phai yéu cau su giup d& clia ngudi khéc, ngay cé khi tu lam moi viéc trg thanh
mét cach ngoan c6 dé khang dinh su dc 1ap clia ban. Chéng van dé gi khi yéu cau su gitp
da - d6 la mot cach dé co nhimg gi ban can va lam xong viéc.

Diéu chinh dé thich ting véi liét 1a mét qua trinh, thay déi nhiing suy nghi, cdm giac va hanh
vi cla mot ngudi khong thé chi dién ra trong mot dém. Can thai gian dé xay dung lai ban sac
clia mot ngudi, dé tim ra su can bang méi trong cac méi quan hé, dé kham phé ra rang diéu
quan trong la nhiing gi hién dang xay ra. Cac cdm xuc tiéu cyc la tu gidi han ban than, nhung
chiing ¢6 thé thay déi dugc. Hay dua ra cang nhiéu lua chon cang tét. Biing bé qua su hd trg
va kinh nghiém giai quyét van dé clia nhiing ngudi c6 cling hoan canh. Hinh dung ra diéu gi
& phia trudc va lam thé nao dé dén duoc do.

NGUON

Trung tam Nghién cttu va Dao tao vé cac Tinh trang Chan thuong Tly séng Thi phat thudc
Dai hoc Alabama tai Birmingham/Trung tdm Phuc héi Chiic nang Tay Ban Nha UAB, Hiép hoi
Da x0 cling Quéc gia, Hiép hoi Liét chi dusi Quebec, Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét, Hiép hoi
DPot quy Hoa Ky.

NGUON HO TRG VE UNG PHO VA PIEU CHINH

Chuong trinh Hé trg Gia dinh & Ban bé clia T8 chiic Reeve (PFSP) h6 trg vé cdm xdc, hudng
dan va chia sé kinh nghiém thuc té ti nhiing ngudi bénh/cé van dang song t6t sau khi bi liét.
Goi s6 mién phi 1-800-539-7309 hoac xem ChristopherReeve.org/peer
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KHONG CHE CON GIAN

Ban khéng thé loai bé hodn toan su gidn d;, va ké cd khi ban cé thé thi dé cing khéng phdila y

hay. Cuéc @i sé luén mang dén cho ban sy trdc tré, nbi dau, sy mdt mdt va nhiing hanh déng

khéng thé bdo trudc. Ban khéng thé thay déi diéu dé; nhung ban c6 thé thay déi cdch nhiing

viéc dé anh hudng dén ban, dac biét la néu tuc gidn la mét vdn dé.

Cdc ky thudt thu gian don gian nhu hit thé sdu va nghi @én hinh dnh tha vi cé thé gidp lam diu

di cam gidc gidn da. Hay thu:

« Hit thé sdu, tur co hoanh cda ban; hit thé ti nguc sé khong lam ban thu gién. Hinh dung hoi
tho cda ban di lén tir da day.

«Cham rai Idp di Idp lai mét cum tur hodic tir gidip binh tinh nhu “thu gidn” hay "binh tinh nao”.
Ldp di ldip Igi v&i ban than trong khi hit thé sdu.

- Strdung hinh tuong; hinh dung ra mét diéu dé chiu da trai qua, tirtrinhé hay bdng tri tuéng
tugng ctia ban. Thuc hanh nhiing thu thudt ndy hang ngay va nhdc nhé ban thén rdng thé
gici "khéng ghét bé ban.”

Nguén Hiép héi Tam ly Hoa Ky; https://www.apa.org
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SUC MANH CAM XUC KHI BAI LIET

@ M6t ngu@i bi bai liét phai thich nghi véi nhiing thdch thitc ma ho
phai déi mdt trong cudc séng hang ngay. Méi ngudi phdi c6 thé dat
dugc muc tiéu cia minh bdng cdch st dung cdc chién thudt va ky thudt khdc
nhau. Tré thanh mét cdy liéu biét uén minh theo gié con tét hon ld mét cdy
s6i gdy khi stic ép qud manh. Héy tim nhiing cdch méi dé tdn huéng cuéc
séng, va tdn dung cdc thiét bi hé tro thich iing.”

Tién si John Chang, PhD, ABPP
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Cudc doi ctia Tién si John [a minh chiing cho viéc khac phuc kho khan bang tinh than déo
dai va luén san sang tién vé phia trudc. Ong da vuot qua nhiing thach thic tir khi la mét
duia tré ngudi My goc A & mot cong dong chi yéu la ngusi da tring, khi la mot d6 vat
tim kiém su cong nhan va chap nhan, va khi la mot sinh vién y khoa tai mot trong nhiing
trudng dai hoc hang dau clia ca nudc. Ngay ca sau mot tai nan 1an khién éng bi chan
thuong hoan toan dét séng C5, Tién si John van tiép tuc khat vong séng va phat trién mic
du bi liét: "Toi da trai qua nhiéu ca hdi mang lai niém vui to I6n xung quanh béi nhiing i
nhac nhd khong ngting vé nhiing khé khan ma t6i da déi mat. T6i tin rang khi t6i 16n 1én,
nhitng cing thang trong cudc s8ng clia tdi da chuyén tir tinh than va méi quan hé sang su
suy giam vé thé chat. Cac cong cu hd trg kién cudng, nhu kha nang thich nghi, tinh than
déo dai, quyét tam, dong luc, tu duy tich cuc va tu bao vé ban than, la nhing diéu can
thiét du ban dang & bét ky khia canh nao clia cudc s6ng. Mot ngudi phai tré thanh chuyén
gia trong qua trinh, chir khdng phai trong n6i dung!”

Loi khuyén cla Tién si John danh cho

o nhitng ngudi séng chung vdi bai liét, du

T6i da phai hoc cach tu suy ngadm -

ma&i chén thuong hay da séng vdi chan
thuong lau ndm, la duy triy chi manh mé
va dong luc dé dat dugc muc tiéu cla
minh bat chdp nhiing han ché vé thé
chat. Ong suy ngdm vé cudc séng sau
chén thuong va chia sé cach theo dudi
nhiing muc tiéu nho va su thich nghi cé
thé tao nén slic manh va tu tin: "Nhiing
thay d6i nhd d6i véi ghé tdm cla toi la
vi du vé cach déi phé tap trung vao van dé. Loai d6i phd nay la mot bao hiéu tét cho suc
khoe lau dai vi n6 ¢ nghia ban ¢6 gang khac phuc nhiing diéu co ban dang lam phién
ban Néu khong, t6i chi biét chiu dung thay vi tu nhi khéng dé chiéc ghé tdm cling hodc
qué ngan ctia minh lam phién va phéi lam gi d6 dé thay déi”

bi€n nhiing suy nghi tiéu cuc, that
bai thanh nhiing suy nghi tich cuc
va déng vién ban than khéng dé
mét mau thic an roi xuéng hay
mot chiéc ké khéng thé véi téi
khién tdi cam thay that vong.

La mot nha tam ly hoc phuc héi chiic nang va gido su xuat sac, Tién si John sir dung su dé
tén thuong va nhiing trai nghiém cudc séng ctia minh dé gitp d& ngudi khac. Khi diéu tri
cho bénh nhan, éng thudng chia sé rang 6ng "hiéu cdm giac yéu dudi, bénh tat, cdm giac
thuc su can ngudi khac giup dé va diéu dé khd khan nhu thé nao! Ong chia sé rang mot
ngudi séng chung vdi bai liét trudc tién phai chdp nhan nhiing gidi han thé chat cia minh.
Tu chdp nhan va long trdc 4n véi ban than |3 yéu té quan trong d6i véi su ton tai cda chdng
ta. Chling ta nén c6 gang can bang gitia nhu cau clia ban than vdi nhu cau clia ngudi khac.
Viéc dat ra va dat dugc cdc muc tiéu la rat quan trong d6i vai long tu trong. Méi ngudi can
nudi dudng nhiing méi quan hé y nghia va tao dung mét mang ludi ho trg xa hoi tich cuc.
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CHUONG TRINH HO TRO GIA PINH VA BAN BE

Mét chén thuong hay chin dodn méi c6 thé téc ddng manh va déng sg déi véi ca gia dinh.
Mét trong nhiing cach chdc chan nhét dé x Iy tinh trang hén don va bat dau nhan ra mot
cudc séng tron ven va niang dong phia trudc la két néi véi ai d6 da tiing trai qua tinh trang
tuang tu. Chuong trinh H6 trg Gia dinh va Ban bé clia T6 chic Reeve (PFSP) dam béo réng sé
€6 ngudi san sang gitp d&. Trong cac cong dong khap nudc My, PFSP mang dén su khich 1é
vé mat tinh cdm cing nhu cac nguon luc trg giup tai dia phuong va toan quéc cho nhiing
bénh nhan bi liét, gia dinh va nhiing ngudi cham sdc ho. Cac tu van vién cling canh ngo tiép
thém stic manh cho nhiing bénh nhan liét d€ ho séng tu 1ap nhat c6 thé, tham gia vdi cong
déng clia ho, va vugt qua giai doan chuyén déi trong cudc séng. PFSP cung cap su hé trg
mot-kém-mot cho bat ¢t ai, cho du ho méi bi liét hodc da séng chung vdi bai liét trong nhiéu
nam. Cac tu van vién chia sé va thau hiéu vai hoan canh clia ca nhan va la ngudi cé thé dua
ra cac 16i khuyén, lién hé va két ban, cling nhu cé thé giip bénh nhan lai tiép tuc tién vé phia
trudc.

C6 mot s6 diéu, thudc vé ca nhan va riéng tu, khong thé thao ludn mot cach thodi mai trukhi
noi véi mot ngudi cd cing canh ngo.

D6 chinh la muc dich clia PFSP; c6 nhiéu van dé lién quan dén cham sdc stic khoe va trang
thiét bi thich nghi hay nhiting van dé rat cd nhan ma chi ngudi cé kinh nghiém mdi thich hgp
dé gidp da.
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SAU PAY LA Vi DU VE CACH THUC HOAT PONG CUA PFSP:

@Téi da duoc ghép doivéi ngudi ¢6 vdn ctia minh Craig trong thdi gian thuc hién phuc
héi chiic ndng sau chdn thuong tdy séng. Téi rdt lo Idng vé viéc lam thé nao dé vén cd thé
lam mét nguoi cha va ngudi chéng ndng déng. Craig da gép v minh sau khi bj chdn thuong
va sau dé cé ba cdu con trai nhé; anh dy da cung cdip nhing hiéu biét su sdc va 15i khuyén
tuyét vai vé viéc lam chéng va lam cha khi séng chung véi chdn thuong tdy séng. Khi ching téi
tiép tuc gdp nhau, Craig da gidip dé rdt nhiéu trong viéc goi y cdc muc tiéu ma téi nén dt ra cho
qud trinh phuc héi chiic ndng cda minh. Téi da lam rdt t6t, va téi ghi nhdn phdn I6n su thanh
céng ctia minh nhd su hé trg va huéng dén caa Craig tai thoi diém do.

Sau khi dugc xudt vién va tré vé nha, téi da dén gdp Craig dé xin loi khuyén vé cdch thich nghi
vGi cudc séng mdi trén xe ldn xa trung tam phuc héi chic ndng. Craig da déng vién téi rdt nhiéu
va chia sé chi tiét vé cdch anh dy séng hang ngay.
Craig da gitp t6i quyét dinh logi phuong tién nao gia
dinh t6i nén mua dua trén nhing gi phi hop nhdt véi
t6i vao thoi diém dé va ciing dé dang diéu chinh d@é
téi tu Idi trong tuong lai gdn. Ngodi méi quan hé gitia
t6i va Craig, vo anh dy cling dé gidp vo téi hiéu ré hon
nhiing gi c6 thé xdy ra va cdch xtrly mét sé tinh huéng
nhdt dinh.

Xuyén suét méi quan hé cta ching t6i, diéu quan
trong nhdt ma Craig da day t6i la téi van la nguoi
dan éng, ngudi cha va ngudi chéng nhu trude khi bi
chdn thuong, va khéng d@é chdn thuang lam thay déi
ban than minh. Nho su gidp dé va hé tro cta Craig,
t6i cdm thdy nhu minh c6 thé chinh phuc ca thé gici”

Néu ban dang bi liét, hodc c6 thé ban la cha me, ban ddi, hodc thanh vién gia dinh clia ngudi
bi liét, ban c6 thé thdy Igi ich cla viéc trd chuyén véi ai d6 da trai qua nhimg thuc té hang
ngay va thach thic lau dai giéng nhu ban dang phai d6i mat. PFSP ludn két n6i ca bénh nhan
va thanh vién gia dinh séng chung vai bai liét véi tu van vién dugc dao tao va cé chiing nhan
6 cing muc dé liét, loai bénh liét, dd tudi, va gidi tinh bat ct khi nao c6 thé. Dé tim hiéu
thém vé chuong trinh hodc muén néi chuyén véi mot tu van vién, hay lién hé PFSP theo s6
mién phi tai 1-800-539-7309 hodc qua email peer@ChristopherReeve.org.
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LIEU PHAP THAY THE

C6 nhiéu liéu phap thay thé c6 thé gidp ich
cho nhiing bénh nhan bi bénh hodc chin
thuong tdy séng. Mac du nhing phuong
phép dé chiia bénh va duy tri stic khde nay
ndm ngoai cac dong y hoc chinh théng,
chiing ¢6 thé lam cau néi gitta y hoc phuang
déng va y hoc phuang tay. Bung nghi nhiing
liéu phap thay thé nay nhu mot hinh thic
thay thé cho su chdm séc hang ngay clia ban

_ ma chi la mot dang bé sung.
Tién si Laurance Johnston, cuu trudng ban
nghién ctu cta Hoi Cuu binh Hoa Ky bi Liét,
da bién soan thong tin vé cac liéu phap thay thé ddi véi chan thuong tiy séng. Quyén sach
clia 6ng, Liéu phdp thay thé va Chdn thuong tdy séng: Vugt ra ngodi ranh gici cGa Dong chinh
théng, cung cap thong tin chi tiét vé cac phuong phép diéu tri ma ban cé thé chua bao gid
nghe t6i & hau hét cac trung tdm phuc héi chiic ndng. Muc tiéu ca 6ng "d€ md rong pham
vi hoi phuc cé thé cho nhiing ngudi bi khuyét tat co thé, dic biét la chan thuong tay séng va
da xa cling, cho phép nhiing bénh nhan nay dua ra quyét dinh diing dan vé su cham soc stic

khde cho chinh ban than ho!”

Johnston chi ra rang cac bac si c6 thé canh bao moi ngudi vé viéc st dung céc liéu phéap thay
thé, nhung y khoa chinh théng hau nhu khéng an toan: han 100.000 ngudi chét do phan
(ing thudc tai cac bénh vién; hai triéu ngudi nhap vién va bi lay nhiém & d6 nhiing bénh
ho khéng méc ti trudc; cac sai lam trong y hoc lam chét khoang 100.000 ngudi mdi ndm.
"Nhiing théng ké nay dac biét lién quan dén nhiing bénh nhan mat chic nang tdy song,
nhiing ngudi thudng cé thién hudng diéu tri qua mic, nhiém nhiing bénh de doa tinh mang
va phai nam vién nhiéu hon’, Johnston noi.

Moi ngudi lo 13ng rang cac liéu phap thay thé khong dugc kiém chiing bdi nhimg nghién
ctu 1am sang nghiém ngat? Thuc vay, ching khéng duoc hé trg béi 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 céc liéu phap truyén théng, cling nhu thay thé, déu dua trén
qua trinh st dung va kinh nghiém”, Johnston néi. Sau day 1a mot s6 nét ndi bat vé cac liéu
phap thay thé:

Cham ciiu: dugc xac nhan 13 ¢é cdi thién cdm giéc, chiic ndng rudt va bang quang, c6 thé cai
thién sy co co, thi luc, gidc ngu, chiic nang tinh duc va kiém soat bang quang & nhiing ngudi
bi da xa cuing.
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Khi cong: c6 thé giam dau cot séng.

Ayurveda: Liéu phap téng quét c6 truyén ctia An Do dé gitip con ngusi khde manh va khong
bénh tat. Mot s6 gia vi nhat dinh dugc khuyén dung dé giai phdng cac doc t6 sau bat ky tén
thuong nao, bao gém nghé, hat tiéu den, gling, rau mui, thi la va cam thao.

Céc Phuang thuéc Thao dugc: C6 nhiéu loai thdo dugc dac biét hé trg va nuéi dudng hé
than kinh. Tinh chét tuoi cay co long ba (thudc ho bac ha) c6 thé gidm viém than kinh; con

CHANH NIEM, THIEN, CAU NGUYEN

Chdnh niém la thuc hanh loai bé hét nhiéu am trong dau ching ta.
Thay vi ¢6 déng thdi va phan ting cting nhu ¢6 gdng stia chiia

moi thd, tdp trung tu tudng bdng cdch ngoi yén, nhan biét

nhiing gi dang dién ra tai thoi diém hién tai - khdng phdi

bdng tirngdrva tu duy, ma bang cdch ldng nghe chdm chi véi ,
tam tri tha Idng khéng phdn xét, khéng ddnh gid va khéng suy Li/
nghi vé tdt ca nhing gi la nguén géc chinh cda su cang thdng.

Theo déi nhing y nghiva cdm xtic nhung dé ching tréi quama ¢ J
khoéng phdn xét. V/

Thién chdnh niém khéng khé, nhung can phai thuc hanh nhiéu. Tam tri ban sé tho thdn méng
lung. Khéng sao cd, hay chi chd y dén nhiing y nghi dé va dé ching tréi qua..

Ban ddu, héy bdt ddu béing cdch danh ra tir 10 dén 20 phat méi ngay dé luyén tdp. Tim mét
khéng gian yén tinh noi ban cam thdy thodi mdi. Hau hét moi ngudi déu thién bdng cdch
nhdm mat, nhung ban cé thé tdp trung vao mét vt thé, mot ngon nén chdng han. Tap trung
vdo viéc hit thd, hit vao va thé ra chdm réi.

Khi gan két thuc budi thién, hdy hinh dung viéc gidi phong su cdng thdng, bét ddu & dau, mi
madt, vai, cdc ngén tay va di chuyén chém xuéng dén cdc ngén chan.

Cau nguyén la mét cdch thién dugc biét dén nhiéu nhét va dugc thuc hanh rong rdi nhdt. Mot
$6 ngudi st dung nhiing cau than chd tén gido dé tap trung, thu gién va thd Iéng tam tri.

Cdc tdc ddng ldm sang caa thién dang ngay cang tré nén ré rang hon. Chdnh niém dugc day &
nhiéu trung tém y té cho nhiing ngudi c6 cdc logi trigu ching thé chdt va tam thdn khdc nhau,
bao gém su lo Idng, dau va trdm cdm, gidp cdi thién tadm tinh va su tu tin, gidm cdng thdng.
M@t s6 ngudi st dung phuong phdp thién dé ting cuding kha néng sdng tao hodc cai thién
hiéu sudt.

DE biét thém théng tin, hdy xem Trung tam Stic khde BS sung va Tich hgp Quéc gia. https://
www.nccih.nih.gov/health/meditation-and-mindfulness-what-you-need-to-know
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thudc cay yén mach sifa (tuc la hat yén mach non) c6 thé téi tao lai vd myelin than kinh; dau
x0a boép ngoai da Cay cli can bo, (mdt loai c6 phé bién thudc ho rau mui tay) la mét phuong
thudc ¢d truyén clia vung Tay Nam Hispanic dé cha tri cac day than kinh bi tén thuong va
kich thich su téi tao.

Liéu phap huong: Cac loai tinh dau quan trong dugc st dung dé ngan ngtia nhiém khuan
dudng hé hap, thic day lam sach dich nhay, chéng tram cdm va ting cudng gidc ngu. Ching
ré va khong co tac dung phu.

Nam cham: DPugc x4c nhan la gitp tdng cudng su tuan hoan, thic ddy qua trinh lanh vét
thuong va gidm hoi chiing 6ng cé tay.

Xem Trung tdm Quéc gia vé Stic khde BS sung va Tich hop, https.//www.nccih.nih.gov

THE DUC VA TAP LUYEN

Khi nao néu khéng phai la bay gio? Khong bao gi¢ 1a qua mudn dé tham gia mot chuong
trinh tap luyén. Thé duc t6t cho tam tri va ca thé, va hau hét moi ngudi déu c6 thé thuc hién
dugc, bat ké nang luc chic ndng nhu thé nao. Mot s6 ngudi tap thé duc dé giam can hay lam
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dep dang voc. Nhiing ngudi khac tap dé€ khde manh hon, dé tang suc bén va kha nang chiu
dung, dé gitp cac khdp ludn trong trang thai mém va linh hoat, dé gidm cang thdng, ngu
ngon han, hay chi bai vi tap thé duc Iam ho cdm théy dé chiu hon.

Khéng nghi ngd gi vé viéc thé duc 1a tét cho ban. Thé duc ngdn ngtra céc tinh trang thi phat
nhu bénh tim mach, tiéu dudng, chin thuang do ty de, hdi chiing 6ng cé tay, bénh tac phdi,
huyét ap cao, nhiém khudn dudng tiét niéu va bénh ho hdp. Nghién ctiu cho thay bénh nhan
da xo ciing ¢ tham gia mét chuong trinh thé duc nhip diéu cé stc khde tim mach tét hon,
chtic ndng bang quang va ruét t6t hon, it mét maéi va chan nan hon, thai do 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 cé thé gidi thay rdng éng
da héi phuc dugc clr dong va cam gidc & mic do viia phai. Su hdi phuc clia Reeve da thach
thiic cac du doan khoa hoc va c6 tac dong sau sac 1én cudc séng hang ngay cla 6ng. Ong
da bat dau luyén tap vao nam bi chan thuong. Nam nam sau, khi lan dau nhan thay minh c6
thé tu clf cdng ngdn tay trd, Reeve bat dau mot chuang trinh luyén tap cudng d6 cao dudi
su giam sat cla Tién si John McDonald, khi d6 tai Dai hoc Washington & St. Louis, ngudi da
goi y rang cac hoat dong nay c6 thé danh thuc cac dudng than kinh khéng hoat dong, tir dé
dan dén hoi phuc.

Reeve dugc kich thich dién hang ngay dé duy tri co luc & tay, co tu dau, gan kheo va cac
nhém co khac. Ong ngdi trén mét chiéc xe dap kich thich chiic ndng bang dién (FES), tap tu
thd va cling tham gia vao thuy liéu phap. Nam 1998 va 1999, Reeve trdi qua tap luyén trén
mady tap di bo (van dong) dé thac day kha ning budc.

Khéng phai ai cling c6 thé hodc ¢6 kha nang héi phuc chiic ndng nhd tap luyén. Nhung cé
nhiéu ly do quan trong dé tap thé duc: Tap thé duc gidp nao khée manh. Cac nghién ctu vé
khoa hoc than kinh Ging hd quan diém réng tap thé duc thiic day qua trinh sinh s6i ctia té bao
ndo, chong lai bénh thoai hoa va cai thién tri nhd. Mot s6 nghién clu 6 ngudi cho thay tap
thé duc tdng cudng su tinh tdo va gitip moi ngudi suy nghi thong sudt han.

Hay tim mot diéu gi d6 dé thic day ban tap thé duc, nhu tham gia mét gidi thé thao thich
nghi tai dia phuong hodc thuong xuyén dap xe dap bang tay cling cac thanh vién trong gia
dinh. Gidm can c6 thé la mét muc tiéu Ngudi khuyét tat dé bi thira can hon do su két hop
gilra viéc qua trinh trao ddi chét thay déi, giam khéi lugng co, cling véi muc dé hoat dong
thudng thap hon.

Nghién cttu cho thdy nhiing ngusi ng6i xe lan ¢é nguy co dau ba vai, thodi hda khdp va
tham chi la rach chép xoay khdp vai do ap Iuc 16n ho dén 1én canh tay. Dy trong lugng cang
nang thi luc ép 1én vai cang I6n bay nhiéu. Thém vao d6, thira can clng gay ra nguy co mac
bénh vé da. Khi ngudi ta tdng can, da tich tu hoi dm, lam tang dang ké nguy ca loét do ty de.
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JEN FRENCH: CONG NGHE THAN KINH

Céng nghé than kinh khéng chi la vé kich thich dién. D6
la ca mét pham tra cdc thiét biy khoa va ligu phdp tuong
tdc véi hé théng than kinh ctia con ngudi. C6 thé sir dung
céng nghé than kinh cho nhiéu muc dich; dé cung cdp
chic ndng cé y nghia, dé diéu tri mét tinh trang cu thé
hodc la mét ligu phdp b6 sung. Cdc thiét bj c6 thé dat
bén ngoai, vi du nhu lén bé mdt da, hodc cdy dudi da nho
tha thudt phdu thudt. D6i véi bénh liét, cdc lua chon cé
thé nhu sau:

* cac hé thong ho trg hit thd, ho hodc ho hap

* cac hé thong hé trg ban tay, canh tay va vai

* kiém soét bang quang hodc rudt Jen French va JP Creignou, huy chuong

bac, dua thuyén, Paralympics 2012.
* quan ly tinh trang co cting hodc con dau ' y ymp

* ngan ngua loét do ty dé va chita lanh vét thuong

® cac hé thong hé trg ding va dilai

* cac hé thong luyén tap va phuc héi chiic nang

Dui cho ban tim cdch kéo dai qud trinh phuc héi chiic ndng hay chéng choi véi cdc tinh trang thar
phdt thuong phat thi céng nghé than kinh van ¢ thé la mét lua chon. Ddu tién can tim hiéu vé
cdc céng nghé réi sau dé tham khdo y kién ciia mét chuyén gia y té da duoc ddo tao truéc khi bat
dau bdt cir chuong trinh nao.

Lam sao téi biét? T6i da st dung cdc thiét bi cong nghé thdn kinh ké tur khi bi chdn thuong
tdy séng ndm 1998 do mét tai nan khi truot tuyét. Toi st dung kich thich dién bé mdt dé
hé trg phuc héi chic ndng cdc chi trén va dap xe FES @ luyén tap trong giai doan phuc héi
chiic ndng ban ddu. Sau do, téi dugc cdy cdc dién cuc thi nghiém vao cdc chi dudi tai Trung
tam FES Cleverland. Hé théng ndy cho phép t6i trdnh dugc nhimg tinh trang thir phdt thuong
gdp nhu teo co va chdn thuong do ty de. Toi ciing diing né cho hoat dong hang ngay. Ngoi
trén xe lan, toi st dung né dé diéu khién than minh va hé trg ddy xe ldn bdng tay. Nhd né, t6i
cling c6 thé tu diing ra khéi xe lan; véi nhiing vat & trén cao, thuc hién nhing buéc di chuyén
khé, dimg ddy hoan hé va di xuéng 16i di & ddm cudi cia ching téi. Hay danh thoi gian dé
tim hiéu thém vé cdc céng nghé than kinh va xem chiing cé thé phi hop véi ban nhu thé nao.
https://neurotechnetwork.org — Jen French
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Trang thai bat dong cling c6 thé dan dén mat kiém soat than, lam ngan di hoac yéu ca, giam
mat do xuong va ho hap kém hiéu qua.

Theo Héi déng Chu tich vé Luyén tap Thé chat va Thé thao, ngudi tan tat c6 vé it tham gia
vao cac hoat dong thé chat viia phai déu dan hon nhiing ngudi binh thudng. Déi véi cong

déng néi chung cing vay. Thudng la do “cong viéc” khién moi ngudi khong thé tham gia mot
chuong trinh luyén tap.

Tuy nhién hoat dong thé chat khong can phai doi hdi rang stic dé dat dugc nhiing lgi ich vé
suc khée. Ban khong can phai |a mot van dong vién. Nhiing lgi ich dang ké vé stc khde co
thé dat dugc vai mot muc do van dong vira phai, tét nhat la déu din hang ngay. Mic do hoat
déng phu hgp c6 thé dat dugc bang cach kéo dai thai gian tap va gidm cudng d6 tap (vi du:
30-40 phut tu ddy xe 1dn) hay rit ngan thai gian tap va ting cudng d6 tap (vi du: 20 phut choi
bong r trén xe lan).

Nhiing lgi ich khac vé mt stic khée c6 thé dat duoc thong qua cac miic do hoat dong thé
chét 16n han. Nhiing ngusi c6 thé duy tri chuong trinh hoat dong thé chat déu dan véi thoi
lugng lau hon hodc cudng dé cao hon thudng thu dugc gi ich 16n hon. Nhiing ngui da phai
ngoi tlr trudic gits bt dau tap luyén thé chat nén khdi dong tap luyén véi nhiing quang thoi
gian ngan (5-10 phut) va dan dan tang Ién t&i mic d6 hoat d6ng mong muon.

D38 véi nhiing ngudi bi liét khong thé tu luyén tap, kich thich dién chic nang (FES) ¢6 thé
gitp tang khéi cg, cai thién tuan hoan va trao d6i chat, dong thai lam thay déi thanh phan
sGi ca theo chiéu hudng c6 loi. Theo mét t8 clia Du an Chifa tri Bénh liét & Miami, dap xe dap
FES gitp ddo ngugc chiing teo co tim & nhiing ngudi bi liét tu chi. FES c6 tac dung, nhung
khong phd bién rong rai va khéng phai danh cho tat ca moi ngudi. Hoi bac si vé FES va xem
phan tiép theo dé biét thém théng tin.

Hay dat ra nhiéu muc tiéu luyén tap thuc té nhung gan bo véi mét chuang trinh. Ding luyén
tap néu ban cdm thay dau, khé chiu, budn nén, hoa mét chong mat, choang vang, tdc nguc,
nhip tim bat thuong, kho tha hay ban tay lanh va uét. Luon uéng nudc day du. Bénh nhan
liét nén hoi y kién béc si trudc khi bat dau mot chuang trinh hoat dong thé chét. Tap qué suc
hay hoat dong khong thich hgp c6 thé gay phan tac dung. Vi dy, & nhimng ngudi bj da xo
cung, luyén tap c6 thé dan dén mat tinh trang goi la réi loan than kinh tu chi tim mach, lam
gidm nhip tim va gidm huyét p. Ngoai ra, do tap luyén sé lam tang nhiét do co thé, su nhay
cdm véi stic néng (dac biét & nhiing ngudi bi da xo cting) c6 thé gdy mét mai, mat thang
béng va thay déi thi luc; hay st dung bién phap lam mat khi can (3o lam mat, géi nudc da).
https://steelevest.com
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NGUON

Trung tam Stic khde, Hoat ddng Thé chat va Khuyét tat Qudc gia, Hoi ddng Cha tich vé Luyén
tap Thé chat va Thé thao, Hiép héi Pa xa cling Quéc gia, Bénh vién Craig, Hoi Cuu binh Hoa
Ky bi Liat

NGUON HO TRG VE THE DUC VA FES

Trung tam Suic khéde, Hoat dong Thé chat va Khuyét tat Quéc gia (NCHPAD) cung cap cac
nguon luc trg gidp vé thé duc, rén luyén stc khde va gidi tri. Mot nai t6t dé bat dau khi ban
quyét dinh rén luyén stc khoe. https.//www.nchpad.org

Trung tdm FES Cleverland xuc tién cac ky thuat dé phuc héi chiic ndng cho nhiing ngudi bi
liét. Trang chd clia Trung tdm Thong tin FES.

http.//fescenter.org N/
XE DAP FES | &
Kich thich dién chiic nang (FES) la mét thiét bi hd x\\

tro cung cdp dong dién cudng d6 thap dén cac co cla
ngudi bi liét. Cac dién cuc dugc gan vao da néu can thiét
hodc ching c6 thé dugc cdy dudi da. FES c6 thé cung cap
luc cho déi chan dé dap mot chiéc xe dap c¢é dinh (hay con
goi la co cong ké). FES da dugc st dung dé lam cho viéc ding,
hit thé, ho va di tiéu trd nén dé dang hon.

Xe dap FES, hinh thiic dugc phat trién thuong
mai phé bién nhat tif nhimg nam 1980 trg
thanh mét cach rat tot dé tap luyén véi co
thé bij liét. FES tao khdi cg, t6t cho tim va
phéi, c6 thé lam tang dé cling xuong va chiic
nang mién dich. Mot s6 ngudi da sit dung cac hé
théng FES dé gidp ho di lai dugc vai bang nep. FES,
hay bat ky hoat dong thé chat nao, déu gitp cai thién stic khde va thé trang néi chung. Liéu
hoat dong FES c6 tac dong dén qua trinh phuc hoi khéng?

RT300 Ttr Cong ty Cdc Liéu phdp
Phuc héi

Tién si, Bac si y khoa John McDonald, nguéi diéu hanh Trung tdm Quéc té vé Chan thuong
Tuy s6ng tai Vién nghién ctru Kennedy Krieger & Baltimore, tin rang cé. "T6i da hda qua trinh
tu phuc héi chiic nang la diéu c6 thé déi véi phan 16n ngudi bi liét, ké ca nhing trudng hop
nghiém trong nhat’, 6ng nhan dinh.
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McDonald da gidp d& thanh lap mot cong ty, Cong ty Cac Liéu phap Phuc héi dua trén y
tudng nay (https./restorative-therapies.com). Chiéc xe dap RT, RT300 (con c6 ca canh tay FES),

6 thé ngoi 1én ma khong can chuyén tir xe lan sang. Cong ty Cac Liéu phap Phuc héi bao cédo
rang hon 80% hé théng iFES clia ho dang dugc sir dung bdi cac ca nhan tai nha. Mot Iua chon
khéc la MyoCycle (https://myolyn.com) dugc thiét ké dé sit dung trong nha. Mot s6 hang bao
hiém sé& chdp nhan thanh toan cho FES.

DINH DUGNG

Diéu hién nhién, hodc it nhat la cd ly, la stc khoe tt phu thudc vao ché dd dinh dudng tét.
Thuc phadm dnh hudng lén cach chiing ta nhin nhan va cdm nhén, ciing nhu hoat ddng cua
cd thé. An dling cach gilip cung cap nang luong, ting cudng hé mién dich, giti trong lugng
ca thé hgp Iy va gilt cho toan bo cac hé théng trong co thé hai hoa. An sai cach c6 thé gay ra
tang can, tiéu dudng, bénh vé tim, ung thu va cac "bénh ctia nén van minh” khac.

D6 vai nhimg ngudi bi liét, an uéng tét tham chi con quan trong han do nhiing thay déi xuat
hién trong ca thé sau chdn thuong hodc bénh tat.

Sau khi bi chan thuong tdy séng, hau hét bénh nhan déu bi giam can. Chan thuong tao ap
luc cho ca thé do né st dung nang lugng va dinh dudng dé tu sta chiia. Ap luc cang théng
lam ting téc dé trao ddi chat; ca thé dét chéy calo nhanh hon. Ngoai ra, nhiéu ngudi mdi bi
chan thuang khéng thé &n theo ché d6 an thudng I&. Khi cac co teo di, tinh trang gidm can
ti€p dién - trong khodng mot thang. Sau d6, van dé khong phai la qua nhe can nita ma la qua
nang can. Bénh nhan chan thuang ty séng dé c6 kha nang bat dong, dot chay it calo va doi
madt véi nguy ca béo phi.

So sanh v6i cdng dong noi chung, bénh nhan chan thuong tly séng dé gap phai hai van dé
lién quan dén ché do &n udng: bénh tim va bénh tiéu dudng. Do nhiéu nguyén nhén chua
hoan toan hiéu dugc, qua trinh hda hoc clia mau trd nén suy yéu va su dung nap insulin [a
qué cao. (Co thé san xuat ra ngay cang nhiéu han hormon insulin d€ chuyén nang lugng dén
cédc md co thé. Py la mot trong nhiing con dudng dan dén bénh tiéu dudng.) Trong khi dé,
cholesterol "xau” va chat béo trung tinh qué cao, con cholesterol "t6t” qua thap.

Khong cé quy tdc hudng dan rd rang nao danh cho bénh nhan chan thuong tdy séng dé ché
ngu dugc dic tinh trao d6i chat cla ho. Day 13 16i khuyén ma cac bac si néi véi moi ngudi:
hay diéu tiét I6i séng cla ban; diing an qua nhiéu; hay tap luyén; khéng hat thudc; khong
dé tang can.

Nhiing chan thuong ca nhan, du do chén thuong hay bénh tat gay ra, cling sé anh hudng
dén cac loai thuc phdm c6 thé an mot cach an toan. Nhiing ngudi bi xo cling cot bén teo co
va cac tinh trang khéac gay ra cac van dé vé nhai phai diéu chinh d6 déc va cdu tric cla thic
an. Thuc an can phai mém hon va dugc cit thanh nhiing miéng nhé hon dé c6 thé nuét ma
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khéng can nhai nhiéu. N&u d6 &n va thiic uéng qua 16ng, mot chut chat 16ng c6 thé chay vao
dudng thé dén phéi va gay ho. Thiic an qua kho, nhu [a banh my nuéng, né sé cé thé méic
& hong va gay ho. C6 thé gidi quyét van dé nay bang cach thém bo, mdt, v.v. Cac loai thuc
pham c6 thé dé xd ly han bao gém mon stta tring, kem lam tir nudc trai cdy, banh patdinh,
stta chua tu nhién, hoa qua déng hdp, sét téo, banh my kho nuéng véi ba, ga den, ca hoi, sip
dac, tring tron va khoai tay nghién. Tranh nhiing thuc phdm qua cay hodc chua, banh my
mém, banh quy, banh quy gion, ngd coc kho, banh quy gion nghién bét my, bo lac, rau diép,
can tdy, gao, hoa qua va rau c6 vé hodc hat (dau, ngo, tdo, qua mong).

Quan ly rudt lién quan truc ti€p dén ché do an udng. Khi cac thong diép tir ndo diéu khién cac
van dong ca cla rudt bi ri loan, thic an khé ma di chuyén dugc qua hé théng ruét. Can an
nhiéu chat xo - 25-35 gram chat xa méi ngay - va uéng nhiéu nudc. Ding la nhu thé [a nhiéu
chat xo. Chung ldy tir dau? Cac loai rau, hoa qua, qua hach, bong ngé. Mét sé ngudi dung
thém cac thuc phdm b sung nhu Metamucil. Can tranh nhitng gi? Cac thuc pham c6 dé béo
cao, chung khéng dé di chuyén trong ca thé.

C6 nhiéu ché d an dugc cho 13 ¢é thé tang cudng stic khde cho nhiing ngudi bi liét do bénh;
bénh da xo cliing, ndi riéng, la trong tdm clia nhiéu ché d6 an kiéng dac biét. Ché d6 an udng
danh cho bénh nhén da xo cting ctia Swank, c6 nguén goc t& mot bac si ngudi Oregon gan
50 nam trudc, 1a mot trong nhiing vi du phé bién. Bang quy dinh mét ké hoach nghiém ngét
khong c6 chat béo va khéng ba sita, Roy Swank da xac nhan giam dugc tan suat va muc do
nghiém trong cla nhiing lan téi phat & cac bénh nhan da xo ciing clia 6ng béng cach loai
b chat béo tir dong vat - 6ng noi rang day la budc di dau tién co ban danh cho nhiing bénh
nhan da xo cling.

Roger MacDougall, mét nha bién kich Hollywood dugc dé cir giai Oscar vao nhiing nam
1950, da bi da xo cling nghiém trong - d6i chan ctia 6ng bi liét, 6ng gan nhu bi mu va khéng
thé noi. St dung mot ché d6 an uéng it hydratcarbon, nhiéu protein dugc goi la "Ché d6 an
udng thai ky d6 d&", 6ng noi rang dng da hoan toan kha han. “Téi chua khai. T6i chi la dang
thuyén giam - nhung mét sy thuyén gidm ma téi tin chac rang da tu minh tao ra”. Nghién ctu
vé tac dong cla cac ché do an riéng biét d6i véi su tién trién cla bénh Ia han ché va chua
duac két luan rd rang. Hiép hoi Da xo ciing Qudc gia khdng khuyén cao bat ky ché do an déc
biét nao cho ngudi bi bénh da xa cling, ma thay vao dé la ché dé &n han ché thuc pham ché
bién san véi nhiéu loai hoa qua, rau cd va ngt c6c nguyén khac nhau. Mac di mét s6 ngudi
c6 thé thdy nhiing loi ich hodc cdm thdy kiém soét dugc stc khde clia minh tét hon khi ép
dung mét ché dé dinh dudng nghiém ngat, nhung diéu quan trong la luén tham khao y kién
clia béc si trudc khi ban 6 nhiing thay déi I6n d6i véi ché d6 dn udng ctia minh.
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NGUON

Mang lugi Théng tin Chan thuong Tdy séng, Trung tédm Dao tao va Nghién ctiu Phuc héi Chiic
nang cho Ngudi bi Lao hoa va Chan thuong Tly s6ng tai Rancho Los Amigos, Hiép hoi ALS,
Hiép hi Da xo cling Quoc gia

NGUON HO TRG VE DINH DUGNG

Nutrition.gov 1a tai nguyén huéng dan vé ché do an udng va thuc pham, bao gém cé nhiing
moi lién quan ctia chiing véi bénh tét, hoat déng, v.v. https.//www.nutrition.gov

CacViénY té Qudc gia: Van phong Thuc pham Chic nang cung cap thong tin dang tin cay
vé céc loai thuc phdm bé sung dinh duéng. https.//ods.od.nih.gov
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CAC VAN DE VE CHE PO AN UONG LIEN QUAN DEN BENH LIET

Chdn thuong do ty dé: Bénh nhdn dang bj chdn thuong e
do ty de can dn nhiéu protein, vitamin va khodng
chat.

S6i thdan hodc bang quang: Mét s6 ngudi bj

mdt chuic néng tdy séng cé thé dé bj séi. Mot

s6 logi d6 uéng nhdt dinh cé thé tao ra tinh

thé canxi trong nudc tiéu (bia, ca phé, ca cao,

cdc loai d6 uéng ngot c6 ga). Cdc san phdm stia
(sdia, pho mat, siia chua, kem) ciing c6 thé gdy rdc
r6i. Cdch t6t nhdt dé trdnh séi than hay bang quang

la uéng thdt nhiéu nudc. —

Nhiém tring dudng tiét niéu: Cdc d6 uéng dudc cacbonat héa (soda), nudc cam va nudc nho
c6 thé lam kiém héa nudc tiéu, mdt méi truding nudi duding cdc vi khudn c6 thé gdy nén nhiém
khudn dudng tiét niéu.

Kiém sodt can ndng: O My, s6 ngudi béo phi ngay cang gia tdng va ngudi khuyét tat la mot
phan cta sé dé. Thira can lam giagm kha ndng vdn déng, kha néng chiu dung va thdng bdng.
Thira can khién di chuyén khé khdn va lam tdng nguy co chén thuong do ty de. Thiéu can ciing
gdy ra cdc méi nguy hiém; thiéu can lam tang nguy co ldy nhiém va chdn thuong do ty dé, dén
dén thiéu ndng lugng va mét méi hon.

Cdc quy tdc huéng dén chung: MyPlate ctia USDA, duoc thay thé cho thdp thuc phdm,
khuyén nghj rdng ntra dia thic édn nén bao goém trdi cdy va rau cu, véi nia con lgi chia
déu gitra cdc nguén protein lanh manh (nhu cd, gia cam, ddu va hat) va ngi c6¢ nguyén
hat. Nghién ctiu gdn day cho thdy carbohydrate cé thé lién quan dén béo phi, tiéu dudng va
bénh tim. Huéng dan Dinh duéng PVA ¢6 thé cung cdp 16 trinh hitu ich cho nhing ngudi bj
chdn thuong tdy s6ng trong viéc thich nghi véi ché do dn udng lanh manh.

Protein: Nhiing ngudi bi gici han kha ndng van déng thudng can nhiéu protein hon trong ché
@6 dn udng cda ho dé chéng lgi su'phdn hily cdc mé hodic co. It nhdt can phai tiéu thu hai khdu
phan 4 ounce thuc phdm gidu protein méi ngay; thém chi cén dn nhiéu hon sé dé néu dang
bi chdn thuong do ty de.
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Chdt xa: D€ giup rudt hoat déng binh thudng va
ngdn ngtra bénh tdo bon ciing nhu tiéu chay, cdc
nha dinh dudng khuyén cdo dn bdnh my va ngd
c6¢ nguyén hat, rau qua tuoi, qud hach tu nhién
va hat trén véi hoa qua khé va bo lac.

Nuéc: Can rdt nhiéu nuéc dé tranh mdt nuéc va
gitr cho than cting bang quang cta ban dugc ria
sach.

Vitamin va khodng chét: Rau qud I nhing nguén
vitamin A va ho vitamin B. C6 mét sé bang ching cho
thdy uéng thém vitamin C va kém b6 sung cé thé gidp da
luén khée manh.

Vitamin chéng 6xi héa: Cdc vitamin ndy ngdn chdn qud trinh sén xudt cdc géc tu do c6 thé
phd hiy cdc t€ bao co thé, dong thai cé thé kich thich hé mién dich. Nhiéu ngudi bi bénh than
kinh man tinh cdn dung cdc thuc phdm bé sung, nhu vitamin A (beta-carotene), C va E. Hoa
quda va rau la nhiing nguén bé sung tét. Tinh chdt hat nho, co-enzim Q 10 va pycnogenol la
nhing nguén bé sung khdc.

Vitamin D: Nén b6 sung néu ban khéng di ra ngodi nding nhiéu. C6 dit liéu chi ra su méi lién hé
gitta vitamin D va bénh da xo ciing: ngudi cang séng cdch xa duding xich dao thi cang c6 nguy
0 bi da xo cting cao hon.

Ngun https.//pva.org/wp-content/uploads/2021/09/eat-well-live-well-with-spinal-cord-injury.pdf

sUC KHOE TiNH DUC

POl VGl NAM GIGI

Liét anh huéng dén kha nang tinh duc clia nam gidi ca vé tam than va thé chat. Ho ban
khoan: "Liéu t6i con lam dugc khéng?”Ho lo 1ang rang khodi cdm tinh duc la thi gi d6 thudc
vé qua khi. Ho lo ho khéng thé c6 con dugc niia, rang ban doi cla ho sé thdy ho khéng hap
dan, rdng doi tac cta ho sé goi ghém d6 dac va ra di. That su la sau khi bi bénh hodc chan
thuang, nam gidi ludn déi mét vdi nhiing thay d6i trong cac méi quan hé va hoat dong tinh
duc cdia ho. Tat nhién nhimng thay déi cdm xUc xuat hién va nhiing diéu nay ciing c6 thé anh
hudng dén kha nang tinh duc.
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Cuang duong la van dé dau tién sau khi bj liét. Thudng thi nam giéi c6 hai kiéu cuong duong.
Cuong duong do tam ly bat nguén tir nhiing y nghi vé sex hodc nhin thay hay nghe thay gi
d6 kich thich. Nao bd gti nhiing théng diép danh thiic nay qua nhing day than kinh tly
song dira & cdp T10-L2, sau d6 chuyén ti€p chiing dén duong vat, gay ra trang thai sung do
tich tu mau. Kha nang cuong duong do tam ly phu thudc vao muic d6 va pham vi liét. Thuong
thi nhimg ngudi bi chdn thuong khéng hoan toan & mc nhe ¢6 thé cuong duong do tam
ly hon la nhiing ngudi bi chan thuang khong hoan toan & miic ndng. Nhimng ngudi bi chan
thuong hoan toan it cé kha nang cuong duong do tam ly hon.

Cuong duong do phan xa xuat hién khi c6 tac dong vat ly truc tiép lén duong vat hodc cac
vling nhay cdm khéc nhu tai, nim vu hay ¢6. Cuong duang do phan xa la khong cht dong va
6 thé xuat hién khi khong c6 cac y nghi kich thich hoac vé tinh duc. Cac day than kinh kiém
soat kha nang cuang duang do phan xa nam & vliing xuong cling (52-54) clia tdy s6ng. Hau
hét bénh nhan nam bi liét déu c6 thé cuong ducng do phan xa khi cé kich thich vat ly trirkhi
dudng day than kinh 52-54 bi thuong tén.

Tinh trang co cling dugc xac dinh la c6 gay tré ngai cho hoat déng tinh duc 8 mot s6 bénh
nhan chan thuang tdy séng. Trong qua trinh kich thich sinh duc, tinh trang co ciing c6 kha
nang tang lén va chiing ting phan xa tu phat c6 thé xuat hién, do d6 yéu cau phai dimng hoat
dong tinh duc tam thai. Ngoai ra, su xuat tinh dugc ghi nhéan la lam giam tinh trang co cling
|én dén 24 gid.

Thuc vay, xudt tinh |3 van dé thit hai. Cac nha nghién cu ghi nhan rang su xuét tinh xay ra &
70% bénh nhan nam bi chan thuong khéng hoan toan & mic 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 & mdic ndng va hau nhu khong xay ra & cac bénh nhan nam bj chan
thuong hoan toan & muc nang.

Mac du nhiéu ngudi bi liét van ¢ thé "dung nd day’, su cuong duong c6 thé khéng di
cting hodc du lau cho hoat dong 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 c6 thé c6 nhiing méi lo ngai
hodc van dé dac biét khi st dung chiing. Ban nén gap
béc si hodc bac si chuyén khoa niéu dé c6 thong tin
chinh xéc vé cac phuong phap diéu tri khac nhau vi
chiing lién quan dén cac tinh trang cu thé.

Cac nghién ctu va kinh nghiém dugc ghi chép lai cla
nhing bénh nhan nam bi liét cho thdy Viagra, Ciallis
va Levitra cai thién dang ké chét luong cuang duong
va su hai long trong doi séng tinh duc déi véi hau hét
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nam gidi bi r6i loan cuong duong c6 chan thuong & gitta T6 va L5. Nhiing ngudi bi huyét
ap thap hodc cao hay bénh vé mach khong nén dung nhiing thudc nay. Mét s6 dugc phdm
khong dugc dung véi cac thudc tri réi loan cuong duong - hay hoi lai diéu nay véi bac si ké
don nhat la néu ban c6 thé bi ting phan xa tu phét.

Liéu phép tiém duong vat la mét lua chon trong do tiém mot loai thudc (papavarine hodc
alprostadil) hodc két hgp nhiéu loai thudc vao bén duong vat. Thi thuat nay gitp cuong
duong c6 thé dé&n mot hodc hai git va di cling dé giao hgp ddi véi khoang 80% nam gidi,
bat ké d6 tudi hoac nguyén nhan gay réi loan cuong duong. Néu st dung khéng ding cach,
nhitng thudc nay cé thé gay ra cuong duang kéo dai, goi la ching cuong duong vat, cé thé
lam t6n thuong mé duong vat. Nhiing rdi ro khac cla viéc tiém thudc la tham tim, dé lai
seo hodc nhiém trling. Cuong duong nhd tiém thudc la mét lua chon khé khan hon déi véi
nhiing ngudi bi gidi han chiic nang ban tay.

Mét Iya chon khéc goi la cuong duong nhd thuée nhét éng tiéu (MUSE), trong d6 dat mot
vién thu6c nho (alprostadil, cing loai thuéc st dung trong liéu phép tiém duong vét) vao
dudng niéu dao dé hap thu vao cdc mod xung quanh. Dat thudc trong niéu dao néi chung
khéng dugc xem la hiéu qua & nhiing bénh nhan nam bi chan thuong tay séng va it khi dugc
ké don.

Ngoai nhiing lua chon duing thudc, bom chéan khong cling gitp cuong duong. Bat duong
vat vao mot 6ng hinh tru va rat hét khong khi ra, lam cho mau dén xuéng cac mé cuong.
Trang thai sung pht dugc duy tri bang cach that mét vong mém quanh géc duong vat. Quan
trong la phai g& bo chiéc vong sau khi giao hgp dé tranh nguy ca tray hodc hdng da. Ciing
6 thé Iya chon mo hinh hdt chan khong chay béng pin. Bi mat cuong cling s6m va bi go b6
la nhitng téc dung phu khéng mong muén.

Duong vt gid, thuong la lya chon diéu tri cudi cing cho ching réi loan cuong duong vi nd
la vinh vién va can phai phau thuat, bang cach dat moét vat cdy truc ti€p vao trong cac mo
cuang. C6 nhiéu loai vat cdy, bao gém cac que niia cling hodc déo va cac thiét bj cé thé bom
phéng. Noi chung, duang vat ¢é thé khong cling dugc nhu khi cuong cling tu nhién. May
maoc c6 thé bi hdng héc va vat cdy c6 thé gay nhiém tring hoac day ra ngoai xuyén qua da
gay nguy hiém. Cac nghién ctiu cho thay 67% nit gidi dugc phdng van hai long véi két qua
clia phuong phép diéu tri cdy ghép doi véi chiing r6i loan cuong duong & ban tinh ctia ho.

Cuc khoai: Mot nghién ctiu véi 45 bénh nhan nam bj chan thuong tdy séng va 6 mau doi
chiéu khde manh cho thay 79% s6 bénh nhan nam thuang tén khéng hoan toan va 28% sé
bénh nhan nam chén thuong hoan toan da dat dugc cuc khoai trong diéu kién phong thi
nghiém. Nhimng chi béo vé cuc khoai la mic d6 chan thuong va tién st cuc khodi trudc dé
sau chan thuang.
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Nhimng bénh nhan liét bi r6i loan cuong duong nén kham stic khoe toan dién véi mét bac si
tiét niéu c6 kinh nghiém véi tinh trang cta ho trudc khi st dung bét c(r loai thudc hay thiét
bi hé trg nao. Cac bénh nhan nam bi chan thuong tay s6ng trén mic T6 phai xem xét can
than cac dau hiéu clia tdng phan xa tu phat (AD). Cac dau hiéu bao gdom mat dé biing, dau
dau, ngat mai va/hodc thay déi thi luc. Xem trang 72 dé biét thém théng tin vé ting phan
Xa tu phat.

Kha nang sinh san la van dé I6n thi ba: Nam gidi bi liét thudng kho c6 kha nang sinh con tu
nhién, do mat kha nang xuat tinh. Mét s6 ngudi bi xuat tinh ngugc: Tinh dich di ngugc vao
trong bang quang. 56 lugng tinh tring mot ngudi san xudt ra thudng khéng gidm sau nhiéu
thang hodc nhiéu nam bij liét. Tuy nhién, kha nang di déng (van déng) cla tinh trung kém
han dang ké so vai nhiing ngudi khong bi liét. Tuy vay, van cé nhiéu lua chon dé cai thién
kha nang sinh con.

Kich thich rung duong vat (PVS) la mét cach khdng tén kém va kha tin cdy dé tao ra su xudt
tinh tai nha. Kich thich rung thanh céng nhét & nhimng bénh nhan nam bi chan thuong tdy
s6ng trén mic T10. C6 nhiéu loai may rung/mat xa danh cho muc dich nay. Mét s6 dugc thiét
ké dic biét vdi tan s6 va cong sudt du dé gay xudt tinh déng thai gidm thiéu téi da cac van dé
vé da. Xem www.urologyhealthstore.com

Dién xuat tinh dau do truc trang (RPE) la mot Iua chon (trong bénh vién véi mot s ky thuat
vién & bén) néu phuong phap rung khéng thanh céng. RPE ddt mét dau do dién vao trong
truc trang; mét phuong phap kich thich dién c6 diéu khién nham tao ra su xuét tinh. Noi
chung, dién xut tinh la mot cach hiéu qua va an toan dé lay mau tinh trung, du st dung
mot tac nhan kich thich rung sé ldy dugc mau tinh trung cé kha néng di dong tot hon la dién
xudt tinh.

Tinh tring clia nhiing ngudi bi chan thuong tly séng van khdée manh nhung thudng boi
khéng khoe, va thudng khdng dd stic d€ tham nhap vao tring. Do bi suy gidm kha nang di
dong, tinh truing can mét chut trg giup clia cong nghé cao. Ngudi bi chan thuong tly séng
van ¢6 nhiéu ca hdi sinh con néu ho dugc vao nhiing trung tam cham soc va bénh vién
chuyén khoa. Nhiing tién bé gan day cla phuong phép tiém thang tinh tring vao trdng
(ICSl), tiém thdng mét con tinh tring trudng thanh vao noan bao (trdng), cé thé giai quyét
vén dé thu thai.

Néu khéng thé 1ay dugc tinh trung béng phuang phép PVS hodc RPE, c6 thé thuc hién mot
ti€u phau nhé dé 1ay tinh trung tir tinh hoan.

Du ¢6 nhiéu trudng hgp thanh cdng nhung viéc hé trg thu thai nhd cong nghé cao khong
phai |3 diéu dé dang. Viéc d6 co thé vét kiét cdm xuc va cing kha tén kém. Hay tim hiéu
thong tin va cac phuong an diéu tri tr mot chuyén gia sinh san c6 kinh nghiém véi nhiing
van dé vé liét. Mot s6 cap ddi vo sinh da sir dung thanh céng cac tinh triung dugc hién ting
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(tirmét ngan hang tinh tring) dé lam ngudi phu nir thu thai. Cac cp déi ciing c6 thé nghién
cliu cac phuong an rat dang can nhc dé nhan con nuéi.

Tinh duc sau dét quy: Bénh tim, dot quy hay phau thuat khéng cé nghia la phai cham duit doi
s6ng tinh duc vién man. Sau khi giai doan hoi phuc dau tién két thic, cac bénh nhan sé thay
rang nhiing ki€u lam tinh trudc kia ma ho yéu thich van lam ho théa man. Chuyén quan hé
tinh duc tré lai thudng gdy dau tim, dot quy hay dot ti chila chuyén tuéng tugng. Tuy nhién,
nhiing néi sg hai vé kha ndng quan hé cé thé lam gidm dang ké hing thu vdi tinh duc. Sau
khi phuc hoi, bénh nhan dot quy c6 thé cdm thay chan nan. Diéu nay la binh thudng va trong
85% trudng hop, cdm giac d6 bién mat trong vong ba thang.

Chac chdn réng, mot ngudi dan 6ng cd thé tiép tuc hodc bit dau mot méi quan hé lang man
va than mat véi mot doi tac sau chan thuang hodc bénh liét. Diéu cot yéu la phai trao d6i rd
rang vdi d6i tac clla minh. Quan trong la ca hai hi€u dugc nhiing thay d6i vé mat thé chat
da xdy ra, ciing nhu hiéu dugc cdm gidc cta nhau. C3p doi sau d6 cé thé kham pha va thu
nghiém nhiing cach khac nhau dé than mat va an ai.

V6i nhiing ngudi bi han ché chiic ndng ban tay va canh tay, ho thudng can phai yéu cau
nhiing ngudi cham soc hé trg vé mit thé chat trudce khi quan hé tinh duc. C6 thé can su gidp
dé dé cdi do, chudn bi va sip dit tu thé.

Nhiéu cdp doi can nhac quan hé bang miéng. Bat ct diéu gi lam thda man va hai long thi déu
6 thé chap nhan dugc mién |3 hai bén déu dong y.

Mac du ngudi ta noi rang co quan tinh duc 16n nhat la bd ndo, nhung khong phai ldc nao
cing dé dang dé c6 thé tao ra nhiing diéu chinh co ban trong hanh vi tinh duc cia mét
ngudi. Hay hdi y kién chuyén gia dé
6 thé dugc giup dd vuot qua nhimng
cadm giac sg hai hodc lo au vé viéc thiét
lap hay duy tri mot méi quan hé khoe
manh sau khi b liét. Cac cap déi ciing
6 thé tim dén mot chuyén gia ¢6 van
dé dugc tu van nhiing cach thic hiéu
qua nham trao d6i vé nhiing cdm giac
va nhu cau cia minh.

Tinh duc an toan: Nguy co bénh lay
qua dudng tinh duc (STD) trudc va
sau khi bj liét déu nhu nhau. STD bao
gbm céac bénh nhu 1au, giang mai,
herpes va virut HIV; chung c6 thé gay
ra cac van dé vé suc khoe khac nhu vo
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sinh, nhiém khudn dudng tiét niéu, viém khung chau, chdy md &m dao, mun coc & bd phan
sinh duc va AIDS. Cach an toan va hiéu qué nhat dé ngan ngifa cac bénh lay qua dudng tinh
duc Ia 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

NGUON HO TRG VE SUC KHOE TINH DUC VA SINH SAN

Hai Cuu binh Hoa Ky bi Liét, véi su hd trg cta Hiép hoi Y khoa vé Ty s6ng, la ¢ quan ¢
thdm quyén dua ra cac nguyén tic huéng dan thuc hanh [am sang vé suc khée tinh duc va
sinh san. https://pva.org

Du an Bang chiing Phuc héi Chiic nang Chéan thuang Tay séng (SCIRE) [a mét du an cong
tac nghién ctiu clia Canada (gitra cac nha khoa hoc, bac si va ngudi dung) nham ra soét,
danh gia va chuyén dich cac hiéu biét c6 dugc tir nghién cdu thanh nhiing phuong phap
phuc héi chiic ndng sau chan thuong tly séng tét nhat. Trong d6 ¢ ca phan vé tinh duc.
https://scireproject.com

POI VSI PHU NU

Bai liét ban than n6 khong anh hudng dén ham mudn hay nhu cau tinh duc clia phu nit, cling
nhu khéng anh hudng dén kha nang sinh nd cda ho. Su khac biét chinh vé chiic nang tinh
duc gitta phu nit bj liét va ngudi binh thudng cé thé la su khé khan trong viéc tim dugc mét
d6i tac lang man. Mdc do khét khao tinh duc ctia ho ¢6 thé nhu nhau, nhung muc d6 hoat
dong thudng thap hon bai vi it phu nit tan tat c6 déi tac hon.

Khong cé thay déi nao vé mat tam ly sau khi bi liét c6 ngan can phu nit tham gia hoat déng
tinh duc. Van dé c6 thé ndm & viéc diéu chinh tu thé nhung thudng la cé thé thich nghi dugc.
Chiing tang phan xa tu phat cé thé tién liéu va kiém soat dugc. Nhiéu phu nit bi mét kiém
s0at ca am dao va nhiéu ngudi khong thé san xudt ra chat béi tron am dao. C hai van dé nay
déu c6 thé 1a do su gian doan cac tin hiéu than kinh binh thudng tir ndo bd xuéng bd phan
sinh duc. Hién chua c6 cach chiia tri mét kiém soét ca. Chat bdi tron thi tat nhién c6 thé bd
sung dugc.

Thong thudng, chat béi tron tiét ra nhu mot phan Gng tam Iy (tdm than) va phan xa (thé chat)
d6i vai diéu gi do kich thich hodc khéu ggi. Mét s6 ngudi cho rang viéc tiét chat nhon & nit
giGi vé mat sinh ly cling tuong tu nhu su cuong ciing & nam gidi, va c6 1é ciing dugc kich
thich theo cing mét cach. Phu nir ¢6 thé thay thé bang nhiing chat béi tron g nudc (khéng
bao git dung goc dau, nhu Vaseline) nhu la K-Y Jelly.

Hudng Dan Trg Giup Ngugdi Bi Liét = 136


https://pva.org/
https://scireproject.com/

3 mot s6 tinh trang clia bénh liét, vi du nhu da xo cling, cac van dé vé nhan thic c6 thé pha

hoai kha nang tinh duc. Nhiing ngudi cé tri nhé ngén han hodc mat tap trung cé thé buén
ngl khi dang quan hé tinh duc, khién déi tac thdy chan nan. Can phai co tinh yéu va long
kién nhan, cling nhu su trao ddi, dé ndi ra van dé nay va tim kiém phuang phap diéu tri stc
khoe hodc tam ly can thiét.

Phu n(r bi liét thudng lo sg cac tai nan vé rudt va bang quang trong khi than mat. C6 nhiéu
cach dé giam kha ning xay ra tai nan. Cach dau tién la gidi han lugng nuéc udng vao néu
dinh quan hé tinh duc. Nhiing ngudi st dung phuong phap théng ti€u ngat quang nén lam
rébng bang quang trudc khi bat dau hoat dong tinh duc. Ngudi st dung dng théng tiéu Foley
hodc phia trén mu thdy rang gap 6ng thong tiéu lén hdng hodc bung gilr cho né khéng bi
vudng khi quan hé. Ong Foley c6 thé dé nguyén trong khi giao hop bdi vi, nhiéu nam gidi va
ngay c& phu nit khong hé biét rang, niéu dao (16 ti€u) 1a tach biét véi am dao.

Cach t6t nhat dé tranh tai nan vé rudt |a thiét lap mét chuong trinh di tiéu thdng nhat. N
gidi cling cd thé tranh an ngay trudc khi quan hé tinh duc. Bang viéc trao d6i thdu hiéu nhau,
cac cap doi sé co dugc ddi séng tinh duc théa man ma khéng lo sg tai nan vé rudt hay bang
quang xay ra sé pha hdng.

Cuc khoai: Mot phu nit liét, giéng dan 6ng & cuing muic dé chiic ning, cé thé dat dugc thu
dugc miéu ta la cuc khodi thong thudng néu c6 mot sé kich thich khung chéau con sét lai.
Cac nghién ctu da chi ra rang hon 52% phu nir bi chdn thuong tay séng cé thé dat dugc
cuc khoai.

Mét phan nhé clia nghién cdu khuyén nghi rang phu nir bi chdn thuong tdy séng ¢ thé dat
cuc khodi bang cach st dung mét thiét bi hit chan khong am vat (thiét bi Eros), FDA da phé
chudn dé chira tri mét chuic ndng cuc khodi ntr. Thiét bi nay lam tang lugng méu luu thong,
do d6 tao ra su dong méau & am vat, c6 thé tang chat nhdn dm dao va tang cao phan Ung
cuc khoai.

Mét s6 dan éng va phu nir bi liét, bang cach luyén tap va suy nghi tap trung, cé thé trai qua
mot "khodi cdm ao tudng’, bang cach sép xép lai phan ing tinh duc, bao gém viéc tang
cudng dé mot cdm gidc ¢d san trong tam tri tr mot phan co thé va sép xép lai cdm giac dén
co quan sinh duc.

Phu nit bi liét hai chi dusi hodc t chi & d6 tudi sinh dé thudng 6 lai chu ky kinh nguyét cGa
ho; gan 50% khéng mat mét chu ky nao sau khi chan thuang. Kha ning mang thai la ¢ thé va
thuding khéng gay rdi ro gi cho stic khoe. Mac du phan I6n phu nir bj liét c6 thé sinh thudng,
nhiing bién chiing nhét dinh cla thai ky c6 thé x3y ra, bao gém tang nhiém khuan dudng
tiét niéu, loét do ty dé va su co cling. Tang phan xa tu phat (AD) la mét nguy co nghiém trong
trong khi sinh n& déi véi nhitng ngudi bi tén thuong trén T6. Ngoai ra, viec mat cdm gidc viing
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xuong chdu cé thé khién
ngudi phu ni khéng biét
dugc khi nao lén con dau dé.
Mét rii ro khac c6 thé xay
ra khi mang thai la viéc bi
nghén mach huyét khoi,
trong d6 cac cuc méau dong
lam nghén cac mach mau.
Véi cac tén thuong & ving
nguc hoac c6, chiic ndng hd
hdp c6 thé bi suy gidm khi
ganh nang mang thai tang
lén hay khi sinh ng, can dén
hé trg thong khi.

Phu n{ bi khuyét tat thuong
khong nhan dugc cac dich
vu cham soc suc khée thoa
dang. Qua thudng xuyén,
cac bac si thiéu hiéu biét vé
tinh trang khuyét tat cda ho.
Céc nha cung cdp dich vu c6
thé gia dinh sai 1am réng phu
nit bi khuyét tat khong quan
hé tinh duc, dac biét néu tinh
trang khuyét tat ctia ho la nghiém trong va do d6 bo qua viéc sang loc cac bénh lay qua
dudng tinh duc (STD) hay tham chi la xét nghiém vung chau toan bé cho ho. Khdng may la
mot s6 nha cung cap dich vu chdm soc stic khde tham chi khuyén phu ni bi khuyét tat rang
ho nén kiéng quan hé tinh duc va khéng sinh con, ngay ca néu ho c6 thé c6 con.

Stic khde bau nguc: Phu nit bi khuyét tat can phai biét rang ho nam trong s6 mot phan tam
s6 phu nit sé bi ung thu va. Sang loc trudc la rat quan trong cho tat ca phu nl, gém ca nhiing
ngudi khuyét tat. Nhimg ngudi phu ni bi han ché clt ddng 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 giup d& cla
mot ngudi phuc vu hay thanh vién gia dinh. Khi lén lich chup X-quang tuyén vu, hay chac
chan co s& va cac thiét bi dé tiép can cho ngudi ngdi xe lan; cac dich vu hodc chuong trinh
cung cép cho cac bénh nhan bi khuyét tat phai tuong duong nhu nhiting chuang trinh hodc
dich vu cung cap cho ngudi binh thudng.
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Tranh thai: do bénh liét thudng khong anh hudng dén kha nang sinh dé & nir gisi, nén viéc
tranh thai rat quan trong. Can nhac dén stic khoe cta ngudi bénh khi quyét dinh phuong
phap t6t nhat. Tranh thai bang thudc uéng cé lién quan dén viém va von cuc trong mach

mau, va nhiing tinh trang nay c6 nguy ca I6n hon & nhimng ngudi bi chan thuong tay séng.
Phu n{ bi liét khéng phai Iic nao cling cdm nhan dugc nhiing thiét bi dat trong t& cung va
do d6 c6 thé gay ra nhing bién ching khéng nhan biét dugc. Viéc st dung mang ngan hodc
chat diét tinh tring c6 thé kho khan déi véi nhitng ngudi bi gidm kha nang linh hoat cla
ban tay.

Ban néng tinh duc khong bién méat sau khi bi liét. Hay kham pha ban nang tinh duc bang mét
trdi tim va tam hén rong ma.

NGUON

Trung tdm Nghién ctu vé Phu nit Khuyét tat, Trung tam Phuc hoi Chiic nang Tay Ban Nha, Hoi
Cyu binh Hoa Ky bi Liét

NGUON HO TRG CHO PHU NU KHUYET TAT

Trung tam Nghién ctu vé Phu nit Khuyét tat (CROWD) tap trung vao cac van dé lién quan
dén stic khoe (bao godm ca sinh san va tinh duc), Ido hda, quyén cong dén, lam dung va séng
tu lap. https//www.bcm.edu/research/research-centers/center-for-research-on-women-with-

disabilities

Bénh vién Craig cung cap cac to thong tin vé ung thu vi, mang thai sau chan thuong tay
s6ng, chiic nang tinh duc cho phu nit sau chan thuang tay séng, va video vé cac cdng cu quan
ly bang quang danh cho phu nit véi chan thuong tly séng (d6ng san xuat véi T6 chic Reeve).
https://craighospital.org/resources?lang=en

Trung tam Trg gitip Quéc gia danh cho cac Cha me bi Khuyét tat, ti Dai Hoc Brandeis, mot
nguén luc trg gidip vé sinh san va lam cha me, quyén clia cha me bi khuyét tat, thiét lap mang
ludi va hé tro. https://heller.brandeis.edu/parents-with-disabilities

Tim kiém Phong kham San phu khoa

Phu nit khuyét tat ti€p tuc gdp phai nhiing rao can dang ké va bét binh dang vé stic khoe khi
tim ki€ém cham séc san phu khoa. Nhiing trai nghiém buc boi véi cac bac si khéng dugc dao
tao trong viéc diéu tri cho bénh nhan bai liét va khdng thé tiép can cac co sy té khién nhiéu
phu n tri hoan cac kiém tra phong nglia can thiét. Viéc thudng xuyén lam xét nghiém Pap va
chup X-quang tuyén v lam tang kha nang phat hién sém ung thu, nhung stc khde xuong,
man kinh, cting nhu sinh san va ké hoach héa gia dinh la nhiing van dé stic khoe quan trong
ma phu ni bi liét can theo doi tuang tu nhu nhing ngudi dan khac.
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Cody Unser, mdt nha hoat dong vi quyén Igi clia ngudi khuyét tat, da duogc truyén cam hing
dé dau tranh cho quyén tiép can va hd trg tét hon sau nhiing trai nghiém tiéu cuc cda chinh
c6 khi tim kiém cham soc stic khde trong thai gian la sinh vién cao hoc tai Washington, D.C.
Khi dén van phong bac si phu khoa dau tién, Unser, ngudi bi liét tir nguc tré xudng, da phai doi
mat v8i mot cau thang dai; khi goi dén quay 1€ tan va giai thich rdng cé dang ngéi xe lan, ho
tré 10i réng khong thé gidp co. Tai van phong thit hai ¢d thi, Unser cé thé vao tda nha nhung
da rdi di trong nudc mét sau mot cudc hen ddy that vong: ban kham khong thé tiép can dugc,
va su ling tung ctia nhan vién trong viéc gidp ¢6 di chuyén cling véi thai do vo y clia bac si,
khién c6 cam théy that vong.

"That nhuc nha," c6 néi. Va t6i nghi, 'Chac chan t6i khdng phai la ngudi phu nit duy nhat ngéi
xe lan gap kho khan nhu thé nay.”

Unser quyét dinh danh gia cac van dé cham soc stic khde cho phu nir khuyét tat cho bai tap
|6p tiép theo cia minh, mot bai luan sau nay da dugc dang trén t& U.S. News & World Report
Vai tiéu dé ‘Wheelchair Barbie’ Bi Kham Phu Khoa. K& tir d6, cé da phat biéu tai hang chuc
chuong trinh dao tao bac si san phu khoa trén toan qudc vé nhiing thay d6i cap bach can thiét
dé mang dén su cham soc cong béng.

“Can phai co mét khéa hoc bat
budc, kéo dai mét hoc ky vé cac
van dé khuyét tat tai tat ca cac
trudng y,” Unser noi. “Du sinh
vién chon chuyén nganh nao,
du ho muén tr& thanh béc si
san phu khoa hay bac si cham
soc chinh, ho ciing sé phai diéu
tri cho bénh nhan khuyét tat
vao mdt thai diém nao do6. Can
€6 su nhay cdm hon!

Dudi day la nhiing 16i khuyén
clia Unser dé tranh cac van
phong khé tiép can va van
dong dé cai thién cham soc tét
hon:

Tham kham tai phong kham

"Bai hoc I6n nhat ma téi da hoc
dugc la goi dién dé hai trudc

Cody Unser
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khi dat lich hen. That khéng may, chiing ta khong thé gia thiét la c6 thé tiép can & tat ca moi
noi," c6 noi.

Unser khuyén nghi khong chi hoi vé viéc ti€p can tda nha ma con bén trong van phong kham.
Cachanh lang c6 da rong khong? Qudy Ié tan c6 dd thdp dé dam bao su riéng tu cho ngudi sd
dung xe lan khi dang ky khong? Cac phong vé sinh cé thanh vin khong? Lich hen c6 cho phu
nit gdp kho khan vé di chuyén c6 thai gian hen dai hon khong?

Rao can 16n nhat 6 thé 1a viéc tiép can ban kham. Nhiéu van phong thiéu ban kham c6 thé
diéu chinh d6 cao nhung lai trang bi ban khdm thap dung cho viéc khdm téng quat. Unser
yéu cau budi kham clia co dién ra trong phong téng quét nay dé cé cé thé dé dang tiép can
ban kham mot cach doc lap. Néu khong, cé gai y rang mot thanh vién trong gia dinh, ban bé
hodc ngudi cham séc di cing phu nit khuyét tat dén budi hen dé gidp d6 trong viéc chuyén
tu xe lan.

Giao tiép

Unser khuyén khich phu nit tu bao vé quyén lgi ciia minh. Hay néu r6 rang va chi tiét vé lich
sU'y té; cang chia sé nhiéu, budi tham kham cang t6t. Hay liét ké nhiing gi can thiét va diing
ngan ngai dat cau hoi.

Phu nit gdp phai co rdt nén gidi thich diéu nay vdi bac si va nhan vién y té; viéc thay déi tu thé
dan dan va gidn co nhe nhang cé thé hitu ich trong qua trinh kham. Hay yéu cdu mét y ta diing
bén canh ban kham dé dé phong bi nga néu xay ra co rut.

Cacnha cung cap dich vu y té cling can hiéu vé tang phén xa tu phat, c6 thé bj kich hoat trong
qué trinh kham. Unser, mang theo thé AD clia T6 chiic Reeve dé dua cho nhan vién khong biét
vé tinh trang nay, yéu cau do huyét ap trudc va sau khi kham,

Unser cling khuyén khich nha cung cép cla c6 dat cau hoi vé cudc séng va sa thich clia co,
mét cach dé€ nhdc nhd moi ngudi rang cd c6 mot ban sac vuot ra ngoai khuyét tat clia minh.

Suic khoe Tinh duc

"Phu nir khdng nén ngai hoi vé van dé tinh duc," Unser néi. "Téi bi lodng xuang. Toi c6 thé bi
gy xuong trong khi quan hé tinh duc. T6i can c6 thé néi vé nhiing van dé nay véi bac si clia
minh.”

Stic khoe tinh duc la khia canh quan trong trong cudc séng ctia bat ky phu nit nao, bao gom ca
nhiing ngudi bi khuyét tat. Su than mat cé thé phtic tap: phu nit méi bi chan thuong phai déi
maét véi viéc diéu chinh co thé bi liét; viéc quan Iy bang quang va rudt can dugc xem xét trudc,
han ché tu phét; va mét s6 loai thuéc c6 thé gay khd am dao. Trong nhiing lan tro chuyén
trong cac chuang trinh dao tao bac si, Unser kéu goi cac bac si khong nén dua ra nhiing gia
dinh vé dai s6ng tinh duc clia phu nir khuyét tat nhiing ngudi can — va xtng dang — c6
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QUAN LY SUC KHOE

quyén trd chuyén vé stic khoe, tinh duc, tu van sinh san va ké hoach héa gia dinh giéng nhu
nhiing bénh nhan khac.

NGUON

Tap chi' Y hoc New England, ngay 3 Thang Chin, 2015; U.S. News & World Report, ngay 15
Théng Chin, 2015; Van phong Khuyét tat va Stic khoe North Caroling; Tap chi Nghién ctu
Khuyét tat, Tap 35, S6 3 (2015).

NGUON HO TRG VE TiM KIEM PHONG KHAM SAN PHU KHOA

T6 chiic Christopher & Dana Reeve cung cap mot &n pham mién phi tiéu dé “Tinh duc & Stic
khde Sinh sén Sau Khi Bi Liét" ciing nhu sdch mién phi vé "Nuéi day Con cdi véi Ngudi Bai Liét”. Goi
1-800-539-7309 hodic truy cdp ChristopherReeve.org/Ask @& nhan mét ban mién phi.

Trung tdm Shepherd c6 mét loat video danh cho phu nir bi chan thuong tdy séng véi cac
cht @& nhu tham kham tai van phong bac si, tinh duc va mang thai, ciing nhiéu chd dé khéc.
https.//www.myshepherdconnection.org/sci/women
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CHAM SOC CAP TINH
& PHUC HOI CHUC NANG

Cach tét nhat dé déi mat v8i su hoang mang va
cam giac bat luc sau chan thuong tuy séng la
trang bi cho minh nhiing théng tin dang tin cay.

Hay bat dau tu day!
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Biét rang ngudi than hodc ban bé bi chan thucong tuy
séng la moét tin dau long va qua suc chiu dung. Cach tét
nhat dé vugt qua cam giac bat luc va hoang mang |a
trang bi cho ban than théng tin vé chan thudng tuy séng,

y hghia cla né daéi véi ké hoach ngan han va muc tiéu dai
han. Phan nay cua sach cung cap thong tin cho nhing
ngudi dang bat dau tim ki€m thong tin vé chan thuong
tdy song cho ngudi than hoac ban bé mai bi thudng.

CHAM SOC CAP TiNH VA PHUC HOI CHUC NANG

Xoay x& trong linh vuic chdn thuong than kinh c6 thé rat phuc tap. Cac chuyén gia Théng tin
tai Trung tam Tai nguyén vé Bai liét Quéc gia chuyén gidi ddp cac cau hdi vé chan thuong
mdi. Ban c6 thé trao d6i véi mot thanh vién clia d6i ngli Chuyén gia Thong tin theo s6
1-800-539-7309 hodc dét lich hen trudc. Néu chua, xin vui long truy cap trang web ctia NPRC
tai ChristopherReeve.org d€ biét thém théng tin vé nhiing ngudi méi bi chan thuong ciing
nhu cho nhiing ngudi bi chan thuong tly séng trong nhiéu nam. Ban sé tim thay nhiéu lién
két dén cac t6 chiic khac cing nhu théng tin cu thé vé nhiing tién bo trong nghién ctiu chan
thuong tly séng.

Phan sau day lién quan dén cac van dé thudng gép doi véi chan thuang ty séng cap tinh.
Vi méi chan thuong la khac nhau vé cép d6 va mic nghiém trong, thong tin dugc cung cap
dudi dang téng quét.

XU Ly Cap Tinh

Vai git dau tién la rat quan trong sau khi bi chan thuang tay séng, vi cac bién phap can thiép
va nd luc cliu s6ng dé han ché muc d6 nghiém trong clia chdn thuong dugc uu tién. Ngay
cang it ngudi bi liét hoan toan sau tai nan. M6t thé hé trudc, s6 ngudi bi chan thuong tay
s6ng dugc coi la tén thuang khdng hoan toan vé than kinh la 38%; con s6 nay hién nay chi
hon mot nita, mot su cai thién nhd viéc x(r ly can than hon cac trudng hop khan cap y té tai
hién trudng. Ly tudng nhat, ngudi bi chan thuong tay séng nén dugc van chuyén dén mét
trung tdm chén thuang cép | d€ c6 chuyén mén da nganh. Néu nghi ngd chan thuang cot
s6ng ¢6, can c6 dinh ngay dau va c6. Cot s6ng khong bao git dugc phép udn cong. Vi chan
thuong tdy song hiém khi xay ra ma khong c6 cac bién chiing khac, viéc xtt ly cp tinh phai
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gidi quyét chan thuong nao cé
thé xdy ra (dac biét la chan
thuong cot séng ¢f trén), gy
xuaong, rach da, vv.

Bat dau tur nam 1990, hau hét
nhiing ngudi bi chan thuong tly
séng & Hoa Ky dugc cho ding
liéu lugng 16n thudc steroid
methylprednisolone; thuéc nay
dugc cho labao tén mé tdy séng
dé bi tén thuong trudc “chubi”
cac phan ting sinh héa thi phat
sau chan thuong ban dau. Theo
Vién Quéc gia vé Réi loan Than
kinh va Dot quy, thudc steroid
methylprednisolone dudng nhu
lam gidm tén thuong cho céc té
bao than kinh néu dugc st dung
trong vong tam gid dau tién sau
khi ch&n thuong. Lam mat tay s6ng da dugc thir nghiém trong cac thi nghiém lam sang va
€6 vé day hda hen, nhung cac quy trinh vé nhiét d, thgi gian, v.v. van chua dugc xac dinh.
Cac liéu phap khac cho chan thuong tay séng cap tinh dang dugc nghién ciu.

Khi mét ngudi dugc dua dén bénh vién cap tinh, mot s6 quy trinh ho trg su séng co ban
6 thé dugc thuc hién. Cac van dé vé ho hap phai dugc gidi quyét ngay lap tic. Tha thuat
ma& khi quan hodc dat ndi khi quan thudng dugc thuc hién ngay ca trudc khi xac dinh vi tri
chan thuong. Viéc quan ly bang quang dugc bat dau, thudng la v6i 6ng théng dat trong.
Thong thudng, bénh nhéan chén thuong tdy séng dugc chup MRI.

Phau thuat s6m (trong vong vai gid sau chan thuong) dé giai nén hoic can chinh éng tdy
s6ng thudng dugc thuc hién. Bang chiing tir cac nghién ctiu trén déng vat ting ho viéc nay
nhu mét phuong tién dé cai thién kha nang phuc héi than kinh nhung thai diém can thiép
nay cé thé gay tranh cai; mot s6 bac si phau thudt chd vai ngay dé giam sung trudc khi gidi
nén tdy séng.

DG véi gay dét séng cd, cot séng thudng dugc ¢8 dinh bang ghép xuong, st dung manh
ghép tirxuong méc (xuong bap chan), xuong chay (xuong éng chan) hodc mao chau (hong).
Dé ¢6 dinh xuong cot s6ng, c6 thé thuc hién hgp nhét cot séng, st dung cac tdm kim loai, 6¢
vit, dy va/hodc que va ddi khi la cac manh xuong nhé tir céc khu vuc khac cla ca thé.,
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CHAM SOC CAP TiNH & PHUC HOI CHUC NANG

CHAN THUONG TUY SONG LA Gi?

Chdn thuong tiy séng thuding dén dén liét; chiing lién quan dén ton thuong ddy than kinh
trong cdu triic bdo vé bdng xuang cta 6ng tly séng. Nguyén nhan phd bién nhdt cia réi
logn chtic ndng tiy séng la chdin thuong (bao gém tai nan xe cg, té ngd, Idn sdu, hanh vi bgo
luc va chén thuong thé thao). Tén thuong ciing c6 thé xdy ra tr cdc bénh ly bdm sinh hodc
mdc phai, tir cdc khéi u, dién giat, va mdt oxy lién quan dén cdc rdi ro phdu thudt hodc su cé
du6i nudc. Tiy s6ng khéng can bj dut thi méi mdt chiic néing. Tdy séng c6 thé bi bam, kéo
cdng hodc nghién ndt. Vi tdy séng diéu phéi chuyén déng va cém gidc cla co'thé, khi bi tén
thuong, né sé mdt khd ndng gui va nhén tin hiéu tunéo dén hé théng diéu khién chiic ndng
cdm gidc, van déng va tu chd ctia co thé.

Mot bénh nhan bi chan thuong tly séng thudng st dung mot sé thiét bi bén ngoai bao gém
nep, rong roc kéo, kep hdp so, khung xoay, 4o khoac nhua duc, dai ¢6 va do nit. Cac thiét bi
nep thudng dugc st dung sém; ching gitp xuong song lanh lai nhung van cho phép bénh
nhan diing day va di chuyén, bao vé ho khdi téc dong cla viéc ndm lau. Khung halo la mot
vong bang thép khong gi dugc dat xung quanh dau clia bénh nhan va c6 dinh vao hop so
béng bén chét bang thép khong gi. N6 ¢é thé dugc ap dung trong phong cdp cdu. Khung
nay dugc cé dinh vao cac thanh diing néi 1én tir mét khung xuong chau.

Phan loai chan thuong: Khi cac béc si xac dinh muc d6 va pham vi chan thuong, bénh nhan
cling sé trai qua mot cudc kiém tra than kinh ky luéng. Viéc nay tim kiém cac dau hiéu vé cdm
giac, truong luc co va phan xa clia tat ca cac chi va than. Viéc phan loai chan thuong c6 thé khac
vGi nhiing gi thay trén phim X-quang hodc hinh anh chup cat I6p vi né dua trén chic nang,
dugc phan anh qua thang do ASIA. Déy la mdt cong cu chi dinh bénh nhén chan thuang tay
s6ng theo danh muc: ASIA A (khéng kiém soét van dong, khdng c6 cdm giac); B (khdng cé véan
dong, c6 mot s6 cam giac); C (cd mot s6 chiic nang van ddng), D (chiic ndng van dong khong
hoan chinh véi nhiéu chiic nang han & dudi viing tén thuong); hoac E (binh thudng). Trong qua
trinh kiém tra phan loai theo thang ASIA, bac si xem xét nhiéu yéu t6 quyét dinh nhu chuyén
ddng co va pham vi chuyén déng ciing nhu luu y xem ngudi d6 c6 thé cdm théy dugc cham
nhe hay cam giac r6 rang va 16 mag khong.

Vi tri va mic d6 nghiém trong clia chan thuang tly séng quyét dinh nhiing bo phan nao cla co
thé bi anh hudng. Bac si cling sé xac dinh xem chan thuong la hoan toan hay khéng hoan toan.
Chan thuong khéng hoan toan co nghia la kha nang cla tay séng trong viéc truyén tin hiéu
dén hodc tirndo khdng bi mat hoan toan. Chéan thuong hoan toan dugc xac dinh bang viéc mét
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KET QUA THUGNG GAP

Theo muic d6 chdn thuang, dudi day la tom tdt cdc ky vong vé két qud (luu y rdng déy la mic
trung binh): mtc @b chdn thuong va chiic ndng c6 thé thay déi.

Muiic d6 C1-3: Liét toan thdn va tdt cd cdc chi. Nhiing ngudi ndy rdt c6 thé phdi phu thuéc vao
mdy thé va thudng cdn dugc chdm s6c 24/7 vdi su hé trg toan dién vé quan Iy rudt va bang
quang, di chuyén trén giudng, thay déi vi tri, éin uéng, mdc qudn do, chdi chudt, tdm ria va
van chuyén. Ho c6 thé diéu khién xe ldn dién va giao tiép doc Idp nho thiét bi phi hop; ho cdn
6 kha ndng gidi thich moi thir ma ngudi hé trg cdn biét vé viéc chdm soc cda ho.

Miic @6 C4: Liét toan thdn nhung c6 thé cé kha ndng hé hdp dutrd. C6 thé thd ma khéng can
mdy thé; ngodi ra, tuong tu nhu'nhém C1-3: cdn hé trg hoan toan cho moi hoat dong ngogi
trirviéc sirdung xe In dién. C6 mét s6 chuyén déng ¢6 va vai.

Muic dé C5: C6 thé gdp vai, gap khuyu tay, tay va c6 tay yéu. Stic bén hé hdp thdp; c6 thé
cdn gidp lam sach dich tiét. Nhiing ngudi nay cé thé tu an néu bita din duoc chudn bj cho ho
nhung van cdn mét s6 hé tro dé chai chudt, thay doi vi tri trén giuding va mdc quan do. Cdn
hé trg chdm séc cd nhan hang ngay. Mét s6 ngudi bi chdn thuong C5 ¢ thé Idi xe vdi thiét b
chuyén dung va dao tao phu hop.

Muic dé C6: Liét toan thdn va chén nhung déc Iap hon. C6 thé c@n hé trg cho viéc chdm séc
ruét, thay déi vi tri khéng bdng phdng va tdm ria. Khong thé gap c6 tay hodc cir dong tay
nhung c6 thé ddy xe Idn tay va diéu chinh trong luong co thé. Can hé trg chdm séc cd nhan &
muic @6 han ché; hé trg khi thic ddy, chai chudt va di nga. Viéc Idi xe rdt kha thi.

Miic d6 C7/8: Liét than va chdn nhung c6 khd ndng linh hoat cdnh tay va ban tay tét hon,
bao gém duéi khuyu tay, cé tay va ngén tay cdi. Van con mét sé gidi han vé stic bén hé hdp va
gidm dung tich séng. Phdn I6n ¢6 thé tu chdm séc bang quang va rudt, dn uéng, chdi chuét,
v.v. C6 thé cdn hé trg cd nhan & muc @6 han ché

M d@6 T1-9: Liét than dudi nhung ddy du chic nang cdnh tay va ban tay. Suy gidm phdn nao
dung tich séng nhung déc Idp trong hdu hét cdc hoat dong tu chdm séc. Can hé tro téi thiéu
cho cudc séng hang ngay, céng viéc va viéc ndi trg.

Muic d T10-L1: Liét chan nhung than 6n dinh t6t; hé hé hdp con nguyén ven. Déc ldp trong
cdc hoat dong chiic néng. Can su hé tro téi thiéu tai nha.

Muic d6 L2-S5: Liét mot phdn chén, héng, dau g6i, mdt cd chan va ban chén, hé tro than tét.
Déc ldp trong moi hoat déng chiic nding cta cudc séng véi xe lin. Khéng cdn hé trg tai nha.

Nhan ban sao Két qua du kién: Nhiing diéu can biét, (chon ban phu hgp véi mic d6 chan
thuong). Tai xuéng mién phi ti https://pva.org.
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CHAM SOC CAP TiNH & PHUC HOI CHUC NANG

hoan toan chiic nang cam giac va van dong dudi vi tri chan thuong. Nhung viéc mét chiic néng
véan dong va cam giac bén dudi vi tri chan thuong khong nhat thiét c6 nghia la khdng con sgi
truc hodc ddy than kinh nao con nguyén ven di qua vi tri chan thuong; chi la ching khéng hoat
dong thich hop sau chéan thuang.

Phai can than han dé bao vé da; c6 d&n mot nlra s6 bénh nhan chan thuong tdy séng mdi bi
tén thuong da do ti d& & mot mdic d6 nao d6 trong thang dau tién sau chan thuong tly séng.
Can gidm ap luc sau méi 15-30 phuit.

Nhiing ngay dau tién sau chan thuong tdy séng cling la nhiing ngay quan trong nhat dé bat
dau phuc héi chiic ndng chinh thiic. Diéu can thiét 1a phai phuc héi tdi uu dé bit dau cac can
thiép phuc héi chiic nang ngay sau chan thuang nham ngan ngtia cac bién chiing thi phat,
bao gém huyét khéi, tén thuong da va cac van dé vé ho hap. Cling can quén Iy viéc cham soc
rudt va bang quang.

Diéu quan trong la phai bat dau ngay lap tic gidi quyét cac van dé tam ly xa hoi lién quan dén
chan thuong tly séng, chi y dén cac van dé gia dinh, tram cam, hé trg xa hoi, chién lugc déi
phé vay tudng tu ti. Day cling la thai diém quan trong dé thao luan vé cac thiét bi ho trg va
dich vu théng tin, cac van dé bao hiém, tai nguyén Internet, v.v.

Tuy thudc vao cac van dé y té khac lién quan dén chan thuong, hau hét moi ngudi rdi khoi
bénh vién cap tinh trong vong vai ngay va bat dau phuc héi chiic néng.

Xem tai liéu “Early Acute Management in Adults with Spinal Cord Injury” (X( Iy c&p tinh sém
& ngudi 16n bi chan thuong tdy s6ng), mét hudng dan ti Nhom hop tac vé Y hoc Tdy séng.
An pham nay, cting vi cac Hudng dan Thuc hanh Lam sang khéc, c thé tai xudng mién phi;
hay truy cap https://pva.org.

LUA CHON NGI PHUC HOI CHUC NANG

Lam thé nao ban c6 thé du doan chat lugng cham séc ma ban hodc ngudi than sé nhan
dugc khi tham gia chuong trinh phuc héi chiic ndng? Lam thé nao dé ban biét nén chon co
s6 nao? Co thuc su cd su lua chon? Phuc hoi chiic ndng cé thuc su quan trong?

Hau hét moi ngudi khéng co kinh nghiém véi phuc héi chiic ndng hodc anh huéng clia bai
liét; vi vay, viéc danh gia chat lugng clia mét chuong trinh phuc héi chic nang cé thé gay
cang théng va phuc tap. Lua chon cudi cling cé thé la chuong trinh nao dugc bao hiém bao
tra hodc chuong trinh nao gan nhét véi hé théng ho trg cla gia dinh va cong dong, nhung
ban c6 thé dua ra quyét dinh sang suét. Cac trung tam phuc héi chiic nang khéng giéng
nhau; chiing cé thé dugc so sanh.

Dling dau danh sach cac yéu t6é du diéu kién la liéu chuong trinh c6 pht hop véi nhu cau
cu thé clia ban hay khéng. Phuc héi chiic ndng y té ngay cang chuyén biét; mot ca s cang
thudng xuyén diéu tri cho nhiéu bénh nhan c6 nhu cau tuang tu nhu cdia ban, chuyén mén
cla nhan vién cang cao. Lam thé nao dé danh gia diém manh clia mot co s6? Hai co s& xem
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TOI KHONG CO BAO HIEM Y TE

Khéng c6 bdo hiém hodic khdng dudc bao hiém day di khdng cé nghia la khéng ¢ cdch
ndio dé cé dudgc béo hiém y té. Cdc bénh vién nhan tién cta lién bang phdi cung cdp mét s6
dich vu chdm séc mién phi hodic gidm phi nhdt dinh. Kiém tra véi bd phdn hé tro tai chinh
ctia bénh vién dé xem ban c6 da diéu kién dé duoc giam chi phi hodc chdm soc turthién hay
khéng. D€ bdt ddu quy trinh, hdy gdp nhan vién phu trdch tai bénh vién dé thu thdp cdc gidy
to lién quan va bdt dau ndp don déng ky Medicare/Medicaid va An sinh Xa héi. Khéng phdi
ai clng du diéu kién cho Medicaid, mét chuong trinh do tiéu bang quan ly duoc thanh lap dé
cung cdp dich vu chdm séc stic khée cho cdc cd nhdn va gia dinh ¢6 thu nhdp thdp. Cdc don
dcing ky va quy tdc khdc nhau giia cdc tiéu bang; vi vay, hy lién hé truc tiép vdi vin phong
Medicaid tai dia phuong cta ban hodc lam viéc véi nhdn vién phu trdch tai bénh vién. Luu y
vé bat ky thoi han hodic gidy to cdn thiét nao. Lién hé véi cdc van phong phtic lgi 6 lién quan
déthiét ldp bdt ky cudc hen hodc cudc phéng vdn nao can thiét dé ddy nhanh quy trinh; xdc
nhdn cdc gidy to cdn thiét. Dam bdo luu gidr h6 so chinh xdc va ky ludng vé tdt ca nhing
ngudi ban lién lac. Néu ban nghi ngo vé tinh du diéu kién cia minh, tét nhdt la nép don va
nhd mét nhan vién phu trdch hodc ludt su xem xét don ddng ky cua ban. Nhan vién phu
trdch hodic nhan vién xa hoi déi khi duoc bénh vién ctiia ban chi dinh (mdic do ban c6 thé phdi
yéu cdu). Ho c6 nhiém vu hé trg ban trong viéc quan ly viéc chdm s6c ngudi thdn cda ban.

Medicaid la mét chuong trinh hé trg. Héa don y té duoc thanh todn tu cdc quy thué lién bang,
tiéu bang va dia phuong. Chuong trinh phuc vu nhiing ngudi ¢ thu nhép thap duéi 65 tudi.
Bénh nhén thuéng khéng phdi tra chi phi cho cdc chi phi'y té dugc bdo hiém, mdc du c6 thé
phadi trd mét khodn déng chi tré nhé.

Medicare la mét chuong trinh bdo hiém. Héa don y t€ dugc thanh todn tu cdc quy tin thdc
ma nhiing ngudi dugc bdo hiém da déng gép. Chuang trinh chi yéu phuc vu nhiing nguoi
t0r65 tudi tré én, bt ké thu nhdp va phuc vu nhiing ngudi khuyét tat tré tudi sau khi ho nhén
dugc trg cdp khuyét tdt tu S& An sinh Xa hoi trong 24 thdng. Bénh nhdn chi trd mét phan
théng qua cdc khodn khdu trir cho bénh vién ciing nhu cdc chi phi khdc. Phi bdo hiém nhé
hang thdng la bdt budc déi véi bdo hiém ngoai bénh vién. Medicare la mét chuong trinh
lién bang. DE biét thém thdng tin vé Medicare, héy goi 1-800-MEDICARE (1-800-633-4227).

Tré em: Néu bénh nhan duci 18 tudi, hdy tim hiéu chuong trinh bdo hiém y té cda tiéu bang
danh cho tré em (SCHIP). SCHIP cung cdip béo hiém chi phi thdp cho gia dinh va tré em. Tinh
héi du diéu kién dugc méi tiéu bang xdc dinh ciing nhu dua trén thu nhdp va tinh trang
khuyét tat. Chuong trinh SCHIP ctia méi tiéu bang c6 thé ¢6 tén goi khdc nhau. Biéu quan
trong can luu y la con em ban cé thé du diéu kién nhdn bao hiém SCHIP ngay ca khi bj tir chéi
Medicaid. Tré em ciing cé thé du diéu kién nhdn mét s6 phuc loi khuyét tat tir chuong trinh
Thu nhdp An sinh B6 sung.

DE hé trg ban vé quy trinh Medicaid/Medicare hodic chuong trinh SCHIP: xem Trung tam Dich
vu Medicare va Medicaid (CMS) https.//www.cms.gov or https.//www.medicaid.gov
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6 bao nhiéu giudng danh riéng cho trudng hgp phuc héi chiic ndng nhu ctia ban. Vi du: néu
85% giudng ctia mot don vi danh riéng cho nhiing ngudi séng sét sau dot quy, dé co thé
khéng phéi 1a nai ly tudng cho mot ngudi tré tudi bi chan thuang tdy séng. Tim hiéu danh
ti€ng va vi thé clia ca s&. Hoi xung quanh; két néi véi nhiing ngudi khac théng qua cdc nhém
hé trg (vi du: Hiép hoi Dot quy Hoa Ky, Hiép hoi Da xo cting Quéc gia).

Cac chuong trinh chat lugng cao thudng nam trong cac ca sG danh riéng cho viéc cung cap
dich vu phuc héi chiic nang hodc trong cac bénh vién c6 khu vuc dugc chi dinh riéng.

Du@i day 1a mét sé cau hdi can can nhac khi chon cad sé:

* Co'sd c6 dugc cong nhdn? N6 cé ddp ting cdc tiéu chudn chdm séc chuyén nghiép cho cdc
nhu cdu cu thé ctia ban? N6i chung, mét ca s& c6 chuyén mén dugc cdng nhan tét hon la
mot chuong trinh phuc héi chiic ndng chung chung. Vi du, su cdng nhan ctia Uy ban Céng
nhan Cac Co s& Phuc héi Chiic nang (CARF) vé chan thuong tay séng cho thdy ca sé dap
(g muc d6 cham soc tiéu chuan t6i thiéu, c6 nhiéu dich vu chuyén biét va c6 két néi tét
trong céng déng dia phuang. CARF ciing cong nhan cac chuong trinh ho trg sinh hoat,
stic khoe tdm than va lam dung chét gay nghién, chan thuong néao va phuc héi chiic nang
nhi khoa.

Dai vai nhitng ngudi bi chan thuong tly séng hodc ndo, cé cac nhdm bénh vién chuyén

khoa dugc goi la Trung tdm Hé thdng Kiéu mau (Model Systems Centers). Day la nhiing co

$G ¢6 uy tin, du diéu kién nhan cac khodn tai trg dac biét cta lién bang dé thé hién va chia
sé chuyén mon y té.

* Co'séd6 c6 cung cdp nhiéu nhdn vién chuyén mén, nhiing ngudi cung cdp cdc liéu phdp véi
cdch tiép cdn theo nhém phéi hop? Cac ddi ngl phuc héi chiic ndng nén bao gém béc siva
y ta, nhan vién xa hoi, nha tri liéu co nang va tri liéu vat ly, nha tri liéu giai tri, y ta phuc hoi
chtic nang, nha tdm ly hoc phuc héi chiic néng, nha bénh Iy hoc vé phat am, c6 van hudng
nghiép, chuyén gia dinh dudng, chuyén gia h6 hép, c6 van tinh duc, chuyén gia ky thuat
phuc héi chiic ndng, ngudi quéan Iy hé so, v.v.

e Co'sé dd c6 cung cdp cdc két néi dé hé trg dong ddng va lién lac véi nhiing ngudi khdc bi
khuyét tat tuong tu? HO trg dong dang thudng la ngudn théng tin déng tin cay va dang
khich 1& nhat khi moi nguai bat dau thich nghi véi thé gigi méi ctia phuc hoi chiic nang
va hoi phuc.

Ban ciing c6 thé€ héi nhiing cdu héi sau: Két qud thé nao cho nhiing ngudi nhu téi da sir dung
dich vu? Cdc dich vu sé duoc cd nhdn héa nhu thé nao? Gia dinh téi cé thé tham gia chuong
trinh & murc d@é nao? Co sé ¢6 gdn hé théng giao théng céng cdng? C6 nhdn vién song ngir
hodc théng dich vién ngén ngir ky hiéu khéng? Thudc do cudi cling clia viéc phuc héi chic
nang tét la sé lugng va chat lugng clia di ngii nhan vién chuyén mon cé san. Cac chuyén gia
ban cé thé mong dgi c6 mat trong mot d6i ngl phuc héi chiic nang bao gom:
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Bac si ly liéu phap

Bac si ly liéu phép (phét am a fizz-ee-AT-trist, hodc phd bién hon |4 fizz-EYE-a-trist) 1a mot
béc si chuyén khoa vé y hoc thé chat va phuc héi chiic nang. Bac si ly liéu phap diéu tri mot
loat cac van dé tir dau vai dén dau cap tinh va man tinh va r6i loan ca xuong khdp. Bac si ly
liéu phap diéu phoi qua trinh phuc héi chiic néng lau dai cho nhing ngudi bi liét, bao gom
nhiing ngudi bi chan thuong tdy séng, ung thu, dot quy hodc cac réi loan than kinh khéc,
chan thuong néo, cat cut chi va da xa cling. Bac sily liéu phap phai hoan thanh bén nam dao
tao y khoa sau dai hoc va bon ndm dao tao noi trd. Thoi gian dao tao ndi tri bao gom mot
ndm danh cho viéc phét trién cac kj ndng lam sang co ban va ba nam dao tao trong toan bo
pham vi chuyén nganh.

Y ta phuc héi chic nang

Y ta phuc héi chiic ndng bat dau lam viéc véi cac ca nhan va gia dinh cta ho ngay sau khi
xay ra chan thuong hodc bénh tat. Ho dugc dao tao dac biét vé phuc héi chiic nang va hiéu
day du cac bién ching y té lién quan dén bang quang va ruét, dinh duéng, dau, toan ven da
va hon thé nira, bao gom cac nhu cau nghé nghiép, gidgo duc, méi trudng va tinh than. Y ta
phuc héi chiic ndng mang lai su thodi mai, tri liéu va gido duc ciing nhu thic day stic khoe
va sy doc lap. Muc tiéu ctia y ta phuc héi chiic nang la ho trg nhiing ngudi khuyét tat va co
bénh man tinh trong viéc phuc hoi va duy tri stic khde t6i uu. Y ta thuc hién cac chi dao cua
doingiy té.

Nha tri liéu cé nang
Nha tri liéu ca nang (OT) la nhiing chuyén gia giau ky nang da nghién clu tac doéng xa hoi,
cam xuc, va sinh Iy clia bénh tat va chan thuong. Nha tri liéu co néng gilp cac ca nhan hoc

- hodc hoc lai - cac hoat dong hdng ngay ma ho can dé c6 thé doc Iap t6i da. Nha tri liéu co
nang cung cap cac chuong trinh diéu
tri d€ giup tam rifa, mic quan 4o, chuan
bi blta an, don dep nha cta, tham gia
vao cac hoat dong nghé thuat va tha
cong hodc lam vuon. Ho khuyén nghi
va dao tao ngudi bénh st dung thiét bi
thich ing dé thay thé chiic nang bi mat.
Nha trj liéu co nang clng danh gia mai
trudng séng va lam viéc cling nhu dé
xudt cac diéu chinh. Nha tri liéu co nang
hudng dan cac thanh vién gia dinh va
ngudi cham séc theo cac phuong phép
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KINH PHi PHUC HOI CHUC NANG

Lam thé nao @é t6i tim nguén tai trg cho viéc phuc héi chic ndng va thiét bi? Tuy thudc
vdo nguyén nhan va bén chdt ctia chdn thuong, ban nén tim kiém cdc chinh sdch bdo hiém
khdc nhau c6 thé bao gém cdc truong hop khdn cdip vé y té (bdo hiém nhad, 6 té va béi thuong
ngudi lao @éng) ngodi béo hiém y té cia ban. Néu ban vén cdn hé trg, c6 mét s6 t6 chiic phi
loi nhudn cung cdp tai trg cho cdc cd nhan. Tuy nhién, mc tai trg va huéng dan sé khdc
nhau gitia cdc t6 chic. Vui long lién hé T6 chiic Reeve theo s6 1-800-539-7309 dé biét thém
théng tin vé cdc t6 chic tai trg cho cdc cd nhan ciing nhu cdc 6 chiic cung cdp xe Iin va
cdc thiét bi khdc. Gay quy la mét lua chon khdc dé xem xét. Mét t6 chiic cé tén Help Hope
Live hé trg cdc cd nhdn gdy quy tir cdng déng va mang Iudi xa héi cda ho cho cdc chi phi
khéng dugc bdo hiém lién quan dén chdn thuong nghiém trong. Cdc nha tai trg duoc khdu
tror thué va nguai tiép nhan bdo vé dugc quyén hudng cdc phic loi phu thuéc vao thu nhdp.
https://helphopelive.org

cham soc tai nha an toan va hiéu qua; ho ciing sé tao diéu kién tiép xtc véi cong dong bén
ngoai bénh vién.

Nha vat ly tri liéu

Nha vat ly tri liéu diéu tri cho nhimg ngudi bi suy giam van dong va/hodc cam giac, gitp tang
stic manh va stc bén, cai thién su phéi hop, giam co cling va dau, duy tri co bap, bao vé da
khai loét do ap luc va kiém sodt tét hon chiic ndng bang quang va rudt. Nha vat ly tri liéu
cing diéu tri cac khdp va gilip mé rong pham vi chuyén déng ctia chdng. Nha vat ly tri liéu
st dung nhiéu loai thiét bi khac nhau nhu ta, bé bai va xe dap (bao gém cac loai kich thich
dién chiic ndng). Khi con dau trd thanh van dé, vat Iy tri liéu thudng la tuyén phong tha dau
tién; cac nha tri liéu st dung nhiéu phuong phap khac nhau bao gém kich thich dién va tap
thé duc dé cai thién truong luc co va gidm co rut, co cling va dau.

Nha vat ly tri liéu cling sé hudng dan cac ky thuat st dung cac thiét bi hé trg nhu xe lan, gay
hodc nep. Vat ly tri liéu khong phai la mét hoat dong thu dong dugc "thuc hién" cho ban;
mét chuong trinh vat ly tri liéu doi hoi sy tham gia tich cuc tur ca bac si va bénh nhan - dé la
cong viéc kho khan dé khéi phuc chiic nang ca thé bi mat do chan thuong hodc bénh tat.
Khi mét chuong trinh duy tri da dugc nha vat Iy tri liéu phat trién, khach hang ¢6 trach nhiém
thuc hién né tai nha.

Nha tri liéu giai tri
Cac nha tri liéu gidi tri giup moi ngudi khdm pha mot loat cac Iua chon dé séng nang dong
trong cong déng cla ho. Ngusi ta da chiing minh rang tap thé duc, thé hinh va thu gién lam
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GIU LIEN LAC

Gitt lién lac v6i nhing ngudi thdn yéu va ban be trong khi déng thoi xr ly mét thdch thic
vé chdm séc stic khée c6 thé khé khdn. Nhung duy tri két néi la mét thanh phdn quan
trong dé héi phuc va duy tri stic khée—cho cd bénh nhdn va ngudi chdm séc. Mot cdch
rdt hay dé duy tri két néi vdi gia dinh, ban bé va dong nghiép truéc, trong va sau khi nhap
vién va phuc héi chic ndng la théng qua mét trang web riéng, dugc cd nhdn héa nhu
CaringBridge hodc Lotsa Helping Hands. Nhiing trang web mién phi ndy cho phép ban
ddng bai vé tinh trang va chdm s6c ngudi thén ctia ban tai bénh vién hodc trung tém phuc
héi chiic ndng. Ban cling cé thé nhan duoc nhing théng diép khich Ié dé gitip ban vuot
qua qud trinh chuyén d6i khé khan nay trong cuéc séng. https://www.caringbridge.org,
https://lotsahelpinghands.com.

gidm céng thdng ciing nhu gép phan cai thién chiic nang tim mach va hé hap, va ting stc
manh, stic chiu dung va su phéi hgp. Hoat ddng lam giam rd rang cac bién ching y té tha
phét lién quan dén liét. Vi du, vét loét da va nhiém tring dudng tiét niéu gidm dang ké & cac
van dong vién xe lan, so vdi nhitng ngudi khong phai van dong vién. Nha tri liéu gidi tri thuc
ddy hoat déng thé chét vi ly do xa héi cling nhu'y té& Tham gia tich cuc vao gidi tri gilp cai
thién su hai long véi cudc song, cai thién cac moi quan hé xa hoi va gidm muc d6 tram cam.

Co6 van hudéng nghiép

Cac 6 van hudng nghiép thuc hién nhiéu chiic ndng tuong tu nhu cac cé van nghé nghiép -
ho danh gid cac ki ndng cong viéc ctia khach hang va gilp téi hda nhap vao lugng lao déng
hodc trudng hoc mot cach sudn sé. Sau d6, ho lam viéc véi cac co quan chinh phi khac nhau
dé c6 dugc thiét bi, dao tao va sap x&p cong viéc. Cac ¢6 van hudng nghiép ciing gido duc cac
ca nhan khuyét tat vé cac quyén va bién phap bao vé ctia ho theo Dao luat Ngudi My Khuyét
tat, yéu cau ngudi st dung lao déng thuc hién "diéu chinh hgp ly" cho nhén vién khuyét tat.
Ho c6 thé lam trung gian gilia ngudi s&t dung lao déng va nhan vién dé thuong lugng cac
diéu chinh hgp ly.

Chuyén gia bénh hoc vé am ngit

Chuyén gia bénh hoc vé am ng{ giup nhiing ngudi bi mat ngén nglr hodc c6 cac van dé
giao tiép khac hoc lai ngén ngit hodc phét trién cac phuang tién giao tiép thay thé. Ho ciing
gilip moi ngudi cai thién kha niang nuét. Doi khi, thay ddi tu thé va vi tri ca thé trong khi an
6 thé mang lai su cai thién. K&t cau thuc pham cé thé dugc stia d6i dé€ dé nudt han. Chuyén
gia bénh hoc vé am ngit giup nhiing ngudi mac bai liét phat trién cac chién lugc cho ngudi
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khuyét tat ngon ngi, bao gém ca viéc st dung bang ky hiéu hodc ngén nglrky hiéu. Ho cling
chia sé kién thitc vé cong nghé may tinh va cac loai thiét bi khac dé tang cudng giao tiép.

Nha than kinh hoc

Nha than kinh hoc |a béc si chuyén chan doén va diéu tri cac r6i loan ctia hé than kinh (ndo,
t0y séng, day than kinh va ca bap). Nha than kinh hoc dua ra danh gia ban dau, chan doan
chan thuong va tu van vé viéc cham séc ngay lap tic cho bénh nhan.

Nha tam ly hoc phuc héi chiic nang

Nha tam ly hoc phuc hoi chiic nang gidp ngudi bénh déi pho vai cac chan thuong hodc
bénh tat lam thay d6i cudc séng, cung cap cac cong cu d€ vuot qua nhitng anh hudng clia
khuyét tat. Nha tam ly hoc ciing hé trg cho céc gia dinh bénh nhan. Liéu phéap c6 thé dugc
cung cép riéng & hodc theo nhom dé tang téc d6 diéu chinh nhing thay d6i vé chic nang
thé chét, nhan thiic va cdm xtc. D6i ngl tdm ly hoc cling cung cap liéu phap hon nhan va
gia dinh cling nhu tu van ké hoach héa gia dinh hodc tinh duc. C6 thé bao gom cac ky thuat
phan héi sinh hoc va thu gian.

Ngugi quan ly ho sc

Ngudi quan ly hd so giam sat nhiéu khia canh ctia phuc héi chic nang, bao gém chuan bi
ké hoach xudt vién va lam viéc vdi cac cong ty bao hiém dé truyén dat muc tiéu ctia doi nga
phuc héi chic nang. Ngudi quan ly hé so 6 thé sdp x&p mua thiét bi dac biét va/hodc stia
d6inha 6.

Nhan vién cong tac xa hoi

Nhan vién cong tac xa hoi vé phuc héi chiic nang két néi nhiéu khia canh ctia qua trinh phuc
héi, xem xét tinh cach, 16i s6ng, gido duc, lich st lam viéc, s& thich dac biét va hoan canh tai
chinh clia bénh nhéan dé giup do6i ngti phuc héi chiic ndng tao ra mét chuong trinh phuc héi
chiic nang t6i uu trong bénh vién va khi trg vé cong déng.

NGUON

Hiép hoi Tri liéu co nang Hoa Ky, Hiép hoi Vat ly tri liéu Hoa Ky, Hoc vién Y hoc Thé chét va
Phuc héi Chiic ndng Hoa Ky, Uy ban Cong nhan Co s& Phuc héi Chiic néng, Hiép hoi Y ta Phuc
héi Chic nang, Hiép héi Giai tri Tri liéu Hoa Ky
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Hoc vién Than kinh hoc Hoa Ky (AAN) |a hiép hoi chuyén khoa y t& dugc thanh lap dé thic
day nghé thuat va khoa hoc than kinh cting nhu thiic ddy viéc chdm sdc t6t nhét cé thé cho
bénh nhan bi réi loan than kinh. https://www.aan.com

Hoc vién Y hoc Vat ly va Phuc héi chiic ndng Hoa Ky la hiép hoi y té€ quéc gia danh cho céc
béc si la chuyén gia trong linh vuc y hoc vat ly va phuc héi chiic néng (bac si ly liéu phap).
Trang web bao gébm danh ba bac si. https.//www.aapmr.org

H6i Y hoc Phuc héi chiic ndng Hoa Ky phuc vu nhiig ngudi khuyét tat bang cach thac day
nghién ctu phuc héi chiic ndng va chuyén giao cdng nghé. https://acrm.org

Hiép hai Tri liéu co ndng Hoa Ky (AOTA) la hiép hoi chuyén mén thuc déy linh vuc tri
liéu co ndng thong qua viéc thiét |ap tiéu chuén, van dong, gido duc va nghién ciu.
https.//www.aota.org

Hiép hdi Vat ly tri liéu Hoa Ky 1a t§ chic thanh vién chinh clia nghé vat ly tri liéu, thuc day
viéc phong nglra, chan doan va diéu tri réi loan chiic ndng van dong. https://www.apta.org

Hiép hoi Am ngii va Thinh giac Hoa Ky (ASHA) la hiép hoi chuyén nghiép danh cho cac nha
thinh hoc, chuyén gia bénh hoc vé am ngf, va cac nha khoa hoc vé ngén ng(r va thinh giac.
https://www.asha.org

Hiép hdi Giai tri Tri liéu Hoa Ky (ATRA) dai dién cho lgi ich clia cac nha tri liéu giai tri va thic
ddy gidi tri nhu moét phuong tién cai thién suc khde va hanh phuc. https:/www.atra-online.

com

Hiép hai Y ta Phuc héi chiic nang thic day va cong nhan cacy té phuc héi chiic ndng ciing
nhu dua ra triét ly cham soc clia chuyén gia diéu dudng. https://rehabnurse.org

T6 Chiic Christopher & Dana Reeve va Trung tdm Shepherd da xuét ban “Phuc hoi
Hy vong: Chudn bi cho phuc héi chiic ndng sau chédn thuong tdy séng’, mot cuén sach
nhé duoc thiét k& dé chuadn bi cho cic gia dinh chim séc khin cdp ban dau vé chan
thuang tay séng va hudng dan ho chuyén sang cac trung tam phuc héi chiic nang.
ChristopherReeve.org/Booklets

Uy ban Cong nhan Co sé Phuc héi Chiic ndng (CARF) [a mét co quan cong nhan doc lap, phi
lgi nhuan, thiét lap cac tiéu chudn nghiém ngat dé dam bao chat luong, gié tri va két qua clia
cac dich vu phuc héi chiic nang. https://carf.org/home
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—— 2

Christopher Reeve cting doi ngii phuc héi chiic ndng tham gia tri liéu trong hé boi.

Trung tdm Qudc gia vé Nghién ctiu Phuc héi chiic ndng Y t& (NCMRR), thudc Vién Qudc gia
vé Suc khde Tré em va Phét trién Con ngudi (NICHD), hé trg nghién cliu vé ting cudng chiic
nang clia ngudi khuyét tat trong cudc séng hang ngay. https://www.nichd.nih.gov/about/org/

ncmrr
Vién Qudc gia vé Nghién ctiu Khuyét tat, Séng doc lap va Phuc hai chiic nang (NIDILRR)
hé trg nghién ctiu nham cai thién cudc séng cta nhiing ngudi khuyét tat tir sa sinh dén
tudi truéng thanh. https://acl.gov/about-acl/about-national-institute-disability-independent-

living-and-rehabilitation-research

Hé théng Kiéu mau vé Chan thuang tay séng va Hé thong Kiéu mau vé Chan thuong nao
la cac trung tém y té va/hodc phuc hoi chiic nang dugc lién bang tai trg trén khdp Hoa Ky.
Cac trung tdm nay nghién ctiu cac phuong phép tot nhat cho chan thuong tdy séng va chan
thuong ndo. D€ biét danh sach, xin truy cap https.//msktc.org
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DU LICH

Pay la hanh tinh I8n. Ban nén kham pha naé.
Dudi day la cach dé ban chuan bi san sang kham pha,
thu gian, va tan hudng nhiing nén van héa déc dao.
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Cac trang web cho thué nha nghi dudng da tré thanh lua chon phé bién
cho du khach, nhung viéc thi€éu cac cho & dé tiép can sé tao ra nhiing
rao can quen thudc déi véi nhiing ngudi bi liét. Gan day, Airbnb da trién
khai chién dich nham thu hat thém nhiéu chd nha cé nha 3 dé tiép can
cling nhu phuc vu tét hdn cho du khach khuyét tat. Cac tuy chon tim
ki€m md rong cla trang web nay hién cé hang ta bé loc mai vé kha
nang tiép can, bao gém thanh vin phong tam, 16i vao khéng cé bac va

kich thudc cla ra vao; chu nha phai cung cap anh cho tting bé loc, cho
phép nén tang nay va khach tiém nang xac minh tinh chinh xac cua
cidc md ta. Cac dich vu méi hoan toan danh riéng cho ché 8 phu hgp
v8i ngudi cé nhu cau dic biét cling dang xuat hién dé dap ing nhu cau
ngay cang tang. Becoming rentABLE, thanh lap vao ham 2021, lam noi
bat cac chd 8 cho thué ngan han, phu hop véi ngudi cé nhu cau dic biét
trén khap Hoa Ky. Trang web tim ki€ém cla ho cung cdp 36 bd loc cho
du khéach bi khuyét tat vé kha nang di chuyén, nhan thuec, thinh gidc va
thi giac.

Cho du ban la khach du lich hay & khéach, hodc ngay ca khi ban khong biét su khéc biét, viéc
di xa nha dé trai nghiém thé giGi c6 mot stc hat dac biét - du la mot chuyén di dudng bo dén
ti€u bang bén canh hay di dén mot s6 noi xa xdi vugt qua dat lién va bién ca. Véi ching t6i,
chinh chuyén di méi quan trong, chi khéng phai muc dich, diém dén hay phong canh. Du
lich 1a mét qua trinh; déi khi n6 quen thudc va thoai mai, déi khi ngau hiing hoac tham chi
dang lo ngai. Trit khi ban ¢6 kha ndng chiu dung cao d6i véi nhig diéu khéng thé ludng
trudc, thi tot nhét la c6 mot ké hoach. Diéu d6 khong nhat thiét cé nghia la mot chuyén di
tron goi véi lich trinh cting nhéc. Nhung viéc lap ké hoach dac biét quan trong d6i véi nhing
ngudi st dung thiét bi hé trg hodc c6 khé nang di chuyén han ché. Tat nhién, khong c6 ké
hoach nao la hoan hao, déc biét la khi n6i dén giao thong, chd 6, lich trinh, thai tiét va tat ca
nhing kho khan khéng ludng trudc, nhac nhé ban rang du lich la mét nghé thuat, khong
phai Ia mot mén khoa hoc. Ching ta sé chia ké hoach thanh ba budc: chuan bi, di chuyén,
va dén nai.

CHUAN BI

Déi véi nhimng ngudi chua di du lich nhiéu véi xe lan, khung tap di va tat ca cac vat dung
lién quan dén bai liét, ban nén nha su gitp d& ctia mdt ngudi o nhiéu kinh nghiém ca nhan
hodc c6 thé la mét dai ly du lich chuyén vé thi trudng du lich cho ngudi khuyét tat. Cac
chuyén gia du lich biét cach dua ban dén noi ban muén dén va phan nhiéu du doan dugc
nhiing gi ban sé gdp phai khi dén do, phu hop véi muc dé phiéu luu cta ban véi nhu cau
thoai mai ca ban. Trong nhiéu trudng hgp, tét nhat ban nén thuc hién chuyén di dau tién
dén mot diém dén quen thudc vai ngusi khuyét tat. Bao gém San Diego, Las Vegas, Walt
Disney World & Orlando, New York va Washington, DC, va nhiéu nai khac.
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Pai ly ctia ban cling c6 thé dé xudt mot chuyén du thuyén - day la cach rat thu gidn dé tham
quan cac cang ddc dao trong mot méi trudng phu hop véi ngusi cd nhu cau dac biét, dugc
phuc vu an udng day dd va than thién, va trong nhiéu trudng hgp bao gém cabin ¢ phong
tam vdi 16i vao cho xe lan. Nhin chung, hoat déng kinh doanh du thuyén da lam tét viéc dy
dodn nhu cau ctia du khach khuyét tat, dac biét la trén cac tau thuyén hién dai nhat.

VAN DE NHA VE SINH

Con vdn dé vé nha vé sinh khi di mdy bay dudng dai déi véi ngudi sir dung xe lan thi sao? Bob
Vogel, ngudi séng véi tinh trang liét nia nguoi dudi, chia sé nhu sau:

Ddu tién, trir khi ban bay trén mot chiéc mdy bay I6n, thdn réng, nha vé sinh trén mdy bay
khéng nhdt thiét phai pht hop véi ngudi cé nhu cau ddc biét. Theo Bao ludt Tiép cdn Vén tai
Hang khéng (Air Carrier Access Act), "Mdy bay c6 nhiéu I6i di phdi ¢6 it nhdt mét nha vé sinh
phi hop véi ngudi c6 nhu cau déc biét (c6 khéa cda, nat goi, thanh vin va voi nudc gat tay), c6
di chb dé cho phép hanh khdch str dung xe Idn trén mdy bay dé di vao, van déng va st dung
cdc tién ich c6 cing muc dé riéng tu nhu nhiing hanh khdch khdc" Téi dé st dung xe Idn nhé
dé di chuyén vao nha vé sinh "khéng phti hap véi ngudi ¢ nhu cdu ddc biét"—viéc chuyén déi
nay chi danh cho ngudi cé kinh nghiém, nhung van kha thi.

Hau hét cdc chuyén bay trong khu vuc thuéng chi cé6 mét 16i di; mét s6 c6 xe Idn nhé, mét s6
thi khéng, vi vdy ban nén han ché uéng nuéc trudc chuyén bay. St dung nha vé sinh va théng
tiéu ngay trudc khi Ién mdy bay. Trdnh mdt nuéc la hanh déng can bdng - khéng khi khé trong
cabin mdy bay c6 thé lam téng thém tinh trang mdt nudc. T6i udng nuéc trén chuyén bay dé
gitt nuéc - chi la khéng nhiéu. Néu ban lo ldng vé mét chuyén bay dai, hdy cdn nhdc st dung
dng théng tiéu bén trong va tui dung nuéc tiéu. Mot s6 ngudi sit dung bang vé sinh hodc ta
gidy Depends—dé dé phong.

Vao ngay 26 thdng 7 ndm 2023, ky niém 33 nam Bao ludt Ngudi khuyét tat Hoa Ky (ADA), B6
Giao théng Vén tai (DOT) dd c6ng bé quy dinh méi yéu cdu tdt ca cdc hang hang khéng Hoa
Ky thiét ké nha vé sinh dé nguoi st dung xe Idn co thé tiép cdn dé dang hon. Mdy bay mét 16i
di méi phai duoc trang bi nha vé sinh phti hop véi ngudi cé nhu cdu ddic biét. Nha vé sinh phai
dugc mé réng vé kich thudc dé di chb cho ngudi st dung xe ldn va nhan vién/ngudi chédm
soc cha ho. Cdc hdng hang khéng phdi tudn tha yéu cdu nay trong vong 10-12 ndm tdi, mac
dui chang téi kéu goi ho cung cdp tién nghi dé tiép cdn pht hop véi ngudi c6 nhu cdu ddc biét
cho moi ngudi cang sém cang tét. T6 chiic Christopher & Dana Reeve da lam viéc véi mot lién
minh cdc t6 chic ngudi khuyét tat trong nhiéu nam nhdm thuc ddy thay déi quan trong nay.
Xem todn bg thdng cdo bdo chi chinh thic cda Bo Giao théng Van tdi tai day: https://www.
transportation.gov/briefing-room/us-department-transportation-requires-airline-lavatories-
be-more-accessible.
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DU LICH

HANH KHACH CO DONG VAT HO TRO

Ché dugc phép Ién mdy bay. Héi vé chinh sdch ca hang hang khéng vé viéc chi dinh trudc
ché ngéi cho ngudi khuyét tdt. Cdc hang hang khéng khéng duoc phép tu dong yéu cau cung
cdp gidy t& déi véi dong vat hé trg, ngoai trir dong vat hé tro cdm xtic, nhung ban cé thé muén
mang theo gidy t& tir bdc sThodic chuyén gia dugc cdp phép khdc c6 xdc nhdn nhu cau st dung
déng vat hé tro. Hanh khdch c6 déng vt hé tro déc biét cing cé thé mudn mang theo gidy to
xdc nhdn rdng dong vat cda ho da duoc hudn luyén dé thuc hién mét chiic ndng hodc nhiém
vu cho ho.

Ban bé chuyén gia hodc dai ly du lich cGia ban nén biét mét s6 thi thuat co ban (xem danh
sach cac meo tir nhiing ngui di xe lan ky cyu, bao gém ca nhiing ngudi st dung may thg,
trang 165). DU khong bat budc, nhung hay thong bao trudc véi hang hang khéng néu ban
st dung xe lan. Viéc théng bao trudc c6 thé khdng qua quan trong néu ban chi di chuyén
bay ngén, vi du tir Los Angeles dén San Francisco, nhung néu chuyén bay clia ban dai va cé
chuyén tiép, hay ludn thong bao. Néu méy bay ¢6 it hon sau mugi chd ngéi, ngudi st dung
xe lan dién cing c6 thé can théng béo trudc 2 ngay. Cac hang hang khoéng cé thé yéu cau
thong bao trudc t6i da bén mugi tam gid néu ban du dinh sir dung oxy hodc nguén dién
cGa mdy bay dé van hanh mdy trg thd. Luu y vé viéc sit dung oxy: Hau hét cac hiang hang
khong Hoa Ky déu c6 thé phuc vu hanh khéach can oxy, mac du Cuc Hang khéng Lién bang
(FAA) yéu cau phai c6 chiing nhan clia béc si. Ngoai ra, cac quy dinh con cdm hanh khach
st dung thiét bi oxy ca nhan trong su6t chuyén bay. Cac hang hang khong sé tinh thém phi
cho oxy ctia ho, va chi phi nay khong ré, vi vay hay kiém tra trudc vai hang.

Dt chuyén bay thang bat ct khi ndo c6 thé. Viéc thay déi méy bay sé phién todi va c6 thé
gay kho chiu, dic biét néu ban cé thai gian chuyén ti€p ngdn—ban phai hoan toan chic
chén réng xe lan va cac thiét bi khac cia ban dugc chuyén dung chuyén bay chuyén tiép.
Cac hiang hang khéng 6 thé ¢6 géng cho ban ngoi trén mot chiéc xe 1an "c6 kich ¢& chung
cho tét c& moi ngudi" tai c6ng. Nhung vi su thodi mai va an toan, hay nhan manh réng thiét
bi cd nhan ctia ban phai dugc mang theo. Vé van dé mat hanh ly, day la mét meo chuyén
nghiép khac: D€ thudc, dung cu 6ng théng, v.v. trong hanh ly xach tay clia ban. Khong bao
gid dé ching trong hanh ly ky gui.

Theo luat dinh, nganh hang khéng tai Hoa Ky phai dap tng nhu cau ctia hanh khach khuyét
tat. HO so tuan thi clia tat ca cac hang hang khéng phai hoan hao, mac du né da duoc cai
thién nhiéu trong nhiing ndm gan day. Tuy nhién, theo kinh nghiém ctia du khach ky cyu c6
khuyét tat: Bat chap cac quy dinh clia lién bang va nhiéu nam nhan thdic vé Dao luat Ngudi
My Khuyét tat (ADA), diing cho rang bat ky ai mac dong phuc clia hang hang khéng déu
biét phai lam gi véi ban hodc thiét bi clia ban. C6 thé khong can thiét phai mang theo ban
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sao clia Dao luat Tiép can Van tai Hang khong (Air Carrier Access Act) (c6 ban tém tat truc
tuyén tai https://www.transportation.gov/airconsumer/passengers-disabilities), nhung hay

chudn bi tinh than dé kién nhan khi can.

Pai ly du lich nén biét cach sip xép cho khach hang bi han ché di chuyén ng6i hang dau
trén may bay dé viéc di chuyén ra/vao sé dé dang han. Chuyén gia du lich cla ban ciing
cing nén ndm rd thong tin vé tién ich phu hgp véi ngudi c6 nhu cau dac biét tai diém dén,
phuong tién cdng cong, xe thué c6 bd diéu khién béng tay, va cac chi tiét khac khi ban dén
nai. Dt trudc xe van. Dai ly 6 thé hé trg tét nhat trong viéc sép xép chd 6 tai diém dén. Chi
vi tai liéu quang céo cta khéch san c6 biéu tugng xe 1dn nhé néi rang ho c6 phong phu hgp
cho ngudi ¢6 nhu cau dic biét khdng cé nghia la ban cé thé vao phong tém. Trong nhiéu
trudng hap, dai ly da kiém tra trudc bang thudc day va biét phong c6 nhing gi, bao gém
tién ich phu hgp véi ngudi cé nhu cau dac biét tai cac clra hang, nha hang va hé boi khach
san. & cudi chuong nay, co liét ké cac dai ly.

Ban c6 can mang theo ngudi hé trg? Khdng, trir khi ban ndm cang hodc hang hang khong
vién dan mot van dé an toan ma ban nén nhan dugc bang van ban. Nhu quy tac da néu,
ngudi hé trg c6 thé dugc yéu cau cho "mét ngudi bi suy gidm kha nang di chuyén nghiém
trong dén muic nguai d6 khong thé tu sa tan khéi méy bay"
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DU LICH

Con viéc mang theo cho hé trg thi sao? Khéng sao ca. Cac cd s6 cdng cong va tu nhan bao
g6m nha hang, khach san, clra hang, taxi va hang hang khéng, phai cho phép ngudi khuyét
tat mang theo dong vat hé trg dén bat ci noi nao khach hang thudng dugc phép. Ban va
ché ctia ban ciing khong dugc phép bi tir chéi bat ky chd ngoi nao, trirkhi con vat can tré 16
di hodc cac khu vuc khac sé can tré viéc so tan khan cap. Khi dat vé, hay théng béo cho dai
ly ban vé hoac dai ly du lich clia ban rdng ban mang theo ché hé trg. Mang theo gidy chiing
nhan stic khoe clia ché cling véi bang chiing tiém chang.

Ban hy vong réng xe lan hodc xe dién di chuyén ca nhan thudng khéng gap van dé trong
khoang hanh ly. Théng thudng sé khong c6 van dé gi, dac biét la d6i vdi xe lan co hoc. Néu
ban st dung xe I3n dién, c6 nhiéu ly do hon dé lo ngai cho tinh trang cda thiét bi cia ban. Cac
hang hang khéng mong muén ban st dung pin gel hodc pin khé hon a loai pin 16ng (chia
axit chi dé d6 va an mon). Ngoai ra, nép thong hai théng thudng cda pin l6ng c6 thé dugc
thay thé bang ndp thong hai chéng tran. Hay chac chan rang nhan vién x{ ly thay thé nap
théng hai théng thudng trudc khi két ndi lai pin dé ap suat nguy hiém khong tich tu trong pin
trong qua trinh s&r dung sau nay.

Mét s6 ngusi ding xe lan dién hodc xe dién di chuyén ca nhan thao can diéu khién va mang
chuing 1én mdy bay. Nhing thiét bi nay dé bi hu hdng khi bi sit dung sai cach va khé stia
chia khi xa nha.
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L3I KHUYEN CUA CHUYEN GIA CHO NGUOI BI LIET

Duéi ddy la mét sé 16i khuyén cho du khdch di xe Idn cia Ashley Olson déy dan kinh
nghiém, chu sé hitu cia trang https://wheelchairtraveling.com.

Céng Cu: Mang theo mét bo cd 1é Allen di @éng - rdt tién dung dé diéu chinh phanh va
bdnh xe.

Lép xe: Kiém tra hoi trong I6p xe trudc khi khéi hanh; can nhdc mang theo bom cam tay.
Lép cao su ddc ciing la mét lua chon.

Mién dich: Téing cudng hé théng mién dich cda ban; téi tin tuéng vao tinh ddu On Guard,
mét hén hgp gém cam dai, nu dinh huong, qué, bach dan va huong thdo. Nudc sdt khudn
tay ciing rdt hitu ich.

Tdt nén: T6t cho tudn hoan va ngdn ngtia sung chan; gidp gi dm co thé trong thoi tiét
lanh.

Déng g6i: Ba 16 la vat dung hanh ly xdch tay thiét yéu nhung cing la mét vét dung quan
trong trong sudt chuyén di dé dung nuéc, qudn do, dé luu niém, v.v.

Vét dung y té: Mang thém vat dung y t€ du phong vi ban khéng bao gio biét - chuyén bay
bi tré, xe bi hdng, thai tiét xdu.

Lén mdy bay: Lam thu tuc tai qudy thay vi mét ki-6t @€ lén mdy bay va sdp xép cho xe ldn
Ién mdy bay; kiém tra xe Idin tai c6ng; thdo moi thir c6 thé rai ra khdi xe lén: tdm bdo vé &
bén, dém ghé, v.v.

Gdng tay: Gdng tay la y tudng tét dé bao vé ban tay cda ban trong suét hanh trinh déi khi
vuéng viu va dinh bdn.

Ddt ché: Khi ddt chd cho bdt cur thir gi—chuyén bay, chuyén tau héa, khdch san, nha
hang, v.v.—hdy théng bdo cho bén kia rédng ban si dung xe lan.

Thrc én: Hay dé co thé ban thich nghi véi cdc loai thuc phdm va gia vi méi. Ding khién co
thé ban bj s6c—nd c6 thé dén dén chimg khé tiéu va réi loan tiéu héa.

Nha vé sinh cong cdng: Déi khi viéc tim mét nha vé sinh céng céng phu hgp véi ngudi cé
nhu cdu ddc biét ¢6 thé la thdch thic; héy thi tim kiém & cdc trung tdm mua sdm, chudi
qudn ca phé, sanh khdch san, ga tau héa/tau dién ngam, sén bay, toa nha chinh phd,
ngdn hang va nha hang thiic dn nhanh.

Thdi @6: Hay c6i mé véi nhiing diéu méi mé dén vdi ban, cho du la dm thuc hay cdc tinh
ndng cho ngudi khuyét tt, cing nhu khi cdc tinh huéng khéng dién ra theo ké hoach. Hay
linh hoat va ban sé duoc dam béo c6 mét trai nghiém tha vi, bdt ngo.
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NGUON: GRETCHELLE DILAN

Cancun, Mexico

DI CHUYEN

Ban can dén san bay sém dé lam thl tuc. Khi ban dugc chuyén dén mét chiéc xe 1an nho dé
dua ban dén ch6 ngoi ciia minh (Ién may bay trudc tién, xuéng may bay sau cling), ghé cla
ban sé dugc gan thé dé doi ngli mat dat biét va mang né dén céng khi may bay ha canh.
R4t nhiéu ngudi st dung xe lan mang theo dém ghé bén minh va st dung n6 trén may bay.
May bay I6n (han ba mugi chd ng6i) phai c6 tay vin di dong dé ban c6 thé dé dang truot
vao chd ngoi.

Sau khi lén may bay, trai nghiém di lai kha giéng véi trai nghiém clia moi ngudi khac, ngoai
trir viéc st dung nha vé sinh. Cac may bay doi méi véi hai l6i di c6 nha vé sinh phu hop vai
ngudi c6 nhu cau dic biét, mién 13 ban c6 thé tu di chuyén vao chiéc bé vé sinh nho trén
may bay hodc c6 mét tiép vién diing bén canh. Phi hanh doan khong bat budc phai giup
ban khi ban vao nha vé sinh. Theo céc quy dinh cla lién bang, nha vé sinh danh cho ngudi
khuyét tat “phai dam bao su riéng tu cho nhiing ngudi st dung xe 1an trén may bay tuong
duong véi ngudi di lai binh thuong”. Tuy nhién, viéc st dung nha vé sinh trén may bay la
mot rac roi kha dé thay va thiéu kin dao. Nhiing ngudi bi réi loan chiic ndng bang quang
thudng han ché uéng nudc trudc khi 1én may bay va st dung cac ca s& vé sinh tai san bay
ngay trudc khi lén may bay.
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L3I KHUYEN CUA CHUYEN GIA CHO NGUOI BI LIET

Dudi déy la mét s6 16i khuyén cho du khdch st dung xe Idn cda Mark Willits, mét ludit sw mdc
bénh liét tit chi C2-C3, st dung mdy thé va la cuu chi tich cia t6 chiic hé trg Ralph's Riders &
California.
Piéu nay lubn ding: Hy vong vao diéu tét nhat, chudn bi cho diéu t6i té nhat.
Luén mang theo thiét bi ban can dé séng sot 24 gid tai diém dén cla ban; d6i vai
toi do tui tha, may hat, pin du phong va bd sac cho may thg, thuéc men, v.v. Cac
héng hang khéng khang thé gidi han s6 lugng thiét bi y t&€ ma hanh khach mang lén
may bay.
Ludn nhdé dich chuyén co thé thudng xuyén.
Tim phuang tién di chuyén mat dat tai diém dén cla ban. Ban c6 thé tim thay xe van
cho thué c6 dudng déc hodc thiét bi nang xe lan va day chang xe ldn & hau hét cac
thanh phé 16n. (Hai cong ty cho thué toan quoc dugc liét ké & cudi chuong nay.)
Néu ban du dinh st dung phuong tién cong cong, taxi, xe dua dén clia khach san, v.v,,
hay tim hiéu cac lua chon ctia ban truéc khi dén d6. Tau dién ngam ctia New York hodc
Paris rat tuyét nhung khéng phai lic nao ciing ¢6 san - diéu d6 hoan toan ngugc lai &
Washington, D.C. hodc Los Angeles.
Viéc chuyén tir xe lan thong thudng sang xe ldn nho va sau d6 dén chd ngdi méy bay
a rdt quan trong; hay tim hiéu cach thic hoat dong va chuan bi. Ban sé phai lén tiéng
va gidi thich cdch bdo ddm an toan cho quy trinh nay.
Lap ké hoach cho tinh hudng xe lan bi hdng. Ludn xac dinh vi tri cra hang stfa chiia xe
I&n gan nhat trugc khi dén noi d€ dé phong hong xe. Ban thudng cé thé tim thdy bang
cach lién hé vdi nha san xuat xe lan cla ban.
Dam bao tat ca cac thiét bi dién tuong thich véi dién dp & nudc ngoai. Mang theo may
bién ap hodc bd chuyén déi néu can thiét.
Xe 1an: Thao va mang |én médy bay moi thi ban c6 thé: tua dau, tay vin, dém chan, dém
ghé, day cap va balo. Huéng dan nhan vién hang khéng cach x( ly xe lan ding cach;
ban cang giai thich rd rang va don gian moi thi thi cang tot.
Ban khéng bat budc phai thao pin hodc ngat két n6i pin khoi xe lan néu la loai pin gel
hodc pin kho.
Hay git tinh than lac quan. Ngay ca khi lap ké hoach hoan hao, van sé xay ra van dé.
Hay lich su va nha nhan vdi nhan vién hang hang khéng. Ho luén san sang ho trg tot
hon khi dugc doi xd nhu vay.
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DU LICH

BAN GAP VA DE VE DI LAI BANG DUGNG HANG

£
KHONG? TiM KIEM SU TRG GIUP CAN THIET

B Giao théng Van tai Hoa Ky (DOT) hé tro nhiing ngudi khuyét tdt vé cdc vdn dé hodic khiéu
nai khi di du lich bdng duéng hang khéng. Xem qua cdc lua chon ctia ban:

Trong chuyén di: Néu ban dang di chuyén va gdp phdi su cé, hdy lién hé véi Can bo Gidi quyét
Khiéu nai (CRO) cta hdng hang khéng. CRO la chuyén gia cdia hdng hang khéng vé cdc védn
dé khuyét tat lién quan dén viéc di lai bang mdy bay va cé thdm quyeén gidi quyét khiéu nai
thay mdit cho hdng hang khéng. Yéu cau trao déi véi CRO; méi héing hang khéng phdi luén c6
chuyén gia CRO truc trén dién thoai hodic gdp truc tiép trong gic' lam viéc.

Sau chuyén di: Goi Dudng ddy néng Ngudi khuyét tdt ctia B6 phdn Bdo vé Ngudi tiéu ding
Hang khéng thuéc DOT theo s6 1-800-778-4838 dé gidi quyét cdc khiéu nai ndm ngoai pham
vi ctia CRO. Budng ddy nong cung cdp théng tin chung cho ngudi tiéu ding vé quyén cia
hanh khdch di mdy bay bj khuyét tat, cung cdp ban in théng tin ngudi tiéu dung va hé trg hanh
khdch di mdy bay vé cdc vén dé lién quan dén khuyét tat cdn gidi quyét gdp. Ban ciing c6 thé
ndp don khiéu nai vé vdn dé khuyét tat cho DOT bédng cdch goi cho B4 phdn Bdo vé Nguoi tiéu
diing Hang khéng theo s6 202-366-2220. Dam bdo cung cdp ddy dd théng tin lién hé cing nhu
théng tin khiéu ngi chi tiét.

Di lai bang may bay la mot trai nghiém cuc ky tich cuc d6i véi hau hét hanh khéach khuyét tat.
Nhung néu ban bi nhan vién thiéu nhay cdm d6i x nhu hang hoa, hoac néu hang héa cua
chinh ban bi héng, hay luén sdn sang khéng dinh quyén ctia minh. Bat ky ai cdm thay mot
héng hang khoéng da vi pham bat ky diéu khoan nao clia quy tac vé tién ich phu hgp cho
ngudi khuyét tat déu cé thé bao céo vu viéc cho Van phong Bao vé Ngudi tiéu dung Hang
khdng tai Office of Aviation Consumer Protection, 1200 New Jersey Ave, SE, Washington, DC
20590. https.//www.transportation.gov/airconsumer. Ban c¢é thé chac chan rdng cac khiéu nai

dugc xem xét nghiém tuc.

PEN NOI

Phuaong tién giao théng cong cong cé thé hoat dong tot. Mot s6 thanh phd ¢6 hé théng
tuyén dudng c6 dinh t6t hon cac thanh phé khac, nhung hau hét cac hé thong giao thong
déu chay dén khach du lich sttdung xe I3n, vi vay hay tim hiéu trudc cac ban dé va lich trinh.
Thué xe sé mang lai su linh hoat va doc lap. Hau hét cac cong ty cho thué xe 16n déu cé thé
cung cap cac bo diéu khién bang tay, nhung tét nhat ban nén thong bao trudc vai ngay.
M6t s6 cong ty cho thué xe van phl hgp véi ngudi cd nhu cau déc biét déu ¢ & cac thanh
pha 16n. Dich vu nay cung cép muc gia theo ngay va theo tuan cho nhiéu loai xe ¢& 16n va

Hudng Dan Trg Giup Ngugdi Bi Liét | 166


https://www.transportation.gov/airconsumer/

Mark Willits, ngudi ngéi xe Iéin, & Hawaii trong chuyén tham quan béing truc thang.

xe van nho, phu hgp cho ngudi khuyét tat. Kiém tra trudc véi cac cong ty, dugc liét ké & cudi
chuong, dé€ dam béo cac phuang tién clia ho dap ting cac nhu cau cu thé clia ban.

Khi ban nhan phong va dam bao cac tién nghi & khach san hoac trén tau du lich dung nhu
mong dai, hay lam nhiing gi du khach thudng lam: an uéng, mua sam, thu gian, tham quan
bao tang hodc chi ngdm nhin moi ngudi qua lai. Gid la Itc ban tan hudng ky nghi.

Vdy, ban con chd gi nlta? Khong ¢é gi téi tao ndng lugng nhu di du lich. N6 lam tuci méi tinh
than, sac lai kha ning séang tao. Du lich c6 thé la mot thach thiic bat ké kha nang hoat dong
clia ban & muc nao. Tuy nhién, nhiing phién toai va tham chi la nhiing cau chuyén kinh
hoang tao ra su tuong phan dé lam cho nhiing phan hay tr& nén dic biét hon. Khi ban da
sdn sang Ién dudng hodc ra bién, hay ndm rd thong tin. Biét rd nhimg gi ban dang tham gia
va 6 mot muic dd nao dd, nhing gi ban cé thé mong dai khi ban dén do.

C6 thé ban da nghe ndi ring mon hanh ly quan trong nhét [a mét tréi tim vui vé. Hodc hanh
ly ndng nhat |4 chiéc vi réng. Nha van ngudi Y Cesare Pavese da néi rat hay: “Néu ban muén
di xa va nhanh, hay du lich gon nhe. Hay buéng bo hét nhitng ganh ti, ghen tuéng, khéng
tha th, ich ky va sg hai". Loi khuyén t6t nhat 1a hay ti€p nhan moi I5i khuyén mét cach can
trong, chuan bi t6t nhat cé thé va m& 1ong dén nhan cudc phiéu luu. Chic ban mét chuyén
di vui vél
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DU LICH

QUY PINH ADA DA SUA POl VE LUU TRU

Ban ¢6 bao gidr dén noi va phat hién ra phong da dét khéng phir hop véi ngudi cé nhu cau ddc
biét nhu' mong doi? Tin vui la diéu nay khéng dugc phép xdy ra nia. Cdc quy dinh ctia ADA vé
khdch san, nha nghi va qudn tro da duoc stia d6i vao ndm 2012. Theo ludt, ngudi khuyét tat
phdi c6 khd ndng ddt phong phi hop véi ngudi cé nhu cdu ddc biét trong clng khung gid va
theo cling cdch thirc véi nhiing ngudi khdc. Cdc co s6 luu trd phdi xdc dinh va mé ta cdc tinh
ndng phu hop véi ngudi ¢ nhu cdu ddc biét clia co sé va phong khdch véi du chi tiét dé cho
phép ngudi khuyét tat tu ddnh gid xem mét co' s& hodic phong khdch nhdt dinh ¢6 ddp ting nhu
cau phir hgp véi ngudi c6 nhu cau ddc biét hay khéng.

Nhén vién dich vu khdch hang nén biét cdc tuyén dudng phi hgp véi ngudi cé nhu cau ddc biét
dé dén va di qua co sé; théng tin chi tiét vé cdu tric cia phong khdch va phong tdm phi hop
vGi ngudi c6 nhu cdu ddc biét; tinh kha dung cda cdc thiét bi hodc tinh ndng phti hap véi nguoi
c6 nhu cdu ddc biét nhu ghé tdm hodc thiét bj bdo dong va canh bdo bang hinh dnh; ciing nhu
cdc tién nghi phi hop véi ngudi cé nhu cau déc biét ciia cdc khéng gian chung nhu phong hop,
phong cha, nha hang, hé boi hodic trung tém thé duc.

Khi ddt phong cho khdch phu hop
véi ngudi ¢6 nhu cdu ddac biét,
phong danh riéng cho khdch c6
nhu cdu ddc biét da dat phai duoc
gitr cho khdch dé va xéa khdi hé
théng dat phong.

Cdc co 56 luu tri dua vao bén tha
ba (vi du: dai ly du lich, bao gébm
ca dich vu ddt phong du lich truc
tuyén) phai cung cdp phong pht
hop véi ngudi c6 nhu cdu ddc biét
it nhdt la cho mét s6 bén thir ba va

phdi cung cdp théng tin vé cdc tinh

Madonna Inn, San Luis Obispo, CA.

ndng pha hgp véi ngudi cé nhu cdu
ddc biét ctia co sé cting nhu phong khdch.

Cdc co sé luu tri méi dugc xdy dung gid day phdi tudn thi Tiéu chudn ADA 2010, bao gém cdc
khéng gian thu gidn, chdng han nhu hé boi va spa, thiét bj tdp thé duc, sdn golf, co s& chéo

thuyén va khu vui choi. https://adata.org
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RA KHOI HOA KY

* Hoc mét s6 ngén ngar dia phuong va luu giit mét danh sdch cdc ti khéa dé nhiing ngudi
khdc c6 thé gitip ban.

* Lién hé vdi cong ty bao hiém ctia ban; dam bdo ban biét nhiing gi duoc bdo hiém trong khi
ban & nuéc ngoai.

° Ddm bdo ban nghién ctiu cdc mén én va thanh phdn cda ching tai cdc quéc gia trong hanh
trinh cta ban.

*  DGivéingubn dién hodic cdc thiét bj dién khdc: Biét rd dién dp, bo chuyén déi dién dp hodc bé
chuyén déi phich cdm nao ban sé can.

CAC NGUON LUC VE DU LICH

Airbnb cho phép moi ngudi thué phong va nha riéng. Ho ¢é b6 loc hé trg ngusi khuyét tat
dé tim ch6 & cho thué phu hop. https://www.airbnb.com

Amtrak c6 nhiéu chuyén tau va nha ga phuc vu du khach khuyét tat. D€ biét thong tin vé
dat ché, cac tuyén xe khach pht hgp véi ngudi khuyét tat va ché ngd, viéc 1én tau, s dung
oxy, dong vat hé trg, v.v., hay truy cap https.//www.amtrak.com/accessible-travel-services.

Becoming rentABLE hudng dén viéc loai bd cac rao can vé trg nang cho ngudi
khuyét tat dang tim ki€ém ché thué ngan han. Trang web tim kiém cla ho cung cap
36 bod loc cho du khach bi khuyét tat vé di chuyén, nhan thuc, thinh giéc va thi gic.
https.//www.becomingrentable.com

Bénh Vién Craig cung cap cac meo vé du lich hang khéng cho nhimng ngudi khuyét tat, bao
gém cé viéc di du lich véi ché hé trg va thiét bi hé trg di chuyén. https:/craighospital.org/
resources/Airline-Travel

Emerging Horizons |a mot an pham vé du lich cho ngudi cé nhu cau dic biét. N6 chia
thong tin, tai nguyén, tin tic va meo di lai cho ngudi c6 nhu cau dac biét. Bién tap vién
Candy Harrington ciing da viét mét s cudn sach, bao gém Barrier-Free Travel, Inns and B&Bs
for Wheelers and Slow Walkers, va 22 Accessible Road Trips (http.//22accessibleroadtrips.com);
Y clia Candy 13, ban khéng can phai di xa & cdm thay nhu dang & nai xa la. D& biét thém
thdng tin, hay truy cap http://emerginghorizons.com.

Mobility International USA (MIUSA) la trung tam tép trung gilp trao quyén cho ngudi
khuyét tat dat dugc nhan quyén thong qua trao d6i qudc té va phat trién quéc té.
https://www.miusa.org
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DU LICH

Hé thong Northwest Regional SCI System tai Dai hoc Washington cung cdp video va thong
tin vé viéc di du lich cho ngugi bi chan thuong tdy séng. http://sci.washington.edu/info/
forums/reports/travel 2011.asp

Rick Steves’ Europe cung cdp 16i khuyén cho cdc du khach khuyét tat.
https.//www.ricksteves.com/travel-tips/trip-planning/travelers-with-disabilities

ScootAround cung cap dich vu cho thué xe dién di chuyén ca nhan va xe lan tai hang chuc
diém dén & Bac My. https//scootaround.com/en/rental-equipment

Society for Accessible Travel & Hospitality (SATH) la trung tdm tap trung vé thong tin du
lich pht hgp véi ngudi ¢6 nhu cau dic biét; danh cho mot méi trudng khéng cé rao can
trong nganh du lich. https:/sath.org

Travability |3 cong ty du lich & Uc cung cap céc dich vu 1ap hanh trinh, dat vé may bay va
khach san, cac diém tham quan, ky nghi du thuyén, thué du thuyén tu nhan, cac tour du lich
theo nhém cé hudng dan vién va cho thué xe hai hoac xe van c6 hodc khong ¢é tay lai trg
luc. https.//travability.travel

TSA Cares la dudng day trg giup danh riéng cho hanh khach khuyét tat lién quan dén
cac cau hoi vé chinh sach, tha tuc kiém tra an ninh cGa Co quan An ninh Van tai, ciing
nhu nhiing diéu can chuén bi tai cac diém kiém tra an ninh. https.//www.tsa.gov/travel/

passenger-support

Wheelchairtraveling.com la cdng dong truc tuyén quoc t€ gém nhiing du khach st dung xe
lan chia sé kinh nghiém va |&i khuyén vé moi thi tir khach san, phuong tién giao thong dén
cachoat dong va diém tham quan. Cho duban dang tim kiém mét diéu gi d6 xa la hay gan gi,
hay dé cdng déng nay giup ban kham pha thé giGi ngoai kia. https://wheelchairtraveling.com

XE CHO THUE TOAN QUGC PHU HOP VI NGUOI KHUYET TAT

Wheelchair Getaways
S6 dién thoai mién phi 1-866-224-1750
https.//www.wheelchairgetaways.com

Xe van cho thué danh cho ngugi cé nhu cdu ddc biét
S6 dién thoai mién phi 1-800-456-1371
https://wheelersvanrentals.com
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CORY LEE KHONG Bl HAN CHE

Khi Cory Lee Woodard con la mét
dua tré, con chua ¢6 nhing tdm
tham phu hop véi ngudi cé nhu cau
ddc biét, trai trén dudng ra bién,
nhung me anh vén dua anh dén
bdi bién: c6 nhiing doan dudng
khéng c6 vdn ldt, ba bé anh ra khoi
chiéc xe Idn va tu minh dua anh
bdng qua cdt.

“Me toéi déa nuéi téi véi phuong
chdm: 'Néu ban khéng thé ding
Ién, hay nédi bat,” Cory Lee cho biét.
"Toi chdc chdn I6n Ién véi suy nghi
khéng dé diéu gi dé nhu xe ldn
hodc khuyét tat han ché téi".

Hai ngudi Ién dudng méi mua he,
khdm phd cdc diém tham quan
& B& Dong tur Disney World dén
thanh phé New York. Chiéc xe ldn
ma Cory Lee da st dung ké tir khi
dugc chdn dodn bj teo co tiy séng khi con la mét dda tré méi biét di la mét thdch thic

vé mat hdu cdn, nhung khéng bao gid la tré ngai.

“Nhiing chuyén di dé bdt dau khién téi suy nghi, ‘Ngoai kia con gi nGia khéng?’ Va, néu
chiing téi di xa hon, téi cé thé thdy gi khdc? anh néi.

Su'td mo cudi cting da thuc ddy Cory Lee di vong quanh thé gidi, dua anh dén tdt ca
bdy chdu luc khi anh méi 30 tusi. Anh bai trong Blue Lagoon néi tiéng cua Iceland, cudi
lac da trén sa mac Sahara va ném thi mén kién rang & Bogotd, ghi lai nhiéu niém vui
(va thinh thodng la nhiing su c6) trén blog ndi tiéng clia minh, Curb Free with Cory Lee
(https.//curbfreewithcorylee.com).

"Téi thuc sy muén cho nhiing ngudi st dung xe ldn khdc thdy rdng nhiéu noi trén thé
gidi déu cé thé tiép cdn duoc dé ho cé thé cé nhiing trai nghiém nhu thé nay," anh
chia sé.
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DU LICH

Ngudi ham mo cta blog biét rdng ho sé dugc thudng thic mét cau chuyén du lich séng
déng kem theo mot phdn tich toan dién vé tinh ndng pht hop véi ngudi cé nhu cdu ddc
biét. O Lynchburg, Tennessee, Cory Lee mé td nudc sudi loc dd véi va nhing logi rugu
whiskey yéu thich cda anh tai Nha mdy Ruou Jack Daniel's, dong thdi nhdn thdy c6
nhiéu déc 1€ dudng réng khdp trong thanh phé; & Rome, anh say mé mét tour dm thuc
ddy dp atisé, gelato va pizza nhung ciing phdn tich chi tiét vé cdc tay chon vé thiét bj
ndng Hoyer trong phdng khdch san cua minh.

"Téi lubn viét nhiing gi téi muén biét," anh tiét 19. "Tdt cd théng tin ma t6i nghi'sé hiu ich
cho téi khi du lich la nhiing gi téi dua vao".

Blog nay nhdm ky niém viéc khdm phd thé gidi réng I6n nhung cing chan thdt vé
nhing thir thdch trong viéc du lich béng xe Ién. Cory Lee mé ta viéc b sac pin xe ldn
cta anh bi chdy mach trong cdc 6 cdm dién chau Au, nhiing phong khdch san cdn phdi
duoc sdp xép lai détién cho viéc di chuyén, va viéc bi mdc ket mét ldt trong Nha nguyén
Sistine khi thang mdy cho ngui cé nhu cdu ddc biét bi héng. (Gn théi, c6 thé su'cé dé
khéng qud té.)

"Ludn ludn sé c6 diéu gi dé khéng 8n', anh néi. "Téi nghi diéu quan trong la thdi do cua

ban khi diéu dé xdy ra. Méi vdn dé déu cé gidi phdp. Va cudi cting, moi thi sé 6n”.

Khi Cory Lee nghi vé nhing gi anh dy da lam duoc - va di dugc - ké tu khi con la mot
dua tré mo m@ng vé thé gi6i, anh cam thdy ngac nhién. Nhung clng ddng gid khéng
kém nhiing chuyén di chinh la phan h6i ma anh thudng xuyén nhdn dugc tir déc gia.
"Téi nhdn dugic nhiing tin nhdn tir nhiing ngudi dugc truyén cam hing dé dén Tay Ban
Nha, hodic nhiing ngudi di khinh khi cau sau khi doc blog," anh néi. "Diéu dé - ciing véi
niém dam mé du lich - thuc su'la déng luc dé téi tiép tuc. Téi mudn ho biét réing ho cling
¢6 thé lam duoc nhu vay'".

Danh sdch doc dugc Cory Lee goi y vé meo du lich va cam hing:

Accessible Travel Club
https.//www.facebook.com/groups/AccessibleTravelClub

Lonely Planet Accessible Travel Online Resources
https://shop.lonelyplanet.com/products/accessible-travel-online-resources

Spin the Globe
https.//spintheglobe.net/dir

Hudng Dan Trg Giup Ngugi Bi Liét | 172


https://www.facebook.com/groups/AccessibleTravelClub/
https://shop.lonelyplanet.com/products/accessible-travel-online-resources/
https://spintheglobe.net/dir/

CONG CU & CONG NGHE

V@i thiét bi, dung cu, va trang bi phu hgp, ngudi bai
liét cé thé ma ra nhiing cdnh cla ca hai, tu lap, lam
viéc hoac giai tri.

Xe Idn RoughRider dugc thiét ké sir dung trong nhiing khu vuc c6 dia hinh gé
ghé va co s& ha tang kém. Ralf Hotchkiss, ngudi bdt ddu thiét k€ lai xe Idn
sau khi bj khuyét tat trong mot tai nan xe mdy & dai hoc, da dong sdng lap
Whirlwind Wheelchair International dé thiét k€ nhing chiéc xe lin bén

chdc ¢6 thé dé dang san xudt va stra chita & cdc nudc dang phdt trién
tir cdc vat liéu 6 san tai dia phuong. Khung xe
RoughRider duoc lam tir éng thép c6 thanh
méng, ¢6 sdn & hdu hét moi noi. Bdnh
sau la 16p xe dap. Xem
thém tai:

Whirlwindwheelchair.org
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Chao mung ban dén véi thé gidi tuyét vai cia cdng nghé

ho trg, bao gém tat ca cac cdng cu, thiét bi va dung cu cé

thé tdc ddng manh mé dén cudc séng cla nhing ngudi
bi mat chldc nang hoat déng do liét. Tat nhién, su doéi méi
va thiét ké san pham khéng chi mang lai su tién Igi. Nhiéu
ngudi hién dang phat trién manh mé trong céng déng cua
minh ma dang lé cé thé ho da phai séng trong cac cg sé
cham séc néu séng cach day moét hodc hai thé hé.

HO TRO DI CHUYEN

D3i vai nhiéu ngudi bai liét, viéc di chuyén la méi quan tam hang dau. Di chuyén cé nghia la
c6 thé hoat dong tai nha va bén ngoai, cho du d6 la lam viéc, hoat dong xa hi hay du lich.
Kha ning di chuyén 1a mot yéu t6 quan trong trong viéc duy tri chat lugng cudc séng tét, &
muc dé doc lap nhat dinh va tiép tuc cudc séng tron ven nhat 6 thé. Thiét bi hé trg phu hap
¢6 thé giit vai tro then chét.

Thiét bi“phu hgp” cd thé chi don gian la mot cdy gay hoac la mét chiéc xe 13n dang diing chay
béng dién c6 kha nang leo vai bac thang khi can thiét. Danh muc thiét bi hé trg di chuyén ciing
bao gém khung tap di, nang, chan tay gia va thiét bi chinh hinh, xe ldn déy tay va xe lan dién,
xe trugt scooter. C6 cac loai xe 1dn chuyén biét cho tré em, ngudi yéu thich thé thao va sttdung
& dia hinh phtic tap. Cong nghé dang phat trién nhanh chéng, va cac kich ban khoa hoc vién
tudng nhu khung xuang ngoai va diéu khién bdng anh mat dang dan tré thanh hién thuc (méc
du van chua dugc thuang mai héa).

Khéng 6 gidi phap chung nao cho nhu cau di chuyén clia nhiing ngudi bai liét. Khi xac dinh
gidi phap pht hgp nhat cho bat ky ai, phai tinh dén ban chat clia chan thuong va mic do
nang luc hoat dong cta ho ciing nhu 16i séng va cac hoat dong hang ngay. Ciing can can
nhac vé:

* Muc tiéu di chuyén: gém nhiing gi va yéu cdu phai cé nhiing gi dé dap tng?

e Nhu cau & ca hién tai lan tuang lai gan

* Moi trudng séng va lam viéc, trong nha va ngoai troi

¢ K& hoach st dung xe l3n hodc thiét bi di chuyén khéc

* Ké& hoach di lai, vi du: lam tai x€ hodc hanh khach trén xe co gi6i
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NANG, GAY, VA KHUNG TAP bl

Cac thiét bi hé trg di bd nhu gay, nang va khung tap di c6 thé gidip mét s6 ngudi duy tri hodc
|8y lai kha nang di lai. Kha nang di chuyén trong khoang cach ngan hodc mot vai budc c6
thé tao nén khéc biét to 16n cho khéa ning s6ng ddc lap va duy tri cac hoat dong ca ban cua
cudc s6ng hang ngay. Viéc chon cac thiét bi nay can c6 thai gian va nghién ctu, va t6t nhat
nén dugc thuc hién vaéi su cong tac clia chuyén gia trj liéu ca ndng (OT) hodc chuyén gia tri
liéu vat ly (PT) - tét nhét la chuyén gia vé cong nghé hé trg - hodc nha cung cép cong nghé
phuc héi chiic nang c6 thé hudng dan qué trinh lua chon va diéu chinh. Can 13p dat can than
nang, gay chéng va khung tap di cho tiing ngudi ding. Néu vira van, cac thiét bj nay sé hd
trg va mang lai kha ning di chuyén quan trong, nhung néu khéng vira van, ching cé thé gay
kho chiu va tham chi mat an toan.

GISI THIEU VE XE LAN

C6 mot cau ndi phé bién lac quan rang: Con ngudi khong “bi gidi han” trén chiéc xe lan; trén
thuc té, ho dugc gidi phong nha nhiing banh xe. Mot ngudi bai liét c6 thé di lai bang xe 1an
nhanh nhu mét ngudi binh thudng di b, tham chi nhanh hon. Xe lan hé trg cho moi ngudgi
trong cong viéc, mua sam, dén cac cudc hen hodc bat ky chuyén di nao khac ra ngoai ngéi
nha. Déi v6i nhitng ngudi c6 dam mé vé cac cudc dua, bong ré, quan vat va cac mon thé thao
khac, xe lan thich hgp con hé trg ho tham gia.

Theo mét s6 cach, xe ldn giéng nhu xe dap: C6 nhiéu thiét ké va kiéu dang dé lua chon bao
gém xe thd cong, xe trong lugng nhe, xe dua, xe c6 banh gé ghé, v.v. Cac kiéu xe lan riéng
biét pht hgp véi cac muc dich dac biét, giong nhu mot chiéc xe dap chuyén dung cho dudng
ph6 hodc dudng mon. Giéng nhu xe dap, néu st dung chiéc xe lan khong phu hop, ngudi
dung c6 thé khong cam thdy thodi mai va do d6 khong dat dugc chuc ning téi da. Xe lan
khong phu hgp c6 thé lam tang nguy co chan thuong do ap luc, c6 thé gay dau dén va tham
chi de doa dén tinh mang néu khong dugc xac dinh sém va diéu tri ding cach.

Xe l&n hién dai ngay nay da khac nhiéu so véi mot thap ky trudc. Nhiing d6i méi trong vat
liéu va ky thuat da lam cho ching nhe hon, nhanh hon va dé st dung hon. Ching hé trg tét
han cho lung, ¢8, dau va chan cta ngusi st dung, két hop cac vat liéu va co ché dugc thiét
ké dé giam nguy ca chan thuong do ap luc va st dung cac tinh ndng an toan nhu phanh tu
dong va thiét bi chong lat. Nhiéu loai xe 1an hién dang st dung cong nghé may tinh tinh vi
va hé théng diéu khién dién tir c6 thé van hanh bang mét can diéu khién don gian hoic, d6i
véi nhig ngudi bai liét t( chi, mot hé théng "sip-and-puff" (hut va théi) dugc kich hoat qua
6ng hut.
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Viéc chon dung xe lan, dac biét la cho ngudi
mai st dung lan dau, c6 thé gay béi réi
Hudng dan cla Medicare va Medicaid yéu
cau ngudi dung dén phong kham bai liét
dugc chimg nhan dé lam viéc vdi chuyén gia
OT hodc PT c6 kinh nghiém véi cac loai xe lan
khac nhau hodc véi chuyén gia cong nghé
phuc hoi chiic ndng cé kinh nghiém vdi thiét
bi hé trg. Cac nha cung cép dich vu cham séc
suc khde chuyén biét nay c6 thé dua ra 15
khuyén vé nhiing gi c6 thé dap tng tt nhat
nhu cau cta ca nhan - khéng chi nhu cau vé
thé chat, ma ca nhu cau vé tinh cach, bai vi
xe lan thuc su la mot phan co thé clia ngudi
st dung né. Tat nhién, gii han bdo hiém va nhiing han ché vé ngan sach ciing phai duoc
xem xét. Diéu quan trong la danh thdi gian dé chon ding loai, bai vi d6i véi ngudi bai liét, xe
lan c6 thé la cdng cu quan trong nhat.

Permobil [a mét trong nhiing nha san xuat xe lan [6n nhét tai Hoa Ky. Céng ty nay bao gém
ba cong ty khéc nhau, cung cap cac san pham khac nhau. Permobil cung cdp xe lan dién
cung tén, xe ldn thi cong dudi thuong hiéu TiLite, dém xe lan va cac phu kién khac dudi
thuong hiéu ROHO. https://www.permobil.com/en-us

XE LAN DAY TAY

Xe 1an ddy tay chia lam hai loai chinh: loai danh cho ngudi khac day va loai danh cho ngudi
st dung tu ddy. Nhimg ngudi cé dl stic manh phan than trén cé thé chon xe lan ddy tay
tu ddy, thudng cé vanh & bén ngoai banh xe I6n phia sau dé ndm va day. Tuy thudc vao
nhu cau clia ngudi st dung, xe ldn ¢6 thé dugc diéu chinh dé day bang chan, hodc bang
mot tay va mot chan.

Thiét ké xe lan da ti€n xa so vai cac mau xe cong kénh trudc day. Xe lan hién dai ngay nay
dugc thiét ké dé cé trong lugng nhe hon va hiéu suat vuot trdi, mang lai su thodi mai han
cho ngudi dung va ddy dé dang hon. Cho du véi khung ¢é dinh (khéng gap) hay khung gap,
vat liéu nhe gidp nang xe dé dang hon ra vao 6 t6 dé van chuyén.

"

Mét diém khai dau tuyét vai dé nghién cliu vé xe |3n day tay la “Loat video so sanh xe lan
nam 2022 clia T6 chuc Reeve, trong d6 c6 cac bai danh gia dung thi chi tiét va théng tin
than thién véi ngudi tiéu dung vé xe 1an ddy tay tif cdc nha san xuét hang dau. Trang web clia
Reeve cling cung cap cac webcast dugc luu trit vé lua chon xe lan va cach diéu chinh xe lan
phu hgp. ChristopherReeve.org/WheelchairVideos
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Khung gap hay khéng gap?

N6i chung, khung 6 dinh chuyén héa nang lugng clia ngudi sit dung vao chuyén déng vé
phia trudc tét hon khung gap. Tat nhién, uu diém chinh cla xe c6 khung gap la tinh di déng;
mat s6 xe tham chi c6 thé dé vita khoang hanh ly ciia méy bay. Phan cling va co ché can thiét
dé c6 thé gap xe 1an thudng lam tang thém trong lugng mot chit cho xe. Xe khung ¢6 dinh
€6 d6 bén cao han trong khixe c6 khung gap khong phai ltic nao ciing gilr dugc d bén theo
thai gian.

B6 giam x6c¢
Hé théng treo dugc thiét ké dé di chuyén ém &i hon va gidm thiéu rung giat 1a mét Iya chon

ngay cang phé bién; chiing ciing c6 thé tang thém trong lugng cling nhu chi phi cho xe.
Cac phu tung bén ngoai nhu Frog Leg (https./froglegsinc.com) bé sung hé thdng treo vao

cang trudc, hoat dong nhu bod gidm xoc dé giup di chuyén ém éi trén dia hinh gé ghé hoic
lé dudng. Nhiing phu kién bé sung nhu vay thudng khong dugc Medicare phé duyét hoan
tra chi phi.

Mau xe nhe

Trong lugng cla xe la mot diéu quan trong, khdng chi khi can nhac xe ma con dé dé di chuyén.
Xe l&n nhe doi hai it phai gang stic hon dé ddy, va do d6 gidm cing co. Viéc st dung cac vat liéu
céng nghé cao nhutitan siéu nhe trong khung xe 1an da gidp gidm dang ké trong lugng clia xe.
Titan khong chi cé lgi thé vé d6 nhe ma con vé dd manh mé, bén bi va khad nang hap thu chan
dong tich hgp. Xe lan lam tir titan thudng dat hon va thai gian san xuat cho cac tly chon tuy
chinh c6thélauhon mét chdt. Trong sé nhiéu lua chon cho xe ldn nhe, dongTiLite clia Permobil

(https.//www.permobil.com/en-us/products?category=ManualWheelchairs) dan dau tai Hoa

Ky. Panthera, dén tu Thuy Dién, cung cdp mau xe siéu nhe c6 trong lugng dudi 10 pound,

bao goém ca banh xe (https://www.panthera.se/index_en.html).

Banh xe va vanh

Céc lua chon vé banh xe, 16p va vanh lan ciing da dugc md rong, bao gom céc cai tién
vé hiéu suat cao, d6 bam dia hinh phuc tap va kiéu dang. Mot cong ty c6 tén Spinergy

(https://spinergy.com) da tach ra khéi nganh kinh doanh xe dap dé b8 sung mét dong vanh
xe 1an hiéu sudt cao ¢6 trong luong nhe va li 6n dinh. Hé thng vanh lan duoc cép béng
sang ché clia cdng ty nay két ndi vanh xe véi 16p, cho phép viéc ddy dé dang hon, giam tac
déng cling nhu bao vé tay va canh tay khéi va cham, déng thai cho phép ngudi sit dung ddy

ma khong cham vao 16p.
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Phu kién FreeWheel cho xe ldn gan vao xe lan ddy tay véi mot s6 loai ban dap dac biét dé
nhe nhang ndng cac banh nho phia trudc cda xe 1an 1én khoi mat dat, bién chiéc xe 1an théng
thudng thanh mét chiéc xe ba banh, xe dia hinh c6 thé dé dang ddy qua c6, 1é dudng hoac
dia hinh g6 ghé. Mét bd chuyén déi dic biét cho phép gén vao bat ky chiéc xe lan gap nao.
(https.//www.gofreewheel.com)

Cac phuong phap thay thé cho viéc day

DU c6 khodng 90% xe lan hién nay st dung
phuong phép day vanh lan, loai hinh di
chuyén nay c6 thé gay cang thdng vé thé
chat va cé thé dan dén chan thuong do I3p
di 13p lai & tay va c6 tay. Mot s6 cong ty hién
nay dang san xuat cac hé théng thay thé cho
phuong phap ddy vanh lan truyén théng,
bao gém ghé va hé théng phu trg c6 thé s
dung dé thay déi chiéc xe lan day tay. Nhiing
hé théng nay thudng két hgp vdi thiét ké tay
kéo bén hong hodc thiét ké nhu dong tac
chéo thuyén.

Hé théng Wijit Wheelchair Lever Driving and Braking (ddy va phanh bang tay don)
(https//wijit.com/staging) 1a hé théng phu kién bé sung gitip day xe lan theo cach tuang ty,
nhung cling bao gém ché dé dao chiéu. Banh xe Wijit thay thé banh xe tiéu chuén clia xe lan
day tay bang bo dung cu 1ap dat dan gian. Trang web cla cong ty cho biét su két hop gitia

viéc ddy bang tay kéo va hé théng truyén dong gitp giam dang ké luc can thiét dé déy xe,
gidm it nhat mot nlra s6 1an day xe méi ngay.

Cac tuy chon ho trg dién

Doi khi, tat cd nhiing gi ban can la ting thém nguoén dién. Mot dang lai tao dang dién ra
trong thé gidi thiét bi hé trg di chuyén khi xe lan ddy tay dugc trang bi cac bd nguén dién
nhé gon, gilip xe lan day tay hoat dong giéng nhu xe lan c6 déng co khi can. Hé théng hd
trg dién c6 thé tang dang ké pham vi di chuyén clia ngudi st dung xe 1an ca vé khoang cach
lan trg nang cho céc loai dia hinh. Chiing cling gidm bét khéi lugng cong viéc thé chat khi di
chuyén xe lan day tay dé bao tén nang lugng va gidm thiéu hao mon trén vai, canh tay va cé
tay. Mat trai 13, cac thiét bi nay tang trong lugng dang ké cho xe an (Ién t&i 50 pound, méc du
€6 mot s6 mau trong lugng nhe) va cé thé kha dat dé (véi mic gia thudng ndm trong khoang
tr 5.000 USD dén 8.000 USD).

S6 lugng ngay cang tang cac ty chon ho trg dién dao dong tir cac bo dong co tu ché dén cac
bd phan phia trudc c6 thé thao rdi, bién chiéc xe lan ddy tay thanh xe scooter dién. Nhiing
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bién thé phd bién nhat st dung déng ca nhé, manh mé thudng gan vao banh xe hodc dé xe.
Mét s6 bién thé tang luc day clia ngudi sir dung théng qua dong nang trong khi nhitng bién
thé khac cung cdp ndng lugng cho xe 1an ma khéng can luc tay chan.

Dugi day la tom tat ngan gon vé moét sd tuy chon ho trd dién
hién cé:

* O phan khic cao cap clia thitrudng 1a Swiss-Trac (https:/www.swisstrac.ch/en), bo phan co
doéng ca bdn béanh cé thiét bi l4i dugc san xudt tai Thuy Dién va cung cdp théng qua cac
dai ly & chau Au. Thiét bi Swiss-Trac g6 ghé trong giéng nhu may cét cé nhd gén vao phia
trudc xe lan dé tao luc ddy vugt qua dia hinh g6 ghé hoac gidm bét géanh ning khi lan xe
trong quang dudng dai.

e Cung mét kiéu nhung dudi dang thiét bi di dong hon la sén phdm cla Rio Mobility
(https://riomobility.com), hé théng dién va thiét bi lai hai banh véi co ché khoéa 16 xo, c6 thé
vifa van trong cép xe va két néi ngay lap tuc vao phia trudc clia xe lan khi can thiét.

* E-motion tr Alber thay thé banh xe tay bang banh xe ho trg dién véi dc-quy lithium-ion
dugc tich hgp vao truc banh xe. Cam bién trong banh xe ghi nhan chuyén dong day va
kich hoat dong co dién. E-motion ¢ tinh di dong va phu hop vai hau hét cac loai xe lan
ddy tay. Pugc cung cdp tU cac dai ly xe 1an nhu Alber (https://www.alber.de/en) va Invacare

(https://rehab.invacare.com/Power-Assist/Alber-e-motion). Phién ban e-fix clia e-motion bé
sung mot can diéu khién trén tua tay dé diéu khién dong co.

* Xtender m& réng pham vi di chuyén cho ngudi dung xe lan ddy tay béng cach thém banh
xe hé trg dién vao khung xe lan ddy tay. Dugc Quickie va Yamaha phat trién, Xtender c6
bénh sau c6 dong cd c6 thé thdo nhanh, gitp ting luc tdc dong vao vanh tay lén dén
bén lan. Vi trong lugng khoéng 38 pound véi thai lugng &c-quy bay gid, sdn pham dugc
cung cap tir cac dai ly xe lan va phu kién cho mét s6 mau Quickie. (https//www.quickie-
wheelchairs.com)

* The SMOQV (https://smoov.com/us-en) la b6 lai dién gan phia sau do Alber san xudt, tang
thém stic manh khi leo déc, qua c6 va tham day. Phu tung banh xe don, nang 16 pound,
6 bd &c-quy tich hgp vé6i pham vi st dung 1én dén 12 dam va c6 thé dé dang gén vao va
thdo ra khdi ca xe 1an gap 1an khong gap. Bo diéu khién khong day bat va tat bang mét lan
nhén va ciing c6 thé két ndi vai ting dung cho phép ngudi dung thay déi ché do 14i va theo
déi thdi gian st dung dc-quy khi di chuyén. Pugc cung cép tir cac dai ly xe Ian nhu Alber
(https://www.alber.de/en/) va Invacare (https://rehab.invacare.com) véi gid khodng
6.900 USD.

* SmartDrive la banh xe c6 ddng ca nhe géan phia sau xe lan tai truc banh xe va hoat déng
giéng nhu béanh xe thi nam ¢ dong co vdi &c-quy sac tich hgp. San pham cé thé tam
ding bang cach nhan vao vanh banh xe va cé thé diéu chinh téc d6. Cac mau méi di kem
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v6i day deo c6 tay diéu khién bang
cdm Ung chuyén dong PushTracker,
6 thé giao tiép vdi dong co truyén
dong thong qua cong nghé Bluetooth
va Ung dung dién thoai cho phép
ban dit téc d6 minh muén, céac
thong s6 khac va theo déi hoat dong
SmartDrive+ PushTracker thudng cé
gid khoadng 6.600 USD, tuong duong
véi cac thiét bi ho trg dién gan vanh
xe. (https.//www.permobil.com/en-us/
products/power-assist/smartdrive-
mx2plus)

* Spinergy cung cap phu kién bé sung
€6 dong ca ZX-1 véi banh xe va tua tay
tich hap, gan vao phia sau xe lan day tay. Can diéu khién trén tua tay (c6 thé diéu chinh cho
¢ hai bén) diéu khién bd phan nay, hoat dong bang dc-quy gel mat 12 volt hodc dc-quy
lithium ion tUy chon, gitp gidm trong lugng cla thiét bi tir 82 pound xuéng con 75 pound
va tdng gap do6i pham vi hoat dong clia dong co tur 5 1én 10 dam. (https://spinergy.com)

SmartDrive: di déng, dé két ndi.

* Twion tu nhan la bd truyén déng dua trén banh xe nhanh nhat va nhe nhat. Nhé gon va
khéng gay 6n, bd truyén dong truc banh xe st dung &c-quy lithium ion tich hgp dé dam
bdo ting luc day cho xe lan loai ddy vanh. Thich hgp cho hau hét tat ca cac xe lan hoat
déng thong thudng, cac bd truyén dong nay gan vai gia dé nhe, c6 thé thao nhanh, dugc
I&p vao xe 1an ma khéng can théo cac banh xe ban dau. Ung dung dién thoai cho phép
diéu khién tur xa théng qua cong nghé Bluetooth. (https//www.alber-usa.com/us/products/

active-drives)

XE LAN DIEN

Ngudi bai liét khong thé tu day xe hodc ngudi can hé trg di chuyén trong khoang cach xa
hodc diéu kién dac biét (vi du: dia hinh gé ghé) c6 thé can xe I3n dién. C6 nhiéu phién ban,
xe ldn dién hoat dong vai dong co dién chay bang ac-quy sac. Thiét bi lai va nguén dién dugc
diéu khién bang can diéu khién (phé bién nhat), ban phim hodc, d6i véi nhiing ngudi khong
st dung tay, mot hé théng "sip-and-puff" (hut va théi) ma ngusi dung diéu khién bang cach
diéu chinh ludng khéng khi qua mét 6ng giéng nhu 6ng hut dat gan miéng. Ngoai ra con co
cac can diéu khién c6 thé hoat dong bang cdm hodc cdm bién duac tich hap trong tua dau.
Cac mau ddi mdi két hgp cac cdng nghé ranh tay nhu Bluetooth va tng dung dién thoai dé
theo doi hoat dong.
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PERMOBIL

Céch day khong lau, thj trudng
xe lan dién chi giéi han & mot
vai thuong hiéu va mau mg,
chung céng kénh, nang né
va dit do. Su déi méi da mé
rong cac lya chon sang nhiing
mau nhe hon, manh mé hon
va nhanh hon nhiéu. Cling c6
mat s6 kiéu co ban. Xe lan dién
truyén théng tréng giéng nhu
xe 1an tiéu chudn dugc tang
cudng vdi kich thudc 16n bao
gém &c-quy, dong co va hé
théng diéu khién. Ngoai ra con
6 xe lan dién dang nén tang
véi ghé ngoi trong binh thudng
hon hodc ghé kiéu co trudng
dugc cé dinh trén bo khung co
dong ca. Xe lan nghiéng, xe lan
nga va xe lan diing la cdc mau cao cap trong thi trudng xe lan dién va xe ldn dugc ché tao tuy
chinh dugc cung cap ti nhiéu nha sén xudt dé dap (ng cac nhu cau dac biét.

Hau hét cac xe lan dién déu c6 hé dan dong & banh sau, nhung hé dan dong banh trudc
va bénh gitia gi& da chiém linh mot phan thi trudng. Nhiing loai xe 1an nay dé xoay chuyén
hon va c6 thé dac biét hitu ich cho viéc diéu chinh trong khdng gian chat hep. Mot s6 cac
mau xe déu chéc chin va dugc ché tao dé st dung cho dia hinh phuc tap; mét s6 dugc thiét
ké cho tinh di déng (vi du: e-Throne tao ra xe 1an dién c6 thé gap lai dé vira véi cOp xe;
(https://www.goldenmotor.com), va mét s6 mau cho cac muc dich st dung dic biét nhu thé
thao. C6 cdc mau xe 1an ba banh siéu nhe dé lam xe dua; xe 1an thé thao ¢ thém goc nghiéng
dé tranh 1at; xe 1an bén banh hang ning dé st dung cho dia hinh phtc tap; xe lan c6 16p xe
I6n va mém dé di chuyén trén bai bién ddy cat hodc cac bé mat khé khin khac, va tham chi

ca xe 1an ¢é banh xich ciia may kéo danh cho nhitng ngudi mudn vugt qua dia hinh go ghé
nhat. Hau nhu bat ky xe 1an nao cling ¢ thé tuy chinh cho phu hgp véi nhu cau ca nhan cla
tiing ngudi bai liét.

Su'lya chon t6t nhit cho méi ngudi dung khéng chi dua trén kiéu dang. Xe l3n phu hop t6i
da héa kha ning di chuyén va su doc lap clia ngusi dung, dap ing nhu cau hang ngay va
phu hop véi 16i s6ng cu thé cla ho. (Xem danh sach nhiing diéu can can nhéc khi chon xe
lan trong phén gidi thiéu cla muc nay.) Huéng dan cia Medicare va Medicaid yéu cau ngudi
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dung dén phong kham bai liét dugc chiing nhan dé lam viéc véi chuyén gia OT hodc PT ¢6
kinh nghiém vai cac loai xe lan khac nhau hodc véi chuyén gia cong nghé phuc hoi chiic
nang cé kinh nghiém vdi thiét bi hé trg. Trang web clia T6 chiic Reeve cung cap cac webcast
duoc luu trir vé lua chon xe 1an va cach diéu chinh xe 13n ding cach, la diém khai dau hitu
ich va video “Loat video so sanh xe ldn" nam 2022 (do ngudi dung xe lan dién Jenni Gold san
Xuat), cung cap thong tin toan dién vé mot loat cac mau xe ciing nhu théng tin vé hoan tra

chi phi, bo hanh, can nhic vé an toan, dc-quy va cac stra déi tly chinh.

Vi rét nhiéu Iua chon ¢6 sén, viéc nghién ctiu la rdt quan trong dé tim ra xe 1dn va nha
cung cap phu hgp. Hoi y kién nhitng nguai cé kinh nghiém st dung xe 1an, bao gom nhiing
ngudi trong cdng déng ngudi khuyét tat, chuyén gia OT/PT, chuyén gia phuc héi chiic nang
va chuyén gia truc tuyén vé lua chon xe lan. Tham gia cac dién dan truc tuyén va ap dung
phuong phép t6t nhat la hdi nhiing nguai khac trong cong déng dé c6 nhiing gai y. Poc
danh gia clia ngudi dung vé san pham dé hiéu xe 1an hoat dong nhu thé nao trong cac tinh
huéng thuc té.

XE LAN DIEN THE HE TIEP THEO

Khi ra mat vao nam 2003, iBOT dét pha da hé trg ngudi dung xe lan trén dia hinh mé réng.
Puogc ché tao bsi Dean Kamen, ngudi phat minh ra Segway, chiéc xe 1an manh mé c6 thé lan
trén da cudi, 1€ dudng va trén nhing bai bién day cat. N6 c6 thé leo lén cau thang va chuyén
déi tir ché dé tiéu chuén sang ché do hai banh, cho phép cac ca nhan di chuyén trong khi
‘dling’ va tuong tac vai nhitng ngudi khac & tam mat. Nhung véi muc gia - khoang 24.000
USD - qua cao va hiém khi dugc cac cong ty bao hiém hoan tién nén Johnson & Johnson da
ngling san xuat vao nam 2009.

Mot thap ky sau, Mobius Mobility c6 tru s& tai New Hampshire da ra mat iBOT thé hé tiép
theo. Mdu mdi, nhe hon da déi tén thanh Thiét bi di chuyén c nhan iBOT (iBOT PMD), c6 cac
kha ndng tuong tu nhu mau goc cing vdi giao dién ngudi dung dugc nang cao va don gian
héa ciing nhu tudi tho dc-quy dugc cai thién. Dang chi y, Co quan Quan ly Thuc pham va
Dugc pham Hoa Ky (FDA) da phan loai lai iBOT PMD thanh thiét bi y té Loai Il, m& réng cac
tly chon cho hé théng chd ngdi va thiét ké bo diéu khién. Mrc gia ctia iBOT PMD, khoang
30.000 USD, van con cao, nhung Mobius Mobility dang hop téc véi cac Trung tém Dich vu
Medicare va Medicaid, Co quan Quén ly Y t€ Cuu chién binh va cac cong ty bao hiém tu nhan
dé khuyén khich hoan tra chi phi, cling nhu véi cac t6 chuc phi lgi nhuan va cac nha tai trg tu
nhan dé gilp trang trai chi phi cho ngudi ding.
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XE LAN CHO TRE EM

Co thé tré em dang phat trién va thay déi, c6 nghia la
xe lan clia tré em phai dugc diéu chinh hodc thay thé
thudng xuyén hon so véi xe lan cho nguai I6n. Vi
xe 1an cé gia cao va cac nha cung cap bao hiém
thudng dat ra nhiing han ché vé viéc thay thé,
hau hét cac nha san xuat déu cung cap nhiing
chiéc xe 1an c6 thé diéu chinh dé phu hop véi
tré dang I6n. Cac cong ty xe lan cling cung
cap nhiing chiéc xe lan dugc thiét ké dac biét
cho tré em, khéng mang dang vé qua "y t&"
nhu ki€u déng truyén thdng. Thiét ké dugc
cap nhat nay mang lai ki€u dang gon gang

hon, chat liéu boc xe |an than thién vai tré em

Sunrise Quickie Zippie

va khung xe c6 nhiéu mau sac khac nhau.

* Hang Colours cung cdp mét vai mau xe lan tré em bao gom Little Dipper, Razerblade Jr. va
Saber Jr., xe lan ¢& nhé véi mét chut ca tinh (http://colourswheelchair.com/landing-page).

e SunriseMedicalsanxuatnhiéuloaixeldnsiéunhevéicactuy chinhtichhgpdéphuhgpvaitré
dang phat trién, bao gom Quickie Zippie va Quickie IRIS (https./www.sunrisemedical.com).

* Permobil va TiLite cung cdp nhiéu loai xe 1an tré em c6 thé diéu chinh khi tré I6n 1én, bao
g6ém ca xe lan nghiéng (https://www.permobil.com/en-us).

Mét s6 t6 chiic cung cap xe l&n mién phi hodc gié ré cho tré em c6 hoan canh khé
khan, bao gém Kids Mobility Network (https://www.kidsmobility.org), the Wheelchair
Foundation  (https://www.wheelchairfoundation.org), va Free Wheelchair Mission
(https.//www.freewheelchairmission.org).

GHE NGOI VA TU THE

Nhing ngudi bai liét c6 nguy ca cao bi 16 loét do ti dé va do d6 thudng can cac loai dém va
hé théng ghé ngéi déc biét phan tan ap luc khi ngéi lau va giam nguy co bién chiing da, c6
thé nghiém trong va tham chi de doa dén tinh mang néu khéng dugc diéu tri kip thai. C6
nhiéu loai vét liéu dém ghé khac nhau, méi loai déu hitu ich véi mét s6 loai ngudi diing nhat
dinh, bao gém dém khi, d&ém xdp hodc dém gel 1dng. Khdng mét sdn pham nao phu hap vdi
tat c moi ngudi. Dém ghé phu hop cé thé giup dam béo tu thé dung, cai thién su thodi mai
va ngan nguia & loét do ti d&, nhung khéng nhat thiét phai dap (ing tat ca cac tiéu chi doé déi
vGi moi ngudi dung. Vi du, mét ngudi di lai dugc va chi st dung xe lan dé di mua sam khong
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€6 nhu cau vé dém ghé giéng nhu ngudi bi liét ti chi danh 18 gid mét ngay trén xe lan dién.
Diéu quan trong la phai hiéu day du cac yéu cau ca nhan va lam viéc véi mot chuyén gia vé
ghé ngoi va tu thé dé chon mét sén phdm dap ting nhu cau cu thé clia mot ca nhan vé sy
thoai mai va stic khoe.

X6p laloai vat liéu ré nhat cho dém ghé. N6 cling nhe va khéng bi ro ri hoac mat hoi. Tuy nhién,
nd bi hao mon, mat kha ndng nén theo thai gian. Jay Cushions (https://www.jaycushions.net)

cung cdp nhiéu loai dém va tua lung bang x6p, mét s6 16p 16t tdi khi va cac tinh néng chuyén
biét dé dap ung nhiéu nhu cau khéac nhau.

Pém khi néi hé trg bang cach st dung tii cao su chida day khi phan b6 déu. Cac dém nay
thudng hoat dong tét trong viéc can bang ap luc trén cac viing xuong nhé ra va thic day
luu thédng mau tt dé gidm nguy co tén thuong da. Tuy nhién, chung c6 thé dé bi ro ri va
can diéu chinh khéng khi khi thay déi d6 cao. Dong dém ROHO (https.//www.permobil.com/

en-us/products?category=SeatAndPositioning) st dung phuang phap “néi khd” cia nhiéu ti

khi riéng lé di chuyén doc lap dé mang lai su h6 trg, dong thai phan tan ap luc va gidm luc
cat va ma sat. ROHO cung cap cac mau dém co 16p boc x6p dé tang thém su thodi méi va hé
théng "Smart Check" ¢ san sé canh bao ngudi diing vé tinh trang thiéu hodc thita hoi. Vicair
(https://www.vicair.com) nhéi dém ghé va dém lung vai nhiéu tii khi nhé, dugc bit kin vinh

vién dé€ phan tan &p luc va dém ctia hang c6 thé dugc diéu chinh béng cach mé khoa 16p boc
va loai bo hoac thém vao cac tai khi.

Dém gel thudng dugc dé day gel nhét, chdy cham. Loai dém nay phé bién va hiéu quéa dé
béo vé da, nhung c6 thé kha nang. Nhiéu loai dém két hgp mét tli gel véi xdp dé giam trong
lugng clia dém va cai thién sy thoai mai. Cong ty Comfort (https.//www.comfortcompany.com)

va Drive DeVilbiss Healthcare (https://www.drivemedical.com/us/en) cung cap nhiéu tay chon.

Mét tién trién kha gan day trong cong nghé dém la dém thay déi ap luc, dua trén ly thuyét
réng viéc xen ké ap luc & ghé c6 thé lam gidm nguy ca da bi ti d& va cho phép ngudi dung
ng6i lau hon ma khéng can thuc hién dong tac "nang va thay déi tu thé" thudng xuyén.
Aquila (https://aquilacorp.com) la mét vi du vé loai dém linh hoat nay. N6 c6 méay bom dao

dong dé thay déi &p luc theo khoang thdi gian da dinh. American Medical Equipment
(https://www.ame-medical.com) va Ease (https://easeseatingsystems.com) ciing san xuat dém

thay déi ap luc. Nhitng dém nay dua vao ngudn ac-quy dé bom va xa céc tui khi, lam ting
trong lugng cho xe lan va khién viéc st dung it thoai mai hon so véi dém tinh.

Mét s6 ngudi dung c6 thé dugc hudng loi tir loai dém tuy chinh, dugc thiét ké dé phu hop
VGi co thé ho. Dém tuy chinh cla Ride Designs cung cap mot dong dém va tua lung ca nhan
héa, dugc tao ra ti khudn cta co thé ngudi dung va cé thé diéu chinh theo su tang truéng
va thay d6i co thé. (https./www.ridedesigns.com)
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DéE 6 cai nhin téng quan vé dém va hé thdng ghé ngoi

6 san, hay tham khao vé SpinLife (https:/www.spinlife.

com) hodc phan danh gia & nhan xét xe lan ctia United

Spinal Association. (https://unitedspinal.org/wheelchair-

reviews-views).

TUY CHON NGHIENG HOAC NGA

Xe lan chuyén dung c6 thé hiiu ich trong viéc phan tan
ap luc va giam nguy co chan thuang do ap luc, cling
nhu cai thién su thoai mai va kha nang ngoi lau. Xe lan
nghiéng thay déi goc d6 ctia ngudi dung trong khi gl
6 dinh cac goc héng, dau goi va mat ca chan. Trén thuc
té, toan bd ghé ngoi sé nghiéng theo cac géc do khac

nhau. Mét lua chon khac la xe 13n ngd, thay d6i goc gitta
ghé va lung bang cach lam phadng phan lung cla xe lan va trong mét s6 trudng hap, nang
chan 1én dé tao thanh mét bé mat phang. C3 hai tly chon nghiéng va nga phai duoc cac
chuyén gia vé ghé ngéi va tu thé l3p dat va chi dinh.

Mot hé théng nghiéng tai phan tan ap luc
t moéng va dui sau vé than sau va dau. Hé
théng duy tri tu thé va ngan nguia lyc cat (ma
sat trén cac mo khi kéo trén bé mat). Mot
nhugc diém |a néu ngudi dung ngdi tai mot
noi lam viéc, viéc nghiéng doi hdi ho phai di
chuyén 1Ui lai khoi ban dé tranh va vao ban
b&ng dau goi hodc ché dé chan.

Hé théng nga mé réng goc gilia ghé va lung
va khi dugc sir dung két hgp vdi chd dé chan
nang cao, m& réng goc dau goi. Co mot sé lgi
thé d6i vdi hé théng nga trong viéc an uéng,
chuyén d6i tu thé hodc hd trg cac chuong
trinh qudn ly rudt hodc bang quang. Néi
chung, hé théng nga giam ap luc nhiéu hon
nghiéng, nhung c¢é nguy co trugt cao haon.

Nang chan 6 thé c6 lgi cho ngudi bi phu né.
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XE LAN PUNG

Xe Ian dding hoat dong nhu cac loai xe lan dién
hoac xe ldn day tay thong thudng nhung clng
hé trg ngudi dung ding day. Biéu nay cé nhiéu
lgi ich tai nha, trudng hoc, trong cac tinh hudng
xa hoi va tai nai lam viéc. Mot s6 xe 1an day tay
6 hé trg dién dé kich hoat co ché nang. Mot
sO xe lan dién cling cho phép ngudi diing vuon
lén tu thé ding, mang lai lgi ich khi giao tiép
bang mat véi ngudi khac. Bing ciing 6 lgi ich
vé thé chat, gilip ngan ngiia loét do ap luc, cai
thién tuan hoan va pham vi chuyén dong va doi
v6i mot s6 ngudi, giam co that va cing khap.
Nghién ctu ctia VA da chi ra rang nhiing ngudi
diing tu 30 phat trg |én mbi ngay da cai thién
dang ké chat lugng cudc s6ng, it vét loét do ti

dé han, it nhiém trung bang quang han, rudt
hoat dong déu dan hon va cai thién kha niang  Khung diing Ready Stalls
dudi thdng chan. Xe lan ding thudng cé gia &

dau cao hon va nang hon xe lan thudng.

Cong ty Standing (https://thestandingcompany.com) san xuat ba mau cho xe ldn ding

Superstand (xe ldn day tay, xe ldn dién ban phan va xe 1an dién toan phan), méi mau dugc
san xudt tuy chinh theo tinh trang thé chat cu thé clia ngudi dung. Levo (https://levousa.com)

tuyén bd c6 dong xe ldn diing hoan chinh nhat trén thé gidi, bao gom loai day bang tay va chay
béng dién. Karman (https://www.karmanhealthcare.com) san xudt xe lan diing cho ngudi I6n

va tré em thudc dong xe lan rong 16n cta ho. Redman (https://www.redmanpowerchair.com)

san xuat mot loai - va chi mot - xe lan dién tuy chinh cé thé nghiéng, nga va diing. Permobil
(https://www.permobil.com/en-us) la cong ty di ddu vé xe lan diing danh cho ngudi I6n.

Khung ding (con dugc goi la thiét bi hé trg ding) 1a cong nghé hé trg cé thé dugc ngudi
dung xe lan st dung dé di chuyén khéng cé chiic ndng kép nhu mot chiée xe 1an di dong. Vi
du, EasyStand (https://easystand.com), cung cap nhiéu tly chon cho cac d6 tudi va nhu cau

khac nhau. Mét s6 mau dugc gan dong co dé€ nhe nhang nang ngudi dung tu tu thé ngdi
sang dting, trong khi nhiing méau khac co ban hon, chli yéu cung cdp mét khung c6 dinh dé
hé trg ngudi dung khi dang ding.
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XE DIEN DI CHUYEN CA NHAN (SCOOTER)

‘ TN Yew o, :. % Xe dién di chuyén ca nhan (Scooter)
L dugc san xuat vai nhiéu kiéu dang va
dinh dang khac nhau. Hau hét la xe
ba bédnh nhung cling c6 cac loai xe
bén béanh. Ching c6 ngoai hinh
tuong tu nhu may cat co loai nhe, 6
ghé ngoi, tay lai va bé d& chan. Xe
dién di chuyén ca nhan dang tré nén
phé bién han d6i vai nhimg ngudi cd
khd nang di chuyén han ché, bao
gém ca nhitng ngudi 16n tudi gap
kho khan khi di lai. D6i véi nhiing
ngudi bai liét, chiing c6 thé dugc su
dung dé tang cudng cho céc thiét bi
hé trg di chuyén khéac khi can di
chuyén dudng dai hodc c6 thé hoat dong nhu mét gidi phap thay thé cho xe lan dién.

Cac loai xe dién di chuyén ca nhan quen thudc nhat 1a loai thudng thay tai cac trung tam mua
sdm. Loai xe nay c6 thé dugc thiét ké chi dé sit dung trong nha hodc ca ngoai trdi lan trong
nha.Théng thudng, téc d6 t6i da clia chung la tir 6 dén 8 dam/gid. Cac mau xe off-road dugc
thiét ké dé di chuyén trén dia hinh g6 ghé trong khi van duy tri su 8n dinh, thudng cé phan
dé chic chén va banh xe bén hon. Xe scooter dé di du lich 1a phién ban nhe hon cho phép dé
dang dua lén xuéng xe (s& dung doan dudng déc hodc thang nang) va tham chi mang lén
mady bay. Nhiéu mau c6 thé théo rdi hodc gép lai dé tién di chuyén. Cac mau nhe hon thudng
dugc trang bi ddng co nho hon va kém manh mé hon, vi vay téc d6 t6i da sé thap han.

Xe dién di chuyén ca nhan c6 thé la Iua chon hitu ich cho mét s6 ngudi bai liét, nhung khong
danh cho tét ca. Béi véi nhiing ngudi mac dang bai liét thoai hda nhu ALS, MS, loan dudng
co, bai ndo, hodc hdi chiing sau bai liét, xe dién di chuyén ca nhan cé thé khong phai la lua
chon t6t nhat vi tinh trang thé chét cla ho cé thé thay déi nhanh chong. Ching doi héi kha
nang dimng, 1i, ngoi thdng va miic d6 thang bang dé duy tri tu thé khi di chuyén. Bgi vi khéng
6 khd nang thich ing nhu hdu hét cac xe I3n, xe dién di chuyén ca nhan c6 thé khong phai
a Iua chon t6t nhat cho ngudi c6 kha nang hoat dong cé thé thay déi.
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AC QUY XE LAN

Tudi tho dc-quy la mot van dé quan trong d6i véi ngudi st dung xe 1an dién. Viéc khong quan
ly nguon dién nay c6 thé gay ra ric réi, dic biét néu ban & xa nha. Ac-quy xe lan la dc-quy
"xa sau" 24 volt; chiing xa trong thai gian dai, trai ngugc véi dc-quy 6 t6 hodc may cat co (12
volt), dugc thiét ké dé cung cap nang luong ngén han. Ac-quy xa sau phai dugc xa trudc khi
sac lai va hau hét c6 thé dugc sac lai t6i 300 Ian trudc khi chung mat kha nang luu tri dién.
Vui long lam theo hudng dan ctia nha san xuat. Chiang ¢ nhiéu kich ¢: Nhém-22, Nhom-24
va Nhém-27; s6 cang |6n, dc-quy cang I6n va luu trit cang nhiéu nang lugng.

C6 ba loai &c-quy chinh. Ac-quy axit-chi hodc &c-quy "nudc” tao ra nang lugng dién khi chi va
axit sulfuric tuong tac v6i nhau. Ac-quy nudcchi cé nghia l3: cac té bao dc-quy nay can dugc
dé day nudc cat dinh ky, diéu nay c6 thé gay ra van dé cho nhiing ngudi bai liét vi né khién
ho ¢6 nguy ca bi bong hda chét trong qua trinh nay. Vi nguy ca tran hoéa chat, ching ciing
¢6 thé bi cdm trén méy bay hodc it nhat la yéu cau phai duogc xt ly dic biét. Ac-quy nudic c6
dung lugng In hon va luu trt nhiéu nang lugng hon va thudng ré hon cac loai dc-quy khac,
nhung méi lo ngai vé an toan va moéi trudng da khién nhiéu nha san xuat xe lan khuyén dung
cac giai phap thay thé.

Ac-quy gel axit-chi khong c6 chét 1dng, vi vay viéc bao tri dé dang hon va nguy co tran héa
chat dugc loai bo. Ching dat hon dc-quy nudc, nhung chuing c6 vong doi dai han va dugc
chap nhan khi di may bay. Ac-quy AGM (Absorbent Glass Mat), giéng nhu &c-quy gel, khong
can bao tri va phi hgp d€ mang 1én may bay. Ching rat bén, gitr dugc nang lugng t6t hon va
¢6 tudi tho gap déi so vdi dc-quy axit-chi tiéu chuan. Ching ciing la loai dt nhat.

Khi mua ac-quy mdi cho xe lan dién, diéu quan trong la phai c6 bé sac chinh xac cho ac-quy
cu thé, vi bd sac khdng chinh xac c6 thé lam hdng dc-quy vinh vién.

Ac-quy xe 1an doi khi gidng nhu dc-quy dugc st dung trong nganh cong nghiép tau thuyén
va 6 thé tiét kiém tién bang cach mua dc-quy xa sau hang hai. Chi can dam bao kiém tra
thong s6 ky thuat vé dc-quy ctia nha san xudt xe lan trong huéng dan st dung.

CAN NHAC VIEC HOAN TRA CHI PHi

Hoan tra chi phila mét can nhac quan trong d6i véi tat ca cac giao dich mua thiét bi y té lau
bén, dic biét 1a cdc mt hang ¢6 gid tri cao nhu xe lan dién, mot s6 c6 thé dat hon mét chiéc
616 nhé. Do chi phi cao, thiét bi hé trg di chuyén thudng dugc mua thong qua don vi thanh
toan bén thit ba, cho du d6 1a bao hiém y té tu nhan, Medicare/Medicaid, Ca quan Quan ly
Cuu chién binh hay cac chuong trinh phuc héi chiic ndng nghé nghiép. Méi t8 chiic nay c6
hé théng riéng dé mua cac thiét bi hé trg va mot bo tiéu chi rieng ma ho st dung dé xac
dinh xem c6 dugc chi trd hay khong va bao nhiéu. Tat nhién, nhitng ngudi c6 du kha nang tai
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chinh ¢6 thé truc ti€p mua xe 1an va cac tly chon di chuyén khac, diéu nay cé thé don gidn
héa dang ké quy trinh bang cach khong can phé duyét trudc cia don vi thanh todn bén thir
ba.

Lai ich suc khée cla cac phu kién bd sung hé trg dién cho xe ldn ddy tay (vi du: ngén nglia
hao mon vai) da thuyét phuc dugc nhiéu don vi thanh toan bén thi ba, bao gébm ca Medicare,
chi trd chi phi.

Cac yéu cau gia tang vé viéc phé duyét trudc déi véi cac giao dich mua hang nay bat ngudn
mot phan ti cac cudc diéu tra lién bang vé gian lan Medicare. M6t bao cdo ctia chinh ph
nam 2011 cho thay 80% yéu cau béi hoan cia Medicare cho xe 1an dién khéng dap (ing cac
yéu cau vé pham vi bao hiém va khéng nén dugc Medicare chi trd. Sau d6, mot s6 quy tac
hoan tra chi phi da thay d6i, bao gém yéu cau phé duyét trudc trong mét s6 trudng hop.
Doéng thai nay, cing v6i mot hé théng dau thau canh tranh han ché lua chon, da gap phai
nhiéu phan déi trong cdng dong ngudi khuyét tat do nhiing rao can va khé khan ma né
gay ra cho nhiing ngudi phu thudc vao cac thiét bi nay dé di chuyén. Do d6, cac nhém van
dodng cho bénh nhan dang né luc théng qua cac kénh thich hgp dé dam bao rang cac chinh
sach hoan tra chi phi cda lién bang dap ting nhu cau ctia nhém ngudi ma ho phuc vu. Viduy,
Lién minh ITEM (Independence Through Enhancement of Medicare and Medicaid) la mét
lién minh do ngudi tiéu dung lanh dao gém cac t6 chiic quéc gia, trong d6 c6 T6 chiic Reeve,
v6i muc tiéu la cai thién kha nang tiép can cac thiét bi, cong nghé hé trg va cac dich vu lién
quan cho ngudi khuyét tat. (https./itemcoalition.org)

Khi can xe lan mdi, diéu quan trong la phai lam viéc véi cac nguén tai trg, chuyén gia OT/PT
va chuyén gia vé ghé& ng6i, nhimg nguai hiéu vé kha nang va nhu cau chiic nang cta ngudi
st dung cing nhu véi mét nha cung cap phuc héi chic nang du diéu kién dé xac dinh va
dam bao chiéc xe 1an pht hgp nhat va bao vé cho lua chon d6 trong trudng hop bi tir chéi
hoan tra chi phi.

CAC NGUON LUC CUA TO CHUC REEVE

T6 chiic nay duy tri mot danh muc 16n cac to thong tin vé hang trém cha dé khac nhau, tu
nguon luc cla tiéu bang dén cac bién chiing thi phat cda bai liét, phan nhiéu trong s6 dé
cling dugc cung cap bang tiéng Viét. (ChristopherReeve.org/Vietnamese)

Cac td thong tin clia T6 chiic lién quan dén viéc st dung xe lan bao gém:
e Dichuyén bang xe l3n
*  Ghé ngoiva tu thé trén xe lan

e Tang xe lan va thiét bi
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CAC NGUON LUC VE HO TRG DI CHUYEN

Mobility Works la nguén tai nguyén truc tuyén cho cac phuong tién van chuyén xe lan va cac
san pham ho trg di chuyén bao gém xe lan, xe dién di chuyén ca nhan scooter, cdng nghé lai
xe thich Ung va thang nang. https://www.mobilityworks.com

Disabled World cung cdp tin tlic va théng tin hitu ich cho ngudi khuyét tat, bao
gbém cac danh gid va tin tlc vé mot loat cac san pham lién quan dén di chuyén.
https.//www.disabled-world.com

New Mobility 13 tap chi danh cho ngusi dang dung xe lan bao gém cac tai nguyén dé
tham gia day dd vao cudc song va cac bai viét lién quan dén 16i séng clia ngudi khuyét tat.
https.//newmobility.com

Diestco cung cap tét ca cac loai phu kién xe lan, bao gém ba 16, khay, gid d6 c6¢, mai che, 6
du va cac vat dung thu vi khac dé tly chinh xe 1an. Truy cap trang web clia ho dé tim cac dai
ly dia phuong. https:/diestco.com

CONG CU & CONG NGHE HO TRO

Chao muing ban dén vai thé giGi rong 16n clia cac thiét bi hod trg. Day la cac cdng cu va cong
nghé, thiét bi, san phdm va trang bi gitp ngudi khuyét tat thuc hién cac cong viéc va hoat
déng hang ngay - nhu giao tiép, an uéng, mac quan o, di vé sinh - va gitp ho séng doc lap
nhat c6 thé. Ching tac dong dén moi khia canh clia cudc s6ng, tir cac hoat déng co ban clia
cudc séng hang ngay dén di hoc, lam viéc, giai tri va tham gia xa hoi.

Diéu nay vuot xa su tién lgi. Thiét bi phli hop c6 thé cai thién sau sic cudc séng clia nhitng
ngudi bi chan thuong tly séng va bai liét, cho phép ho phat trién manh trong cong déng
cGia minh va duy tri hodc khoi phuc lai mic do doc lap ma Ié ra ho khong c6 néu khong dugc
h6 trg. D6 c6 thé dan gidn chi la céi kep bt chi hoan hao hodc tinh vi nhu mét may quét anh
mat gilp kiém sodt &nh sdng va nhiét dé trong nha. Cac thiét bi hé trg mé ra canh clfa co
héi, tu ch(, viéc lam, gido duc va du lich; danh sach nay gan nhu vé tan. Nghién ctiu cho thay
rang ngay ca nhiing ngudi bi liét td chi cdp dé cao cling c6 thé tuong tac véi thé gidi xung
quanh béng céch st dung mdy tinh diéu khién bang suy nghi, véi nhiing mau xe thé so dau
tién hién dang dugc phat trién. Xe tu lai hién da trg thanh hién thuc.

Va dé méi chi la khdi dau...

Lay may tinh [am vi du. D6i véi bat ky ai, d6 la mot cdng cu thiét yéu va manh mé. Déi véi
mot ngudi bai liét, may tinh c6 thé thay déi cudc séng. N6 md ra canh céng dén vdi cong
déng va mang xa hoi, thong tin va thi trudng, giai tri, tham chi la viéc lam ¢é luong. Véi giao
dién lap trinh phu hgp, may tinh tré thanh trung tam diéu khién cho tat ca cac hé théng gia
dinh va giao ti€p. Cac thiét bi cam tay nhu may tinh bang, dién thoai théng minh va déng
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hé thong minh dat stiic manh cta
may tinh ngay trong tam tay ching
ta - va trén tua tay xe lan clia ban.
Cong nghé nhan dang giong ndi,
theo doi dau va theo déi mat mé
ra kha nang tiép can cho ngudi cé
khuyét tat phc tap nhat. Giao dién
ndo-may st dung tin hiéu than kinh
dé kich hoat cac thiét bi htta hen
mot budc tién madi trong viéc vugt
qua khuyét tat.

Trong tuong lai, ngudi ta c6 thé
tudng tuong ra mot thé gidi ma
ngudi bai liét chi cdn hudng y nghi
14 c6 thé xoay xe 1an sang bén phai,
gl email hodc bat &m tra. Mot
xung dién nhd trong nao sé gui tin
hiéu dén mat chiéc dong hé théng minh hodc mét con chip dugc cdy ghép, ti d6 gi ma
Bluetooth dén mot trung tam diéu khién may tinh, trung tdm nay sé gidi ma né va gui tin
nhan dén mot thiét bi cu thé - nhu xe Idn, may tinh xach tay hodc bép 16. Bang cach nay,
nhiing ngudi bai liét c6 thé giao tiép va tai tuong tac véi méi trudng xung quanh.

D4 la tuong lai. Ngay ltc nay, mét loat cac thiét bi ho trg gidp ngudi khuyét tat thuc hién cac
nhiém vu co ban nhu ndu an, mic quan ao va chai chudt - va hau hét trong s6 d6 déu la cong
nghé rat thap. Dung cu nha bép 6 s&n tay cam 16n, c6 dém mém dé gitp nhimg ngudi bi
han ché kha nang ndm hoac cadm ndm. Hop dung thudc c6 hen gid cé thé gidp ngudi ding
nhé udng thudc ding gic. Ngusi sit dung xe lan dé di chuyén c6 thé st dung cac thiét bi co
thé md rong dé véi tGi do vat trén ké.

Viéc quyét dinh loai cong nghé phuc héi chiic ndng hoédc cong nghé hé trg (AT) nao sé hiu
ich nhét cho bat ky tinh hudng cu thé nao doi hoi su tham gia clia nhiéu ngudi: ngudi khuyét
tat, gia dinh va ngudi chdm soc clia ho va mot doi ngli cdc chuyén gia chdm soc stc khde va
chuyén gia tu van dugc dao tao dé két hop cac san phdm va chuong trinh véi nhig ngudgi
can chdng. Déi ngl nay ¢ thé bao gém cac béc si gia dinh, gido vién gido duc théng thudng
va gido duc dac biét, nha tri liéu ngdn ng, ky su phuc héi chiic néng, nha tri liéu co nang,
nha tri liéu vat ly va cac chuyén gia khac, bao gom dai dién tir cac cong ty san xuat cong
nghé hé trg.
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Céng nghé phuc héi chic ning & hé trd mang lai Igi ich nhu thé
nao cho ngudi khuyét tat?

Cong nghé hé trg thich hgp gitup ngudi khuyét tat vuot qua hodc bl dap cho, it nhat & mét
mUc d6 nao d6, bat ky han ché nao vé chiic nang. Cong nghé phuc héi chiic nang cé thé gitp
phuc héi chiic ndng 6 nhiing ngudi bi khuyét tat do bénh tat, chan thuong hodc ldo hoa.
Céng nghé phuc héi chiic ndng va hé trg cé thé gilip cac ca nhan:

* Cham séc ban than va gia dinh

° Lam viéc

* Hoc tap tai trudng hoc va cac co sé gido duc khac

* Truy cap théng tin qua mdy tinh va doc sach

¢ Thudng thiic am nhac, thé thao, du lich va nghé thuét

* Tham gia day d0 vao ddi séng cong dong

Dao luat Ngudi My Khuyét tat (ADA) da dugc Quéc hoi Hoa Ky thong qua vao ndm 1990 dé
dam bao rang nhiing ngudi khuyét tat c6 co hoi hoc tap, sinh séng va lam viéc giébng nhu
nhitng ngudi khac. K& tir d6, cac luat tuang tu vé quyén clia ngudi khuyét tat da dugc thong
qua & cac qudc gia khac. Cong udc Quéc té vé Quyén clia Ngudi khuyét tat - mot dang Cong
udc Geneva vé quyén clia ngudi khuyét tat - hién da dugc han 150 qudc gia phé chuan.

ADA quy dinh vé hé trg trong trudng hoc, nai lam viéc, khéng gian céng cong va phuong
tién giao thong, déng thai tang cudng nhan thiic vé sy can thiét ciia cac nguyén tac "thiét ké
phé quét" gidp ngudi khuyét tat co thé tiép can cac khong gian, trong nha va ngoai trdi. Dao
luét cling da thuc ddy su d6i mdi trong cac sén pham va hé thdng cho phép ngudi khuyét tat
kiém sodt t6t han méi trudng ca ho.

Vi dy, trong 16p hoc, cac thiét bi hd trg nhu may lat trang tu dong, gia d& sach va tay cam
but thich ting cho phép ngudi hoc khuyét tat tham gia vao cac hoat dong gido duc. Cong
tac thich ding gitip mot ddia tré cé ky nang van dong han ché ¢ thé chai dé chai va tro choi.
Cong nghé hé trg cing mang lai loi ich cho ngudi st dung lao déng, gido vién, thanh vién gia
dinh va tat ca nhiing ngudi tuong tac véi ngudi st dung. Bang cach tang co hdi cho ngui bai
liét tham gia vao tat ca cac khia canh cta cudc séng, moi ngudi déu duoc husng lgi.
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CAC NGUON LUC VE CONG NGHE HO TRG

Ngudi st dung cong nghé hé trg, gia dinh va ngudi cham séc cla ho c6 thé tiép
can thong tin va dugc hé trg tir nhiéu t6 chuc khac nhau, bao gém: Trung tdm Cong
nghé Ho6 trg (CforAT) (https:/www.c4atorg), Lién minh Ngudi Cham séc Gia dinh
(https://www.caregiver.org), Van phong Chinh sach Viéc lam cho Nguai Khuyét tat: Quyén ctia
Ngudi khuyét tat (https.//www.dol.gov/agencies/odep), Trung tam Dao tao va Hé trg Ky thuat
clia Dao luat Cong nghé H6 trg Quéc gia (https./at3center.net/state-at-programs).

ATvisor cung cdp lién két dén cac san pham AT c6 thé mua & Vuong qudc Anh va quéc té.
https.//www.atvisor.ai/en

Closing the Gap la cdm nang tai nguyén quéc gia dang ban in va truc tuyén vé thiét bi hé tro
va dung cu thich Ung. https://www.closingthegap.com

Disabled World c6 théng tin vé nhiéu loai thiét bi hé trg va san pham danh cho ngudi
khuyét tat danh cho ngudi khuyét tat va ngudi cao nién. https://www.disabled-world.com/
assistivedevices

Edutopia cung cap cac tai nguyén va bai viét gilip cac nha gido duc va phu huynh kham pha
cac trang web, bai ding trén blog, bai viét va video lién quan dén viéc tim hiéu, lua chon va
dénh gia cong nghé hé trg. Truy cap: https://www.edutopia.org va st dung nut tim kiém dé
tim tu“assistive technology” (cong nghé hé trg).

Trung tdm Théng tin Phuc héi Chiic ndng Quéc gia (NARIC) la thu vién ctia Vién Nghién ciu
Khuyét tat, Séng doc lap va Phuc hoi Chiic nang Quéc gia (NIDILRR). Trung tam thu thap, lap
danh muc va phé bién cac bai bao, béo cao, chuang trinh gidng day, huéng dan va cac an
phdm, sdn phdm khac clia cac du &n nghién ctu do NIDILRR tai trg. NIDILRR tai trg cho hon
250 du 4n mbi ndm dé tién hanh nghién cdu vé nhiéu van dé bao gém cong nghé, stic khde
va chic nang, cudc séng doc 1ap va nang cao nang luc. https://www.naric.com

Uy ban Tiép can Hoa Ky |3 co quan lién bang thic ddy su binh dang cho ngusi khuyét tat
théng qua viéc di dau trong thiét ké phu hop vai ngusi khuyét tat va xay dung cac husng
ddn va tiéu chuan phu hgp véi ngudi khuyét tat cho méi trudng xay dung, giao théng, truyén
thong, thiét bi chan doén y té va cong nghé thong tin. https.//www.access-board.gov

KIEM SOAT MOI TRUGNG

Bai liét thudng han ché kha nang kiém soat su thodi mai trong méi trudng hang ngay cia mét
ngudi, chdng han nhu anh sang, nhiét d6 va ludng khong khi. Mot bo kiém soat moi trudng
(ECU) c6 thé gitip ngudi khuyét tat tai ki€m soat mdi trudng séng clia ho dé t&i da hda kha nang
hoat dong, su doc lap va an toan cta ho trong mét maéi trudng nhat dinh (thudng la nha).
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CONG CU & CONG NGHE

ECU 6 thé dugc dinh nghia la bat ky hé thdng nao cho phép diéu khién tir xa cac thiét bi dién
tr trong mai trudng can ké xung quanh. N6 cho phép mét ngudi tu bat hoac tat bat ky thiét bi
dién ti nao nhu deén, sudi, diéu hoa khong khi, am thanh néi hodc truyén hinh; trd |5 hodc thuc
hién cudc goi; m& khda clra; cling nhu mé va déng ctfa s6 hodc rém cifa s6. Vé co ban, bat ky khia
canh nao clia mai trudng déu cé thé dugc kiém soat tly thudc vao do phc tap cla hé thong.
ECU ¢6 thé 1a phan cling dugc cai dat trong nha, phan mém cho phép diéu khién ¢ lap trinh
hodc ngau nhién déi véi cac thiét bi tir xa hodc két hop ca hai.

Giao dién nguai dung - phuang phap ma ngugi bai liét van hanh ECU - phu thudc vao nguai
dung va kha ndng hoat dong clia ho. Giao dién cd thé la mét loat cac cong téc c6 day §cliara
vao, can diéu khién tir xa gan trén xe lan hodc méy tinh bang c6 man hinh cdm (ing véi cong
nghé Bluetooth khéng day. N6 c6 thé hoat déng bang cach ra 1énh bang giong ni, hodc bang

Al CHI TRA CHO CONG NGHE HO TRG?

Cau tra loi phu thudc vao cong nghé, muc dich va ngudi st dung. Nhiéu loai thiét bi hé trg c6
thé it tén kém hodic mién phi cho ngudi ding, ngay ca déi véi mét s6 mdt hang rdt dat tién.
Vidu:

®  Hé théng trudng hoc phdn phéi cdc tai liéu chuyén biét cling nhu céng nghé hé tro dugc
quy dinh trong K€ hoach Gido duc Cd nhan (IEP) hodic ké hoach 504.

e (dc chuang trinh cta chinh pha (An sinh Xa hoi, phtc lgi cuu chién binh hodc cdc co quan
Medicaid cta tiéu bang) chi trd cho mét s6 cdng nghé hé trg nhdt dinh néu bdc si chi dinh
do la thiét bi can thiét vé mat y té.

*  Bdo hiémy tétunhdn thanh todn cho mét s6 céng nghé hé trg nhdt dinh néu bdc si chi dinh
do la thiét biy té hodc phuc hoi chiic ndng cdn thiét.

*  Cdc chuong trinh phuc héi chiic nding va dao tao nghé, cho du duoc chinh phd hodic cdc co
quan tu nhén tai trg, cd thé chi tra cho coéng nghé hé tra va dao tao viéc lam dé gitp moi
ngudi cé dugc viéc lam.

*  (Cdc nha tuyén dung c6 thé chi trd cho céng nghé hé trg nhu su diéu chinh hop Iy dé cho
phép nhdn vién thuc hién cdc nhiém vu c6ng viéc thiét yéu.

Cdc nguén quy khdc trong tiéu bang hodic céng déng bao gém cdc quy tu nhdn, t6 chic tur

thién va cdc t6 chic dan su. Hiép héi Nganh Céng nghé Hé tro cung cdp mién phi Hudéng dén

Tai nguyén Tai tro véi cdc nguén va tai nguyén dé nghién cdu déng vai tro la cdc lua chon

tiém ndng.

Nguén: Hiép héi Nganh Céng nghé Hé tro (https://www.atia.org)
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phuang phép "sip-and-puff" (hat va théi) hodc tham chi bang cach phét hién chép mat, huéng
mat hodc chuyén dong ctia dau.

M6t thé hé trg Iy ky thuat s6 méi dang néi lén nhu nhing giai phap manh mé trong thi trudng
"nha thong minh" danh cho ngudi tiéu dung dai chuing. Echo cia Amazon, Nest clia Google va
Home App ctia Apple la nhiing thiét bi hé trg Bluetooth cho phép ngudi dung thuc hién mot
loat cc téc vu bang lénh thoai. Dac biét, Home App ctia Apple dugc thiét ké dé cho phép ngudi
dung diéu khién 6 khoa clia, dén va cac thiét bi nha théng minh khéac bang iPhone hoic iPad.
D6i véi nhitng ngudi bai liét, cac thiét bi nha théng minh nay mé ra nhimg kha nang vuot xa viéc
dat pizza hodc phat nhac - it nhét la ¢ tiém nang. Phan 16n phu thudc vao cac loai san phdm va
dich vu cé thé dugc lién két véi hé diéu hanh.

Viéc tim ding hé théng va ngudi I&p dit sé nd luc cd nhan héa hé théng dé dap ting cac nhu
cau cu thé ctia ¢ nhan st dung né la diéu rat quan trong. Nén thir nghiém cac ECU hoic hé diéu
hanh may tinh khac nhau trugc khi mua.

CAC NGUON LUC KIEM SOAT MOI TRUGNG

Hiép héi Chuang trinh thudc Dao luat Cong nghé Hé trg |a hé théng cac chuong trinh clia
tiéu bang do lién bang tai trg véi muc dich thic ddy quyén ti€p can day dd vao cac thiét bi
va dich vu c6ng nghé hé trg. Van phong Tech Act cla tiéu bang cung cap cac cac budi trinh
dién cdng nghé ho trg, cac chuong trinh cho mugn va tai sit dung, cac lua chon tai trg vén va
cac lién két" dén cac ngudn luc chat lugng cao trong thé gidi khuyét tat. https:/ataporg.org

Home Automated Living (HAL) phét trién phan mém bién may tinh xach tay hodc may tinh
bang thanh ECU ¢ thé diéu khién tir bat cu dau. HAL, Inc. https.//www.automatedliving.com

Makoa liét ké cac nha san xuat va dai ly clia ECU, hé théng tu dong héa nha 6, dién thoai co
trg nang va céng tac thich tng. https://www.makoa.org/ecu.htm

Quartet Technology Incorporated (QTI) cung cap dong sdn pham ECU “Simplicity” cao cap
hoat dong bang giong ndi, cdng tac hodc chudt may tinh. https./qgtiusa.com

T& théng tin cia T6 chiic Reeve vé Cong nghé hé trg - Kiém soat méi trudng bao gém
danh sach cac nha san xuat ECU, ciing nhu céc dich vu thong tin va tai trg ndi chung. Truy
cap ChristopherReeve.org/Factsheets va tim kiém “assistive technology computers” (mdy tinh
cong nghé ho trg) trong phan Topic Resources (Tai nguyén theo chi dé)
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MAY TiNH VA GIAO TIEP

Tiép can may tinh c6 thé mang lai su thay d6i manh mé cho ngudi bai liét. May tinh ca nhan
khong chi mé ra cdng théng tin, mang xa hoi va dich vu ti xa trén toan cau théng qua web
toan cau, né con ¢é thé la mot cdng cu manh mé dé giao ti€p va quan ly nha 8. Phan mém
va phan cling may tinh chuyén biét giup ngudi bai liét c6 thé 1a cong nghé cao, chang han
nhu nhan dang giong noi va cac cong nghé ranh tay khac, ban phim thich ing va bam chuét
béng thao tac dau, hodc cong nghé tuang ddi thap, chdng han nhu trinh doc man hinh va
Uing dung phong to man hinh.

May tinh bang ca nhan va dién thoai théng minh phd bién mang lai siic manh ctia may tinh
va duyét web trong tam tay cia mét ngudi. Tinh di dong clia ching khién ching tra nén ly
tudng cho nhiing ngudi gap kho khan vé di chuyén. Diéu chinh méi nhat clia may tinh xach
tay la déng hé théng minh nhu Apple Watch va Samsung Gear, ding nhu tén goi clia né:
dién thoai théng minh cho ¢6 tay clia ban, kém tinh ning truy cap Internet va mét loat cac
(ing dung mugn ti hé diéu hanh dién thoai.

V&i cdng nghé ranh tay khdng ngling phat trién, ngay ca nhiing ngudi bi han ché chiic nang
than trén cling cd thé van hanh may tinh va diéu hudng Internet chi bang giong ndi, hai thg,
mat hodc chuyén dong dau. Cac cong nghé méi néi nhu giao dién nao-may, doc tin hiéu
than kinh tir ndo va chuyén chdng thanh cac Iénh trén mot thiét bi, s& md ra thé giGi may
tinh cho ngay ca nhiing ngudi bai liét nghiém trong, cho phép ho khéng chi giao tiép ma con
quan ly cac khia canh ca ban clia cudc séng hang ngay.

Mang thiét bi hé trg cho may tinh va giao tiép rat rong I6n va thay d6i nhanh chéng. Téc do
phat trién clia cong nghé thé ky 21 c6 nghia la nhiing cdng nghé mai nhat va tuyét vai nhat
ca ngay hém nay c6 thé sé 16i thai vao ngay mai. Dudi day la téng quan vé cac cong nghé
chinh hién cé trén thi trudng dé gitip nhiing ngudi bai liét ti€p can t6t hon stic manh clia may
tinh ca nhan dé giao tiép va moi thi khac. Phan Tai nguyén & cudi chuong nay cung cap danh
sach cac nguén théng tin dé tim hiéu thém vé cac san pham hodc hé thng cu thé.

KET NOI KHONG DAY

Bluetooth m& ra thé gidi két n6i khdng day tam ngén vao gilra nhitng ndm 1990 va may tinh
ludn thay d6i khdng ngting. Thiét bi Bluetooth st dung séng vo tuyén thay vi day hodc cép
dé két nai vai dién thoai hodc may tinh, lam cho tinh di déng thuc su trd nén kha thi. Cong
nghé Bluetooth cho phép nhiéu loai thiét bi va dich vu két n6i vai nhau khong day, am tham
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va tu dong. Cac thiét bi ho trg Bluetooth bao gom dién thoai théng minh va déng hé théng
minh, loa &m thanh, 6 t6, thiét bi y t& may tinh va tham chi ca ban chai danh rang, dé chila
mot vai vi du.

4/ Khéng nghingd gi, mdy tinh cda téi la tai san quy gid nhdt cda t6i. N6 la céng cu tuyét
vai dé giao tiép, hoc tdp, gidi tri, mua sdm, qudn ly méi trudng gia dinh cda mét ngudi, va
trén hét la kiém séng. C6 rdt nhiéu cdch dévan hanh mdy tinh ma khéng can st dung tay. Toi
strdung que ngam, ma téi tu lam. Téi c6 thé ddnh mdy khd nhanh véiné. JJ

—Pete Denman, C4

N6 hoat dong nhu thé nao? San phdm Bluetooth, chdng han nhu tai nghe hodc déng hé,
chiia mét chip may tinh rét nho dugc tich hgp phan mém, vé co ban hoat ddng nhu mét thap
vO tuyén dé gui va nhan séng vo tuyén tam ngan, cong suat thap. Cong nghé nay cho phép
ra lénh ti xa cho may tinh hodc dién thoai véi mot khoang cach nhat dinh - tham chi xuyén
qua tudng. Khi két hap véi nhan dang giong ndi, theo déi méat hodc cong nghé ranh tay khac,
Bluetooth ma ra mot thé gici vé nhiing diéu kha thi cho nhiing ngudi bai liét.

Nhan dang giong néi

Chi thap ky trudc, cong nghé nhan dang giong néi (VR) la phat minh cong kénh va kém hiéu
qua nhung hién dugc hang triéu ngudi st dung moi ngay trén dién thoai thong minh. Rét
cudc, day la thai dai cta Siri va Trg ly Google, cac iing dung dién thoai thdng minh giao tiép
bang cach nhén ra cac Iénh bang giong ndi va phan héi bang théng tin hodc hanh dong cu
thé. VR cho phép nhan tin, goi dién va tim ki€ém Internet khong can dung tay trén hau hét cac
thiét bi cam tay hién dai, ciing nhu may tinh xach tay va PC dugc trang bi phan mém pht hop
(vi du: trg Iy ki thuat s6 Cortana clia Windows).

Nhimng tién bd trong nhan dang giong ndi (két hgp vdi tri tué nhan tao va cdng nghé tao
giong noi) ciing da thic ddy su thanh cong cla cac trg ly o cap do tiép theo nhu Alexa, hé
diéu hanh dang sau cac sén phdm Echo clia Amazon. Cac thiét bi khéng day nay hoat dong
nhu loa hai chiéu, nghe 1énh thoai tham chi tir khoang cach kha xa va phan hoi tuong ting,
cho du d6 la dat banh pizza hay tim kiém thu gi d6 trén Internet. Ching hoat dong nhu
trung tam chi huy va diéu khién khéng day cho ng6i nha, va khi cong nghé phat trién, ching
dang dugc trang bi thém mét loat cac giao dién phan mém dé cho phép st dung rong rai.
Cac cong ty dién tlrtiéu dung hién dang dua nhau phat trién cac san pham dua trén hé diéu
hanh Alexa, bao gom thiét bi gia dung, dén, robot, hé théng théng tin giai tri xe hai va dién
thoai thong minh thé hé tiép theo.
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Christopher Reeve va Brooke Ellison, trén trudng quay The Brooke Ellison Story, do Reeve dao dién, ndm 2004

That dé dang dé tudng tugng ra cach cac hé théng nhan dang giong ndi c6 thé cai thién
cudc séng ctia nhiing ngudi bi han ché kha nang di chuyén hodc chiic nang van dong. Hién
tai, phan mém VR c6 san trén xe ldn dé diéu khién chuyén dong; dién thoai va mdy tinh; giao
dién cho hé théng diéu khién nha, va 6 t6. Tién bd cong nghé, giao dién ca nhan héa sé cho
phép diéu khién hau nhu bét ky thiét bi dién td nao bang Iénh thoai don gian.

A/ T6ilam rdt nhiéu cong viéc trén mdy tinh. Toi danh hang gi&' méi ngdy trén mdy tinh. Téi
strdung mot hé théng kich hoat bang giong néi cé tén Dragon: Naturally Speaking, rdt hiéu qua
vdi téi. D€ di chuyén chudt, ma tdi sir dung khd nhiéu, né hoat déng théng qua hé théng xe ln.
Chuét la logi héng ngoai va né gui tin hiéu tu xe ldn cda téi d@én mdy tinh. T6i c6 mét chiéc diéu
khién tirxa nhd bé ndm trén vom miéng cda téi va téi nhdn cdc niit nhd bang ludi. /7

-Brooke Ellison, C2

Céng nghé theo dbi anh mat

Coéng nghé theo déi anh mat dugc thiét ké dé theo doi chuyén dong clia mat bang cach ghi
lai va phan tich vi tri cla déng tdr. Cac nha tiép thi st dung theo ddi anh mét dé danh gia, vi
du, mét ngudi dung dang tap trung vao dau trén man hinh mdy tinh hodc dé xac dinh quang
cao banner thu hut su chi y trong bao lau. D6i véi nhiing ngudi bai liét khong thé cir dong
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canh tay, c6 thé két hgp cong nghé theo déi anh mat vai giao dién phan mém phu hop dé st
dung mady tinh, dién thoai, thiét bi diéu khién nha hodc thiét bi giao tiép co ban.

Vi du, phién ban hién tai ctia cdng nghé theo déi dnh mét Ia hé thng diéu khién va giao
ti€p bang mét cho phép nguai khuyét tat giao tiép va tuong tac véi thé gidi. Bang cach nhin
vao cac phim diéu khién hoac cac khu vuc cu thé trén man hinh, ngudi dung c6 thé tao ra 16i
ndi bang cach “gd” ting chi cai mot hodc chon cac cum ti dugc 1ap trinh s&n. Man hinh va
chuong trinh tuy chinh cho may tinh bang va may tinh cho phép ngudi dung kiém tra, soan
thao va gli email, duyét web, nghe nhac, van hanh thiét bi dién t tu xa, doc sach dién tu
hodc lam bat ct diéu gi khdc ma ngudi dung mdy tinh khac c6 thé lam.

Tobii Dynavox cung cdp nhiéu sén phdm theo déi anh mit bao gém hé théng theo déi mét
va céc thiét bi tao giong ndi ma ngudi bi chan thuong tdy séng, ALS va CP, ¢6 thé st dung.

EyeTech Digital Systems la nha cung cép cong nghé theo déi anh mat co tru s& tai Hoa Ky
va da tich hop cong nghé theo déi anh mat doc quyén cia minh vao cac giai phap giao tiép
tang cudng va thay thé (AAC) trong toan nganh tif ndm 1996. Cac ca nhan ¢6 thé st dung
cac thiét bi tao giong noi clia EyeTech véi cong nghé theo ddi anh mat tich hop dé giao tiép,
duy tri két ndi trén cac nén tang xa hoi, diéu khién xe lan dién chi bang chuyén dong mat va
diéu khién cac thiét bi nha théng minh. Eye Tech hé trg khong gidi han, tron ddi cho ngusi
duing thiét bi, cac thanh vién trong gia dinh va cac bac si lam sang ho trg ngudi dung. https://
eyetechds.com

Giai phap thay thé chuét & thiét bi tré

Co mot s6 san phdm gilip tang cudng hodc thay thé chudt may tinh tiéu chudn dé giup ngusi
suy gidm chiic nang tay va canh tay hodc kho kiém sodt van dong tinh c6 thé st dung tinh
nang trd va nhap trén may tinh. Cac kha ning bao gém bo diéu khién dua trén ban di chuét,
can diéu khién hodc trackball, chudt diéu khién béng chan va bo diéu khién dugc diéu khién
bang chuyén déng dau hodc co thé.

Sip-and-Puff

Sip-and-Puff (SNP- hat va théi) 1a cdng nghé hé trg dugc st dung dé gui tin hiéu dén thiét
bi bang cach st dung ap luc khong khi bang cach “hit” (hit vao) hodc “théi” (thd ra) qua mét
6ng, 8ng huat hodc “que”. N6 ch yéu dugc ngudi khong thé dung tay st dung. Dau vao dugc
diéu khién bang miéng mang dén cho ngudi dung mét cach don gian va hiéu qua dé kiém
soat chuyén dong chudt ciing nhu cac thiét bi khac nhu xe lan.
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£/ Néuban cé thétruy cap mdy tinh, ban c6 thé giao tiép vdi thé giGi bén ngoai. Ho tham chi
sé khong biét ban c6 khuyeét tdt trirkhi ban néi ra. Téi st dung ma Morse va céng nghé sip-and-
puff. Téi da thir rdt nhiéu cdch va ddy duong nhu la cdch hiéu qua nhdt. Khi ban da ghi nhé cdc
md, moi thut déu tu déng. J/

-Jim Lubin, C2

CAC NGUON LUC VE MAY TiNH VA GIAO TIEP

AbleNet cung cap mét loat cac cong nghé hé trg, chuong trinh gidng day va dich vu dé gitp

ngudi khuyét tat cé cudc séng hiéu qua va tron ven. hitps://www.ablenetinc.com
Accessibility Clearinghouse 1a trung tam thong tin tir Uy ban Truyén thong Lién bang (FCC) vé
dién thoai va cac cach giao tiép sang tao, dac biét 1a déi véi nhing ngudi c6 thé bi khuyét tat.
https.//www.fcc.gov/ach#:9%7E:text=The%20FCC’s%20Accessibility%20.

Makoa c6 mét danh sach toan dién vé cac san pham, dich vu va tai nguyén dé giup nguai
khuyét tat c6 thé ti€p can may tinh. https://makoa.org/computers.htm

T6 Chiic Reeve c6 T& théng tin vé Cong nghé hé trg - May tinh, bao gém danh séch cac
nha san xudt va tai nguyén vé may tinh va giao tiép c6 hé trg. Truy cap (ChristopherReeve.
org/Factsheets tim kiém “assistive technology computers” (may tinh cong nghé hé trg) trong
phan Topic Resources (Tai nguyén theo chu dé)

RJ Cooper & Associates cung cap hang chuc giai phap céng nghé hé trg, bao gém kha ning
thich tng tuy chinh cho iPad. https:/store.ricooper.com

HE THONG NHAN DANG GIONG NOI (Nguén: https:/makoa.org)

¢ e-Speaking Phan mém nhan dang giong noi

* Nuance Dragon Phan mém nhan dang giong noi

* tazti speech recognition Phan mém nhan dang giong néi
CONG NGHE THEO DOI ANH MAT

* EyeTech Digital Systems

¢ LCTechnologies, Inc Hé théng giao tiép theo déi anh mat

* Tobii Dynavox Hé théng diéu khién bang mat
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GIAI PHAP THAY THE CHUQT & THIET BI TRO (Nguén: https.//makoa.org)

* Camera Mouse chudt khong dung tay cho phép diéu khién may tinh ma khéng can thiét
bi doi dau

¢ Cirque GlidePoint bo diéu khién touchpad

¢ GlassOuse chudt dau khong day cho phép ngudi khuyét tat két ndi va diéu khién cac thiét
bi théng qua chuyén déng dau

* NaturalPoint trackIR diéu khién may tinh bang cach theo déi chuyén dong ca thé

* Origin Instruments HeadMouse Hé théng diéu khién dau

* Pl Engineering X-keys Switch Interface; Ymouse - két néi 2 chuét vao 1 céng

* Cong ty Prentke Romich cung cdp thiét bi theo déi dugc van hanh thong qua chuyén
dong dau

* QuadlLife can diéu khién st dung miéng

* RJ Cooper & Associates, Inc. Thiét bj chudt thich (ing bang cong téc

¢ TetraMouse Chudt may tinh c6 thé van hanh bang méi, cdm, lui, ngon tay hodc ngén chan

SUA NHA & KHA NANG TIEP CAN

Bat ky ai bai liét déu biét, it nhat la phan 16n, trudc day, khong ai thuc su nghi dén nhiing
ngudi gdp khé khan vé di chuyén khi ho thiét ké dudng phé, toa nha cdng cong va nha & clia
ching ta. Tuy nhién, moi thit dang thay déi khi ngudi khuyét tat — cling véi thé hé I6n nhat
tlr trudc dén nay clia Hoa Ky hién da budc vao tudi gia - da thic ddy cai thién khéa nang tiép
can cho tét c& moi ngudi, bao gém ca nhimg ngudi bai liét hodc gap van dé vé di chuyén.

Dao luat Nguai My Khuyét tat (ADA), dugc Quéc hoi Hoa Ky théng qua vao ndm 1990, la mot
thanh tuu mang tinh budc ngoit dé cai thién kha ning tiép can cho ngudi khuyét tat. ADA
da thiét lap mot bo quy dinh gilp trudng hoc, phuang tién giao théng, nha &, tién ich cong
cdng va via hé trd nén hoan toan than thién véi ngudi khuyét tat & moi thanh phé. Trong
nhiing thap ky ké tir d6, nhiing cai thién dang ké vé kha ning tiép can da duoc thuc hién
trong nhiéu khia canh clia d&i s6ng cong cdng. Vi du, cac cdng nghé nhu tdm nhan dé mé
clfa va thiét bi khoa ctia bang thao tac vuét chia khéa ti la nhimng thi quen thudc.

D6i véi hau hét ngudi khuyét tat, "kha nang tiép can” ¢é lién quan nhiéu hon dén viéc ra vao
nha, lam viéc trong bép hodc st dung phong tdm. Stia d6i nha & dé cai thién kha ning tiép
can ¢ thé don gian la tay ndm clra dé dang thao téc, thanh vin & ding noi hodc doan dudng
déc dé di vao qua clra sau. N6 c6 thé lién quan dén viéc mé réng clra hoic ldp dat bén rlra
hodc thang may dac biét. Nhiéu thach thiic vé kha nang tiép can c6 cac gidi phap don gian
khong t6n kém va tuong déi dé thuc hién; nhiing thach thuc khac c6 thé yéu cau cai tao I6n
vdi chi phi cao.
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THIET KE PHO QUAT

N Ron Mace qué c6, ngudi sang lap Trung tam Thiét
! ké Phé quat tai Pai hoc Bang Béc Carolina, dugc
cho la da dit ra thuat ng(i "thiét ké phé quét”. Ong
dinh nghia nhu sau: "Thiét ké phd quat la thiét ké
cac san pham va mai trudng c6 thé st dung duoc
cho tat c& moi ngudi, 6 muc do 16n nhat cé thé,
ma khong can phai diéu chinh hodc thiét ké riéng
biét".

Khéi niém vé thiét ké phé quat vugt ra ngoai cac
doan dudng déc va clia ra vao rong hon - mac du
d6 la hai diéu chinh quan trong. N6 khéng chi la
vé kha nang ti€p can; d6 la mot cach nhin thé gidi
bang con mat hudng téi viéc 1ap ké hoach céan
than & giai doan thiét k& d€ phu hgp véi bat ky
ngudi dung nao trong sudt thai gian st dung -
cho du d6 la dén van phong, san bong chay hay nha vé sinh tai nha. Thiét ké phé quat hudng
dén viéc tao ra cdc maéi trudng cé thé tiép can dugc vé ban chat cho tat cd moi ngudi bat ké
tinh trang khuyét tat.

Tuy nhién, viéc diéu chinh kha nang ti€p can va dé sir dung tai nha, phan Ién, van dugc xem
la mot ngoai lé chit khdng phai quy tac. Cac kién tric su va nha xay dung thudng khéng dua
chiing vao thiét ké nha trir khi ngudi tiéu dung yéu cau va ngudi tiéu diing thudng khong
yéu cau chiing trir khi ho c6 nhu cau & hién tai. That hiiu ich khi la ngui tiéu duing séang su6t,
biét Iua chon clia minh 1a gi va lam thé nao dé dat dugc muic dé ti€p can phu hop véi nhu
cau, 18i séng va ndng luc chic ndng ctia minh. Cac nguén luc dudi day c6 thé gidp ngudi bai
liét danh gid nhu cau, can nhic nhiéu lua chon va tim nha thau va nha cung cip dé lam cho
moi trudng gia dinh hodc nai lam viéc tré nén dé tiép can va hiéu qua.

CAC NGUON LUC VE THIET KE PHO QUAT

AARP c6 mét loat cac hudng dén va tai nguyén thong tin vé thiét ké phé quét, giip ngédinha
trd nén dé tiép can déi vai moi ngudi & moi Itra tudi va nang luc. https://www.aarp.org (tim
kiém tir“universal design” (thiét ké phé quat))

Trung tdm Thiét ké Hoa nhap va Tiép can Mai trudng (IDEA) la mot chuong trinh clia Dai
hoc Bang New York - Buffalo danh riéng dé lam cho méi trudng va san pham dé st dung
hon, an toan hon va lanh manh hon nham dap ting nhu cau clia dan s6 ngay cang da dang.
https.//idea.ap.buffalo.edu
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Mark la mét ngudi s&r dung mdy tinh thuong xuyén. Anh sir dung mdy cua minh theo hai cdch: véi can diéu
khién Jouse, anh ta c6 thé van hanh bing miéng (https://www.compusult.com); thiét bj dau vao nay dugc déng

bé héa véi ban phim trén man hinh (https:/www.imgpresents.com). Anh ciing c6 thé sogn, gi va nhdn email
hodic lu6t web béing cdch kich hoat bdng giong néi (phdan mém Dragon Speaking, https:/www.nuance.com/

index.html).

NGUGI BAN ONG VA DUNG CU CUA MINH

Mark Willits gdn déy da t6 chuc ky niém ngay ma anh goi la ngay 50-50: mét nira cuéc doi
anh di bé, mét ndia la ngudi bi liét tu chi C3 phu thudc vao mdy thé. Anh c6 mét bia tiéc I6n
tai nha bén ngoadi Los Angeles, vdi rdt nhiéu ngudi than va ban bé ciing chia sé ngay ddc
bigt; anh céng nhdn hé théng hé trg ndy da gop phdn vdo thanh céng ctia minh. Mark bj
géy c6 khi con la thiéu nién & trang trai cda gia dinh & lowa; anh tiép tuc hoc dai hoc, ban
dau la & lowa va sau dé & Arizona. Sau do, anh theo hoc trudng ludt tai UCLA. Mark néi: “Vao
thdng 5 ndm 2008, téi tét nghiép Truong Ludt UCLA, trong khi ban gdi téi tét nghiép Bai hoc
Pepperdine mét tudn sau dé. Tai baa tiéc tot nghiép chung cta ching téi, c6 dy quy xuéng va
cau hén toi. Chung téi két hén vao thdng 11 ndm 2008 tai nha riéng".

Mark la ludt su hanh nghé; anh la cuu chd tich cia mang ludi déng nghiép Ralph's Riders &
khu vuc Los Angeles. va vo, Sheila, di du lich nhiéu noi (xem trang 165 dé biét cdc meo di
bé dudng dai ciing mdy thé). Mark cho biét: "Giéi han cda ban chi cé thé gidi han ban néu
ban cho phép".

Du6i déy la théng tin so lugc vé thiét bi ma Mark st dung dé lam viéc va duy tri két néi.

ANH: SAM MADDOX
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Tdp thé duc la mét phdn quan trong trong 16i sng cda Mark. D€ tap luyén, anh si dung mét thiét bj kich thich dién chic
ndng tu Restorative Therapies (https://restorative-therapies.com). Anh c6 thé tdp luyén cdc chi dudi, hodic cd tay va
chan déng thoi.

Trdi: Mark st dung xe ldn dién Invacare c6 do
nghiéng va dua vao mdy the Pulmonetics LTV 1100.

Du6i: Anh gdn dién thogi hodc iPad vdi gid
dé linh hoat tu Loc-Line Modular Hose (xem
https://www.modularhose.com). Anh kich hogt
man hinh cdm dng dién dung bdng que ngdm cta
iFaraday.
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Du an Dudng doc cho Xe lan tai Nha cung cap thiét ké doan dudng déc cho xe lan véi chi phi
thap, c6 thé théo I3p, téi st dung, dé xay dung. Hudng dan st dung cta ho, "Cach xay dung
doan dudng déc cho xe lan tai nha" cung cap théng tin vé thiét ké va xay dung doan dudng
déc cé thé thao 13p cho xe lan, bao gom théng tin vé doan dudng déc cé thé théo I3p va bac
thém dai, thap dé cai thién kha nang ti€p can an toan tai nha. https/www.klownwerkz.com/

ramp/default.htm

Vién Thiét ké Ldy con ngudi lam trung tam (IHCD), dugc thanh lap ndm 1978 véi tén
Adaptive Environments, la t& chiic quéc té cam két thuc day su xuat sdc trong thiét ké, can
bang chuyén mén vé kha nang tiép can theo yéu cau ctia phap luét vai cac thuc tién t6t nhat
trong thiét ké phé quat. https.//humancentereddesign.org

Mac’s Lift Gate thiét ké va ché tao thang nang thang ding dé st dung hang ngay tai nha va
khi di chuyén. http://macshomelift.com

MAX-Ability chuyén vé cac san pham va dich vu tu van vé cac diéu chinh phu hop véi
ngudi khuyét tat tai nha, trudng hoc va cac co s& cham soc stic khde. Pham vi toan quéc.
https.//max-ability.com

Danh ba Qudc gia vé Tai nguyén Sta d6i va Stia chita nha, c6 tru s& tai Dai hoc Nam
California, cung cap thong tin vé viéc chuyén déi hodc diéu chinh méi trudng dé ho trg cudc
séng doc 1ap. https://homemods.org

Shower Bay la phong tdm di dong dugc thiét ké cho ngudi s dung xe lan, khong yéu cau
chuyén sang moi trudng dm udt nguy hiém hodc ci tao nha tén kém. https./showerbay.com

Visitability hoat déng dé lam cho tat ca cac ngéi nha "cé thé truy cap", nghia la dé dang tiép
can déi v6i moi ngudi - dua trén cac tiéu chudn téi thiéu nhu it nhat mét 16i vao khéng co
bac thang, |6i di trong cac clia ra vao rong 32 inch va it nhat mot nha vé sinh trén tang chinh.
https.//visitability.org

LAI XE THICH UNG

Viéc s& hitu xe khong chi don gian la di chuyén tir noi nay dén nai khac. Déi véi ngudi bai liét,
|4i xe 6 thé [a mot tdm vé dan dén tu do, doc 1ap, va phiéu luu.

C6 mot loat cac thiét bi thich ing va sta d6i phuong tién — tir viéc bé sung don gian chan ga
bén trai dén nhiing chiéc xe dugc tly chinh hoan toan véi thang nang cé dong ca - dé gitp
nhiéu ngudi bai liét c6 thé lai xe, bao gdm ca nhiing ngudi ¢ chiic ndng tay va canh tay rat
han ché.

Lai xe khi bj khuyét tat thudng c6 nghia la hoc lai cach i xe. Cac quy tac giao thong khong
thay ddi, nhung cac diéu khién thi c6. Tuy thudc vao nhu cau cu thé clia mét ngudi, mot chiéc
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xe thich tng c6 thé bao gém cac diéu khién bang tay dé phanh/ting ga, cac thiét bi trg luc
dién dé lai xe dé dang, miéng dém khai dong cdm tng va can s6, ghé I3i cé thé diéu chinh,
dung cu mé clra tu ddng hodc can diéu khién cho nhiing ngudi cé chiic nang tay cuc ky han
ché. Dai véi nguai bi dot quy, c6 thé gan niim xoay vao vo lang dé diéu khién bang mét tay.
Phanh va chan ga gan trén vé lang ma ra kha nang lai xe cho nhing ngudi bi liét than dudi.
Ngudi ngoi xe lan trong khi 13i xe hodc di xe phai c6 hé théng khda thi cong hodc khoa dién
dé dam béo an toan. Cac hé thng thi cong thudng yéu ciu su ho trg khi vao va ra, trong
khi cac hé théng dién cho phép doc [ap hon - ngudi diing chi can lan xe 1an vao ding vi tri
va xe lan sé tu dong khoa. Khong thé diéu khién 6 t6 ti xe dién di chuyén ca nhan, vi vay
ngudi dung phai c6 thé chuyén sang ghé 6 to xe dé lai. C6 sén cac ghé dién dic biét ho trg
viéc chuyén sang ghé 6 0.

Panh gia kha nang lai xe

Budc dau tién doi v6i ngudi khuyét tat quan tam dén viéc lai xe la nhan dugc danh gia t mot
huan luyén vién lai xe c6 trinh d6. Diéu nay sé gidp xac dinh nhing stta d6i cu thé va thiét bi
i xe sé phu hap vdi nhu cau clia tiing ca nhan. Danh gia thudng bao gom kiém tra thi luc va
danh gié stic manh co bap; danh gié tinh linh hoat va pham vi chuyén dong; kiém tra su phéi
hop tay-mét, thai gian phan (ng, phan doan va ra quyét dinh; déng thai, ngudi dung c6 thé
xt ly thiét bi thich ding t6t nhu thé ndo. Nguai danh gia cling c6 thé tinh dén cac loai thudc
ma tai xé& tiém nang dang dung.

Cac trung tdm phuc héi chic ndng thudng c6 thé cung cap tai liéu tham khao cho cac danh
gia vién co trinh d6. Néu khong, hay lién hé véi Hiép hoi Chuyén gia Phuc héi Chiic nang Lai xe
(https://www.aded.net/default.aspx), nai duy tri danh séch cac chuyén gia dugc ching nhan

trén toan quoc.

D3 vdi viec 1dy bang lai xe mdi, hau hét céc ti€u bang déu yéu cau gidy phép hoc lai xe hgp 1&
hodc bang lai xe d€ dugc danh gid thuc t&. Khong ai cd thé bi ti chéi co hdi xin cap gidy phép
hodc bang 1ai vi khuyét tat, nhung c6 thé dugc cap gidy phép han ché tly thudc vao cac thiét
bi thich (ing can thiét dé lai xe.

Khi dugc phép lai xe, ngudi 13i c6 thé kham phé cac loai xe phi hgp véi kha nang va nhu
cau ca nhan. Chiéc xe phu hgp c6 thé khac vdi chiéc xe ma ching ta chon trong trudng hop
khong bai liét va pham vi cac Iua chon c6 sén c6 thé sé bi han ché han. Nghién ctiu ky dé tim
hiéu nhiing xe ma nguai c6 khuyét tat tuang tu khac st dung. Trd chuyén véi cac tai xé khac
thong qua cac dién dan truc tuyén hodc cac nhom cdng déng, kham pha day dt cac kha
nang cé san. Sau dé, hay chac chén hop tac véi ngudi danh gié 1ai xe va dai ly sta ddi xe 40
diéu kién dé tim ra lua chon t6t nhat.
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Chi phi lién quan va ho trg tai chinh

Chi phi stra d6i mot chiéc xe la rat khac nhau. Mot chiéc xe méi dugc stia d6i véi thiét bi thich
(ing c6 thé c6 gia tir 20.000 USD dén 80.000 USD hodc hon. Hay la ngudi mua sdm sang sudt;
tim hiéu mét loat cac lua chon va nghién citu vé hé trg tai chinh cong va tu. Lién hé véi bo
phuc héi chiic nang nghé nghiép clia ti€u bang hodc mét ca quan khac cung cép dich vu
nghé nghiép va, néu thich hgp, Bd Cuu chién binh. Ngoai ra, hay xem xét cac lua chon sau:

* MGt s6 nhom phi lgi nhuan tng ho ngudi khuyét tat véi cac chuong trinh tai trg cho cac
thiét bi thich (ing, bao gom ca xe cé.

* Bao hiém tai nan lao dong c6 thé chi tra cho thiét bi thich tng va stia d6i xe c6. Kiém tra
vGi hang bao hiém trudc khi mua dé tim hiéu nhiing gi dugc bao hiém va nhiing han ché
ton tai.

* Mot s6 nha san xudt 6 t6 6 ké hoach gidm gia hodc hoan tra chi phi dé gitip bu dap chi phi
sta d6i xe (xem danh sach bén dudi, trong phan Cac Nguén Luc).

* Mot s6 tiéu bang mién thué ban hang cho céc thiét bi thich ting néu bac si chi dinh st dung
chdng. Trong mét s6 trudng hap, chi phi lién quan dén chi phi'y té c6 thé dugc khau trirvao
thué thu nhap lién bang; mét chuyén gia thué cé thé dua ra 16i tu van.

Khi tim kiém mot dai ly d diéu kién dé sira d6i mot chiéc xe cho cdc nhu cau cu thé cla

ngudi bai liét, hay nhé dat cau hoi, kiém tra gidy phép va tai liéu tham khéo. Ho c6 lam viéc

vGi ngudi danh gia? Ho c6 kiém tra xe clia ban trudc khi ban mua né? Ho ¢6 yéu cau chi dinh
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tUr bac si hodc chuyén gia danh gia tai xé khac khéng? Ho c6 dao tao vé cach sir dung thiét
bi? Ho ¢4 cung cap dich vu? Chi phi la bao nhiéu? Sé mat bao lau dé thuc hién céng viéc?
Bdo hanh thé nao? Hay chac chan rang nhiing cau hdi nay dugc tra |6i thoa dang trudc khi
cam két.

CAC NGUON LUC VE HO TRG LAI XE THICH UNG

Xe Thich Ung Danh Cho Nguéi Khuyét Tat |3 tap tai liéu dén tir Cuc Quan ly An toan Giao
thong Qudc 16 (NHTSA) cung cap thong tin toan dién vé cac quy dinh, thi tuc, lua chon va
bdo tri thiét bi thich (ing va cac tuy chon hé trg tai chinh. https://www.nhtsa.gov/sites/nhtsa.
dot.gov/files/documents/adapting motor_vehicles brochure 810733.pdf

Hiép hdi Chuyén gia Phuc héi Chitc nang Lai xe (ADED) chiing nhan cac gidng vién lai xe la
chuyén gia vé lai xe va phuang tién thich tng. T6 chiic nay cung cdp mot sé t& thong tin cho
cac tai xé co cac khuyét tat khac nhau. https://www.aded.net

Disabled Dealer Ia mot an pham gidi thiéu cac xe da qua st dung (va tat ca cac loai thiét bi
phuc héi chiic nang vay té khac). Cac phién ban khu vuc c6 nhiéu xe van va xe 6 t6 thich ting
da qua st dung. http.//www.disableddealer.com/default.asp

Mobility Resource |a mot trung tam truc tuyén cung cap thong tin lién quan dén lai xe thich
ling, bao gébm cac phuang tién ¢ thé tiép can bang xe lan va thiét bi thich dng, danh gia san
pham va cac tly chon tai chinh. https.//www.themobilityresource.com

Mobility Works cung cdp thong tin vé viéc tai trg cho xe phu hop véi ngudi khuyét tat.
https.//www.mobilityworks.com/financing/automotive-mobility-programs

Cuc Quan ly An toan Giao théng Dudng cao téc Quéc gia dua ra ldi khuyén vé dao tao li xe,
Iuia chon xe va stta d6i xe. Tim kiém “adaptive” (thich ung) tai https:/www.nhtsa.gov

Hiép héi Dai ly Thiét bi hé trg di chuyén Quéc gia (NMEDA) la nhém thuong mai gém cac
cong ty ban thiét bi va phuang tién 1ai xe thich ng. https://nmeda.org

T6 Chuic Reeve cung cap thong tin vé 6 to va lai xe cho ngudi khuyét tat cing nhu t& théng
tin vé cha dé nay. https.//www.ChristopherReeve.org/living-with-paralysis/fhome-travel/driving
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CHUONG TRINH GIAM GIA VA HOAN TIEN CHO XE

M6t s6 nha sén xudt xe hoi cung cdp giam gid hodc hoan tré chi phi dé giip
bu ddp chi phi sta déi xe; ddy la nhing gi ho cung cdp va cdch tim hiéu thém.
Cdc nha san xudt 6 t6 khdc clng cé thé giam gid; hay héi dai ly 6 t6 cta ban.
Chuong trinh Ford Accessibility Reimbursement cung cdp hé trg Ién dén 1.000 USD cho
chi phi thiét bj thich tng trén xe Ford hodic Lincoln mdi. Trung tém Chdm séc Khdch
hang vé Trg ndng cta Ford https://www.fordupfits.com/accessibility/financial-aid/ford-
accessibility-reimbursement

Trung tém Hé trg Di chuyén GM Motors cung cdp khodn hoan trd chi phi Ién té6i 1.500 USD
(vdi cdc diéu kién) cting véi GGi Bdo vé OnStar khi ldp ddt thiét bj thich ang da diéu kién.
https.//www.gmenvolve.com/fleet/vehicles/upfit-applications/accessible-vehicles

Toyota Motor Sales, USA, Inc. cung cdip khodn hoan trd lén dén 1.000 USD cho méi khdch
hang bdn 1é ban ddu, du diéu kién, véi chi phi chinh xdc ma ho da trd @€ mua va ldp dat
thiét bi ldi xe hodic hanh khdch du diéu kién. https.//www.toyotamobility.com/financial-

assistance

Chuong trinh DriveAbility hé trg tai chinh Ién dén 1.000 USD cho viéc ldp dadt
thiét bi thich tng trén cdc phuong tién Chrysler, Jeep, Dodge, Ram hodc Fiat mdi.
https.//www.stellantisdriveability.com

Chuong trinh Hyundai Mobility cung cdp 1.000 USD cho chi phi thiét bi thich dng. Hay
dén dai ly Hyundai dé biét thém théng tin. https://www.hyundaiusa.com/us/en/special-

programs/mobility

Lexus Mobility hé trg hoan tra chi phi Ién dén 1.000 USD cho thiét bi thich ing; cung cdp
théng tin tai nguyén toan dién vé di chuyén va tai trg linh hoat, dai han Ién dén 84 thdng
choxevathiét bithich tng. https://support.lexus.com/s/article/What-is-Lexus-Mobilit-8229

Chuong trinh  Volvo Mobility hoan
tra lén dén 1.000 USD cho chi phi
thiét bi thich dng duoc lap vao xe
Volvo méi. Mobility by Volvo Center.
https://volvo.custhelp.com/app/answers/
detail/a_id/8927
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QUAN Ao

D6i véi mét ngudi bi han ché kha nang van
déng hodc c6 thé ngdi nhiéu, viéc &n mic
6 thé la mét thach thic. Quan do may
san gdp phai van dé: cac dudng may co
thé nam & nhiing khu vuc c6 thé gay tén
thuong da; quan c6 thé khong du dai hodc
6 thé tut & viing bung; 4o khoac bi b lai;
nut va khéa cé thé khong tién dung. Tuy
nhién, c6 nhiing lya chon khéc.

Mét s6 cong ty cung cdp san phdm cho
nguai bai liét:

Adaptations by Adrian thiét ké do choang, quan, 4o ni va o khoac cho ngudi st dung xe lan
va ngudi gdp kho khan trong di chuyén. https.//www.adaptationsbyadrian.com/Default.asp

Easy Access Clothing cung cdp quan dai, quan jean, va & khodc ngoai.
https.//easyaccessclothing.com

IZ Adaptive cung cdp quan do nam va n{r hién dai cling nhu do khodac va 4o choang unisex.
https.//izadaptive.com

Liberare cung cap mét dong ao nguc, do 16t va dé ngu thich Ging cho ngudi khuyét tat. Cong
ty nay c6 ca nhan vién la ngudi s dung xe lan. https:/liberare.co

Professional Fit Clothing cung cap dich vu chinh stia trang phuc cing nhu céc loai do choang
va d6 bao ho. https://www.professionalfit.com

Rolli-Moden cungcapthditrangvaphukiéndanhchonamvantt. https.//www.rollimoden.de/en

Tommy Hilfiger Adaptive cung cap ao khoac ngoai thich (ing cho tré em va ngudi I6n.
https.//usa.tommy.com/en/tommy-adaptive

Wheelchair Apparel san xuét quén jean dugc thiét ké dé gidp gidm thiéu kha nang bi chan
thuong do &p luc do quan dugc thiét ké cho tu thé ding. https://wheelchairapparel.com
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SAM MADDOX

DONG VAT HO TRO

R6 rang dong vat khong phai la thiét bi, nhung dé dang hiéu dugc vi sao ché hé trg - hodc
tham chi nhing con vét it phé bién hon nhu khi - c6 thé dugc coi la cong cu hé trg quan
trong cho ngudi bai liét. Dong vat ho trg ting cudng tinh doc 1ap cda chd s& hitu va nang

' : cao chat lugng cudc séng clia ho. Cho ¢o
thé gilp bat cong tic dén, kéo xe lan, nhit
chia khoa bi roi hoac mé ctra t. Ché cling
la nhiing ngudi ban dong hanh tuyét vai
va khudy dong khong khi khi gap g& ngudi
mdi. Ngay cang c6 nhiéu bang chiing cho
thay lgi ich vé cdm xUc va tam ly c6 gia tri
khi ¢ thu cung déng hanh noi chung va
moi lién hé gita dong vat ho trg va chi cla
chiing thuong rat manh mé.

X

Hau hét ch6 hé trg la cho Golden Retriever
hodc Labrador Retriever hién lanh, mac du
ngay cang c6 nhiéu ché khong rd nguén
g6c dugc giai cttu khoi cac trai tam trd va
dugc huan luyén dé trg thanh ché hé tro.
C6 rat nhiéu t6 chic trén khap Hoa Ky va nudc ngoai huan luyén ché hé trg hodc dao tao cho
moi nguoi st dung ché cla riéng ho.

A

WY

CAC NGUON LUC VE DONG VAT HO TRG

Assistance Dogs International duy tri mét danh sach cac trung tam huan luyén ché hé trg
trén khap Hoa Ky va nudc ngoai. https:/assistancedogsinternational.org

Canine Companions la chuong trinh qudc gia cung cap chd hé trg mién phi cho ngudi
khuyét tat. https://canine.org

Merlin's Kids chuyén d6i nhiing chu ché trong trai tam trd thanh cho hé tro.
https://merlinskids.org

Dich vu Gido duc Quéc gia vé Ché hé trg cung cap cho hé trg cho nhiing ngudi khiém thinh
hodc nguai st dung xe lan. https://neads.org

PAWS with a Cause cung cap ché hé trg. https.//www.pawswithacause.org
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Hang triéu ngudi trén khap Hoa Ky dang hang ngay

hé trg nhiing thanh vién gia dinh va ngudi than yéu

bi khuyét tat. Nhiing ngudi cham séc cé thé cam thay
kiét sic nhung ho khéng can phai cé déc chiu dung.
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Kinh Gui Ngudi Chdm Séc,

Sau khi chéng cua t6i, 6ng Christopher bi chdn thudng, bénh té
liét tré nén ré rang Ia mét van dé mang tinh gia dinh. Chdm séc
nhu cdu vé thé chdt, tinh cam, xd héi va kinh té cua gia dinh
chung ta cé thé rat thda mdén va xding ddng. Nhung chdm séc
cho mét ngudi bi té liét la mét coéng viéc ma chung ta khéng luén
mong mudn nhdn Idy.

Chung ta thuong tiéc ngudi thdn yéu cua chung ta dd bi mat di
kha ndng di chuyén va tinh déc IGp. Chung ta clng thuong tiéc
cho nhiing mat mdt cua chinh minh: Chung ta cam thdy bi cé
I6p; chung ta khéng cé thdi gian danh cho ca nhdn; chung ta
cdm thdy kiét suc, chodng ngop. Va ching ta cdm thdy khéng ai
khdc hiéu dudc nhing yéu cau ddt ra cho chung ta.

Ngudi chdm séc phdi gidi quyét cdc van dé y té, vé sinh, van
chuyén, Iap ké hoach tai chinh, vdn déng va cdc van dé cudi ddi.
Tré thanh mét ngudi chdm séc hiéu qud nghia la cé dudc cdm
gidc kiém sodt dudc bénh trang. Mét cdch dé thuc hién diéu nay
la théng qua théng tin va bang cdch chia sé kinh nghiém hodc
gidi quyét van dé véi nhling ngudi chdm séc khdc.

Xin hdy biét rang ban khéng don déc, rdng ban vé cing quy gid,
va ban va gia dinh cda ban cé thé séng mét cudéc séng ndng
déng, thda mdn bdat chdp nhlng thdch thuc cua bénh té liét.
DUng bao gid xdu hé khi yéu cau Trung Taém Gildp D& Ngudi BEnh
Té Liét cua chung téi hé trg ban. Chi can goi sé dién thoai mién
phi 1-800-539-7309.

Trdn Trong,
Dana Reeve
(dugc viét vao ndm 2005, mét ndm trudc khi ba qua ddi)

VAI TRO CUA NGUGI CHAM SOC

Cham s6c, gitip d& ngudi than yéu la mét doi hoi khat khe nhung dang gia. Cham séc khéng
phai la mét lua chon dé dang, ma dé la su can thiét phat sinh tir cac su viéc va hoan canh
ngoai tam kiém soét clia ching ta.

Theo Mang Ludi Hanh Bong ctia Ngudi Cham Séc, Hoa Ky ¢ hon 65 triéu ngudi cung cap

cham s6¢ 6 mét vai cdp do cho ngudi nha bi bénh man tinh, khuyét tat, hodc ngudi gia. Gia
tri cia s6 lao dong mién phi nay dugc udc tinh la 375 ty USD méi nam - gan gap doi so vai
chi tiéu thuc su cho cac dich vu cham soc tai gia va nha diéu duéng gop lai. Khi dan sé gia
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di va khoa hoc y té gilip moi ngudi séng lau hon, thi s6 ngudi cham soc cho gia dinh chi co
thé ting lén.

Nhiing ngudi chdm séc bi tram cdm, cang thang va lo 13ng nhiéu haon so véi dan s6 noi
chung, va thudng phai déi mat véi cdm gidc bi ¢ lap. Vira phai chiu trach nhiém cham soc,
vifa lo 1&ng vé phi t6n va chi phiy té lién quan dén khuyét tat tang Ién khién ho thém cang
thang vé mit tai chinh. Stic khoe thé chat va tinh than cla ngudi cham soc thudng khong
dugc chi'y do ho chuyén tam ho trg nhiéu nhu cdu clia ngudi nha; nhiing gidc nga khéng
yén, an udng thiéu duéng chat, va dau lung la nhiing van dé thudng xuyén, qua thai gian,
ching cé thé tré thanh nhiing can bénh man tinh. Tuy nhién, véi cac nguodn luc va hé trg
thda déang, viéc cham séc ngudi bi liét c6 thé tré nén dé dang hon.

Diéu quan trong véi nhiing ngudi cham séc la phai c6 nhiing chién lugc khéng chi cho
phép hé trg hiéu qua ngudi than ma con danh thai gian va khéng gian riéng cho ban
than. Hay xem xét nhing dé xuat sau téng hop ti Trung Tam Giup D& Ngui Bi Liét Quéc
Gia:

Cham séc ban than ban: Viéc khong chu y dén stic khde thé chat va tinh than hién nhién sé
anh hudng dén stic khde t6ng thé va kha ndng chdm soc ngudi than yéu ctia ban. An uéng
lanh manh va tap thé duc hang ngay: xem xét tham gia cac chuang trinh tap luyén stic manh
hodc gidn co c6 thé gidp duy tr viéc cham séc ma khdng gay tén thuong. Lén lich (va duy
tri) kham stc khoe va nha khoa thudng xuyén, va diing bao gi bo qua nhing dau hiéu bi
bénh. Thit két hgp tap yoga hodc thién vao lich trinh hang ngay cia ban; ké ca nhiing budi
tap ngan cling c6 thé gilp diéu chinh tam trang cla ngudi chdm séc. Theo déi cac suy nghi
cla ban bang cach lap mot cudn s6 nhat ky, cho du chi la diém lai nhiing trang théi cdm xuc
l&n xudng trong ngay; ghi nhat ky gidp tam tri ban thodi mai hon dé ¢ gidc nga tét hon.
Danh thai gian hang ngay cho cac hoat dong gitp ban sac lai ning lugng, d6 ¢6 thé 1a lam
vudn, doc sach, di dao véi ban be.

Thudng xuyén tim kiém cham séc thay thé: Danh thai gian dé sac lai ndng lugng la diéu rat
quan trong déi véi nhiing ngudi cham séc. Cac chuang trinh cham soc thay thé, do cac co
quan tiéu bang va dia phuang cung cap trén ca nudc, gidp nhiing ngudi cham séc dugc nghi
ngoi trong thai gian ngan. Nhimng yéu cau hoi du diéu kién va chi tiét cta tiing chuong trinh
sé khac nhau nhung c6 thé bao gom hoan tién cho nhimng chi phi cham séc tai gia hodc cham
s6c tam thai tai cac trung tam ngudi cao nién, nha diéu dudng, cac cd s sinh séng cé ho trg
hoac cac trai he. Cac dich vu cham séc thay thé co thé dugc diéu phéi théng qua Van Phong
Ngudai Cao Nién hodc Khuyét Tat, hodc S& Dich Vu Xa Hoi; dé tim cac dich vu cham soc thay
thé & tiu bang cla ban, hay tim kiém ARCH National Respite Network va National Respite
Locator Service. Cac gia dinh chdam séc cho cac cuu chién binh ¢6 thé cling dd diéu kién dugc
cham séc thay thé thong qua B6 Cuu Chién Binh (VA). Cac t6 chiic bat vu lgi nhu Easterseals
cling cung cdp cac dich vu cham sdc thay thé cé thé bao gém cho nhiing ngudi cham séc
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MO HINH HOC TAP CHO NHUNG NGUGI CHAM SOC MG

Ngay Abby Banks dua con trai vé nha sau mét thdng ndm tai Bénh Vién Nhi Shriners, c6 da rdt lo ldng.
Wyatt, bi tén thuong tdy séng T2-T4 sau khi bj viém tdy cdt ngang, khi méi tdm tuéi ruéi.

L7 “Toi khéng c6 chuyén mon y té') c6 noi. “Toi lo
; réing minh c6 thé lam sai diéu gi dé, hodc sé bé
s6t diéu gi d6 - ma toi sé khéng thé lam nhing
gi can thiét d€ chdm séc va chita lanh cho con’.
Nhung Banks chi ¢é it thoi gian déxd ly nhiing lo
¢ ciia minh hodc chudn bi cho vai tro méi véi tu
cdch la ngudi chdm séc cda mét tré em khuyét
tdt. Bai liét khién cudc s6ng cia moi ngudi va gia
dinh réi loan mét cdch chong mdt; nhiing nhu
cdu cha Wyatt thuding la ngay lap tuc.

Duing lic, Banks tim thdy ché dua cda minh. C6
cho phép minh dau buén vi nhiing gi da mat
nhung cling vui mimg vi tiing né luc phuc héi cda Wyatt. C6 Idp mét trang Facebook dé ghi lai nhimg
trdi nghiém cda minh va két néi véi nhing gia dinh cé ngudi b tén thuong tdy séng khdc. Va cé tao
dung khéng gian cho ban thdn va hoc cdch qudn Iy nhing nhu cdu chdm séc nhiing khi bi qud ti bing
cdch nho sy gitip dé.

“Nhiing ngudi chdm séc phai séng véi vong tay réng mé khi chiing ta thuc su mudn ndm gidr moi viéc
chdt ché. Déi khi, chiing ta chim trong bién trdch nhiém va khéng biét cdch nhd sy gidp d6. Nhung toi
khéng nghila bdt ky ai trong ching ta phdi don doc trong cudc chién nay”.

Abby Banks la tdc gid cia cu6n Love Him Anyway (http:/www.fightlikewyatt.com/book)

nghi ngai, va cho nhiing ngusi dugc cham sdc nghi qua dém. Hay nghién ciu tat ca cac tuy
chon va thu xép cham sdc thay thé thudng xuyén trudc khi ban trd nén kiét stic. Ngoai ra, hay
xem Céc Dich Vu Tai Gia va Cong Ddng clia Medicaid cd thé gilip trang tréi chi phi cho cac lua
chon cham séc khac va cho phép ngudi than ctia ban trd nén doc lap hon.

Két ndi véi cac thanh vién cong déng: Xay dung mét mang ludi hé trg ciing véi nhimg ngudi
cham soc khac d6 c6 thé 1a hudng dan gidp d6 1an nhau mot-maét hodc trong cdc méi trudng
trg giup theo nhém gitp gidm bt cdm gidc 6 doc. Tham du cac cudc hoi thao vé cham séc
dé gdp g& nhimg ngudi khac c6 chung nhing trai nghiém. Lién hé véi cac t6 chiic bat vu loi
trong nudc va trong viing nhu Mang Ludi Hanh Dong cla Ngudi Cham S6c dé tim nhiing
chuong trinh gan d6 hodc cdc nhom hé trg truc tuyén. Bo Cyu Chién Binh (VA) cung cap
hudng dan déng déng cho nhiing ngudi dang cham séc cac cuu chién binh, trong khi cac té
chtic ton gido thudng c6 cac nhém hé tro tai dia phuang va khéng thudc cac gido phai. Trung
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DANA REEVE NOI VE VIEC CHAM SOC

Sau khi Chris bi thuong, chiing t6i sép xép hoat déng nhu thé dang ha canh trén hanh tinh khac.
Tinh hinh cé thé trong rat xau va choang ngop. C6 mét s6 lugng 16n diéu chinh ma can phai
ti€p tuc vé mat tinh than. Va déi mat véi su binh thudng mai, d6i mat véi nhiing diéu chinh, mat
mat...ban phai dau budn vi su mat mat. B&i vi d6 la su that - cach duy nhat dé néi dau dugc
giam bét la dau budn. Ban can phai thita nhan sy mat mat. Nhung déng thai, mot khi ban lam
diéu d6, ban sé md ra mot ving dat hoan toan mdi, nai ban cé thé c6 hy vong to 16n.

SAM MADDOX

Mg 3

AN

Dana Reeve

Tam Giup D& Ngudi Bi Liét Quéc Gia cling két n6i nhitng ngudi cham sdc véi nhing ngudi
hudng dan déng déng va cung cap cadc nhom hé trg truc tuyén, mién phi.

Xem xét viéc tu van: Tri liéu ¢ thé gitp kiém sodt cac cdm giac tuc gian, lo l&ng, t6i 16i, va
mat mat ma mot ngudi chdm séc 6 thé gap phai. Hay kiém tra vdi cac bénh vién trong khu
vuc chuyén phuc héi chiic nang cho ngudi bai liét dé xem céc tu van vién cta ho c6 diéu tri
cho ngudi cham s6c khong.
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Tang cudng hé trg tai chinh: Ganh nang tai chinh cla ngudi khuyét tat cd thé khién viéc
chdm séc thém cang théng; tim hiéu cdc chuong trinh va cc ngudn tai trg c6 thé giup
bu dap nhiting khé khan tai chinh. Dao luat Dat dugc Trai nghiém Cudc séng Tét dep hon
(ABLE) la mét dao luat lién bang cho phép nhiing ngudi khuyét tat héi du diéu kién dugc
ma tai khodn tiét kiém mién thué, Tién ti tai khodn c6 thé dugc st dung cho céc chi phi lién
quan dén khuyét tat nhu gido duc, nha &, va di lai dé gidm ganh nang tai chinh. Nhiéu tiéu
bang gidm sét tién trong cac quy tén thuang tay séng dung dé bao tra cho cac dich vu nhu
thudc va ngusi cham soc ca nhan déi véi nhiing ngusi da diéu kién bi tdn thuong tady séng.
Chuang trinh hé trg cham séc VA cung cap mét khoan trg cap nhé hang thang trong mot sé
tinh huéng cho nhiing ngudi chdm séc cac cyu chién binh.

Tim hiéu vé bao hiém: Cho du ban c6 bao hiém tu nhan, Medicaid hodc Medicare, hay
nghién ctiu hop déng bao hiém va chinh sach phc lgi dé hiéu nhing dich vu nao quy vi va
ngudi than cé thé hoi dd diéu kién dugc bao tra. Cac dich vu nhu ngudi hé trg y té tai nha
hodc Cac Dich Vu Tai Gia va Cong Dong (HCBS) c6 thé cho phép ban thué nhiing ngudi cham
s6¢ bén ngoai vé séng cling nha dé gitp d& cho ngudi ma ban dang chdm séc. Méi tiéu bang
6 chinh sach khac nhau lién quan dén HCBS, vi vay can két néi véi cac thanh vién cong déng
khéc va ca quan trg gitp y té & tiéu bang quy vi, nhu S&Y Té va Dich Vu Nhan Sinh. Cac Trung
Tam Dich Vu Medicaid va Medicare cung cap hang loat cac héi thao truc tuyén giai thich cho
nhiing ngudi tiéu dung trén trang web cua ho.

Yéu cau gitp dé: Cac thanh vién gia dinh, ban bé, déng nghiép va cac thanh vién cong déng
ton gido clia ban nhiéu khi muén giup d& bang bat ky cach nao ho c6 thé: hay dé ho gitp dé
ban. Gilt mot danh sach cac nhu cau clia ca nhan va gia dinh trén dién thoai nhu cét co, dat
cho di dao, dén con di hoc vé, t6 chiic cho tré em choi cing nhau, mua hang tap hoéa hoic
|&y thudc, va gdp quan 4o. Chia sé danh sach cac mon an ua thich cé thé giao tan nha, hodc
xin thé qua tang clia cac nha hang dia phuong. Xem xét cac muc hodc cac hanh déng sé giup
cudc séng dé dang hon va cho phép ban bé va gia dinh dugc gitip d6 ban.

Giao duc ban than: Kién thiic c6 thé gitip ban manh mé hon va mang lai cdm giac kiém soét
cho ban. Giti hé so chi tiét lich sty té clia ngudi than dé ban ¢ thé hiéu ré hon va thdo luan
nhiing lo Idng vé cham s6c va thay déi clia stic khde vai cac béc si khi can. St dung thanh
thao cac dung cu va thiét bi thich nghi la diéu quan trong véi nhu cau cudc séng hang ngay.
Gilr cc sach hudng dan st dung trong mét thu muc va danh dau céac video hudng dan dé
6 thé dé dang tham khao khi can thiét. Xem chuong Cong Cu trong cudn sach nay dé biét
nhitng I3i khuyén cé cach cap nhat nhiing tién bd clia cdng nghé cé thé gidp cong viéc cham
soc dé dang hon.

Chia sé cac quyét dinh: Diéu quan trong la ton trong su doc lap clia ngudi dugc ban cham
s6¢; hay dé ngudi than clia ban tu quyét dinh nhiéu nhat ¢é thé déi véi nhimg gi dnh huéng
truc ti€p dén cudc séng cua ho.
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Chuan bi ké hoach cho nhiing tinh huéng khan cap: Thai tiét khdc nghiét gay ra cac nguy
cd cu thé cho nhitng ngusi khuyét tat va ngudi chdm séc clia ho béi hoat ddng thudng nhat
va cd s& ha tang ma ho phu thudc bi anh hudng nang né. Biét can phai lam gi trudc, trong va
sau mot tinh huéng khan cép. Cudn sach nhé Chuan Bi Cho Ngudi Bai Liét Trong Tinh Huéng
Khan Cap cta t6 chiic Reeve c6 nhiing huéng dan toan dién vé mét loat cac chl dé, tir cach
chuan bi mét “tdi d6 khan cdp” va nhiing vat dung can thiét dé chuan bi cho trudng hop mat
dién. Hay tai cudn sach nay ti trang an phdm cdia ching t6i hodc yéu cau cac Chuyén Gia
Thong Tin gli mot ban sao qua dudng buu dién cho quy vi.

NGUON

Mang Luéi Hanh Bong clia Ngudi Chdm Séc, Lién Minh Nguai Cham Séc Gia Binh, AARP, BO
Cuu Chién Binh.

CAC NGUON LUC CONG VIEC CHAM SOC

AARP c6 mét trung tam cac tai nguyén cham soc, bao gém cac van dé phap ly, cham soc ti
Xa, va cac van dé cudi doi. https://www.aarp.org/home-family/caregiving
Mang Lugi Cham S6c Thay Thé Quéc Gia ARCH va Dich Vu Gidp Tim Kiém Cham Séc Thay
Thé Quéc Gia gitip cac cha me, ngudi chdm soc va cac chuyén gia tim kiém cac chuong trinh
cham soc thay thé trong cac cdng dong ctia minh. https.//archrespite.org

Mang Ludi Hanh Péng cla Ngusi Cham Soc gido duc, hé tro va trao quyén cho cac gia
dinh dang chdm soc nhiing ngudi than bi bénh man tinh, cao tudi, hodc khuyét tat.
https.//www.caregiveraction.org

Nhém Truyén Thong Nguai Cham Séc xudt ban tap chi Nguoi Chdm Séc Ngay Nay (Today's
Caregiver) va cung cap cac ban tin, bai viét, va té chuc cac hdi thao theo tiing chd dé cu thé.
https://caregiver.com

Caregiving.com la mot cong dong Internet danh cho cac gia dinh va chuyén gia
cham soc stic khde dang chdm soc cho nhiing ngudi bi bénh man tinh hodc khuyét tat.
https.//www.caregiving.com

T6 Chiic Christopher & Dana Reeve c6 mot cudn sach nhé vé Chudn Bi Cho Ngudi Bai Liét
Trong Tinh Huéng Khan Cdp. Hay goi dién cho cac Chuyén Gia Thong Tin yéu cau gui mot ban
sao qua dudng buu dién cho quy vi hodc tai cudn sach nay ti trang an pham cla chdng toi.
ChristopherReeve.org/Booklets

Bé Cuu Chién Binh cung cdp cac chuong trinh hé trg cham s6c cung cap hudng
dan déng dang, tro cdp tai chinh, va tu van cho cic gia dinh hdi du diéu kién.
https.//www.caregiver.va.gov
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Easterseals cung cap cac dich vu cham soc thay thé cho nhiing ngudi cham séc. Hay tim cac
chuong trinh tai dia phuong dé xem ho c6 thé cung cap nhiing gi trong khu vuc ctia quy vi.
https.//www.easterseals.com/support-and-education/for-caregivers/respite-care.html

Lién Minh Ngu6i Cham S6c Gia Dinh (FCA) la co quan di dau trong hé théng Cac Trung Tam
Tai Nguyén Danh Cho Ngudi Cham Soc cla California va van hanh Trung Tam Quéc Gia vé
Cham Séc chuyén phat trién cac chuong trinh hé trg ngudi chdm séc gia dinh tai tat ca cac
tiéu bang. FCA d4u tranh vi su nghiép ctia nhitng ngudi cham séc théng qua gido duc, cung
cap cac dich vy, nghién ctu va bénh vuc. https.//www.caregiver.org

Lién Minh Quéc Gia vé Cham Séc [a mét lién minh cac nhom trén toan quéc hé trg nhiing
ngudi chdm soc gia dinh va cac chuyén gia dang gitp d& ho. https:/www.caregiving.org

So Sanh Nha Diéu Dudng (Nursing Home Compare), do Medicare tai trg, cung cap théng
tin vé& hiéu qua hoat ddng clia hau hét cac nha diéu dudng tai Hoa Ky. ngoai ra con xuét ban
cuén “Hudng Dan Chon Nha Diéu Dudng” va mét danh sach cac danh muc can kiém tra nha
diéu dudng. https.//www.medicare.gov/care-compare/?redirect=true&providerType=Nursing
Home

Ngudi Cham Séc Ca Nhan: Cach Tim, Tuyén Dung & Gitt Chan Thong tin tir bénh vién Craig
Hospital. https://craighospital.org/resources/personal-care-assistants-how-to-find-hire-keep

Vién Rosalynn Carter cho Ngu&i Cham Séc hgp tac véi cac co quan dia phuong, tiéu bang
va toan quéc cam két dam bdo stic khde, cac ki nang, va su kién cudng ctia ngudi cham soc.
https://rosalynncarter.org

Trung Tam Nguai My Shepherd (SCA) 1a mét té chiic da ton gido diéu phéi gan 60 trung tam
Shepherd doc 1ap trén toan Hoa Ky dé gitip nhiing ngudi cao nién duy tri cudc séng doc lap.
https://www.shepherdcenters.org

Co Quan Quan Ly An Sinh Xa Héi cung cap théng tin vé tai khoan ABLE mién thué danh cho
nhiing ngudi khuyét tat. https://www.ssa.gov/ssi/spotlights/spot-able.html

Well Spouse Association la mot t6 chic hoat déng trén toan qudc chuyén hé trg nhiing
ngudi vg, ngudi chéng, va d6i tac mac bénh man tinh va/hoéc bi khuyét tat. Xu ly cac van dé
chung clia nhiing ngudi chdm soc trong gia dinh: nhu tlic gian, cam giac héi 16i, lo sg, c6 lap,
dau buén, va lo 1dng vé tai chinh. https.//wellspouse.org
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CHU GIAI THUAT NGU

Bac si ly liéu phap: mot bac si cé chuyén mon la y hoc vét Iy va phuc héi chiic nang.

Baclofen néi tlly mac: sir dung thuéc chéng co that baclofen truc tiép vao tly séng bang
bam cdy ghép phau thuat. Hiéu qua hon liéu uéng ma khéng c6 tac dung phu cla liéu dung
toan than.

Bang danh gia muic o doc lap chiic nang (FIM): ghi lai miic d6 nghiém trong cda tinh trang
khuyét tat dua trén 18 muc. Mudi ba muc xac dinh tinh trang khuyét tat trong cac chiic nang
van dong. Nam muc xac dinh tinh trang khuyét tat trong cac chiic nang nhan thic.

Bang quang tang hoat (ca detrusor): bang quang véi cac con co that bang quang khong
ki€m sodt (khong tly y). Diéu nay c6 thé gy ro ri nudc tiéu (tiéu khdng tu chl). Mét can co
that khong kiém sodt c6 thé gay ra tang phan xa tu phat & ngudi c6 chan thuong tly séng
G mucT6 trd 1én.

Bang quang than kinh: Bang quang khong hoat déng binh thudng do tén thuang than kinh
lién quan dén chan thuong tay s6ng, bénh da xo cling hodc dot quy.

Bat dong van ca detrusor: Mat phdi hop gilta co that niéu dao va bang quang.

Bénh da xa cling: mét bénh man tinh clia hé than kinh trung uang trong dé myelin, 16p cach
dién cla céac soi than kinh, bi mat. Bénh da xo cling dugc cho la mot réi loan chiic nang tu
mién dich; ca thé tu tan cong chinh minh.

Bénh réng tay: hinh thanh khoang chita day chat ldng (syrinx) & viing bi thuong cda tay
s6ng, két qua clia su thoai hoa va hoai tr sgi than kinh; d6i khi la két qua cia ciing ¢t séng.
U nang thudng mé rong lén trén, cling nhu kéo dai su suy gidm than kinh. Viéc diéu tri c6 thé
bao gobm phéu thuat dé chén 6ng dan luu nham dan luu khoang, hodc giai phong tay séng.

BiPAP: m6t loai hé trg hd hap co hoc khdng xam 1an dé diéu tri chiing ngung thé khi nga.
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Botulinum Toxin: thudng dugc biét dén la Botox, mot chat doc than kinh dugc sir dung lam
sang dé diéu tri mat lac, nép nhan va cac van dé lién quan dén ca khéc, bao gébm bang quang
hoat ddng qua muc va co cting & nhitng ngudi bi liét.

Bd phan gia: thiét bi thay thé cho bd phan co thé; vi duy, chi nhan tao.

Cac té bao than kinh dém: tir tiéng Hy Lap c6 nghia la “keo’, cac t€ bao hé trg lién quan dén
té€ bao than kinh. Té bao than kinh dém hinh sao va té bao than kinh dém it nhanh la cac té
bao than kinh dém cta hé than kinh trung uong; trong hé than kinh ngoai bién, cac té bao
than kinh dém chinh dugc goi la cac té bao Schwann. Cac té bao than kinh dém khong tham
gia vao cac xung dong (ching khong “dé bi kich thich”), nhung déng mét vai tro rat quan
trong trong viéc duy tri méi trudng thich hgp cho su phat trién va ton tai cta than kinh.

Cai mdy thé: loai bé dan méy thé, khi siic manh phdi va dung tich séng clia ngudi bénh tang
[én.

Cat bo tuyén tién liét qua niéu dao (TUR): mot thu thuat phau thuat dé gidm su khang lai &
¢6 bang quang.

C3t co that: mot cudc phau thudt vinh vién lién quan dén viéc cit co thit niéu dao dé nudc
tiéu c6 thé dé dang chay ra khoi bang quang han. Phau thuat nay cé thé dugc st dung khi
o that khong gian ra cung lGc v6i bang quang dang co lai (Xem B4t dong van co detrusor).

Cat cung sau d6t sdng: mot phau thuat déi khi dugc sit dung dé gidm ap luc 1én tly s6ng.
Cang dugc st dung dé kiém tra muc dé tén thuang cla tly séng.

Cat ré: mot th thuat cit hodc lam gidn doan ré than kinh c6t séng; ddi khi dugc st dung dé
diéu tri co clng.

Cap tinh: giai doan dau clia chan thuong (trdi ngugc vai man tinh, tc |a 1au dai); trong chén
thuang tay séng, viéc xd ly sém va tét han chan thuang cap tinh c6 thé [a nguyén nhéan lam
tang s6 lugng chan thuong “khdng hoan toan”. V& mat ly thuyét, can thiép sém bang thudc
hodc lam mét sé han ché mat chiic ndng. Néu c6 thé gidm dan chubi tac dong thir phat cua
chan thuong & cap d6 té€ bao (vi du: mat mau, sung, ngd ddc canxi), mic d6 nghiém trong
clia chén thuong sé giam.

Co cting co: mot khdp ca thé bi ciing dén miic khong thé di chuyén qua pham vi binh thudng.

Co cling: cac cd hoat dong qué muc, di chuyén hodc giat khong tuy y. Co tht c6 thé dugc
kich hoat do nhiém truing bang quang, loét da va bat ky kich thich cdm giac nao khac. Hoat
déng co bép khong kiém soat dugc nhu vay 1a do hoat déng phan xa qua muc dugi muc
tén thuong.

C6: vliing c6t s6ng trén (c8). Chan thuong viing c6 thudng dan dén liét ti chi.
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Co céng ké: may tap thé duc, dugc trang bi mot thiét bi dé do phan cong dugc thuc hién
trong qud trinh tap thé duc.

Co thét niéu dao: Cac co gian ra khi di tiéu va siét chat dé tranh ro ri.

Cling ¢6t s6ng: xu huéng mang bao quanh tly séng bi seo hoac dinh lai véi nhau va do do
can trg dong chay cua dich tdy séng; két qua thudng la moét u nang c6 thé dan dén mat chuc
nang. C6 thé dugc diéu tri bang phau thuat.

Ciing khép: su ¢6 dinh clia khdp dan dén khong thé di chuyén, do c6t hoa hodc ldng dong
canxi tai khép.

Chan thuong do ty dé: con dugc goi la loét do ty dé va loét do ap luc; tinh trang da c6 thé bi
tén thuong nghiém trong do ap luc Ién da, dan dén nhiém tring va hoai t& mé. Loét da c6
thé phong ngfa dugc.

Chén thuong hoan toan: chan thuong khéng cé chiic ning van déng hodc cam giac bén
dusi tén thuang tly séng, tai vi tri chan thuong chinh.

Chan thuong khéng hoan toan: mot s6 cam giac hodc diéu khién van dong dugc bao ton
bén dudi viing chan thuong tay séng.

Chan thuang thit phéat: nhimg thay ddi sinh héa va sinh ly xay ra trong tdy séng bi tén
thuang sau khi chdn thuong ban dau da gay ra tén hai. Trong s6 cac bénh ly nghi ngd c6
sung, mat luu lugng mau, peroxy hda lipid. Cac phuong phap diéu tri bang thudc da dugc
st dung ca trong phong thi nghiém va trong cac thi nghiém 1am sang dé gidm céc tac dong
tha phat nay.

Chap thuan c6 hiéu biét: quyén cta bénh nhan dugc biét nhiing rdi ro va Igi ich cla tha
thuat y t€ hodc thi nghiém lam sang.

Chat dan truyén than kinh: mét hoa chat dugc gidi phong tir té bao than kinh két thug, tai
khdp than kinh, dé kich thich hodc tc ché t€ bao than kinh hodc té bao co lién ké. N6 dugc
lutu trit trong cac tui gan khdp than kinh, dugc giai phdng khi xung than kinh dén.

Chup bang quang (CG): Chup X-quang sau khi tiém chat can quang vao bang quang; cho
thay trao ngugc.

Chup bé than - niéu quan ngudc dong (RP): dua chat can quang truc tiép vao than thong
qua mét dung cu. Dung dé nghién cdu chiic ndng than.

Chup CT: chup cit I6p vi tinh la mot ky thuat ting cudng tia X mat cat ngang ¢ lgi cho chan
doan véi hinh anh video c6 d6 phan gidi cao, c6 thé la ba chiéu.

Chup than: Mét xét nghiém dé xac dinh chiic nang than. N6 lién quan dén viéc tiém chat
l6ng vao tinh mach sau do6 di qua than va xuéng bang quang. Néu than yéu hoéc c6 nhiéu ap
luc nguigc ti bang quang, chét 16ng sé khong di xudng bang quang véi téc do binh thuong.
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Chup X quang hé tiét niéu bang dudng tinh mach: M6t xét nghiém dé xac dinh giai phau
va chiic ndng than. N6 lién quan dén viéc tiém chat can quang dang léng sau d6 la chup
X-quang.

Chuyén luu nudc tiéu c6 kiém soat: Mot thi tuc phau thuat d€ bo qua bang quang. Tha
thuat nay c6 thé thuc hién bang cach st dung mét phan clia da day hodc rudt dé tao ra mot
tui bén trong. Cac niéu quan dugc khau vao tdi, tii nay dugc dan luu bang éng théng ti mot
16 thodt.

Chiing giat rung: mét phan xa gan sau véi dac trung la cac con co that nhip nhang clia mot
co khi c6 gang gilr nd & trang théi kéo cang.

Chuong trinh quan ly rudt: viéc thiét 1ap mét “mé hinh théi quen” hoac mét thdi gian cu thé
dé lam sach ruot dé dat dugc su déu dan.

Dan luu tu thé: st dung trong luc dé gidp lam sach chat nhay trong phéi; dau thap hon nguc.
Detrusor: Co tao thanh bang quang.

Dich néo tay (CSF): dung dich khéng mau tuong tu nhu huyét tuang bao vé ndo va tdy séng
khéi chadn déng. Dich luu théng qua khong gian dugi mang nhén. Déi véi muc dich chan
dodn, tha thuat choc do tly séng dugc sir dung dé rat dich nay.

Da chan thuong: mét hoi chiing lam sang véi cac chan thuong nghiém trong lién quan dén
hai hodc nhiéu co quan chinh hodc hé théng sinh ly, gay ra phan ing trao d6i chét va sinh
ly tang cao.

Pa ning: dung dé chi té bao géc ¢ kha nang biét hda thanh bat ky I6p mam nao trong ba
I6p: ndi bi (niém mac da day bén trong, dudng tiéu hda, phdi), trung bi (co, xuang, mau, niéu
sinh duc), hodc ngoai bi (mé biéu bi va hé than kinh).

Dao tao van déng: tri liéu dua trén hoat dong dé hudn luyén lai tly séng dé€ “nhé lai” mo
hinh di bd. C6 hai phién ban: hé trg bang tay va hé trg bang robot. Ca hai déu bao gém hé
trg mét phén trong lugng ca thé clia bénh nhan bang day dai treo |g Iting trén may chay bd
dang di chuyén. Béi véi mot s6 ngudi, lgi ich bao gom di bo tét hon, huyét ap thap hon va
thé luc t6t hon.

Pau than kinh: mét loai dau (déi khi dugc goi la dau trung uong) khéng thé truy ngugc vé
mot kich thich don gian, thay vao d6, né [a mot bénh Iy phic tap lién quan dén day than kinh
thy séng c6 thé da moc ra cac két ndi mdi, khong phu hop, cé thé da mat myelin, hodc c6 thé
hoat déng trong mot méi trudng sinh hda thay dai.

Dit théng tiéu ngét quang: st dung 6ng thdng dé lam réng bang quang theo lich trinh déu
dan. (Xem Ty thong tiéu).
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Di lai: “di bo” vdi nep hodc nang. Mot s6 ngudi bi liét da di lai bang cach sir dung kich thich
dién dac biét. Nhiéu ngudi thay rang viéc “di bo” tén qua nhiéu nang lugng ma hiéu qua lai
qua it; ho sé hoat dong hiéu qua hon khi dung xe lan.

Diém ASIA: mot cong cu d€ danh gia chiic nang sau chan thuang tly séng, trén thang diém
tir A (hoan toan, khéng co chiic nang van dong hodc cam giac) dén E (van dong va cam giac
binh thudng).

Diéu hoa than kinh: Theo Hiép hoi Diéu hoa than kinh Quéc té, diéu hoa than kinh la sy thay
d6i hodc diéu hoa hoat dong than kinh béng cach cung cap céc tac nhan dién hodc dugc
phdm truc ti€p dén mot khu vuc muc tiéu clia co thé. N6 dugc st dung phd bién nhat dé
gidm dau man tinh.

Dinh gan (nep tay): d6 bang kim loai hodc nhua cho tay, cd tay hodc ngén tay. Dugc st dung
dé tao diéu kién thuan Igi cho chiic nang I6n hon bang cach chuyén phan mé rong 6 tay
thanh cdm ndm va diéu khién ngon tay.

D6t da: ban do cla co thé cho thdy chiic ndng dién hinh cho cac muic d6 tén thuong tdy
s6ng khac nhau.

D6t séng: cac xuaong tao nén ¢t sGng.

Dat cap: trong bénh da xa cling, tai phat hodc cac triéu ching trd nén téi té hon.

Ding thu déng: ding 1én nha khung ding hodc thiét bi khéc; dugc cho la cd Igi cho stc
manh clia xuong, tinh toan ven clia da, chtic ndng ru6t va bang quang.

Exosome: Mot tUi lipid ¢6 kich thu6c nano ma cac té bao st dung dé van chuyén héa chat,
lipid va protein dén cac té bao khac. Exosome la phuong tién sinh hoc c6 gid tri khong nam
trong ban than exosome ma trong nhiing gi chiing chua.

Foley: mét 6ng thong dit ¢ dinh trong bang quang, lién tuc dan nudc tiéu ra ngoai vao tui
chtra.

G6 nguic: gd manh vao cac bd phan bi tdc nghén ca nguc dé hé trg dan luu tu thé & nhiing
ngudi bi liét tu chi cao khéng thé ho.

Gia dugc: mot chat khong hoat dong hodc phuong phap diéu tri gia, vi du, mét vién thudc
dudng, c6 hinh thiic gibng nhu mét phuang phap diéu tri thir nghiém nhung khéng mang
lai lgi ich sinh ly. Hiéu ng gid dugc phan énh ky vong clia ngudi tham gia.

Gidi nén phia trudc muédn: tha thuat phau thuat dé gidm ap luc 1én tay s6ng bang cach loai
bo cac manh xuong.

Gidm oxy mau: thi€u oxy trong méau do suy gidm chiic ndng phdi. La van dé quan trong
trong diéu tri cdp ctu va ca déi vai nhimng ngudi c6 chiic ndng phéi han ché. Tinh trang thiéu
oxy mau c6 thé lam tén thuang thém mé than kinh nhay cam véi oxy.
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Giao ti€p tang cudng va thay thé (AAC): hinh thiic giao ti€p bd sung hoac ting cudng kha
nang noi hodc viét, bao gém cac thiét bi dién t, bang hinh anh va ngén ngir ky hiéu.

Gizmo: 6ng thong bén ngoai giéng bao cao su dé thu thap nudc tiéu & nam gidi ma khong
can kiém soat bang quang. (Con dugc goi la Texan.)

Ha huyét ap tu thé ding: lién quan dén viéc mau tu & cac chi dudi két hgp véi ha huyét ap
& nhiing ngudi bi chan thuong tdy séng. Bang dan hoi va tat y khoa thudng duoc st dung
dé tranh choang véng.

Ha huyét ap tu thé: ha huyét ap dan dén choang vang. Mau don lai & chan hoac ving chau.
Mét bién phép khdc phuc phé bién la tat dan héi. (Xem thém Ha huyét ap tu thé diing).

Ha than nhiét: mot ky thuat lam mat tdy s6ng sau chan thuang; c6 thé lam gidm nhu cau
trao d6i chat va oxy cia mé bi thuong; c6 thé lam gidm phu né (sung), c6 thé lam gidm tén
thuong sgi than kinh thi cap.

Hé than kinh déi giao cdm: mot trong hai bd phan ctia hé than kinh tu chd, chiu trach nhiém
diéu tiét cac co quan va tuyén ndi tang, dién ra mot cach vo thic. (Xem Hé than kinh giao
cam).

Hé than kinh giao cdm: 1a mét trong hai bo phan cta hé than kinh tu chd. N6 chudn bj co thé
cho céc tinh huéng khan cap. N6 déi khi dugc goi la phan ting “chién hay chay”vi né lam tang
nhip tim, lam gian dudng né tha dé thd dé dang hon va ting stic manh co bap.

Hé than kinh ngoai bién: cac day than kinh bén ngoai tly séng va ndo cla hé than kinh
trung uong. Cac day than kinh ngoai bién bi tdn thuong cé thé tai tao.

Hé than kinh tu chd: mot phan cla hé than kinh kiém soat cac hoat déng khong tuy y, bao
gom ca tim, tuyén va mo co tran. Hé than kinh tu cht dugc chia thanh cac hé théng giao cam
va d6i giao cdm. Cac hoat dong giao cdm dugc danh dau bang phan tng khan cap “chién
hay chay”; cac hoat dong déi giao cdm dugc danh dau bang viéc ha huyét ap, co dong tlr va
lam cham nhip tim.

Hé than kinh trung uong (CNS): nao va tly séng. Quan niém phé bién trudc day la cac té bao
than kinh trung uong sé khong tu sta chita. Tuy nhién, cac thi nghiém cho thay cac day than
kinh trung uong c6 tinh “déo” va do d6, cé thé ti sinh va két ndi lai véi cac muc tiéu thich hop.

Hinh thanh xuang & mé mém ngoai xuong (HO): su hinh thanh méang xuang trong cac mo
lién két bao quanh cac khép chinh, chiiyéu la héng va dau goi. Ty 1& 20% va [én dén 50% da
dugc béo cdo & bénh nhan chan thuong tly séng, phé bién hon & cac chan thuong cap do
cao hon. Nguyén nhéan khéng xac dinh. Diéu tri bao gém cac bai tdp pham vi chuyén déng
va hoat ddng chiu luc, ¢6 thé lién quan dén phau thuat cit bd néu mét chuc nang nghiém
trong xady ra.
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Ho hé trg: con dugc goi la ho trg luc; ngudi cham soc sé hé trg ngudi bi chan thuong tay
s6ng lam sach dudng thé bang cach nhan duéi xuong sudn & viing co hoanh va ddy lén.

Hoat déng sinh hoat hang ngay (ADL): cac hoat dong lién quan dén tu cham soc, quan ly
rudt va bang quang va kha nang di chuyén, bao gébm tdm, méc quan 4o, an uéng va cac ky
nang khac can thiét cho cudc séng doc lap.

Hé hap véi ap luc duang ngat quang: mot phuong phap diéu tri thd ngén han trong d6 ap
|uic thé tang lén dugc cung cap thong qua may thd dé gitp diéu tri xep phdi, lam sach dich
tiét hodc cung cap thudc xit dang khi.

Hai chiing Brown-Séquard: chan thuang tdy séng mot phan dan dén liét ndia ngudi, chianh
hudng dén mot bén clia co thé.

Héi chiing chuyén héa: rat phé bién trong cong déng chan thuong tly séng, véi dac trung
la cac yéu t6 nguy co bao gébm béo bung, huyét ap cao, khang insulin va cac van dé vé
cholesterol. Nhitng ngusi mac hoi chiing chuyén hoéa c6 nguy co mac bénh tim mach vanh,
dét quy va tiéu dudng tuyp 2 cao hon.

Hai chimg duéi ngua: tap hop cac ré than kinh tay séng di xudng tir phan dudi cla tly séng
(conus medullaris, T11 dén L2), chiém khong gian trong 6ng séng dudi tay song. Nhitng ré
nay c6 mot sé tiém nang phuc hoi.

Hbi chiing 6ng ¢6 tay: réi loan gay dau & ban tay do viém day than kinh gitta & xuang 6 tay;
thudng do chuyén dong I3p di I3p lai, bao gém déy xe ldn. Nep c6 thé giup ich; phau thuat
ddi khi dugc chi dinh dé giam ap luc 1én day than kinh. Khi bi dau, hay dé tay nghi ngoi.

Hai chimg sau bai liét: ddu hiéu ldo héa nhanh va suy gidm & nhing ngudi ti lau da bi bai
liét. Mét moi, dau va mat chiic nang la mét s6 triéu ching.

Hudn luyén di lai: hudng dan di b, c6 hodc khong co thiét bi.

Hut dich: loai bd chat nhay va dich tiét tir phéi; quan trong déi véi nhimg ngudi bi liét tu chi
cao khong cé khd nang ho.

Hay than kinh: pha hly day than kinh ngoai bién bang nhiét tan s6 vo tuyén hoac bang cach
tiém hoa chat. Dugc st dung dé diéu tri co cling.

Huyét khéi tinh mach sau: su hinh thanh cuc mau déng (huyét khoi) trong tinh mach séau.
N6 thudng dnh huéng dén cac tinh mach chan, chdng han nhu tinh mach dui. Nguy co huyét
khoi tinh mach sau la [6n nhét trong ba thang dau sau chan thuong. M6i quan tam chinh doi
vGi ddng mau la thuyén tac phéi. Hau hét bénh nhan déu dung thuéc chéng déng méau dé
ngan nglia d6ng mau.

Kich thich day than kinh hoanh: kich thich dién déi véi day than dé kinh kich hoat ca hoanh,
tao diéu kién cho hoi tha 6 ngudi bi liét tu chi cao.
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Kich thich dién chtic nang (FES): ing dung dong dién do may tinh diéu khién & mic dé thap
vao hé than kinh co, bao gém cac ca bi liét, dé ting cudng hodc tao ra chiic nang (vi du: di
b va tap thé duc bang xe dap). FES 6 san trén thi trudng dé tap thé duc va di lai cho nhiing
ngudi bi liét dudi. Cac Ung dung khac bao gém diéu chinh veo cét séng, kiém soat bang
quang, kich thich dién, kich thich day than kinh hoanh, kich thich ho.

Kich thich ngoai mang cting: viéc 4p dung mét dong dién lién tuc—vdéi cac tan sé va cudng
d6 khac nhau—vao céc vi tri cu thé & phan dusi ca tay séng. N6 lién quan dén viéc cdy ghép
mot thiét bi hodc bé kich thich trén mang ciing clia phan that lung cda tay séng. Mot kich
thich dugc diéu khién bang thiét bi tir xa ¢é kich thudc bang dién thoai théng minh. Kich
thich ngoai mang ciing dang dugc st dung dé kich hoat cac mach than kinh trong tay séng
nhadm cung cdp cac tin hiéu ma binh thudng sé dén tu néo.

Kiém tra do bang quang: mét bai kiém tra do &p luc ctia cac luc dé lam tréng hodc chéng lai
viéc lam tréng bang quang. Bugc st dung dé€ danh gia chuong trinh dat 6ng thong.

KUB: chup X-quang bung, cho thdy than, niéu quan va bang quang.

Ky thuat di truyén (céng nghé ADN tai t6 hgp): thao téc ma gen cho cac qué trinh sinh hoc.
Gen la céc don vi cla vat liéu di truyén nam trén nhiém sac thé, nhu mot ban thiét ké, xac
dinh mot dac diém cu thé cia mét sinh vat. Chuyén gen da dugc chiing minh 1a kiém soat
cac qua trinh tai tao than kinh.

Khéng kiém soat dugc: thi€u kiém soat bang quang hoac ruét.

Khéng theo hudéng dan trén nhan: viéc ké don thudc cho céc tinh trang khac véi nhiing gi
da dugc phé duyét.

Khép than kinh: diém néi chuyén biét gitra té bao than kinh vai té bao than kinh khac hoic
té€ bao co dé truyén théng tin (vi du: tin hiéu nao, dau vao cdm giac) doc theo hé than kinh;
thudng lién quan dén viéc giai phdng va ti€p nhan chat dan truyén hda hoc.

Liét hai chi dudi: mat chiic nang dudi cac doan tlly séng c6; phan trén clia co thé thudng gilr
lai day dd chiic ndng va cam giac.

Liét td chi: mat chidc ndng cla bat ky doan thy séng ¢é nao bi thuong hodc bi bénh, anh
hudng dén ca bon chi. (Thudt ng “tetraplegia” chinh xac hon vé mat ti nguyén, két hgp
“tetra” va “plegia’, ca hai déu ti ti€ng Hy Lap, thay vi “quadri” va “plegia’, mot hén hop tiéng
Latinh va Hy Lap.)

Loan cam dau: tinh trang dau phat sinh tirmét kich thich ma thong thudng sé khong gay dau.
Lodng xuong: mat mat do xuong, thudng gap & xuong bat dong sau chan thuong tay séng
Loét do ty dé: (Xem Chén thuong do ty de).
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L6 mé théng ra da: mot 16 trén da dé cho phép dan luu 6ng théng trén xuong mu (mé thong

bang quang), dé thai phan (tao hdu mén nhan tao hodc mé thong héi trang), hodc dé dan
khi (m& thong khi quan).

L4 thoat: mot 16 m& phau thuat cung cap mot con dudng thay thé dé nudc tiéu thoat ra khoi
ca thé (Xem Phau thuét néi héi trang va bang quang qua da).

Mang cling: mang ngoai cling clia ba mang bao vé ndo va tly séng. Cling, gidbng nhu da
thudg; tir tiéng Latin, c6 nghia la “ngudi me ciing ran”.

Mang nhén: & gitta ba mang bao vé nao va tay song.
May thé: thiét bi ca hoc dé hé trg thd & nhiing ngudi bi suy gidm chic ndng ca hoanh.

Mat ngén ng(t: thay déi chdic ndng ngdn nglr do tén thuong vé ndo. Ngén ngtt, khéng dugc
hiéu hodc khong dugc hinh thanh, thudng dugc phuc hoi sau khi gidm sung.

M@ khi quan: mot 16 mé & c6 (khi quan) dé tao diéu kién cho luéng khéng khi luu thong.

MRI (chup cdng huéng tli): mot cdng cu chdn doan dé hién thi cdc md khéng nhin thdy
trong X-quang hodc cac ky thuat khac.

Myelin: mot vat liéu cach dién mau trdng, giau chat béo bao boc cac sai truc; dugc san xuat
trong hé than kinh ngoai bién bdi cac té bao Schwann va trong hé than kinh trung uang béi
cac té bao té bao than kinh dém it nhanh. Myelin la can thiét dé truyén tin hiéu nhanh chéng
doc theo céc sgi than kinh. Mat myelin di kém vai nhiéu chan thuong hé than kinh trung
uong va la nguyén nhan chinh gay ra bénh da xa cing. Qua trinh tai tao myelin Ia mot huéng
nghién ctiu quan trong vé chan thuong tdy séng.

Nep hé trg di chuyén qua lai (RGO): mét loai nep chan dai dugc nhitng ngudi bi liét st dung
dé di chuyén. St dung cap qua lung dé truyén nang lugng tir chan nay sang chan khac nham
mé phdng dang di tu nhién hon.

Niéu déng hoc: mot xét nghiém lién quan dén viéc lam day bang quang qua 6ng théng dé
xac dinh mic d6 hoat dong clia bang quang va co that.

Nitroglycerine: thuéc gian mach dugc st dung & dang bot nhao dé diéu tri tang phan xa
tu phat.

Nogo: la mét phén ti dugc st dung dé nghién ciu su dc ché lién quan dén myelin.

Noén thy séng: dau tan cling clia tly séng. N6 nam gan dét song that lung thi nhat (L1). Sau
khi ty s6ng két thc, cac day than kinh cot séng that lung va xuong cling tiép tuc nhu mét
b6 day than kinh “di chuyén tu do” trong 6ng s6ng va dugc goi la cauda equina (nghia den
la chum dudi ngya).
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Noi soi bang quang: Kham niéu dao va bang quang bang cach st dung mét dung cu nho,
hinh tron dugc goi la 6ng soi bang quang. N6 dugc st dung dé kiém tra tinh trang viém, sdi
bang quang, khéi u hodc di vat.

Nudc tiéu sét lai: nudc tiéu van con trong bang quang sau khi di tiéu; néu qua nhiéu, c6 thé
dan dén nhiém trung bang quang.

Nghién ctru mu déi: ca d6i tugng tham gia thir nghiém cing nhu cac nha nghién ctru, nhan
vién t6 chiic hodc cong ty tai trg déu khong biét vé viéc diéu tri ma mbi d6i tuong da nhan
dugc trong qua trinh thd nghiém.

Nguc: lién quan dén cac 16ng nguc, d6t séng hodc doan tly séng gilta viing ¢6 va ving
that lung.

Ngung thé khi ngu: tha khéng déu trong khi ng dan dén mét moi, buén ngui vao ban ngay.
Ty 1& mac bénh cao hon & nhing ngudi bi liét ti chi. (Xem BiPAP).

Nha tri liéu co nang: thanh vién ctia d6i ngii phuc héi chiic nang gitp t6i da hoa su doc lap
clia mdt ngudi; nha tri liéu co ndng hudng déan cac hoat ddng sinh hoat hang ngay, duy tri
stic khde va tu cham sdc, tu van vé cac lua chon thiét bi.

Nha vat ly tri liéu (PT): mot thanh vién cha chét ctia ddi ngi phuc héi chic ndng; kiém tra,
xét nghiém va diéu tri cho ngudi bénh dé tang cudng kha nang thé chat téi da cda ho.

Nhéo: co bap co mém va nhao.

Nhiém truing dudng tiét niéu (UTI): Vi khudn gay ra cac triéu chiing (nudc tiéu duc, ¢ mui
néng, mau trong nudc tiéu hoac tang co cling dot ngdt) & niéu dao (viém niéu dao), bang
quang (viém bang quang) hodc than (viém dai bé than). Vi khudn khong gay ra triéu chiing
thudng khong can diéu tri.

Nhiém trung huyét: nhiém triing cuc bé lan rong va anh hudng dén nhiéu hé théng ca thé.
Oxybutynin: mot loai thuéc khang cholinergic cé tac dung chéng co thét trén co tron,
thudng dugc st dung dé lam diu bang quang tang hoat.

Ong dan luu: mét 6ng dé dan luu mot khoang; trong iy séng, dugc st dung dé diéu tri mot
syrinx bang cach can bang ap luc gitia syrinx va dich tdy séng. Trong gai do6i cét séng, duoc
st dung dé gidm ap luc clia ndo Gng thay.

Ong stent niéu dao: Mot thiét bi dang 6ng 1am bang lusi kim loai; dugc dat trong niéu dao
dé gitr cho co thit bén ngoai mé.

Ong thong dit trong: mot 6ng mém déo dudgc gii lai trong bang quang, duoc st dung dé
dan luu nudc tiéu lién tuc dén tui tiéu treo chan hodc thiét bi khac. Ong thong cé thé di vao
bang quang théng qua niéu dao hodc théng qua mét 16 mé & ving bung duéi (phau thuat
ma& xuong mu).
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Ong théng: mot 6ng cao su hodc nhua dé rut hodc dua dich vao mot khoang ctia co thé,
thudng la bang quang. Mét s6 6ng théng dugc dat trong bao bi vé tring va chi dugc st dung
mot lan. Mot s6 6ng théng van gitt nguyén vi tri trong bang quang, lién tuc dan luu.

PCA: trg ly hodc ngudi hé trg ca nhan.

PTEN: Gen PTEN cung cap hudng dan dé tao ra mot loai enzyme c6 trong hau hét cac mo
trong cd thé. Enzyme nay hoat ddng nhu mét chat tic ché khéi u, c6 nghia la né gidp diéu tiét
su phan chia té bao bang cach gilr cho cac té bao khéng phét trién va phan chia qua nhanh
hoac theo cach khéng kiém soat dugc.

Pham vi chuyén déng (ROM): pham vi chuyén dong binh thudng ctia bat ky khdp nao trong
ca thé; cling dé cap dén cac bai tap dugc thiét ké dé duy tri pham vi nay va ngén ngifa co rit.

Phan héi sinh hoc: mot qud trinh cung cap théng tin thi giac hodc am thanh vé cac chiic
nang clia cd thé, bao gdbm huyét 4p va cang co. Bang phuong phap thrva sai, ngudi ta cé thé
hoc cach kiém soét cac chiic nang nay mét cach cé y thic. Hiu ich & mot sé ngudi bi liét dé
rén luyén lai mot s6 ca nhét dinh.

Phan (ing mién dich: chiic ndng phong vé clia ca thé tao ra khang thé chéng lai cac khang
nguyén la. Quan trong trong viéc cdy ghép mo va té bao: cd thé cé kha nang tir chéi cac mod
mai.

Phén (ing tu mién: Thong thudng, hé théng mién dich nhén ra cac chat la; né tao ra cac
khang thé chdng lai tac nhan xam nhap dé loai bd nd. Trong phan ting tu mién, cothé tao ra
khéng thé chéng lai chinh né. Bénh da xo ciing dugc cho la mot bénh tu mién.

Phan xa: mét phan ting khong tuy y déi véi mét kich thich lién quan dén cac day than kinh
khéng dugc nao kiém soat. Trong mét s6 loai liét, phan xa khong thé bi ndo Uc ché; ching
trd nén qua muc va do dé gay co that.

Phau thuat DREZ: vi ddng mau viing xam nhap cla ré lung, mét tha thuat dugc st dung dé
gidm dau nghiém trong bang cach cit cac day than kinh cu thé tai diém ching di vao tdy
s6ng. it hiéu qua hon ddi véi cac con dau phat sinh tir viing gitia nguic va ving ¢6; phu hop
han vai dau nguc dudi, dau that lung trén & chan.

Phau thuat mé& hau mén nhan tao: thi thuat phau thuat cho phép loai bé phan qua mét 16
thoat dugc hinh thanh bang cach n6i mét phan rudt gia véi thanh bung. Ngudi bi liét doi khi
phai lam phau thuét nay vi cac van dé cham sdc ruét hodc vé sinh cham soc da.

Phau thuit mé réng bang quang: Mét thuat nglr khac dé chi phau thuat tao hinh bang
quang.

Phau thuat mé théng bang quang trén xuong mu: mét 16 nho dugc thuc hién trong bang
quang va qua bung, déi khi dé loai bé nhiing vién séi I&n, phé bién hon la dé thiét lap 6ng
théng tiét niéu.
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Phau thuat néi héi trang va bang quang qua da: Mot thi thuat phau thuat trong dé mot
phan cla rudt (héi trang) dugc gan vao dé tao thanh mot 6ng tir bang quang dén mot 16 mé
trén da (dudc goi a 16 thoat) & bung dudi. Nhg do, nudc tiéu co thé thoét ra tif bang quang

ma khong qua niéu dao.

Phau thuét tao hinh bang quang: M6t cudc phau thuat lam to bang quang béang cach khau

mot doan rudt vao phan trén clia bang quang.
Phu: sung tay.

Ré lung: tap hgp cac day than kinh di vao phan lung (& mat sau) ctia doan tly séng. Nhiing
ré nay chia sé cac két n6i than kinh trung uong va ngoai vi, va di vao tdy séng & mot khu vuc

goi la ving xam nhap cdia ré lung (DREZ).

RGMa: viét tat clia “Repulsive Guidance Molecule A”. RGMa c6 vai tro trong viéc bam dinh té

bao, di chuyén té€ bao, phan cuc té bao va biét hoa té bao.

S6i than: Idng dong canxi tao thanh séi trong than hodc bang quang. S6i bang quang cé thé

dé dang loai bo; s6i than c6 thé can thd thuat tan séi (dung séng xung kich) hodc phau thuat.

Séc thy: tuong tu nhu chan déng ndo. Sau chan thuong tly séng, s6c gay liét mém ngay lap
tuc, kéo dai khoang ba tuan.

Séc than kinh: c6 thé 1a mot bién chiing cla t6n thuong néo hodc tly séng; mét loai séc do
mat tin hiéu dot ngdt tirhé than kinh giao cdm duy tri truong luc co binh thudng trong thanh
mach mau. Cac mach mau gian ra va trd nén gian nd, dan dén su tich tu mau trong hé théng

tinh mach va gidm huyét ap téng thé.

Sai nhanh: cac sgi gidbng nhu cay siéu nho kéo dai ti mot té bao than kinh (neuron). La thu
thé cta truyén xung than kinh dién hda. Téng chiéu dai clia cac sgi nhanh trong ndo ngudi

vugt qua vai tram nghin dam.

Sai truc: sgi than kinh mang xung dong tu té bao than kinh dé&n muc tiéu va cling mang vat
liéu tir cac dau tan cling than kinh (vi dy, trén co bap) trd lai té bao than kinh. Khi mot soi
truc bi cat, cac protein can thiét cho su tai tao clia n6 dugc than té bao than kinh cung cép.
Mét thép sinh truéng hinh thanh & dau soi truc. Trong tly séng, mét sgi truc bi tén thuong
thudng sé sdn sang phuc héi va thudng cé sén mdt ngudn cung cap vat liéu dé thuc hién
viéc nay. Cac nha khoa hoc tin rang chinh méi trudng déc hai xung quanh sai truc, chirkhong

phai su lap trinh di truyén cta chinh sgi truc, mai ngéan can su tai tao.
Syrinx: u nang; khoang.
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Tai tao: trong chan thuong néao hodc tly séng, su tai phat trién clia md sci than kinh bang

qué trinh sinh hoc. Trong hé ngoai bién, cac day than kinh tai tao sau khi bi tén thuong va tai
hinh thanh céc két néi chiic nang. Cac day than kinh trung uang cé thé dugc kich thich dé
tai phat trién, vdi diéu kién moi trudng thich hop duoc tao ra; thach thic van 1a khéi phuc
cac két néi dé phuc héi hiéu qua chiic nang, dac biét la trong cac doan dai can thiét dé phuc
héi van dong chinh.

Tan soi: (“litho” nghia la soi, “tripter” nghia la phan méanh) la phuong phép diéu tri khong xam
|&n d6i véi soi than. Song xung kich, dugc tao ra duéi nudc, lam v séi thanh nhiing manh
nhd sé di qua nudc tiéu.

Tao nhip ca hoanh: con dugc goi la tao nhip déy than kinh hoanh; viéc ting dung nhip nhang
clia cac xung dién vao ca hoanh, dan dén ho hap cho nhiing bénh nhan can may thé co hoc.

Tac nghén dudng ra cia bang quang: bat ky loai tdc nghén nao han ché nudc tiéu thoat ra
ty do tir bang quang. Trong chdn thuang ty séng, diéu nay c6 thé lién quan dén bat dong
van ca detrusor hodc do mo seo.

Tang phan xa tu phat: mot phan ting nguy hiém tiém tang bao gém huyét ap cao, d6 mé hoi,
én lanh, dau dau, c6 thé xdy ra & nhiing ngudi c6 chan thuong tdy séng trén muc d6t séng
nguc thi sau (T6).. Thudng do cac van dé vé bang quang hodc rudt. Néu khong dugc diéu tri,
tang phan xa tu phét c6 thé dan dén dot quy hodc tham chi tr vong.

Té bao gbc: mot loai té bao c6 thé trd thanh bat ky t€ bao nao trong cd thé. Nhing té bao
nay da dugc tim thay & dong vat trudng thanh. Cé rat nhiéu hy vong va nhiéu tuyén bé tuyét
voi van chua dugc xac nhan, rdng cac té bao gdc sé diéu tri liét, tiéu dudng, bénh tim, v.v.

Té bao Schwann: chiu tréch nhiém trong hé than kinh ngoai bién trong viéc myelin héa cac
sgi truc; cung cap hé trg dinh dudng trong méi trudng chan thuong. Cac té bao Schwann
dugc cdy ghép vao tly séng dang dugc nghién ctu dé xem liéu ching c6 phuc héi chic
nang hay khong.

Té bao than kinh dém hinh sao: cac té bao than kinh dém c6 hinh ngéi sao cung cap moi
trudng hoa hoc va vat ly can thiét dé tai tao than kinh. Cac té bao nay sinh s6i ndy nd sau khi
bi tén thuong va dugc cho la phé v& cac ddc t nhu glutamat. Té bao than kinh dém hinh sao
cling c6 mat xau: Cac té€ bao than kinh dém hinh sao phan ting gop phan hinh thanh seo than
kinh dém, day c6 thé 1a mét trd ngai I6n d6i vai su tai phat trién than kinh sau chan thuong.
Té bao than kinh dém it nhanh: mot t€ bao than kinh dém trong hé than kinh trung uong;
la noi san xuat myelin cho cac t& bao than kinh hé than kinh trung uong (cong viéc clia cac
té bao Schwann trong hé than kinh ngoai bién). Protein myelin tlr té€ bao than kinh dém it
nhénh (dugc goi la Nogo) dugc biét 1a chat tc ché manh sy phat trién than kinh.

233 | T6 Chuc Christopher & Dana Reeve



CHU GIAI THUAT NGU

Té bao than kinh van déng dudi: nhing sgi than kinh nay bat nguén tirtay séng va di ra khoi
hé than kinh trung uong dén céac co trong ca thé. Chan thuang déi véi nhiing té bao than
kinh c6 thé pha hdy phan xa va cling c6 thé &nh hudng dén chic nang rudt, bang quang va
tinh duc. (Xem Té bao than kinh van déng trén).

Té bao than kinh van déng trén: cac té bao than kinh dai c6 bat nguén tir ndo va di chuyén
qua cac tryc trong tdy séng. T6n thuong cac day than kinh nay sé cit dut lién lac gidia ndo
va ca bap.

Té bao than kinh van déng: mot té bao than kinh ¢é than té bao nam trong ndo hoac tay
s6ng va cac sgi truc cla no rdi khoi hé than kinh trung uong bang cac day than kinh so hoéc
ré cot séng. Té bao than kinh van dong cung cap théng tin cho co. Mot don vi van dong la
su két hgp cla té bao than kinh van déng va tap hop cac soi co ma n6 phéan bo than kinh.,

Té bao than kinh: mot té bao than kinh c6 thé nhan va gui thong tin bang cac két néi khép
than kinh.

Tiéu tién: loai bd nudc tiéu qua bang quang.

Tinh déo dai: cac co ché thich ting lau dai ma qua do hé than kinh phuc héi hodc tu diéu
chinh dé dat muc chic nang binh thudng. Hé than kinh ngoai bién kha déo; hé than kinh
trung uang, tif 1au dugc cho 1a“cé dinh” vinh vién, ti té chiic hodc hinh thanh cac khdp than
kinh méi @€ dap Uing chan thuong.

T6n thuong vo myelin: mét“I6p cach dién” clia soi than kinh do chan thuong hodc bénh tat;
giam kha nang ctia day than kinh trong viéc dan truyén xung (nhu trong bénh da xo ciing
va mot s6 trudng hgp chan thuong ty song). Mot s6 sgi than kinh con nguyén ven nhung
khong hoat dong cé thé dugc kich thich dé tai tao myelin, c6 thé phuc héi chiic ndng. (Xem
Myelin.)

Tén thuang: chan thuong hodc vét thuong, bt ky tén thuong bénh Iy hodc chan thuong
nao déi vai thy séng.

Tui thita niéu dao: mot tdi nho trong niéu dao c6 thé can trd viéc dat 6ng thong.

Tu thong tiéu: dat 6ng thong ngét quang, muc tiéu la lam rdng bang quang khi can thiét,
tu thuc hién, gidm thiéu nguy co nhiém tring. Mot s6 ngudi cé thé can sy trg gitp néu chic
nang tay bi suy giam.

Thang do Ashworth sira d6i: thang do dinh tinh dé danh gia d6 co cing; do ludng khé nang
choéng kéo gian thu dong.

Thang do Frankel: thang do dé phan loai muc d6 nghiém trong ctia chan thuong tly séng
da dugc stra d6i vao nam 1992 dé tao ra Thang do suy giam ASIA(Xem diém ASIA).

Thanh Harrington: nep kim loai ¢6 dinh doc theo c6t s6ng dé€ h6 trg va én dinh.
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Thao tac Credé: Ddy vao bung dudi ngay trén bang quang dé ddy nudc tiéu ra ngoai.

Thao tac Valsalva: S dung co bung dé ddy nudc tiéu ra khoi bang quang.

That lung: lién quan dén ving lung dudi ngay dudi cot séng nguc; phan manh nhét cua
cOt séng.

Thén & nudc: than bj phinh to do nudc ti€u dén miic chic nang bi suy gidm. C6 thé gy ra
uré mau, su tich tu doc hai clia nita trong mau. Dat 6ng théng dai han thudng dugc chi dinh.
Thiét bi than kinh gia: mot thiét bi st dung kich thich dién dé tao diéu kién cho cac hoat
déng nhu ding, ti€u tién, nam tay, v.v.

Thi€u mau cuc bé: gidm luu lugng méu; dugc cho la nguyén nhan chinh gay tén thuong thi
phat cho ndo hodc tdy séng sau chan thuang.

Thoat vi 6ng tdy - tay: khuyét tat 6ng than kinh bam sinh, nguyén nhéan gay gai doi cot
song; dich tay séng lap day mot tii mang tdy song.

Thodt vi tly - mang tay: mot di tat 6ng than kinh bdm sinh; trong d6, mét phan cla tdy
song nho ra khai cot sdng. Mot dang gai ddi ct song, thudng di kém vdi liét cac chi dudi va
nao ung thay.

Thé bang luéi hong (GPB): mot phuang phap day thém khéng khi vao phi dé mé rong
nguic va dat dugc ho ¢ chiic nang. (Con dugc goi la “thd éch”)

Tha thuét Mitrofanoff: phau thuat tao mét 16 thoat hodc 16 ra thay thé & viing bung, dé€ dan
luu bang quang.

Thudc chen alpha: Cac loai thudc c6 thé lam gidn ca thét niéu dao va tuyén tién liét va do d6
cho phép lam réng bang quang t6t hon.

Thudc chdng tram cdm: mot loai thudc dugc ké don dé diéu tri tram cam.

Thuéc khéang cholinergic: mét loai thuéc thudng dugc ké toa cho nhiing ngudi c6 6ng thong
dat trong dé gidm co that co tron, bao gém ca bang quang. Thudc khang cholinergic chan
mot s6 thu thé (acetylcholine), dan dén Uc ché cac xung than kinh nhét dinh (d6i giao cam).
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Thir nghiém d6i chiing ngau nhién (RCT): mot thit nghiém 1am sang trong dé cac déi tuong
tham gia dugc chi dinh ngau nhién vao nhom diéu tri thir nghiém hodc nhém nghién ctu
d6i ching clia thit nghiém. Day la quy trinh thd nghiém lam sang uu tién dugc st dung
trong tat ca cac giai doan thi nghiém lam sang then chét (vi du: thi nghiém giai doan 3).
RCT dugc thiét ké t6t sé giam thiéu dnh hudng cla cac bién khac ngoai bién phép can thiép
6 thé sé anh hudng dén két qua thd nghiém. Vi Iy do nay, ching cung cép bang chiing tét
nhat vé hiéu nghiém va dé an toan. Cac RCT nghiém ngat nhat st dung nhém déi chiing gia
dugc (khéng hoat dong) va phuang phap mu (che gidu véi cac kiém tra vién cdia thi nghiém
vé viéc ai da nhan diéu tri thuc té so vdi dbi chiing) dé gidm thiéu su thién vi trong viéc giai
thich két qua.

Thit nghiém 1am sang: mot chuang trinh nghién ctu trén ngudi thudng bao gém ca doi
tugng thit nghiém va dai ching dé kiém tra tinh an toan va hiéu qua tri liéu.

Trao ngugc bang quang niéu quan: nudc tiéu chdy ngugc tif bang quang lén than. Diéu
nay cé thé gay nhiém trung bang quang lan dén than hodc gay gian nd than (than & nudc).

Trao ngugc: nudc tiéu chay ngugc ti bang quang vao niéu quén va than, do ap luc bang
quang cao (qué day hodc ca that khdng tha 1dng). Trao ngugc c6 thé dan dén cac van dé
nghiém trong vé than, bao gdbm suy than toan phan.

Tram cdm: mot r6i loan stc khde tam than vai dic trung la tam trang thap, tu ton thap va
mat hing thi hodc niém vui trong cac hoat dong ma trudc day thudng mang lai niém vui.
Nguyén nhan gy tram cdm c6 thé bao gém cac yéu t6 tam ly, tam Iy xa hoi, di truyén va sinh
hoc. Bénh nhan thudng dugc diéu tri bang thuéc chong tram cam cling nhu tam ly tri liéu.

Tri liéu dua trén hoat dong: mot phuong thiic phuc hoi chiic ndng dua trén ly thuyét réng
hoat dong dnh huéng dén phuc héi than kinh, rang hoat dong theo khuén mau cé thé kich
thich su déo dai cta tly s6ng va “danh thuc lai” cac dudng dan truyén than kinh lién quan
dén chuyén dong. (Xem phan Dao tao van déng).

Tri liéu van déng cudng buc: con dugc goi la liéu phap bét budc. Trong trudng hop liét nlra
ngudi, mot nlra co thé bi dnh hudng. Bang cach bat dong chi“khde manh,” bénh nhan budc
phai st dung chi bi dnh hudng, dan dén cai thién chiic nang trong mét sé trudng hap.

U nang (u nang tdy sau chan thuang): sy tich tu chat 16ng trong tly s6ng; 6 thé lam ting
ap luc va dan dén suy gidm than kinh, mat cdm giac, dau, ting phan xa. U nang c6 thé hinh
thanh trong nhiéu thang hodc nhiéu nam sau khi bi thuang. Nguyén nhan van chua xac dinh.
Phau thuat déi khi dugc chi dinh dé€ dan luu khoang chita dich hodc gidi phéng tdy séng.
(Xem Bénh réng tay.)
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Viém mang nhén: viém va seo clia mang bao phu tdy séng, déi khi do chét can quang dugc
st dung trong chup tdy. Dau rat lién tuc la mot triéu chling phé bién, cling nhu réi loan chic
nang bang quang. Mot s6 trudng hop tién trién thanh liét. Viém mang nhén thudng bi chdn
doan nham la“hoi chiing that bai sau phau thuat cot séng’, bénh da xo ciing hodc hoi ching

mét moi man tinh.
Viém mao tinh hoan: nhiém triing cac 6ng bao quanh tinh hoan. Néu tinh hoan cling bi
nhiém trung, tinh trang nay dugc goi la viém tinh hoan - mao tinh.

Xep phéi: mét chiic ndng hé hap véi dic trung [a mé phdi bi xep. C6 thé a mot van dé déi
vGi nhiing ngudi liét ti chi cao, khong thé lam sach dich tiét phéi. Tu d6, c6 thé dan dén viém
phéi.

Xuat tinh bang dién: mot phuong phép tao tinh tring tir nam gidi bi réi loan chic nang
cuang duong. St dung dau do dién & truc trang. Tinh trung cé thé dugc st dung dé thu tinh
triing trong t& cung hodc trong éng nghiém.

Xuong cling: dé cap dén cac doan hgp nhat clia dét séng dudi hodc cac doan tly séng thap
nhat dudi muc that lung.

Yéu t6 tang trudng than kinh (NGF): Mot protein hé trg su song sot clia cac té bao than
kinh phéi thai va diéu hoa cac chat dan truyén than kinh; mét trong vai yéu t6 tang trudng
dugc xac dinh trong hé than kinh trung uang. Nhiing yéu t6 nay, bao gom BDNF (yéu t6 dinh
dudng than kinh c6 nguén géc tit ndo) va CNTF (yéu t6 than kinh thuc vat), ¢é vai tro quan
trong trong qua trinh tai tao.
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Trung Tam Trg Giup Ngudi Bi Liét Toan Quéc
T6 chuic Christopher & Dana Reeve

Dé biét thém théng tin:

Xin lién hé v8i mét Chuyén Gia Théng Tin
Trung Tam Trd Giup Ngugi Bi Liét Toan Quoc
Goi s6 mién phi 1-800-539-7309 (chi tai Hoa Ky)
Quoc té 973-379-2690
hoac

Truy cap cac Trang Trg Giup Quéc Té tai:

ChristopherReeve.org/International

Sam Maddox nguyén I3 Giam Ddéc Kién Thic cua Trung
Tam Trg Gilp Ngudi Bi Liét Toan Quéc cuia T6 Chuic Reeve.
Ong 1a tac gia cla cac cubn sach Than Kinh Cot Séng
(Spinal Network) va Tim Kiém Chifa Tri (The Quest for
Cure) va la ngugi sang lap tap chi New Mobility.
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