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bénh nhan, gia dinh

va nguadi cham soc bi
tac dong bagi Bénh Tim
khai phat 6 Tré em
(Childhood-onset
Heart Disease — CoHD)

Sao lugc vé Cac Tiéu chuan Quéc gia vé
Cham s6c Bénh Tim khéi phat & Tré em cuiia Uc



Cac tiéu chuan cham séc la gi?

Cac tiéu chuan cham séc mo ta cach diéu
tri ma cac chuyén gia y té chap nhan la
phu hop va ¢é chat lugng cao ddi véi
mot van dé stic khée nhat dinh. Déi khi
nhiing diéu nay goi la phuang phap thuc
hanh tét nhat, cham séc y té tiéu chuin
hoic liéu phap tiéu chuan.

Céc tiéu chudn cham soc dugc cac chuyén gia
y té strdung rong rai. Ching nén cé san cho
tat ca bénh nhan, gia dinh va nguai cham séc.
Cac tiéu chudn cham soc mo ta cac dich vu
cham soc stic khoe chat lugng cao nhu thé
nao. Chung tuan tha cac quy dinh vé chuyén
mon va dugc huéng dan bdi cac bang chiing
nghién ctu tét nhat hién co.

Nhiéu ngudi ¢ thé tham gia viéc soan thao
céc tiéu chuan cham soc. Ching thudng
bao gom:

® cac chuyén gia cham soc suc khée co
trinh d6 chuyén moén va kinh nghiém
trong linh vuc chuyén khoa

® bénh nhan va than nhan cé kinh nghiém
da tradi qua

® nh(ing ngudi bénh vuc viéc cdi thién dich
vu cham sdc va tiép can hé trg

® cacnha nghién clu

® caclanh dao dichvuyté

® cac dai dién cla té chiic nganh nghé.

® co quan chinh pha phéi hgp viéc cham
séc suic khoe

Céc tiéu chudn cham soc duoc soan thdo va
théng nhat sau rat nhiéu cudc thao luan. Diéu
nay nham bao ddm ching dugc gidi thich rd
rang, cong bang va dé hiéu déi véi moi ngudi
c6 thé st dung dugc. Biéu quan trong nita

la phai bdo cdo vé cac tiéu chudn nay va do
ludng su khac biét ma chiing mang lai cho
viéc cham séc suic khoe.

Cac tiéu chudn cham soc phai lubn cap nhat.
Diéu nay c6 nghia la chiing tiép tuc dugc tai
duyét. Cac dai dién cht chét ciia nhiing ngudi
tham gia viéc soan thao cac tiéu chudn 1a mot
phan ctia quy trinh nay. Viéc tai duyét cac tiéu
chuén cham séc thudng dugc thuc hién dudi
suhudng dan clia mot t6 chic chuyén mén
hang dau.

Australian National Standards of Care for
Childhood-onset Heart Disease (CoHD
Standards) da dugc soan thao theo

cach nay. Bénh nhan, gia dinh va ngudi chdm
sOC la trung tam clia tat cd cac phan clia Cac
Tiéu chudn CoHD, bao gobm céc dich vy vé
bénh tim bdm sinh ba me-thai nhi, tré em va
ngudi lén (ACHD). Céc tiéu chudn CoHD clng
tap trung vao viéc séng khoe manh va dugc
ho tro bdi sau gia tri:

® Xuatsic

® Viéc Cham séc dat Bénh nhan va Gia dinh
lam Trung tam

® Pham giavaTén trong
® DoOng cdm va Nhan ai
® Kién thucva

® Hop tac.
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CacTiéu chuan CoHD dua trén cac gia tri duéi day va
nguyén tac chinh yéu

Séng
khée manh

Kién thuc
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CoHD la gi?

Bénh tim khai phat & tré em (Childhood-
onset heart disease — CoHD) la thuat ngir
chung bao gém tat ca cac van dé bat
thuéng vé tim bat dau trong thai tho

au. Diéu nay bao gém ca bénh tim bam
sinh va bénh tim khéng bam sinh sau khi
chao doi. CoHD thudng cé cac tac dong
sudt doi.

TU gt 'bam sinh' dung dé chi van dé suc
khoe hodc dac diém cé tir lic chao ddi. Bénh
tim b&m sinh xay ra khi tim khong phét trién
binh thudng trong thai ky. Diéu nay c6 thé lien
quan dén:

® cac mach dan dén va xudt phat tu tim
® kich thudc cac budng tim va/hodc

® mot hodc nhiéu van kiém soat dong mau
chdy qua tim.

B4t ky vén dé nao vé tim déu cé thé khién
tim khé hoat dong hon. Doi khi diéu nay chi
& muic dé nhe, con trong nhing truong hop
khac diéu do lai cé tac dong 16n hon dén
stic khoe. Doi vdi tré nhd bi bénh tim bam
sinh, diéu nay co thé anh hudng dén su ting
trudng va phat trién.

Bénh tim bdm sinh chl yéu dugc chén doan
sau khi chao doi. Bénh nay ciing co thé dugc
chén doan trong thai ky. Doi khi bénh nay
dugc chan doén vao khodng cudi tudi tho va
cling 6 khi & tudi trudng thanh.

CoHD cling bao gém céc van dé stic khoe anh
hudng dén nhip tim hodc cac van dé stc khoe
khac co lién quan dén chinh co tim. Doi khi
nguyén nhan di truyén cé thé dugc phat hién
déi véi nhimng van dé sic khoe nay.

Bénh tim khéng bam sinh, xay ra sau khi
chao doi, thusng la trong thoi tho du. Bénh
tim khong badm sinh cé thé do nhiém trung,
viém nhiém hodc chat doc hay do cac van

dé suic khoe khac gay ra. Vi du, mot s6 bénh
nhiém trung co thé gay ra phan ung viém bét
thudng va co thé gay tén hai cho tim.

Méi chan dodn mai vé CoHD phai dugc bac

st chuyén khoa tim mach xac nhan. Biéu nay
thuong dugc xac nhan bang tha thuat do siéu
am goi la siéu am tim. Doi khi can ¢6 thém
hinh &nh va cac xét nghiém.

Mét s6 nguai bi CoHD sé chi can gap béac

si chuyén khoa CoHD khéng thudng xuyén
trong sudt cudc doi ho. Nhimng ngudi khac

c6 thé can sy cham séc phéi hop bao gém
cac cudc hen thudng xuyén hon. Biéu nay

c6 thé bao gém hodc khong bao gom bién
phap can thiép y té va/hodc phau thuat. Viéc
cham séc cing co thé co su tham gia cliay
t4, chuyén gia y té tuong can va chuyén vién
tam ly. Nhiing chuyén gia y té nay co thé cung
cép théng tin va hé trg bénh nhan, gia dinh
va ngudi cham soéc dé gitip ho co suc khoe tét
nhat co thé sudt doi.

04  solugc vé Cac Tiéu chudn Qudc gia vé Cham séc Bénh Tim khéi phat & Tré em ctia Uc



Diéu quan trong la bénh nhan, cha me, nguoi
cham soc va gia dinh bj CoHD tac dong, nhan
dugc thong tin ré rang, dé hiéu va cu thé vé
bénh tim cla ho. Tim hiéu vé bénh tim la quy
trinh chia sé théng tin gita cac co s& cung cap
dich vu chdm soc stc khoe cé kién thirc va ky
nang vé CoHD v&i ngudi bi bénh CoHD va gia

dinh ho. Biéu nay bao gobm viéc néi chuyén
vGi mét hodc nhiéu thanh vién nhom cham
soc stic khde CoHD va ddt cau hodi thuong
xuyén néu can.

Tai sao chiing ta can Cac Tiéu chuan CoHD?

CacTiéu chudn Quéc gia ctia Uc vé
Cham séc Bénh tim khai phat 6 Tré em
(Cac Tiéu chuan CoHD) cung cap théng
tin quan trong vé viéc té chiic va cung
cap dich vu cham séc stic khée CoHD
chat luong cao.

Chuing dé ra cac yéu cau doi vai bac si, y

t&, nhan viény té c6 lién quan, chuyén vién
tam ly va tat cad cac chuyén gia y té tham gia
cac dich vu cham soc stic khoe CoHD & Uc.
Diéu nay sé gilip bdo dam cac yéu cau vé
cham séc chuyén khoa chat lugng cao ludn
nhat quan va dé tiép can déi vdi tat ca ngudi
Uc bi anh hudng bai CoHD.

CécTiéu chudn CoHD gitp bénh nhan,

gia dinh va ngudi cham soc biét thém vé
nhimng gi sé xay ra co lién quan dén viéc cham
soc suic khde CoHD cuia ho.

Diéu nay gitip ich khi phai quyét dinh vé stic
khoe va chdm soc suic khoe clia ho. Cac Tiéu
chudn CoHD gitp bénh nhan, gia dinh, ngusi
cham séc va co s cung cap dich vu chdm
soc suc khoée diéu chinh dich vu chdm soc
pht hap vai nhu cau clia ho, ké ca nai ho sinh
s6ng. Cac Tiéu chudn COHD c6 tam nhin rong
va dai han vé cac dich vu can thiét. Diéu nay
bao gém suic khoe tém than va nhan thiic vé
nhiing tac dong cé thé xay ra déi vdi viec hoc
tap. Cac Tieu chudn CoHD xem xét cach bénh
nhan chuyén ti thai tho du sang tudi trudng
thanh, bao gém tudi gia va nhiing dich vu nao
€6 thé can thiét trong sudt cudc ddi clia ho.

Céc Tiéu chudn CoHD la duy nhat déi véi Uc,
ngudi dan nudc nay, khodng cach dia ly xa xoi
va cach dich vu cham séc sic khoe dugc sap
xép trén toan quoc.
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C6 thé st dung Cac Tiéu chuan CoHD

nhu thé nao?

CacTiéu chuan CoHD cung cap théng tin
cho cac co s& cung cap dich vu cham séc
stic khée biét vé nhiing gi ho can lam dé
cung cap cac dich vu cham séc stic khée

CoHD chat lugng cao.

Diéu nay bao gém kién thic, chuyén moén va
kha nang tiép can thiét bi cing nhu khong
gian ho can dé cung cap dich vu cham

sOC nay.

Cac yéu cau vé cham soc suc khde chat luong
cao néu trong Cac Tiéu chuan CoHD gilp
bénh nhan, gia dinh va ngudi cham soc lap

ké hoach chdm séc cho ho. Chiing cling gitp
ngudi dan dat cau hoi vé cac loai dich vu ¢co
san cho ho va quyét dinh phu hop nhét véi ho
va gia dinh ho.

Céc Tiéu chudn CoHD gidi quyét cac linh vuc
cham soc sutc khde quan trong cho ngudi Thé
dan va dan déo Torres Strait, ngudi ti nan va
Ngudi cu ngu tai cac thi trdn, ving néng thon,
viing héo lanh trén khdp nudc Uc.

“Cac Tiéu chuan Cham séc nay
giup nhitng nguai bi CoHD
anh huéng hiéu viéc cham séc
stc khée thé chat va tinh than
tuyét voi sé la nhu thé nao.”

Cha me dta tré bi CoHD
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CacTiéu chuan CoHD giup téi nhu
thé nao? Chung...

Pé ra nhiing gi can thiét dé cung cap dich vu chdm séc CoHD tiéu chuin cao & Uc
Nhimg nhu cau nay dua trén kién thic tot nhat, y kién chuyén gia va bang ching nghién
clru sdn cé cling nhu kinh nghiém séng da dang.

Déc biét doi voi hé théng y té ctia Uc va nhitng ngudi sinh séng & day

Chung dugc soan thdo phu hop vai bénh nhan, gia dinh va ngudi cham séc dé ho trg sic
khoe t6t nhat cho ho sudt doi.

Giup bénh nhan, gia dinh va nguoi cham séc 'séng khée manh'

Chung xét dén suic khoe thé chat, tinh théan, su phat trién than kinh va xa hoi ctia mét ca nhan.

Tap trung vao 12 linh vuc uu tién hé trg chdm séc CoHD tron doi tai Uc

Cac Iinh vuc uu tién nay cung cap thong tin vé cac dich vu cham séc stic khoe CoHD khac
nhau hién cé va cac chuyén gia cham séc stic khoe cung cdp nhimng dich vu do. Ching
cing gidi quyét nhu cau clia cac nhém déan chdng uu tién bao gébm ngudi Thé dan va dan
dao Torres Strait, nhiing ngudi ti nan va thanh thiéu nién dang chuyén tiép sang cac dich vu
chdm séc suc khde CoHD ngudi lan.

C6 kha nang do ludng hiéu qua cham séc CoHD tai Uc

Diéu nay sé giup hudng dan viéc tai duyét Cac Tiéu chudn CoHD dé bao dam lién tuc cai
thién dich vu cham séc stic khoe.

DPudgc cap nhat lién tuc, ¢ nghia la sé ngay cang cai tién hon

Phién ban Cac Tiéu chudn CoHD dau tién cung cdp diém tham chiéu hién tai cho cac dich
vu chdm soc stic khde CoHD tai Uc.

Thudc vé tat ca cac thanh vién cong dong CoHD

Chung sé tiép tuc dugc cap nhat, huéng dan bai su hop tac dua trén kién thic, thuc tién va
bdng ching tot nhat hién co.

Théng tin danh cho Bénh nhan, Gia dinh va Ngudi cham séc bi tac dong bai Bénh Tim khéi phat Tréem 07



Cac tiéu chuan CoHD

Méi Tieu chuan CoHD dé cap dén mot khia canh clia viéc cham séc stic khde CoHD. Mot s6 cac
tiéu chuan trinh bay céc loai dich vu cham séc stic khde CoHD va céc chuyén gia cham soc suic
khoe & Uc. Mot s6 cac tiéu chudn mé ta nhimg yéu cau vé cham soc sutc khde CoHD vao nhing
thai diém cu thé trong cudc doi. Cac tiéu chudn khéc gidi quyét nhu cau clia céc nhém uu tién
bao gém ngudi Uc Thé dan va dan déo Torres Strait va ngudi ti nan.

M4i Tiéu chuan CoHD g6ém c¢6 nhiing gi
TIEU CHUAN 1 Cac yéu cau déi vai dich vu cham soc stic khoe CoHD chat lugng
Céc Dich vu CoHD cao tai Uc, bao gom:

— céc loai dich vu cham séc stic khde CoHD c¢6 san & Uc

— can dao tao va gido duc cho céc chuyén gia CoHD

— ¢6 nhiéu chuyén gia cham séc stic khde cung cap dich vu cham
soc suic khde CoHD chuyén khoa.

TIEU CHUAN 2

Dich vu cham soc stic khoe tai cac thi tran, bao gom:

— cung cép dich vu cham soc phoi hgp chat lugng cao gan nha
néu c6 thé

— chia sé théng tin gitta CoHD/céc co s& cung cap dich vu chdm
soc stic khoe khac tai thi tran va cac chuyén gia CoHD thudc cac
dich vu ctia thanh phé 1én.

TIEU CHUAN 3 C4c yéu cau doi véi bac si tim mach nhi khoa, bao gém:

Tim mach Nhi khoa — kién thuic va kj nang chuyén mén vé CoHD trong chan doan
hinh @nh
— chdm séc trong thai gian mang thai
— th&m dinh va tu van di truyén trong gia dinh
— tha thuat dit 6ng thong tim dé diéu tri & tré em
— cdc van dé stic khoe tac dong dén nhip tim

— cham séc chuyén khoa cho tinh trang suy tim.
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TIEU CHUAN 4

Ph3u thuat tim
Bam sinh 6 Tré em
va Bénh tim Bam
sinh & Ngudi I6n
(Adult Congenital
Heart Disease —
ACHD)

TIEU CHUAN 5

Chuyén tiép sang
Cham s6c Nguai I6n

TIEU CHUAN 6

TIEU CHUAN 7

Piéu duéng

TIEU CHUAN 8

Cham séc Stic khoe
Tam than vaTam ly

Phau thuat tim bam sinh cho tré em va ngusi I6n, bao gém:

— cdac yéu cau vé kién thuc va dao tao chuyén mén déi véi bac si
gidi phau bénh tim bdm sinh & tré em va ngudi I6n

— kién thtic, ky nang va dao tao chuyén mén danh cho bac si gay
mé va truyén dich chuyén gia tugi mau CoHD

— tiép can cacy ta chuyén khoa danh cho bénh nhan va gia dinh

— cac yéu cau khi thdm dinh nhu ciu ghép tim

— cach thuic danh gia cac dich vu.

Chuyén tiép tir cham séc CoHD tré em sang ngudi I6n, bao gém:
— tam quan trong clia viéc bat dau quy trinh chuyén tiép sém
— quy trinh dugc lap ké hoach c&n than

— quy trinh chuyén tiép dugc dat ra riéng cho bénh nhan,
gia dinh va ngudi cham séc clia ho.

Cac yéu cau déi vai bac si chuyén khoa tim mach cham so6c ngudi
I6n bi bénh tim bam sinh (ACHD), bao gém:
— kién thiic va dao tao chuyén moén

— cham séc toan dién cho bénh nhan, gia dinh va ngudi cham séc.

Cham soc diéu duéng CoHD chét lugng cao cho bénh nhi va ngudi
I6n dugc cung cap bai:
— Y téd Thuc hanh Nang cao chuyén khoa va

— y tad CoHD chuyén khoa, cé kién thtic, da dugc dao tao va co ky
nang cham séc bénh nhan, gia dinh va nguadi cham séc.

Cham séc va hé trg stic khoe tam than cho bénh nhan, gia dinh va
ngudi cham soc, bao gém:

— chdm s6c bt dau tur luc chan doan

— cham soc dugc két hgp vao cham séc stic khde CoHD

— ¢cham soc cudi ddi va tang ché.
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TIEU CHUAN 9

Chéam séc phat trién
than kinh va Nhan
thiic than kinh

TIEU CHUAN 10

TIEU CHUAN 11

Nghién ctu

TIEU CHUAN 12

Cong nghé Thong
tinY té va Truyén
théng Ky thuat s6

Cham soc phat trién than kinh va nhan thic than kinh bao gém:

— hé trg su phat trién qua nhiing ndm dau dai, thai tho du, thanh
thi€u nién va trudng thanh

— sang loc, danh gia va chdm séc phat trién than kinh va nhan
thic than kinh

— dap Uing nhu cau phat trién ca trong 1an ngoai bénh vién.

DBugc sir dung mét cach binh ddng dich vu cham séc stic khée
CoHD c6 phéi hgp cho nhiing nhém ngudi duéi day:

— Thé& dan va dan dao Torres Strait clia Uc

— ngudi c6 nguédn goc ti nan

— ngudi it dugc st dung dich vu cham séc stc khoe.

Viéc chdm séc stic khde CoHD nén:

— dudgc lap ké hoach mét cach té nhj

— ton trong van hoa

— cam théng

— nhan manh tam quan trong cda kién thiic vé tac dong ctia
sang chan

— cdi thién hé trg vé van héa, xa hoi va méi trudng cho
bénh nhan, gia dinh va nguai cham séc.

Vai tro clia nghién ciu. Viéc tham gia nghién ctiu CoHD trong nudc
va qudc té nén:

— duogc thic ddy béi sy kham pha

— bao gém tron cuéc séng

— dua trén kinh nghiém ctia bénh nhan.

CoHD chét lugng cao trén kh3p nudc Uc théng qua cong nghé
an toan dé cai thién su hop tac va lién lac vé cac chi tiét cham
s6c bénh nhan, bao gom:

— ytétuxa

— cosédirliéu

— cac cdng cu truyén thong ky thuat sé va

— thanh 1ap cdc nhém chuyén mén tiéu biéu.
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Soan thao cac tiéu chuan CoHD

CacTiéu chuan CoHD dugc soan thao vaiy CacTiéu chuan CoHD da duoc

kién dong gop ctia hon 130 thanh vién cong > o N
doéng CoHD. Y kién phan héi da duoc thu thap Soan thao dua tren bang

tU cdc bac sichuyén khoa, y t&, chuyén vién Chung tot nhat, y klen, Chuyen
tam Iy, nhan vién xa hoi, chuyén vién vat Iy gia va kinh nghiém song.

va chuyén vién phuc hoat trj liéu, chuyén gia

gido duc mam non va dai dién chinh phu. Diéu CécTiéu chuén nay sé tiép tuc dugc danh gia
quan trong la thanh thiéu nién, ngudi lén, cha dudi sy hudng dén clia té chiic chuyén mon
me, Nguadi bénh vuc va ngudi cham séc b hang dau va sé dugc cap nhat dé phan anh
CoHD tac déng cling da déng gop v kién. nhing cai tién va tién bod vé kién thic, dich vu

va nghién cltu chdm séc suic khde CoHD.

“T6i rat phan khich khi biét rang Cac Tiéu
chuan CoHD da dugc soan thao bang cach
két hop y kién cia bénh nhan va trai nghiém
séng vai kién thic chuyén mén va nghién
ciu dua trén bang chiing... dat con nguoi
lam uu tién clia can bénh d6 cuing nhu cau,
muc tiéu va gia tri riéng di kem.”

Ngudi I6n bi CoHD
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Su thira nhan Xt s&

Cac tac gia va nhiing ngudi cé dong gép vao Australian National
Standards of Care for Childhood-onset Heart Disease ghi nhan ngugi
Thé dan va dan dao Torres Strait clia vung dat nay. Ching téi thua
nhan ho la Ngudi Gin gilr Xua nay clia x s& nay trén khap nudc Uc,
nai Cac Tiéu chudn CoHD da dugc soan thao. Chung téi ghi nhan suic
manh, kha nang thich nghi va méi lién hé cta ho véi dat dai, van héa
va cong déng.

Chuing téi tédn vinh nén van héa ton tai lién tuc lau doi nhat cta ho va
ghi nhan nhiing phan déng gép quan trong ma ngudi Thé dan va dan
dao Torres Strait da va dang tiép tuc céng hién trong xa hoi Uc. Ching
t6i bay t6 long tén kinh d6i véi tat ca cac Trudng lao trong qua khi va
hién tai, d6ng thoi cdm ta ngudi Thd dan va Dan ddo Torres Strait d&
dong gép cho tai liéu nay. Ching t6i thira nhan tam quan trong ctia
viéc ho trg stic khde cho tat ca cac dan toc va thé hé hién tai va trong
tuong lai.
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