: Cham séc Toan dién Tat H& ham éch
{ Smile Lich trinh Dé xuat

Tai liéu nay cung cap huéng dan vé viéc phd bién kién thirc cho gia dinh va quan ly 1am sang cac bénh
nhan bj tat h& méi va/hodc hé ham éch cling véi lich trinh dé xuét. Muc tiéu cha tai liéu nay bao gom: 1)
tdm tat cac khia canh dé xuét vé cong tac cham séc 1am sang cho cac bénh nhan bi dj tat; 2) goi y cac
dbi tac vé khoang thoi gian "tdi wu”, vé cac hoat ddng phd bién kién thirc, cong tac danh gia va diéu tri;
va 3) khéi dong viéc thdo luan vé cac phuong thirc thue hanh tét nhat cho bénh nhan trén toan thé
gioi. Luu y 1a KHONG PHAI MOQI céng tac danh gia va diéu tri déu dwoc Chwong trinh Tai tro cla té
chtrc Smile Train chi tra.

Céc diéu kién kinh té - xa hoi cé thé anh hudng dén viéc thwe hién lich trinh nay. Vi thé, day sé 1a thanh
thire d6i héi nhdm diéu tri tat hé ham éch phai diéu chinh lich trinh mét cach sang tao nham mang lai
két qua t6t nhat cho cac bénh nhan. Bé c6 thém théng tin hodc sy déng goép, hay lién hé Giam déc
Smile Train tai dia phwong ban hoac partner@smiletrain.org

Giai doan tién san - ra doi:

+ Phé bién kién thirc cho gia dinh: Nén bat dau viéc phé bién kién thirc cho gia dinh vao thei diém
chan doan tién san hodc ngay sau sinh. Can bao ham céc loai, nguyén nhan dan dén di tat
hé ham éch va cac khia canh cham sdc lién tuc cho dira tré.

+ Twvan vé di truyén hoc: Néu dwoc, can tw van vé di truyén hoc dé giai thich cac rii ro vé sy tai
di&n va cac van dé lién quan, d&c biét néu hd ham éch la mét phan nguyén nhan cla héi chirng
nao do.

+ Dinh dwéng & &n uéng: Nguwdi cham sdc tré can dugc thong tin vé cac thach thire tiém an dbi voi
viéc cho tré bi h& ham éch &n uéng. Sau khi sinh, can danh gia van dé dinh dwéng va xac dinh cac
thay déi trong viéc cho tré &n uéng, d&c biét 1a tré bi h& ham éch.

+ Thinh lwc: Can dwoc kiém tra ngay sau khi sinh, dac biét 1a v&i tré bi hé ham éch.

Tré tir 0 - 9 thang tubi:

+ Dinh dwéng & &n ubéng: Ngudi cham séc tré can dwoc hwéng dan vé cac ky thuat cho tré &n ubng
hiéu qua tuy theo tat hé ham éch cla tré. Ho cling can tim hiéu cach theo ddi viéc an udng va tang
can cla tré dé bao dam tré khée manh va s&n sang cho cudc phau thuat di tat hé ham éch.

+ Vé sinh rang miéng: Nguwdi cham séc tré can dwoc huwéng dan rang bat budc phai chui nwéu rang
cua tré sau khi &n va trwdc khi di ngl, dac biét chi y dén khu vire bi hé ham éch. Khi tré bat dau
moc rang, ngudi cham séc tré phai danh rang cho tré, tiép tuc lau nwéu réng sau khi &n va truéc khi
di ngu, d&c biét biét chu y dén khu vire bi hé ham éch. C6 thé chui nwéu rang bang khan dung mét
lan, vai cot- tong hay gac wédt hodc dung ngén tay sach; sir dung bat clr vat dung nao thuan
tién nhat.
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+ Chinh hinh tién phau déi vé&i tré so’ sinh (PSIO): Tré em bi hé toan bd vom miéng nguyén thiy
(méi va b rang) can dwoc cac bac si nhi khoa/nha si, bac si chinh réng va/hodc bac si phau thuat
thdm kham va xac dinh xem viéc chinh hinh tién phau cé mang lai lgi ich trwde khi tién hanh phau
thuat tat h& moi khong. (PSIO cé thé gitp lam gidm kich c& di tat hd ham éch va cai thién tinh thadm
my cha seo méi.) Néu dwoc khuyén céo, nén tién hanh PSIO khi tré trong khoadng tir 2 - dén 6 tuan
tudi va tiép tuc cho dén thdi diém phau thuat 1an dau.

+ PhA&u thuat miii méi 1an dau: Phau thuat va mai tré & do tudi tir 3 dén 6 thang, t6t nhat 1a chd téi khi
tré dwo'c 6 thang tudi d& bao dam an toan phau thuat. Nén xoa bop vét seo méi bat dau tir thdi diém 3
tuan sau phau thuat. Néu bi anh huwéng béi tat hé ham éch, mii tré em can dugc chinh sira vao thoi
diém va méi lan dau.

Tl 6 thang tudi - 3 tuoi:

+ Vé sinh rang miéng: Nguoi cham séc tré can duwgc hwdng dan tranh cho tré ba binh véi sira,
nuwéec trai cdy hay nwéc pha dwdng trwde gior bé di ngd, vi diéu nay cé thé khién tré nhanh chéng
bi s&u rang.

« Cham séc rang: Tré can duoc nha si nhi kham ngay sau khi moc chiéc rang dau tién hay vao sinh
nhat dau tién cda bé; tuy theo trworng hop nao xay dén trude tién.

« Phat trién kha nang néi va ngon ngir: Nguoi chdm séc tré can duwoc hwdng dan vé viéc phat trién
kha nang ndi va ngdn ngi» s&m va cac ky thuat khich I tré. Néu ngwdi cham séc tré lo ngai vé dén
sy phat trién ngdn ngir (diéu rat cé kha néng & tré em vé&i cac hoi chirng), can can nhac tién hanh
danh gia ngoén ngir va phwong phap tri liéu lién quan cho tré.

+ Thinh lwc va cac dich vu vé tai miii hong: Can theo déi thinh lwc, ddc biét vdi tré b tat hé ham éch.
Ly do la vi tré bi tat h& ham éch c6 nguy co tang cao vé trao dich & tai gitra, c6 thé dan dén mét thinh
lwc. Can xem xét viéc gén éng can bang ap lyc vao mang nhi cla tré vao thoi diém phau thuat vom
miéng dé giam thiéu nguy co' nay. Mac du van dé vé thinh giac va tai mii hong ctia mét sb em nhd sé
duwoc gidi quyét sau 3 nam, nhwng nhiéu em sé can dwoc theo di va diéu tri lién tuc.

+ PhA&u thuat vom miéng lan dau: Can thyc hién viéc stra vom miéng cho tré & dd tudi tr 9 dén
18 thang. Thong thudng viéc stra ddng thdi vom miéng cirng va mém qua phau thuat dugc khuyén
cao thyc hién, trir tredng hop phéu thuat dj tat hd ham éch ¢6 kich c& I&n. Sau phéu thuat tat hé vom
miéng, can c6 cac hwéng dan déc biét vé dinh dwéng va an udng.

T 3- 5 tubi:

+ Danh gia am ngi¥/am vang: Thyc hién danh gia nay & tré tir 3 dén 4 tudi. Bao gébm viéc danh gia am
vang theo cam thu, hoi va am thoat ra tir mii va kiém tra viéc phat ra ngén ng néi dé nhan dang cac
sai sot xay ra trong khi néi. Danh gia nay la can thiét dé xac dinh xem ¢ rdi loan chirc nang vom
miéng mém - hau (VPD) cin dén sy can thiép phau thuat hodc co sai sét xay ra trong khi néi can dén
s can thiép cla viéc tri liéu ngdn ngilr néi hay khong.

{ Smile




+ Danh gia réi loan chirc ndng vom miéng mém - hau (VPD) qua y cu: Néu co6 bang chirng vé rbi
loan chirc nang vom miéng mém - hau (VPD), nhw tdng &m miii va/ho&c nghe dugc hoi thoat ra tir
mdi trong khi néi, cdn xem xét va kiém tra bang y cu, néu dwoc. Phwong phap chan doan ung thw
mdi hong va phwong phap chiéu dién quang quay video cho théy kich c& va vi tri 16 m& & vung vom
miéng mém - hau va gitp ké& hoach phau thuat tré nén hivru dung nhat. Phuong phap khéng xam lan
do 16 m& khu vom miéng mém - hau cung cp céac dir liéu khach quan cé ich cho viéc danh gia
két qua.

+ Phau thuat réi loan chirc ning vom miéng mém - hau (VPD): Nén phau thuat VPD cho tré to 3
dén 5 tudi, dé tan dung giai doan quan trong trong viéc phat trién 16 néi binh thwdng. Néu 1a mét
vom miéng ngén hay la co nang theo hwéng doc, can xem xét vat tao hinh chiv z thep phwong phap
Furlow. Néu c6 ranh bén (& mét hay hai bén dwdng gitra), can xem xét phau thuat tao hinh hau theo
co vong. Néu cé mot 16 mé Ién hodc 16 mé & gilra, can tinh dén viéc tao vat hau.

+ Danh gia l&i n6i/dd vang ctia am thanh sau phau thuat: Can thyc hién danh gia I&i néi/dd vang
cta am thanh sau khi thwc hién phau thuat VPD tr 3 dén 6 thang. Néu c6 dau tich ctia VPD hay
chirng ct vé chirng ngung thé dang ké luc ngd, can tinh dén viéc sira déi cdng phau thuat. Can
thwe hién viéc chan doan ung thw mii hong dé xac dinh ngudn ro ri hay tdc nghén & vom miéng
mém - hau.

+ Liéu phap I&i néi: Viéc tri liéu |&i néi sé dat hiéu qua cao sau khi khac phuc ching VPD. Néu viéc
khac phuc chirng VPD bi hoan vi ly do y té hay vi cac van dé khac, can tién hanh viéc tri liéu I&i noi
dé diéu chinh vi tri cac sai sét. Trong trwéng hop nay, viéc tri liéu I&i néi sé dat hiéu qué cao nhét khi
st dung nat bit mii dé hoi thoat ra dworng miéng.

+ Kiém soat bd phan gia cia chirng VPD: Néu dwédng thé trén bj tdc nghén hay c6 van dé khién
viéc phéu thuat chieng VPD bij tri hoan, can xem xét viéc nang vom miéng cho dén khi tré san sang
cho viéc kiém soat qua phau thuat.

« X ly 16 ro: Néulé rdo & vom miéng tré tac dong dén 16i noi hay khién thirc an, thirc ubng bi rd qua
mii, can khac phuc 16 ro nay, tét nhat vao giai doan ghép xwong 6 rang. C6 thé thuwc hién viéc stra
chia s&m hon néu tré em nhd tudi co 16 rd ¢& Ién. Mang bit khau cai cé thé dwoc tinh dén truwdc khi
tién hanh stra chiva hoac trong trwérng hop khéng thé thuc hién viéc stra chiva.

T 6 - 12 tubi:

+ Cham séc théng qua chinh nha: Can chup X-quang tré bi hé toan bd vom miéng
nguyén phat & do tudi tlr 6 dén 7 tubi dé xac dinh xem c6 can thuc hién viéc ghép
xwong 6 rang (ABG) khdng va chon thoi diém thue hién phu hop. Can thye hién viéc chinh nha tir 6
dén 9 thang truwdc khi ghép xwong 6 rang (ABG) dé dét lai rang ham trén, cu thé |a rang ké bén
vét moéi hé. Ciing cé thé can dat dung cu nong ham trén cb dinh hay thdo duoc trwdc khi tién hanh
phau thuat ABG.

« Ghép xwong 6 rang(ABG): Nén phau thuat ABG dbi véi tré bj tat hé vom miéng nguyén phat néu
khéng c6 di xwong dé rang moc va duy tri rang ctra bén (néu cd) va rang nanh xung quanh phan
maéi bi hé. Tuy vao mau rang moc, ABG thwdng duoc thye hién & tré tir 7 dén 9 tudi, trudc khi tré
moc cac rang nay. Xwong thworng duoc lay tr mao chau (hdng) va dwoc dat gitka phan méi hé va
duwdi day mii. Néu thwe hién viéc nong ham trén trude khi diéu tri chirng ABG, tré can deo dung cu
cb dinh hodc kep cho dén khi hoan chinh viéc ghép xwong 6 rang (ABG). Chi chup X quang
sau phau thuat tir 4 dén 6 thang.
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Tir 15 - 20 tudi:

« Cham séc qua chinh nha: Can thwc hién viéc chdm séc qua chinh nha bb sung sau khi bd rang
vinh vién moc hoan chinh. Ngoai ra, viéc phau thuat chinh réng cho thanh thiéu nién, bat
dau & dd tudi 15, thworng can dén viéc phau thuat chinh hinh rang mat.

+ PhA&u thuat chinh hinh rang mat: Sau khi khuén mét da phat trién hoan thién (thwéorng tir 15 dén 16
tudi & nir va tlr 18 dén 19 tudi & nam), phau thuat dwa ham trén ra truéc kiéu Le Fort | can duoc
diéu chinh dé rang ham trén va ham dwai thdng hang véi nhau. Pay ciing la dip phau thuat diéu
chinh d& ham dwéi thédng hang cuing lic véi ham trén.

+ Danh gia I&i néi/am vang: Can tai danh gia loi néi va am vang sau phau thuat ham, cu thé 1a khi cé
sy thay dbi dang ké & I&i néi va am vang. Néu sau phau thuat xay ra hién twong tdng am mii hoéc
nghe dugc hoi thoat ra tlr mi, can can nhéac viéc phau thuat chirng VPD. Néu bénh nhan ¢ vi tri
cau am khéng binh thuwéng, nén can nhac viéc tri liéu 1&i noi.

« PhAau thuat chinh stra moi / mai: Néu can thiét, moi va’hodc mii cAn dwoc chinh stra sau khi khudn
mat phat trién hoan thién dé cai thién dwéorng thé, sw can dbi cling nhw vé thdm my trén khudn mat.

Cham séc lién tuc

+ H6 tror tam ly xa hoi: Can c6 sy tw van vé tinh cdm - xa hoi cho tré bj di tat hé ham éch va gia dinh
cac em qua lich trinh chdm séc toan dién tat hé ham éch nay.

+ Vé sinh miéng & Cham séc rang miéng: Tré va ngwdi cham séc tré can dugc hwédng dan vé thm
quan trong cua viéc duy tri tét vé sinh ring miéng théng qua viéc danh rang, st dung chi nha khoa
va kham rang méi 6 thang. Diéu nay rat can cho strc khde tdng quét cla tré em va cho tré du diéu
kién dé chinh va phau thuat rang, khi/néu can.

+ Lich hen kham thwong xuyén ctia nhém diéu tri tat hé ham éch: Nhom lién
chuyén khoa can thyc hién cac budi kham tai bénh vién cho tré méc di tat nay va gia dinh.

Dé xu4t nhom diéu tri dj tat hé ham éch kham bénh méi nam mot lan déi véi tré da qua phau
thuat ghép xwong 6 rang (ABG) & do tudi tr 8 dén 9 tudi (néu can). Déi vai tré trén 10 tudi, dé xuét
kham hai l1&n/ndm cho dén khi hoan tat viéc chdm séc, bao gém phau thuat chinh hinh rang mét.




