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Abstract: Objectives: To identify the percentage of parents having the correct knowledge of caring
their children and evaluable quality of life in children with chronic kidney diseases. Subject and
method: descriptive cross sectional study and evaluated the Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL) 4.0 Generic Core Scales of 115 children with chronic kidney diseases (CKD) and their
parents who treated at Department of Pediatric of Bach Mai hospital. Results: the parents’ correct
knowledge about CKD was persistant and relapse (90,4% and 89,4%). The sourse of information
parents’s from medical staffs was 48,2% and 23% from social networking. Over 50% of parents
thought that knowledge getting from medical staffs was necessary. Beside that 33% of parents
thought that information gettinh from social networking was harmful. Total quality of life score of
children with CKD was 21,9 £+ 14,9 point. Physical and learning field were more effective. However,
total quality of life score of children with CKD whose parents got consulting of medical staffs was
lower than wothout medical staffs’s consulting. The difference between total quality of life score of
children with CKD and job of parents was not is not statistically significant. Conclusion: the supply
more information will help parents understand their role in co-operation with medical staffs to help
the children integrate into the normal society and enhance their quality of life.
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Tim hiéu kién thirc, thai do ciia cha me va chat lugng cudc
song tré bi bénh than man tai Khoa Nhi Bénh vién Bach Mali

Pham Vian Dém®, Lé Thi Thu Hoai
Khoa Nhi, Bénh vién Bach Mai, 78 Gidi Phong, Déng Pa, Ha Noi, Viét Nam

Nhén ngay 29 thang 01 nam 2020
Chinh stra ngay 20 thang 2 nam 2020; Chap nhan dang ngay 20 thang 3 nam 2020

Tom tit: Muc tiéu: tim hiéu thuc trang kién thic cia cha/me ¢6 con mac bénh than man va dénh
gia chat lwong cudc SOng cua tré bi bénh than man. Péi twgng va phwong phép: nghién cau mo ta
cit ngang qua phong van cha me va danh gia chit lwong cudc séng cua 115 tré dugc chan doan va
diéu tri bénh than man tai khoa Nhi, bénh vién Bach Mai bang bo cau hoi va bang danh gia chét
lugng cudc séng PedsQL 4.0. Két qua: ty I¢ cha/me hiéu biét vé bénh than man la kéo dai hay tai
phét kha cao 90,4% va 89,4%. Ty 1é cha/me biét can theo ddi tré tai nha bang do huyét ap va theo
déi can nang la 56,5% va 60,8%. Ngudn thdng tin cha/me nhan dugc hau het tir nhan vién y té
(48,2%) tiép theo 1 tir mang x4 hoi (23%). Trén 50% cha/me nhan thiy ngudn thdng tin tir nhan
vién y té co ich, trong khi d6 33% cha/me tré nhan thay théng tin tir mang x& hoi khéng cé ich. Tong
diém chit lugng cudc sdng cua tré mac bénh than man 1a 21,9 + 14,9 diém cao hon so véi muc trung
binh binh & tré binh thuodng, trong d6 mue d anh huong nhiéu nhat 1a linh vuc thé Chat va hoc
tap.Tong diém chat luong cugc sbng cua tré mac bénh than man dugc nhan vién y té tu van thap hon
nhém khong nhan dugc tu van tir nhan vién y té. Sy khéc vé tong diém chét luong cudc song cua
tré méc bénh than man vai nghé nghiép cua cha/me khong c6 ¥ nghia thong ké. Két luan: Can ting
cuong cong tac tuyén truyén hoac cung cap kién thie dé nang cao hon nita nhan thirc cia cha/me c6
con mic bénh than man trong viéc thuc hanh chdm séc theo dai tai nha cho tré va nang cao chét
lwong cudc sdng cho tré.

Tur khoa:Kién thirc cha me, chat luong cudc sdng & tré, bénh than man.

1. Pt van dé tré mac bénh tai phat, dac biét 1a trong giai doan
. . dau cta bénh [1]. Tré bi bénh thuong xuyén phai

Bénh than man tinh, tien trién trong nhicu dén bénh vién nén s& lam anh huong dén chat
nam va co thé tai phat nhiéu lan trong nam. 75% lugng cugc séng va su phét trién cua tré. Sic
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khoe duoc dinh nghia khong chi khoe manh vé
thé chat ma con thoai mai vé tinh than [2, 3].
Chat luong cudc séng cua cac bénh nhan bi bénh
man tinh ngay cang dugc quan tam cua cac thay
thudc 1am sang. Nhiéu nha 1am sang da sir dung
thang diém chat lugng cugc séng dé lam cong cu
danh gia, hién tai ¢6 nhidu thang diém khéac nhau,
thang diém chat luong cudc song PedsQL 4.0 [4]
duoc lya chon sir dung nhiéu nhat trong nhi khoa
do thang diém nay danh gia duoc cac linh vuc
khac nhau cua chat lugng cudc séng nhu thé
chét, tinh cam, x& hoi va kha nang hoan thanh
nhiém vuy; van dé kho khan do bénh tat va do diéu
tri bénh; méi quan hé cua tré véi ngudi than, ban
bé va x& hoi; cac mdi lo ling cua tré lién quan
dén bénh tat, diéu tri va theo ddi bénh. Cac
nghién ciu vé chat lwong cudc séng cua tré mac
bénh than man tinh cling chua dugc nghién cuau
toan dién va day du. Chinh vi vay ching toi tién
hanh dé tai nay nham muc tiéu: (i) Tim hiéu kién
thire thai docua cha/me vé chiam soéc tré méc
bénh than man tinh diéu tri noi trd tai khoa Nhi,
bénh vién Bach Mai. (ii) Panh gia chat lugng
cudc sdng cua tré bi bénh than man tinh va mot
s6 yéu t6 anh huong dén chat lugng cudc song
cua tré.

2. P6i twong va phwong phap nghién ctru
2.1. Déi twong nghién ciru

115 tré va cha/me c6 tré dugc chan doan mac
bénh than man tinh (thoi gian bi bénh trén 3
thang) tai Khoa Nhi, Bénh vién Bach Mai tir
thang 1 nam 2018 dén thang 12 nam 2018.

Tiéu chuan loai trur:

B me tré (nguoi phong van) duoc chan
doan c6 bénh ly Réi loan tdm than, cham phat
trién tam than (boi bac sy chuyén khoa); Bénh
nhan c6 kém cac bénh ly anh huéng téi chac
nang nhan thirc (cham phét trién tri tué, tam than
phan liét, tu ky, bai no,...), réi loan cam xdc
hanh vi trudc khi mic bénh (duoc xac dinh
chin doan boi cac bac sy chuyén khoa); Bénh
nhan c6 kém cac réi loan vé chuc ning vén
dong, di tat bam sinh phdi hop (tim bam sinh,
di tat nao,...)

2.2. Phuong phap nghién cuiu

Nghién ctru md ta cat ngang dua trén phong
van tryc tiép cha/me ¢ con mac bénh than man.
Cong cu danh gia 1 bang kiém cau hoi mo danh
cho cha me. Bo danh gia chit lugng cudc song
PedsQL 4.0 danh cho tré.

- C& mau nghién cau: Chon mau thuan tién,
chon toan bo cha/me cham soc tré mac bénh than
man, tré mac bénh than man diéu tri noi tra du
tiéu chuan va tinh nguyén tham gia

- Phuong phap thu thap théng tin: B cau hoi
phong van duogc thiét ké sin, tra o1 cac cau hoi
mé. Panh gia chét luong cudc sdng & tré mic
bénh than man dua vao phong van truc tiép theo
thang diém danh gia chat lugng cudc séng tré em
(PedsQL 4.0) cua Trung tdm strc khoe Sandiego,
California [4].

- Thu thap va xt ly sb liéu: s6 liéu duoc 1am
sach va nhap s6 liéu, xi I va phan tich trén phan
mém SPSS 16.0.

3. Két qua nghién ciu

90.4% 89.4%

100%
75.5%
80% 62.9% 00-8%
60%
30.8% [l 33.2%
40% 24.5%
20% 9.6% 10.6%

0%
Protein Chédo Bénh Didutrj Tai
trong anhan cothé kéodai phat
nudc ché chira

tiéu muoi  khoi C6 mKhong

Hinh 1. Biéu do phan b ty I¢ kién thire nhan thirc
cua cha/me veé bénh than man.

Nhan xét: Pa sb cha/me c6 con mic hoi
chung than hu déu nhan thirc day la bénh kéo dai,
hay tai phat ty 1€ tuong ung la 90,4% va 89,4%.
75% cha/me biét ddy la bénh c6 protein trong
nude tiéu.
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Bang 1. Ty I¢ kién thirc cha/me vé ché d¢ an han ché
muoi cho tré

Thaoi gian n N %
Khi c6 phu 40 115 34,8
Trong suét thoi 78 115 67,8
gian diéu tri

Khong biét 15 115 13,1

_Nhan xét: 67,8% cha/me biét can duy tri
ché do an han ché muoi trong suot thoi gian
diéu tri bénh.

Bang 2. Két qua phan bé kién thirc cha/me vé theo
doi tré bénh thadn man tai nha

Theo ddi nuéc tiéu n N %
Po huyét ép tainha 65 115 56,5
S6 luong nudc tiéu, 70 115 60,8
can nang

Ther nuée tiéu bang 55 115 47,8
que thir

Khong biét 18 115 16,6

Nhap xét: 82,6% cha/me tré tuan thu I’jch tai
kham, van con 16,6% cha/me tré khéng biét cach
theo doi sirc khoe cho con tai nha.

= Nhan vién y
té

B Mang xa hoi

® Ban bé xung
quanh

Khéng biét

Hinh 2. Biéu d6 nguon kién thirc cha/me tim hiéu vé
bénh cua con.

Nhian xét: 48% cha/me da nhan duoc thong
tin tir nhan vién y té, 23% cha/me tim hiéu thong
tin bénh ciia con qua mang xa hoi, 10% van
khong c6 thong tin kién thirc.

59%

60 38%
50 EmNhan

0 % viény té
40 gl 6
30
20 <
10 B Mang xa

0 hoi
Ritcoich  Coich Khong co
ich

Hinh 3. Biéu db vai trd cia ngudn kién thirc cua
cha/me vé bénh cua con.

Nhan xét: Ty 1& cha/me thay kién thirc nhan
tir nhan vién y t€ ¢6 ich cao hon so voi nhan tur
mang xa hoi, 33% thay mang xa hdi khong c6 ich.

Bang 3. Két qué diem trung binh chét lugng cudc
song cua tré bi bénh than man

Kho khan vé cac linh v ciia chdt  Diém trung

luong cudc sdng binh QOL*
V& linh vuc thé chét 7.6+7,1
Ve linh vuc cam xtc 54+39

V& linh vyc quan h¢ ban bé & XH 4,7 +33
Vé ’th tap ) 7657
Chat lugng song chung 219+149

*: QOL (quality of life): Chét luong cudc sdng

Nhan xét: Kho khan vé cac linh vuc thé chat
va linh vyc hoc tap co diém cao. Piém chat
luwgng cude séng vé linh vuc quan h¢ ban bé va
x4 hoi c6 diém thap hon.

Bang 4. Két qua diém trung binh QOL va dic diém
chung cua tré bi bénh than man

biém

Dic diém chung QoL* SD p

Nam (75,8%) 20,1 146 >

Gioi N (24,2%) 185 14,7 005

, 6-12 (74,2%) 209 155

m‘l’m 1215 (188%) 151 109 o
15-16 (7%) 199 125
Nong thdn 199 149

. 70,3% >

bia du (Thanht)hi 19,3 13,9 0,05
(29,7%)

~*: QOL (quality of life): Chat luong
cudc song
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Nhan xét: Biém QOL trung binh khong c6 su
khac biét gitta nam va nit, gitra thanh phd va
néng thon. Piém QOL cua tré & d6 tudi cap | (6-
12 tudi) cao nhat (20,9 + 15,5). Tuy nhién sy
khac biét khdng cé y nghia thong ké véi p > 0,05.

Bang 5. So sanh diém QOL vé cac linh vuc cua tré
v6i nguon kién thirc cia cha me

Phan nhém  Piém trung binh QOL" p

Khéngcd  Cé tu van

tw vin clia  cla nhan
Linh vuc nhén y té vién y té
Vé linh vuc
thé chit 72+71 55+45 0,059
Velimhvee 40,139  38+34 015
cam xuc
V& linh vuc
quan h¢ ban 2,8 + 3,4 2321 0,825
bé & xa hoi
Véhoctap  71%+39 51+41 075
Chat luong

% 208+151 16,3+13,2 0,197
song chung

*: QOL (quality of life): Chét luong cudc sdng

Nhan xét: Biém trung binh QOL V& linh vuc
thé chat vé linh vuc hoc tap cua nhom tré cé
cha/me duge tu vin via nhan vién y té cao hon
nhom khéng duge tr van tir nhan vién y té, tuy
nhién sy khac biét chua c6 y nghia thong ké vai
p>0,05.

Bang 6. So sanh diém chat luong cudc sdng cua tré
véi nghé nghiép cua cha/me

Piém  DPiém trung binh

QQL QoL”
. Tong diém sD P
Nghé nghiép QOL
Codng nhan 20,1 14,6 0,059
Nong dan 18,5 14,7 0,15
Tri thirc 20,9 15,5 0,825
Lao dong tu do 15,1 10,9 0,75

*: QOL (quality of life): Chat lwong cudc sdng

Nhan xét: Tong diém trung binh QOL nhém
tré co cha/me c6 nghé nghiép la ndng dan va lao
dong tu do thap hon nhém c6 ch/me 1a tri thirc

va cong nhan, tuy nhién su khac biét nay khong
c0 y nghia thong ké vai p>0,05.

4. Ban luan

4.1. Bdc diém chung vé kién thice, thdi décua
cha/me cé con b; bénh than man

Theo két qua trong Hinh 1, hau hét cha/me
c6 kién thiic hiéu biét kha day du vé bénh than
man, theo d6 75,5% trong sb ho biét rang do 1a
bénh co protein trong nudc tiéu, 69,2% biét rang
tré can ché do an it mudi trong thoi gian diéu tri
va 90,4% cha/me biét rang day 1a mot bénh diéu
tri 1au dai. Cudi cung, 89,4% cha/me biét ring
bénh nay dé tai phat va thuong xuyén tai phat.
Tuy nhién van c6 31,2% cha/me khong biét rang
bénh nay cd thé chita dugc. Nhu vay can phai tu
van giai thich thém cho cha/me khi con bj bénh
va nhan manh vai tro cua diéu tri &é cha/me yén
tam diéu trj theo phac db cho con. Két qua trong
Bang 1, cho thay chi ¢ 19,2% cha/me biét rang
chi cho tré an it mudi khi tré bi phu va 67,8%
cha/me cho rang tré can in nhat trong sudt thoi
gian cua bénh, 13,1% cha/me tré khdng biét can
cho tré an ché do an han ché mudi. Trong nghién
ctu cua L& Thi Ngoc Dung [5], 22% cha/me
khong biét rang tré can an nhat khi bi pha, khi
phu giam hodc hét, tré an ché d6 an binh thuong.
Pay la diém rat quan can huong din cha/me dé
cham soc tré tot hon. Ngoai ra, cha/me ciing phai
c6 kién thirc vé cac ché d6 an khac nhu; han ché
an chat béo, duong va ting cac loai thuc pham
gidu chat xo. Theo két qua nghién cau 2, thiy
trén 55,5% cha/me c6 con bi bénh than man theo
ddi sirc khoe cho con tai nha bang do huyét ap,
60,8% biét theo doi mau sic nudc tiéu va can
nang, 47,8% biét thar nudc tiéu bang que thu,
16,6% cha/me van chua c6 kién thae cham soc,
theo ddi tré tai nha. Két qua trong Hinh 2 cho
thiy 48% cha/me da nhan dugc théng tin tir nhan
vién y té, 23% cha/me tim hiéu thdng tin bénh
cia con qua mang xa hoi, 10% van khéng c6
thong tin kién thirc. Hién nay voi su phét trién
cua khoa hoc va cong nghé ciing nhu diéu kién
tiép xdc vai nhiéu ngudn thdng tin khac nhau.
Cha/me tré ciing c6 diéu kién tim hiéu thém
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nhiéu thong tin, kién thic vé& bénh va tinh trang
suc khoe ctia con. Tuy nhién gia tri cua nhiing
ngudn thong tin nay ciing rat han ché do vay da
s6 cha/me tré van can dén sy tro gidp ctua nhan
vién y té noi tré diéu tri. Mat khéac van con 10%
cha/me van chua hiéu biét hét vé tinh trang bénh
cua con. Két qua trong Hinh 3 cho thiy ty Ié
cha/me danh gia kién thirc nhan tir nhan vién y
té c6 ich cao hon so voi nhan tir mang x4 hoi, dac
biét 33% cha/me da nhan thdy mang xa hoi
khong c6 ich trong viéc cham soc tré bi bénh than
man. Pay 1a mot thong tin kha thu vi, théng qua
d6 cho thay nhan vién y té (bac si diéu tri, diéu
dudng) c6 vai tro khé quan trong trong viéc tu
van cho cha/me tré ciing nhu tré yén tam, hop tac
diéu tri nham dat két qua tét nhat, tranh viéc 1am
tu phat hoac lam theo nhirng théng tin khong
chinh thong trén mang x4 hoi gay anh huéng dén
két qua diéu tri.

4.2. Chat lwong cugc song cua tré bi bénh thdn
Man va mét so6 yeu to anh huong

Diém trung binh cua thang diém danh gia
khé khan vé cac linh vuc caa chat luong cudc
sbng lién quan dén stc khoe trén tré bi bénh than
man kha cao (Bang 3). Néu so sanh véi nhom tré
bi bénh ung thu tai Bénh vién Nhi Trung uwong
va nhom tré khoe manh trong nghién ciru caa
Nguy&n Thi Thanh Mai [6] duoc phong van boi
cung mot bd cau hoi PedsQL 4.0 thi chung toi
thay tré bi mac bénh than man hay tai phat va c6
thé diéu tri khoi voi thoi gian diéu tri kéo dai [1,
3] it gap kho khin trong cac sinh hoat thé chat,
cam xuc, xa hoi, hoc tap trong thang diém danh
gia vé cac linh vuc caa chat lugng cudc song hon
nhém tré bi bénh ung thu. Diém trung binh chat
luong cudc song vé cac kho khan trong cac linh
vuc cua chat luong cudc song lién quan dén sirc
khoe thé chit - hoat dong thé luc, linh vuc cam
xuc, vé linh vure xa hoi va linh vire hoc tap trong
két qua nghién ciru cta chiing toi ciing co diém
cao tuwong duong vai nhom tré bi bénh viém
khép, bénh hen phé quan, dai thao duong trong
cac nghién cau cia Varni [4]. Tuy nhién diém
trung binh chit lwong cudc séng vé linh vuc thé
chat trong nghién ciru cua chang tdi lai thip hon
so vai nhom bénh nhén bi bénh than giai doan

cudi Vani [7]. Trong 115 bénh nhan nghién cau,
diém trung binh cta thang dlem danh gia muc do
kho khin vé chat lugng cude séng chung cua tré
bi bénh than man gan tuwong tu nhau gitra cac tré
¢ @6 tudi khac nhau, giira nam va ni, gitra cac
ving dia ly khac nhau (Bang 4). Vé gidi tre bi
bénh than man khéng c6 su khac nhau vé diém
trung binh cua thang diém danh gia chat lugng
séng chung c6 thé do trong nghién cuu cua
chung tdi bénh nhan & lra tudi nho chu yéu la 6-
12 tudi chiém da s (75,8%), hon nita & lira tudi
nay tré em nam va nir chua c6 su khac biét rd
rang vé sirc khoe thé chit ciing nhu su khac biét
vé tam ly theo giéi tinh, diéu nay ciing phu hop
véi nghién ctu cia Nguyén Thi Thanh Mai [6].
Vé& nhém tudi trong nghién cau caa ching toi,
diém chat luong cudc sdng chung khdng c6 su
khac biét & cac do tudi khac nhau. Theo d6 nhom
tudi hoc sinh cap | (tir 6-12 tudi) co diém trung
binh chét lugng cudc sdng cao nhit 20,9 + 15,5
(Bang 4). Két qua trong Bang 5 cho thay diém
trung binh QOL Vé linh vuc thé chat vé linh vuc
hoc tap cua nhom tré c6 cha/me nhan dugc tu
van ciia nhan vién y té cao hon nhom khong duoc
tu van tir nhan vién y té, tuy nhién su khac biét
chua co y nghia thong ké véi p>0,05. Két qua
nay pht hop véi thuc té 1a nhan vién y té dong
vai tro rat quan trong trong viéc tu van cham soc
va diéu tri cho tré, dic biét can sy phdi chat ché
cuia cha/me va gia dinh tré dé dam bao tuan tha
diéu tri. Két qua nghién ctu trong Bang 6, cho
thdy, tong diém trung binh QOL nhém tré c6
cha/me c6 nghé nghiép 1a nong dan va lao dong
tu do thiap hon nhém c6 cha/me la tri thuc va
cdng nhan, tuy nhién su khac biét nay khong c6
y nghia thong ké véi p>0,05. Pay ciing 1a thong
tin kha thu vi vi thong thuong cha/me la vién
chtre ¢ thudng c6 trinh d6 hoc van va co diéu
kién tiép xdc véi nhiéu ngudn kién thire vé bénh
tinh ctia con hon, tuy nhién qua tim hiéu thuc té
thi tré cd cha/me la vién chuc, cdng nhan it cé
thoi gian cham tré hon so vdi cha/me tu do hoac
la ndng dan. C¢ I vi ho khbng bi giang buéc thoi
gian nén gianh nhiéu thoi gian cham soc tré hon
thong qua d6 ma chat lugng chat luong cudc
song cua tré phan nao cling dugc cai thién, do vay
téng diém chét luong cudc sdng cling thip hon
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phan nao, nén vai trd cham soc tré VO cung quan
trong dé néng cao chat lugng cugc song cua tre.

5. Két luan

Qua nghién ctru 115 bénh nhan bi bénh than
man, chang tdi rdt ra nhiing két luan sau

- Cha/me c6 kién thuc kha tét vé bénh than
man, diéu tri, ché do an va theo ddi bénh tai nha
cling nhu tuan tha diéu tri.

- C4c thong tin nhan duoc tir nhan vién y té
duoc danh gia 1a kha tich cuc.

- Chét lugng cudc séng vé linh vuc quan hé
ban bé - x& hoi caa nhém tré ¢6 bo mat Cushing
va phti co quan sinh duc suy giam hon han nhém
tré c6 biéu hién cac triéu chirng ngoai hinh khac.

-Tré c6 cha/me la cbng nhan, vién chic cé
tong diém chat lwong cudc séng cao hon han
nhém tré c6 cha/me 1a ndng dan, tu do.
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