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Tom tit: Trong bdi canh hién nay, cong ticxa hdi trong bénh vién cé vai tro quan trong
trong viéc tao dung mdi quan hé hai hoa gita tinh than va thé chit cia ngudi bénh, gita
nguoi bénh va nguoi than, gida ngusi bénh véi nhitng nguoi xung quanh va véinhan vién y
té. Trén thuc té, mac du dich bénh Covid-19 da thodi lui, tuy nhién hidu qua cia bién c6 nay
da anh huéng khong nho dén viéc trién khai cichoat dong cong tacxa hgi néi chungva cic
hoat dong cong tic xa hoi bénh vién néi riéng. Bénh nhin nhi mic Thalassemia va bénh
nhén nhi mic cic bénh man tinh n6i chung c6 ché d9 an udng riéng biét, ké hoach diéu tri
va dung thudc lau dai. Thoi gian trong va sau khi dich bénh Covid-19, c6 rit nhiéu bénh
nhén da ty y diing thudc, hay an uéng cacloai thuc phim kiéng ky, vi nhiéu muc dich khac
nhau la nguyén nhin lam ting nguy co tai phat cic bénh man tinh. Bai viét nghién ctiu nhu
ciu cung cap cac dich vu cong tac xa hoi tai bénh vién cho ngusi nha va bénh nhan nhi mic
Thalassemia phuc hdi sau thoi diém dich bénh Covid-19 d€ dam bao an toan va ning cao
hiéu qua diéu tri bénh cho nguoi bénh va nguoi nha bénh nhan.

Tii khéa: Dich vy cong tdc xa hoi, cong tdc xa hoi trong bénh vién, bénh nhdn nhi Thalassemia.

NEEDS OF THALASSEMIA PEDIATRIC PATIENTS FOR PROVIDING
SOCIAL WORK SERVICES AT THAI BINH CHILDREN’S HOSPITAL
AFTER COVID-19

Abstract: In the current context, hospital social work plays an important role in creating a
harmonious relationship between the mind and body of the patients, between the patients and their
relatives, between the patients andpeople around and with medical staff. Although the Covid-19
epidemic has regressed, the consequences of this epidemic have affected the implementation of social
work activities in general and hospital social work activities in particular. Pediatric patients with
Thalassemia and pediatric patients with chronic diseases generally have separate diets, treatment
plans, and long-term medication. During and after the Covid-19 epidemic, there were many patients
and their family members who stopped the medication on their own or ate and drank taboo foods just
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for their different purposes that cause an increase in the risk of recurrence of chronic diseases. The article
studies the need of Thalassemia pediatric patients recovering after the Covid-19 epidemic for providing
social work services in hospitals to ensure safety and improve treatment effectiveness for patients and

their families.

Keywords: Social work services, social work in hospitals, Thalassemia pediatric patients.
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1. Gidi thiéu

Thalassemia (Thal) 1a bénh thi€u m4u tin huyét
di truyén hay thiéu méu tén huyét bdm sinh. Biéu
hién chinh cia bénh 1a thiéu méiu. Thalassemia
khong phailabénhlay nhiém nhu cdc bénhlao, viém
gan..., ma la bénh di truyén do ngudi bénh nhén ca
hai gen bénh ctia b6 va me. Bénh Thalassemia la
mot bénh man tinh, sé dé lai cdc hdu qua ning né
néu khong dugc diéu tri kip thoi. Bénh Thalassemia
dén nay van chua dugc diéu tri khoi tdn gdc, cac
phuong phép stia chiia gen 161, ghép tuy hay truyén
té bao gdc méu cudng rén cé két qua t6t nhung chua
thé thyc hién dai tra. Do vay, diéu tri truyén mau,
thai sit, ché d6 an hop ly van la nhing diéu tri dau
tay dé nang cao chit lugng cudc séng, han ché bién
chiing do bénh gay ra. Pay la cin bénh mang theo
sudt doi nén cin cé su quan tim cua xa hoi va sy
tudn tha diéu tri caa bénh nhan va gia dinh bénh
nhan.

bai dich Covid-19 tic dong dén moi mat stic
khoe, doi séng, kinh t€ xa hoi. Virus SARS-CoV-2
tac dong da co quan, bao gébm hé than kinh trung
uong. Dai dich gy ra nhiing cing thing tim Iy cho
cabénh nhan, ngudi nha, nhan vién y té va moingusi
dan noi chung. Cdc rdiloan tdm than lién quan dén
dai dich Covid-19 thuong gap, tic dong trén nhiéu
déi tugng, cdn nhan dugc sy quan tim ding mic.
Bénh nhé4n nhi mic Thalassemia c6 ché d6 dn uéng
riéng biét, ké hoach diéu tri va dung thudc lau dai.
Thoi gian trong va sau khi dich bénh Covid-19, c6
rat nhiéu bénh nhan va ngudi nha bénh nhén vi s¢
dich bénh hodc vi mot s6 bién c6 gia dinh do anh
hudéng cta dich bénh Covid-19 ma ty y diing thudc,
hay an udng cdc loai thyc phdm kiéng ky chi vi muc
dich ngan ngtia bénh, cai thién kha nang mién dich
cang la nguyén nhan lam ting nguy co tai phat cic
bénh man tinh.

Ngay nhan bai: 18/6/2023
Ngay duyét dang: 20/7/2023

Ngay nhan phan bién: 30/6/2023

2. Co s ly ludn va téng quan nghién ciiu

2.1. Mot sé khdi niém

- Bénh nhan nhi mic Thalassemia: Nhi khoa la
mot nganh ctia Y hoc chiu trach nhiém chim séc stic
khoe cho tré em tit ldc mdi sinh cho dén 14-21 tudi,
tly thudc vao méi Qudc gia. O Viét Nam, Nhi khoa
chim séc stc khoe cho tré em tir so sinh dén dudi 15
tudi. Thalassemia (Thal) 1a bénh thiéu mau tén huyét
di truyén hay thi€u mau tan huyét bim sinh. Biéu hién
chinh cta bénh la thiéu mau. Thalassemia khong phai
la bénh lay nhiém nhu cic bénh lao, viém gan.., mala
bénh di truyén do ngusi bénh nhan ca hai gen bénh
cua bd va me. Bénh Thalassemia dén nay van chua
dugc diéu tri khoi tin gbc, cic phuong phép stia chita
gen16i, ghép tiry hay truyén té bao géc mau cuéng rén
c6 két qua tot nhung chua thé thuc hién dai tra. Payla
can bénh mang theo suét doi. Do véy, diéu tri truyén
madu, thai sit, ché d¢ an hop ly van 1a nhiing diéu tri
dau tay dé€ ning cao chit lugng cudc s6ng, han ché
bién chiing do bénh gay ra.

-Nhén vién cong ticxa hoi (CTXH): D6 1a nhiing
ngudi dugc dao tao mot cach chuyén nghiép vé cong
tac xa hoi c6 bing cdp chuyén mon. D6 1a nhiing cin
b9, nhiing chuyén gia c6 kha ning phan tich cic vin
dé xa hoi, biét t6 chiic, van dong, gido duc, biét cich
thiic hanh dong nhiam muc dich t6i uu héa thuc hién
vai tro chu thé cta con ngudi trong moi linh vyc caa
cudc séng xa hoi, gop phan tich cyc vao qua trinh cai
thién ting cuong chit luong cta cd nhin, nhom va
cong dong xa hoi.

- Dich vy céng tic xa hoi: 1a hoat dong chuyén
nghiép CTXH, cung cdp cic hoat dong hé trg vé tinh
than hay vét chét cho nhiing ngudi c6 hoan canh khé
khan nhu ngudi ngheo, nguoi khuyét tit, tré em cé
hoan canh dic biét, ngudi gia ... hoac nhiing ngudi cé
nhu cdu hoé trg vé mat tdm ly xa hoi, trg gitp phap ly
nham giam thiéu nhiing rao can, nhiing bt cong va
dam béo binh ding trongxa hoi (Phuong, 2012).
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Nhu vay, doi tugng cta dich vu CTXH khong chila
nhiing d6i tugng yéu thé trong xa hoi, ma tit ca nhiing
ngudi c¢6 nhu ciu can ho trg vé mat tdm ly xa hoi va
nhiing dich vu xa hoi khéc lién quan dén chinh sach an
sinh xa hoi. Dich vy CTXH thé hién viéc tic dong, can
thiép t6i mot hodc mot s6 déi tugng mét cach khoa hoc,
mang tinh chuyén nghiép. Nhiém vy quan trong ctia
nhan vién CTXH 13 trién khai nhiing chuong trinh va
cung cip cac dich vu t6i cic nhém d6i tuong ctia CTXH.

- Dich vy cong téc xa hoi cho bénh nhan:

Dich vu ho trg tiép cin y t&, cham séc stic khoe la
hoat dong gitip cho bénh nhan nhi va gia dinh bénh
nhén tiép cin dugc cac dich vy y t€ sdn ¢ tai dia
phuong, dic biétla cac dich vy cong, gitip cho gia dinh
thuén tién hon trong viéc ti€p can cic hoat dong y té,
h6 trg mot phéan kinh phi gitap ho bét di ganh ning vé
mait kinh té.

+ Gidi thiéu nguoi bénh dén cic co sd y té, két
noi ho trg bao hiém y té, ho trg thuc hién cic thu tuc
khdm va diéu tri tai cic co'sdy t& ho trg phuc hoi chiic
nang tai gia dinh, tai co s& trg gitip xa hoi.

+ Gitp ngudi bénh phuc héi, duy tri, va lam thang
tién nang luc bang cach huy dong ndi luc cta ngusi
bénh, nang cao kha ning ting pho, giam bét cac cach
ung xt, hanh dong tiéu cuc, két néi ho véi tai nguyén,
lam gidm cing thing méi truong, gido duc vé tim Iy xa
hoi dé ting chit lugng cudc song ctia ban than.

2.2. Tong quan nghién ciiu

Bénh tan mau bam sinh (Thalassemia) dugc thé
gi6i phat hién va nghién ctiu tif ndm 1928S. Tai Viét
Nam, bénh dugc cic nha khoa hoc nghién cttu tinam
1960. Bénh tan méu bdm sinh (TMBS) 1a do tan mau
di truyén.

Tai Viét Nam, thoi gian qua, song song vdi ting
trudng kinh té, Dang va Nha nuéc luén quan tam téi
cong tac giam nghéo, ho trg cic d6i tuong yéu thé nhu
ngudi gia, ngudi khuyét tat, tré em c6 hoan canh dic
biét, nguoi nghéo va cac d6i tugng xa hoi khac.

Coéng trinh “Téng quan Thalassemina, thyc trang,
nguy co va gidi phdp, kiém sodt bénh Thalassemina &
Viét Nam” da dé cép thuc trang tinh hinh mang gen
Thalassemia va nguy co sinh ra con bi bénh & mét s6
16n céc dan toc cta Viét Nam dua trén két qua caa
mot dé tai nghién ctiu khoa hoc, bai ban, cong phu vé
tinh hinh dich té ctia Thalassemia & Viét Nam tit d6
dé xudt cac giai phdp d€ giam nhanh viéc sinh ra tré bi
bénh va gidm dan sy lan truyén gen bénh trong cong
dong. (Ha & nnk, 2010)

Cong trinh: “Mot s6 két qud budc ddu tic mé hinh
kiém sodt Thalassemina tai huyén Chiém Héa, Tuyén
Quang” da dé cip dén nhan thic cua cong dong vé
phong bénh dugc cai thién dang ké, da c6 nhiéu cap
doi tham gia tu' vin, sang loc trudc két hon, nhiéu phy
nii c6 thai da dugc tu vin chdn doan truéc sinh. Trung
tam Y té huyén Chiém Hoa da thuc hién diéu tri bénh
nhén Thalassemia ngay tai huyén. (Pao & nnk, 2021),

Cong trinh: “Khdo sdt tinh hinh mang Gen bénh
Thalassemia va bénh huyét sic t6 & 6 dan toc thiéu sé
thudc khu vic Dong bic by” dé cap dén ndi dung: Cac
ving mién ndi la noi tdp trung chi yéu cta cac dan toc
thiéu s6 véi xu hudng két hon gan, két hon trong cting
mot dan tdc nén cé ty 1é bi bénh va mang gen cao hon
céc ving khéc. (Khanh & nnk, 2021).

Nghién ctiu: “A study of the prevalence of thalassemia
and its correlation with liver function test in different age
and sex group in the Chittagong district of Bangladesh” da
xac dinh ty 1¢ mic bénh Beta-Thalassemia trong quan
thé thanh thiéu nién ctia ching ta va xem xét cic yéu té
rui ro c6 thé dé dang xdc dinh mét nhém bénh nhén vi
thanh nién c6 nguy co cao nhit phét trién bénh Beta-
Thalassemia. Qua nghién ctiu cho thdy, bénh nhan
Thalassemia khi cang I6n tudi, bénh cang tién trién
ning va c6 nhiéu bién ching. (Bhuiyan, 2012)

Noi tom lai, cac nghién ctiu déu c6 y nghia quan
trong do6i v6i bai nghién ctu nay. Tuy nhién, cic
nghién ctiu dang huéng dén khia canh y hoc va can
thiép y hoc va chua c6 mét nghién ciru danh gia vé
tac dong ctia bién c6 dich bénh va tac dong cta cic
hoat dong cong tic xa hoi dén cac nhu cau cta bénh
nhin néi chung va bénh nhin nhi ndi riéng mac
Thalassemia. Nghién cttu nay sé bé sung thém céi
nhin da chiéu hon vé hoat dong cong tic xa hdi trong
ho trg déi tugng yéu thé, dic biét 1a véi bénh nhan nhi
maic Thalassemia sau bién ¢6 dai dich Covid-19.

3. Phuong phap nghién ctiu

Bai viét st dung phuong phap nghién cttu phan tich
tai liéu lién quan dén cic hoat dong cung cip dich vy
CTXH hé trg cho bénh nhan nhi mic Thalassemia.
Ngoai ra, bai viét da stt dung s6 liéu ti viéc diéu tra
bang bang hoi thu thap thong tin lién quan dén cac
ndi dung gém: danh gid thyc trang cic nhu cdu ctia
bénh nhin maic Thalassemia va gia dinh cta bénh
nhan. Nhom tac gia da chon ra 30 bénh nhén nhi mic
Thalassemia dang diéu tri tai khoa Mau than - Tiét
niéu than kinh, co xuong khép tai Bénh vién Nhi Théi
Binh. M6i bénh nhéin chon 1 ngudi chim séc bénh
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nhén (b6, me hoic 6ng, ba...) trd 18i phiéu hoi, danh
gid thu thap thong tin. S6 liéu thu thap dugc téng hop
vaxt ly trén phan mém Excel.

Nghién cu con thong qua viéc thuc hién
phong van sau v6i S nguoi nha bénh nhan nhi mac
Thalassemia dang diéu tri tai Bénh vién Nhi Thai
Binh d¢€ danh gid nhu cu ctia ho caing nhu tim ra cac
rao can viéc ddp ting cic nhu cau cung cdp cac dich vy
cong tac xa hoi tai bénh vién.

4. Két qua nghién ciu

4.1. Doi nét vé dia ban nghién ciiu

Bénh vién Nhi Théi Binh tién than 1a khoa Nhi
ctia Bénh vién Pa khoa tinh. Dén nay, bénh vién c6
29 khoa/phong, v6i 120 bac si; 218 cti nhén, ky thuét
vién, diéu dudng; 27 dugc siva 108 chuyén mon khac
chiém 21%. Can b0, bic si, nhan vién ctia bénh vién
viing chuyén mon, tan tuy tim huyét véi nghé, c6 tinh
than trach nhiém cao. Trang thiét bi tién tién dugc
dua vao stt dung mang lai hiéu qua trong chin doan,
diéu tri, ndng cao chit lugng khdm chita bénh. Ngay
22 thang 12 nam 2016, phong Cong tic xa hoi Bénh
vién Nhi Thai Binh dugc thanh lap theo Quyét dinh
s6 1285/QD-SYT ngay 16 thing 11 nam 2016 caa
Giam doc S6'Y té Théi Binh gom 3 t6 vé6i 3 nhiém
vu chinh: T8 cham séc khach hang, TS truyén thong,
T4 Tt thién. Taibénh vién, nhin vién ¢ vai trd quan
trong trong viéc ning cao chatlugng kham chtia bénh.
Nhan vién CTXH c6 nhiém vu hé trg cic nhém d6i
tugng khic phuc nhiing kho khan vé xa hoi dé dat
dugc hiéu qua cham séc stic khoe tot nhit, la cau noi

dé giai quyét cac mau thuan gitia bénh nhan va nhian
vién y té, gitia bénh nh4n va bénh nhén, bénh nhin va
ngudi nha bénh nhén. Bao vé quyén dugc cham soc
stic khoe ctia bénh nhan thong qua viéc tu vin cic vin
dé xa hoi 6 lién quan cho bénh nhan va gia dinh ctia
ho trong qua trinh diéu tri; tim kiém cic dich vu ho trg
trén co sG tim hiéu va phén tich cac yéu t6 xa hoi c6
anh hudéng dén stic khoe ctia bénh nhan; két néi cic
dich vu ho trg cho tiing bénh nhan; nghién ctiu cung
cdp bang chuing ti thuic t& hoat dong dé dé xuit chinh
sach; ho trg gidi téa tim Iy cho bénh nhan, ngudi nha
vanhinviényté...

Nhan vién CTXH cing c6 thé tham muu vé ké
hoach xuit vién ctia bénh nhan va theo doi bénh
nhén sau khi ra vién. Cham séc stic khoe tai gia dinh
va cong dong nhu: truyén thong, gido duc stic khoe,
gitp cic nhoém dac thu phuchéi, phét trién thé chat va
tinh than... Ngoai ra, sau khi diéu tri bénh, nhéan vién
CTXH con gitip bénh nhan hoi phuc va tai hoa nhap.

4.2. Ddc diém chung ciia d6i tugng nghién ciiu

Déi tugng nghién cttu cta dé tai la bénh nhan nhi
mac Thalassemia dang diéu tri tai Bénh vién Nhi Théi
Binh. Tuy nhién, do d6i tugng nghién ctiu c¢6 nhiing
tré tir 0-12 tudi chua thé cung cdp hét cic thong tin
nghién ctiu, nén viéc khai thac chinh xac nhting thong
tin ctia bénh nhén chu yéu déu thong qua sy cung cap
ctia ngudi nha bénh nhan, ngudi giam hé hoic ngusi
cham séc truc tiép.

Bai nghién cttu dé cip dén cic thong tin chung caa
ngudi bénh. Cu théla 6 Bang 1:

Bang 1. Khio sat vé thong tin chung ctia ngudi bénh

Théng tin chung Tin s6 (n) Ty lé (%)

0-6 tudi ) 16

Nhém tudi 6-10 tudi 15 S0
12-16 tudi 10 30

Ning S 16

Miic 36 bénh Trung binh 17 56
Nhe 8 26

Thanh pho 1 0.3

Noi 6
Huyén khac 29 96
Cé 30 100
Bao hiém y té

Khong 0

Khong 0

Miic a6 chi tra ciia bao hiém 80% 25 83
100% S 16

Ngudn Bdo cdo tong két phong Céng tdc xa hoi, Bénh Vién Nhi Thdi Binh nam 2022
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Dua vao két qua nghién ctiu cho thdy, d6i tugng
yéu thé 1a bénh nhan nhi mic Thalassemia dang
diéu tri tai Bénh vién Nhi Thdi Binh chut yéu la cac
bénh nhi cé d6 tudi ti 6 - 16 tudi chiém 25/30 s6
lugng bénh nhan tai thoi diém nghién ctu. Véi tinh
trang bénh chu yéu la mic do trung binh va nhe.
Cac bénh nhén nhi mic Thalassemia chu yéu la
cac gia dinh c6 con em & khu vic ndng thon chiém
96%. Véi dac thu la bénh nhén nhi va cac quy dinh
vé chuyén tuyén bao hiém y té nén 100% bénh nhan
nhi diéu tri tai bénh vién déu dugc hudng bao hiém

y té, song c6 16% bénh nhan duéi 6 tudi dugc hudng
muic 100% con lai 83% bénh nhin dugc huéng mic
80% bao hiém y té chi tra.

Ngoai viéc nghién cttu vé nhom déi tugng la cac
bénh nhan nhi mic Thalassemia, nhém tic gia con
nghién ctiu khao st vé thong tin chung ctia ngusi nha
ngudi bénh, cic yéu t6 anh hudng dén qua trinh diéu
tri tai bénh vién vi dac thu cta d6i tuong nghién ctiu
dé tai la nhiing bénh nhén nhi mac Thalassemia véi
do tudi tir 0-16 tudi, con phu thudc cha yéu vao ngudi
gidm ho, ngusi chim séc tryc ti€p nhu: b6 me, dngba...

Béang 2. Khio sit vé thong tin chung ngudi nha ngudi bénh

Thong tin chung Tansé (n) | Tylé (%)
Lam cong an luong 24 80
Chu co s6 san xudt 0 0
Nghé nghiép Tu do S 16
O nha 1 4
Khic 0 0
Dudi 3 triéu 2 6
3-S5 triéu 15 50
Muic thu nhap hang thing
5-10 triéu 9 30
Trén 10 triéu 4 14
Thu nhép thdp, kinh té gia dinh khé khin 25 83
Sau dich bénh Covid-19, khé khan van tén tai | Khong du thoi gian chim séc nguoi bénh 21 70
ctia gia dinh ngudi nha bénh nhan véi bénh nhan Ché d6 chim séc ngudi bénh 19 63
dang diéu tri tai bénh vié - -
ang dicu it benf vien Sinh hoat phi trong thai gian nguoi bénh
1A A 28 93
diéu tri tai bénh vién

Nguon: Két qud khdo sdt ndam 2022 ciia nhém tdc gid

Nhom déi tuong tham gia nghién ctiu gém ca
ngudi nha nguoi bénh, 13 ngusi chim soc tryc tiép
cho bénh nhén nhi. Phan 16n truéc trong va sau bién
c6 cua dai dich Covid-19, kho khan cang thém khé
khan. Panh gia so qua s6 liéu khao sat, gia dinh cac
bénh nhén cé con em mac Thalassemia thuong kéo
theo kinh té khé khin. Khi con em minh mic can
bénh man tinh, can diéu tri kéo dai va lién tuc, phai
tai kham thuong xuyén, truyén mau dinh ky gay anh
hudéng dén kinh té cua gia dinh. Vi trong qud trinh
diéu tri du dugc hudng bao hiém y t&€ 100% hay 80%
van con phai chi trd nhiing chi phi nim ngoai bao
hiém chi trd, cac phi sinh hoat trong qua trinh diéu
tri tai bénh vién (93%). Vi mic thu nhap binh quan
ctia cic gia dinh c6 con em méc Thalassemia trén 10
triéu/thang tilé khd thap (14%) viéc chi tra va duy tri

cac hoat dong dinh ky cho viéc kham chita bénh ctia
con em minh c6 thé sé gay kho khan, nhdt la trong va
sau thoi diém dich bénh Covid-19. Céc thanh phén
tham gia kinh té trong gia dinh cling phai gaclai cong
viéc d€ cham s6c con em trong quad trinh diéu tri tai
bénh vién; Thai gian cham soc it hon do Covid-19
anh huéng dén kinh t€ cta gia dinh va kinh té cta gia
dinh anh huéng dén viéc chim séc con em, chi phi
chi tra cho con em trong qua trinh diéu tri bénh.
“Truéc Covid-19, hai vg chong em la cong nhdn may
tai mot Cong ty san xudt ddy dan dién ciia Nhdt Bdn tai
Thdi Binh. Sau dé, do dnh hudng ciia dai dich Covid-19
kéo theo sy cdit gidm nhdn lyc, cong ty khé khan, chong
em van duy tri cong viéc & cong ty va la try cot kinh té
chinh cia gia dinh. Em phdi nghi viéc d4¢ & nha lam mot
vai cong viéc vat. Khi hai vg chong ciing lam cong dn
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luong thi con c6 tién dé dua con 1én tuyén tinh dé truyén
mdu va lam thém cdc xét nghiém theo doi cdc chi s6
thuong xuyén. Con hién tai thi kinh té nha em ciing chi
di dé duy tri sinh hoat hang ngay. Viéc cho con lén tuyén
tinh dé truyén mdu dinh ky hang thang méi ldn di nha
em lai phdi tinh todn chi tiéu vay mugn moi noi. Vi c6
duigc hudng bdo hiém y té thi van cdn tién sinh hoat phi
trén bénh vién. Gio con lén bénh vién la phdi mot nguoi
theo con cham séc con nita nén chi phi sinh hoat trong
bénh vién la 2 nguoi. Thoi gian cho cong viéc b gidn
doan, kinh té khé khan nhung van phdi cing con chién
ddu théi.” (phong vén siu, ngudi nha ngudi bénh Lé
Trung V, 4 tudi)

4.3. Ddnh gid nhu cdu ciia bénh nhdn va nguoi
nha bénh nhdn mdc Thalassemia

4.3.1. Nhu cdu cia bénh nhdn va nguoi nha bénh
nhdn mdc Thalassemia vé cung cdp dich vy chi dan, tu
vdn thong tin chung vé khdm chita bénh

Dé nghién ctiu vé cac nhu cau ctia bénh nhén va
nguoinhabénh nhan trong qud trinh diéu tri taibénh
vién, nhom tdc gia da khao sat vé nhu ciu ctia bénh
nhin va nguoi nha bénh nhan mac Thalassemia vé
cung cdp dich vu chi dan, tu vin thong tin chung vé
kham chtia bénh. D4y la hoat dong chu yéu cua dich
vu CTXH trong bénh vién.

Bang 3. Két qua khao sat vé nhu cdu ctia bénh nhén va ngusi nha bénh nhan mac Thalassemia vé cung cdp
dich vu chi dan, tu vdn thong tin chung vé kham chiia bénh

Nhu cau ctia bénh nhén va nguoi nha bénh nhan vé cung cap dich Miic do (%)
vu chi dan, tu vin thong tin chung vé kham chita bénh Canthiét | Binhthudng | Khong can thiét
Ho trg thu tuc chuyén co s diéu tri/ xuit vién 96 0 4
Tu vén trg cdp xa hoi cho ngudi bénh c6 hoan canh khé khin 96 0 4
Tu vin vé chinh sich bédo hiém y té 96 0 4
Tu vin vé chi phi diéu tri 96 0 4
Huéng dan, ho trg tha tuc, quy trinh khdm bénh 96 0 4

Nguon: Két qua khdo sdt nam 2022 ciia nhom tdc gid

Hau hét cac bénh nhén va ngudi nha bénh nhén
dang diéu tri tai bénh vién déu cé nhu cdu cung cip
dich vu chi dan, tu vin thong tin chung vé khdm chita
bénh. Bay ciingla con s6 ddnh gia chung cho nhu ciu
cta dich vu dich vu chi dan, tu vin thong tin chung
vé kham chita bénh cta tit ca cdc bénh nhan nhi man
tinh tai bénh vién. Tuy nhién, van con ton tai mot s6
it bénh nhén cho rang dich vu nay la khong can thiét.

4.3.2. Nhu cdu ciia nguoi nha va bénh nhdan mdc
Thalassemia vé truyén thong ndng cao nhdn thiic

Céc dich vy CTXH vé truyén théng nang cao
nhén thic cho bénh nhéin va ngusi nha bénh nhan
caing mang lai hiéu qua cao trong viéc tiép can ngudi
bénh trong qua trinh diéu tri tai bénh vién, dic biét
14 v6i cdc bénh nhan diéu tri bénh man tinh.

Bang 4. Két qua khdo sat nhu ciu caa ngudi nha va bénh nhan mic Thalassemia vé truyén thong ning cao

nhan thic
Nhu cau ctia ngudi nha va bénh nhin mic Thalassemia vé truyén Miic d¢ (%)
thong ning cao nhén thic Can thiét | Binh thuong | Khong can thiét
Céc quy dinh vé khdm chia bénh cta bénh vién 30 15 65
Cé4c néi dung vé chtt dong phong bénh (dang khdm va diéu tri) 93 1 6
Ché do dinh dudng, cdch cham séc ngudi bénh co ban tai nha 100 0 0
Nhain lich tai kham 100 0 0

Nguon: Két qud khdo sdt nam 2022 ciia nhém tdc gid
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Két qua nghién ctiu cho thdy nhu ciu vé truyén
thong nhan thic cic ché d6 dinh dudng, cich cham
soc tai nha danh cho ngusi bénh va nhic lich tai
kham nhu ciu kha cao. Thoi diém bting né cua
dich bénh Covid-19 va nhiing ton tai ctia dich bénh
van la néi lo dic biét ctia cdc bénh nhin man tinh.
Anh huéng cta dich bénh c6 thé tic dong ngoai
canh dén nhiing su ¢, nguyén nhan tré nang cac
bénh man tinh, nhétIa trén thé trang ciia bénh nhan
Thalassemia. Viéc diéu tri truyén mau, thai sit, ché
do6 an hop ly van la nhiing diéu tri ddu tay d€ ning
cao chit lugng cudc séng, han ché bién ching do
bénh gay ra. Dy la cin bénh mang theo suét dei
nén cdn c6 sy quan tdm cta xa hdi va sy tuin tha
diéu tri ctia bénh nhan va gia dinh bénh nhén. Vi
thé, bénh nhan va ngudi nha bénh nhan can dugc

truyén thong nhiing vdn dé co ban nhit cta cin
bénh con em minh mic phai, cich duy tri cic ché
do dinh dudng, cach chim séc co ban trong thoi
diém dich bénh dé tranh dugc nhung bién chiing
do bénh gy ra. Nhu cdu nhin tin hen lich tai kham
cang tuong tu nhu vdy. Vi thé, hai nhu cdu nay déu
dugc danh gid cao la can thiét.

4.3.3. Nhu cdu ciia nguoi nha va bénh nhan mdc
Thalassemia vé két ndi nguon lyc va ho tro tir thién

Dé6i véi cadc bénh nhin mic bénh man tinh, d6i
tuong lai 1a bénh nhan nhi nén phén I6n con phuy
thudc vao kinh té ctia gia dinh trong viéc kham chtra
bénh. Vi vy, nhém tic gia da khao sit nhu ciu caa
nguoi nha va bénh nhan mac Thalassemia vé két néi
nguodn lyc va ho trg tir thién d€ danh gid dugc mic
do ma déi tugng can hé trg vé dich vu CTXH nay.

Bang S. Két qua khéo sét nhu ciu ctia ngudi nha va bénh nhin mic Thalassemia vé két ndi nguén luc

va ho trg ti thién
Nhu cdu ciia ngudi nha va bénh nhan mic Thalassemia vé két Miic d¢ (%)
ndingudn lyc va ho trg tir thién Can thiét | Binh thudng | Khong can thiét
HSb trg tién mit thanh todn 1 phan chi phi diéu tri 60 40 0
Ho trg tién mat chi dung cho sinh hoat phi 80 20 0
Ting d6 dung cd nhin 40 60 0
Cung cdp bita an mién phi 80 20 0
HS trg ché & luu tri cho ngudi nha trong thoi gian cham s6c¢ 96 4 0

Nguon: Két qua khdo sdt nam 2022 ciia nhom tdc gid

Vé cac dich vu két n6i nguon lyc va ho tro ti
thién. Hau nhu cdc bénh nhén va nguoi nha bénh
nhéin c6 con em mic bénh man tinh déu cho ring
rit can thiét. Sau bién Covid-19 kéo theo tinh hinh
kinh t&€ moi gia dinh déu kho khan. Viéc dam bao
dua kha ning duy tri vé vat chit, tinh than cho bénh
nhén va ngudi nha bénh nhén trong qud trinh diéu
tri tai bénh vién 1A rat cin thiét. Nhu ciu vé ho trg
tién mit dé thanh todn mdt phan chi phi diéu trj,
chi tra cho sinh hoat phi, cung cdp cic sudt an mién
phi va hé trg ché luu trd cho nguoi nha bénh nhin
chiém ti 1é cao. Do tinh trang bénh ctia bénh nhén
mdc Thaslasemia phai ddm bao duy tri viéc truyén
madu thai sit dinh ky nén khoan chi tiéu d€ dam bao
hang thing cho cé gia dinh 1an chi tiéu khi sinh hoat
phiét sinh tai bénh vién la rdt can thiét. Vi thé, véi

nhu cdu dugc hoé trg sé giup ngusi nha bénh nhin
gidm b6t ganh nang vé chi phi, ho trg tinh than va
cang la nguén dong vién chinh cho ban than bénh
nhéin. Nguoi bénh va ngusi nha bénh nhén duy tri
dugc ché do sinh hoat va han ché cic bién chiing
ctia bénh giy ra.

“Bdo hiém y té chdu duoc huéng 100% ké cd mdu
linh tit Bénh vién da khoa Tinh ciing dugc hudng, nhung
ma chi phi chi tiéu sinh hoat dn udng trén thanh phd dit
do hon dudi nha ching toi. O vign 2 hay 3 ngay ciing
phdi chi tiéu an udng chit. Sdy nha ra thdt nghiép ma
c0. Bén Bénh vién Nhi thi chuia c6 ngdn hang mdu. Moi
khi di linh mdu vé d€ truyén cho con chiing toi lai cing
cdc c6 diéu duong sang Bénh vién Da khoa Tinh délinh
mdu vé. Moi ldn di ciing phdi c6 chi phi di chuyén ma
thdng nao chdu ciing phdi truyén mdu thdi sit. Gio' song
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chung véi bénh roi. Biét lam sao dugc ddy. Hai vo chong
t6i ciing lam nong théi. Kinh té ciing khong khd gid la mdy.
Hang thdng chay vay lo tién cho con lén Nhi tinh theo lich
dinh ky chit khéng nhin con x6t ldm cé a. Sau Covid thi
hai vg chong siic khée ciing kém di, kinh té thi ciing khong
khd hon dugc ma con kém di, bénh ciia con thi ciing khong
thé thay déi dugc nita roi. BHYT chdu dugc hudng roi
gio chi con mong mdy chi phi phdt sinh moi thit ciing nhe
nhang di thi hai vg chong toi ciing cd ging dong hanh cimg

con.”(phong vin siu, ngudi nha ngudi bénh Nguyén
Minh A, § tuéi)

4.3.4. Nhu cdu ciia ngudi nha va bénh nhdan mdc
Thalassemia vé dich vu cong tdc xa hgi tai bénh vién

D€ c6 cdi nhin chung nhit vé nhu cdu cac dich
vu CTXH ma bénh vién hé tr¢ ngusi nha va bénh
nhin sau dich bénh Covid-19, nhém tic gia da
khao sat nhu cdu ctia ngudi nha va bénh nhan mic
Thalassemia vé 4 dich vu CTXH tai bénh vién.

Bang 6. Két qua khao sat nhu ciu ctia ngudi nha va bénh nhin mic Thalassemia vé dich vu cong tac xa hoi

Nhu cau cta ngudi nha va bénh nhin mic Thalassemia vé dich vu Miic d6 (%)
cong tic xa hoi Can thiét | Binh thudng | Khéong cin thiét
Két néi nguén lyc va hé tro tir thién 100 0 0
H6 trg tam Iy 60 20 20
Cung cdp dich vu théng tin, kién thitc truyén thong, gido duc siic khoe 100 0 0
Cung cép dich vu chi dan, tu vin thong tin chung vé khdm chita bénh 100 0

Nguon: Két qua khdo sdt nam 2022 ciia nhom tdc gid

Dua vao cic nhu cdu caa bénh nhan va ngudi nha
bénh nhan vé cic dich vu CTXH, két qua nghién
ctu cho thdy, sau bién c¢6 Covid-19, nhu cdu dugc
ho trg két néi nguén luc cho cic bénh nhan man
tinh rdt cao (100%). Bién c6 caa Covid-19 da co
dnh huéng rit 16n d6i véi kinh t€ caa nhing ho gia
dinh c6é con em mic bénh man tinh. Viéc dam bao
duy tri khim chaa bénh dinh ky caa ciac bénh nhan
mic bénh man tinh cing song hanh véi viéc dam
bao kinh té ctia méi gia dinh. Vi viy, rdt can cac
dich vu CTXH dé két néi dugc nguén luc hé trg cac
bénh nhin vita mic bénh man tinh lai con chiu dnh
hudéng ctia bién c6 thién tai, dich bénh. Viéc cung
cdp cac dich vu thong tin, kién thic truyén thong va
cc dich vu tu vdn chi dan cing gép phan thuén tién
hon cho bénh nhén trong qua trinh kham va diéu tri
bénh tai bénh vién

“Em mdi biét con em mdc bénh man tinh nay truéc
thoi diém Covid-19 bung dich tai Thdi Binh cdch day
2 nam théi g. Khi dy moi thit con dang cang thing, khé
khdan trong di lai, khdm bénh tai bénh vién con phdi
test Covid. Gio' qua thoi diém bung dich roi, moi thit lgi
binh thuong tré lai nhung em nght van cdn cé nhiing
dich vu CTXH nay déthudn tién cho nhiing nguoi nha
nguoi bénh giong nhu nha em khi cho con dén bénh vién
diéu tri. Vi la bénh man tinh nén dugc sy huéng dan chi
dan va phd bién cdc quy dinh dé duoc huong BHYT,
cdc nha tai trg dé gidm bét ganh nang chiphi... la nha

em da dugc phdn nao réi g.” (phong vin siu, ngudi
nha ngudi bénh PTB, 4 tudi)

5. Kétluin

Nhiing vin dé thudng giap trong qud trinh diéu
tri bénh nhan man tinh bao gém nhiing khoé khin
qud mdc vé tai chinh do qua trinh diéu tri bénh lau
dai, méi liéu trinh diéu tri rat tén kém du da dugc
huéng BHYT. Vé mat nhan thitc va quan hé xa hoi
ctua moi bénh nhan cting han ché. Do dic thu la cdc
bénh nhan nhi, s6 ngay diéu tri kéo dai, anh hudéng
dén qua trinh hoc tip, tiép thu kién thic cia méi
bénh nhin bi ngung tré. Tré em mic Thalassemia
la mic bénh man tinh, ndm trong nhém tré cin cé
st cham sdc chuyén biét va chim sdc stic khoe hanh
vi tich hgp. Do d6, sau bién c6 Covid-19 tic dong
dén méi truong hop bénh nhi can giup d6 déu dugc
can bo phong CTXH xdc dinh dugc cdc vin dé kho
khan cta bénh nhén va gia dinh nhu tim ly, tinh
cam; cic thong tin, nhu cdu dap ung vé chinh sich
vathutuc... sé giup ho voi di nhiing ganh ning nay.
Chinh vi thé, nhan vién CTXH tré thanh thanh vién
ctua nhom diéu tri, cung cdp

Ngoai ra, d€ dong vién dugc bénh nhéin va ngusi
nha bénh nhéin duy tri qua trinh diéu tri bénh tai
bénh vién ctng la kho khian va thach thic kha 16n
doi v6i nhéan vién CTXH néi riéng va véi cdc can bo
nhéin vién y té bénh vién néiriéng. Dic thula bénh
nhin nhi nén 100% bénh nhan cin cé ngudi nha
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bénh nhan cham séc kém theo trong qua trinh diéu
tri tai bénh vién. Anh hudéng bai bién c6 Covid-19
tac dong dén kinh té cua ting gia dinh. Kho6 khin
trong chi tra cac chi phi diéu tri ngoai bdo hiém y té,
chi trd cac phi sinh hoat trong thoi gian diéu tri, cac
phi phat sinh khic cung v6i moét nhéan lyc kinh té
ctia gia dinh phai danh thoi gian d€ chim séc bénh
nhin. Kinh té gia dinh bénh nhin Thalassemia
cting bi anh hudéng 16n do bé me phai nghilam dua
con di bénh vién va chi phi cho méi lan diéu tri la
khong nho dic biét véi cac gia dinh 6 néng thon
va v6i cac gia dinh c6 nhiéu ngudi con déu bi bénh
Thalassemia. Ap Iyc chi tra chi phi lién quan dén
bénh tit, ap luc kinh t€ gia dinh, dp luc nén kinh
té thi truong chung sau dich bénh Covid-19 cing
chinh 13 nhting khé khan cho bénh nhan va nguoi

nha bénh nhin dan dén phat sinh nhiéing nhu cau
can thiét cta cac dich vu CTXH trong bénh vién.
Sau khi tré dugc chin dodn mic Thalassemia, hau
hét cha me ctia cic bénh nhi nay phai trai qua quang
thoi gian khoé khan vugt qua ap luc tam ly. Véi su
ho trg ctia phong CTXH, cic gia dinh c¢é con mic
ching Thalassemia sé c6 dugc sy san sé hiéu qua
vé tinh than. Ngoai viéc dugc huéng dan ti mi cac
thong tin vé tinh trang bénh, huéng diéu tri, cich
chiam soc, ché d¢ dinh dudng, ngudi nha c6 con em
mac Thalassemia dugc truyén thong cac chinh sach,
ho trg tam ly, tinh cam ... sé gitp cha me bénh nhi
voi di ganh nang chim s6c ngudi bénh, quyét tim
dong hanh cting bénh nhan nhi trén ching dudng
diéu tri bénh. Day chinh la mét phan trong trach
ctia cdc can bd 1am CTXH tai bénh vién./.
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