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Lot Tri An
4 , , , I
My JIA (JIA cla T6i) dugc soan thdo va xuat ban tai Vuong quéc Anh bai to chirc

Juvenile Arthritis Research (Nghién clru Viém khép & Thiéu nién) (viét tat la JAR) véi
sy gilip d& cla bénh nhan, cha me va cac chuyén giay té

Pugc xuat ban lan dau bédi Juvenile Arthritis Research (Nghién ctru Viém khép
& Thi€u nién) (56 Dang ky ctia Té chirc Tir thién: 1091620, Vwong quéc Anh).
© Moi quyén dwgc bao luu béi JAR. Khdng duoc sao chép bat ky phan nao ctia
tap sach nay duéi bat ky hinh thirc nao ma khéng cé sw cho phép bang van
ban tir Juvenile Arthritis Research (Nghién ctru Viém khép & Thié€u nién)

Phién ban My JIA (JIA cta T6i) dd dugc Quy Viém khép & Thiéu nién Uc
(Juvenile Arthritis Foundation Australia - goi tat 1a JAFA) ABN 99 637 927 952
diéu chinh d& sir dung tai Uc véi su cho phép ctia JAR

Quy JAFA xin chan thanh cdm on JAR va ngudi sang lap, Richard Beesley, vi d& hao
phéng cho phép JAFA bién soan lai tap sach nhé rédt hitu ich, toan dién va thiét thuc
_ nay dé sir dung tai Uc. )

L&i Tri An B sung
JAFA cling xin cdm on cac chuyén gia thap khdp nhi khoa sau day da xem xét va gidp diéu
chinh My JIA d€ str dung tai Uc:

Anne Senner: Chuyén gia tu van diéu dudng ldam sang, Thap khdp & Tré em, Mang Luéi cac
Bénh Vién Nhi cia Sydney.

Julie Jones: Diéu dudng vién tu van lam sang, Thap khép & Tré em, Bénh Vién Nhi Hoang
Gia, Melbourne.

Deborah Tunbridge: biéu dudng vién tu van 1dm sang, Thap khdp & Tré em, Bénh Vién Nhi
Perth.

Ishani Perera: Chuyén vién Vat ly Tri liéu vé Thap khép & Tré em, Bé&nh Vién Nhi
Queensland.

Julie Brahe: Chuyén vién Tri liéu Phuc hoi Chirc nang cho Tré em tai Canberra va la me cla
dra tré bi JIA.

va:

Tién sT Ben Whitehead: Cht tich ctia t6 chirc Thap khép Tré em tai Uc, ngudi @& thay mét
Ban Y té va Khoa hoc clia JAFA xét duyét tap sach My JIA cho phu hgp dé str dung tai nudc Uc.
Tién si Sophia Zagora: Chuyén gia vé Viém Mang B6 dao, Phan khoa Kham nghiém [am

sang cla Pai hoc Sydney, da xét duyét cac phan vé viém mang b dao/viem méng mat trong
tap sach My JIA.

Melanie Thomas: Gido vién ti€u hoc tai Sydney va la me cta dira tré bi JIA.
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Cach str dung tap sach nay

My JIA (JIA cla toi) la mét tap sach théng tin danh cho tré em va thanh
thi€u nién, cha me, ngudi cham séc va trudng hoc vé cach kiém soat cudc
séng vdi can bénh Viém khép Tu phat & Thi€u nién (JIA).

Pugc chan doan mac JIA c6 thé dang sg va nan long. C6 thé em chua tirng
nghe dén tinh trang nay trudc day. Nhung em khéng don déc mét minh.
JAFA san sang ho trg hanh trinh diéu tri bénh JIA ctia em.

Tap sach nay sé cung cap cho em théng tin khai quat vé tinh trang viém
kh&p ctia minh va nhirng diéu can luu y. Sach nay dugc viét cho "em" - |a
dé cap dén mot dura tré hoac mot thi€u nién bj JIA. Cha me, ngudi cham
séc, gia dinh va nha trudng clia em cling can doc tai liéu nay. Hay chia sé
ban sao dién tr trén trang mang cla chdng tdi dé moi ngudi cling biét
thong tin nay.

Nén nhd rang bac si, y ta va toan b nhém cham séc sirc khde clia em déu
la cac chuyén gia y té. Hay hoi bac si dé c6 dugc 15i khuyén cu thé vé cach
diéu trj va dung thudc men, hodc cac ho trg nao khac ma em can dén. Khi
tim ki€m thém théng tin, hdy can than véi nhirng gi em doc dugc va biét
em nén lang nghe ai, trong d6 bao gém ca théng tin tir phuong tién
truyén théng xa hoi. Hay tim kiém cac nguén dang tin cdy, chang han nhu
trang mang www.jafa.org.au clia ching t6i, dac biét la cac doan video néi
chuyén clia cac bac si chuyén khoa hang dau vé thap khép & tré em cla
nudc Uc tai: www.jafa.org.au/jafa-symposia-series/

Trén hét, hdy nhé rang em khong don doc.

D0i ngli bac si chuyén khoa vé thap khép &
tré em va JAFA ludn san sang hé trg em.



https://www.jafa.org.au/jafa-symposia-series/ 
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Viém khd&p Ty phat & Thiéu nién
(Juvenile Idiopathic Arthritis - JIA) la gi?

Viém khép Ty phat & Thiéu nién (Juvenile Idiopathic Arthritis) (con goi la
JIA) 1a mét bénh ty mién. C6 nghia la hé théng phong thu tu nhién cda co
thé (goi la hé mién dich) vén duogc thiét ké dé chéng lai vi-rat, vi khuan va
viéc bi nhiém tring nhung hé théng nay bi nham 1an va bat dau tan céng
cac khdp cia em. Diéu nay co6 thé gay dau, sung, kho chiu, mét méi va
gidm kha nang van doéng.

® Thiéu nién - Viém khdp xay ra & tré dudi 16 tudi. Khi
mot thi€u nién bi viem khdp JIA budc sang tuéi 16,
nhung em van bi xem 1a mac 'JIA' vi bénh nay khac véi
loai viém khép cla ngudi I6n

® Tu phdt - c6 nghia la nguyén nhan khong dugc biét
dén ( c6 nghia la chung ta biét nguyén nhan gay viém
kh&p khdng phai la do chan thuong hodc nhiém tring
ma diéu nay da dugc bac s loai trir)

® Viém khdp - c6 nghia la mdt hodc nhiéu khép bij viém,
thudng kéo dai it nhat sau tuan.




Cac dau hiéu va triéu chirng cua JIA

DGi v&i mot s6 tré em va thanh thiéu nién, nhirng dau hiéu dau tién cta
viem khdp JIA c6 thé khé phat hién. & nhitng ngudi khac, cac dau hiéu cia
bénh nay c6 thé kha ré rang. Khong phai tat cad nhirng ngudi mac JIA déu
O tat ca cac triéu chirng nay va cac triéu chirng cé thé thay déi tirng ngay.
Déi khi cac triéu ching phat trién dan dan, nhung doi khi lai dién ra rat
doét ngot.

Tré em va thanh thi€u nién bi viém khdp JIA thudng bi
sung khép. Cac khép cua tré bi bénh d6i khi bi sung
hoac ndéng khi cham vao, nhung dbi khi tinh trang
viém rat kho phat hién.

Cac khép c6 thé bi dau va tré c6 thé bj giam
kha nang van dong va cing khép, dac biét la
vao budi sang.

Mot s6 tré em va thanh thi€u nién thay d6i cach di chuyén d@é tranh
su dau don.

Nhiéu tré em va thanh thi€u nién mac viém khdp JIA cling bi mét méi
dudi strc (gidc ngu cling khéng lam thuyén gidm viéc vé cuing mét moi
dudi strc nay). Mot s6 tré bj sét; mét sé khac bi phat ban.

Mot s6 tré em va thi€u nién mac viém khdp JIA cling bi viém bén trong
mat. Day dugc goi la viem mang bd dao/viem méng mat. Cac triéu chirng
cla viém mang bod dao/viém mdéng mat cé thé rat khé phat hién, vi vay
diéu quan trong la em phai di kham bac s chuyén khoa mat ngay sau khi
dugc chan doan bj JIA va kham mat dinh ky sau dé. o phan sau cla tap
sach nay sé& cé thém thong tin vé viem mang bé dao/viém méng mat.




Cac loai JIA

Bac si sé cho biét em mac loai JIA nao. Em khdng can phai biét tat ca vé
cac loai khac nhau cta JIA, nhung em c6 thé thay hiru ich khi biét rang c6
nhiéu loai viém kh&p khac nhau - dac biét la khi em gdp nhirng nguoi
khac cting bi bénh JIA. Méi ngudi bi JIA déu bi anh hudng theo nhirng
cach hai khac nhau. Méi em cé cach riéng clia minh trong moi mat, bao

gom ca bénh JIA céia minh.

JIA Thé It Khép
(Oligoarticular JIA)

Con dugc goi la 'oligo JIA, day la loai JIA phd
bién nhét. JIA Thé ft Khép (Oligo JIA) 1a tinh
trang chi c6 tir 4 khép trd xudng bi sung
trong sau thang dau bi bénh. & mot s6 tré
em, bénh c6 thé lan réng dén nhiéu khép
hon (dugc goi 13 'JIA Thé [t Khép Lan réng'
(extended oligo JIA)). Bénh nay phd bién hon
& cac em gai va thudng bat dau khi con nho
(dudi 5 tudi). JIA Thé It Khép (Oligo JIA) c6
nguy co gay viém mang bo dao (viém

mong mat).

Viém Khép Thé Viém Diém Bam
Gan (Enthesitis-related arthritis)
& dang JIA nay, con dugc goi 13 ERA, tinh
trang viém xay ra & nhirng noi gan noi vai
xuang. Tré em mac ERA thudng b dau & c6t
séng va hong.

JIA Khé&i phat Toan than
(systemic-onset JIA)

Clr trong 10 dira tré mac JIA thi c6 1 dra tré
bi JIA Khéi phat Toan than (con goi la SJIA).
Tré em mac SJIA thudng bi s6t khdng lay
nhiém va phéat ban. Tinh trang viém khong
chi &nh hudng dén khép ma dbéi khi con anh
hudng dén cac bd phan khac clia co thé bao
gdm tim, gan va phadi. Mot s6 tré mac SJIA
phat trién mot tinh trang hi€m gédp nhung
rat nghiém trong dugc goi la héi chirng hoat
hoéa dai thuc bao (MAS) ma c6 thé can phai
dugc diéu tri khan cap. SJIA khac vdi cac loai
JIA khac vi n6 dugc coi la 'tu viéem' ch& khdng
phai la ty mién. Biéu nay c6 nghia 1a ¢c6 sy
tham gia cla mot thanh phan khac trong hé
mién dich cua tré.

JIA Thé Pa Khé&p (Polyarticular JIA)
Con dugc goi la 'poly JIA, tinh trang nay xay
ra khi c6 5 khép tré [én bi viém trong sau
thang dau bi bénh. Loai JIA nay duogc chia
thanh 2 nhém, nhém cé yéu t6 thap khép
(rheumatoid factor - RF) am tinh hoac nhém
cb yéu to thap khép (rheumatoid factor - RF)
duong tinh. Hau hét tré em mac bénh viém
khdp tu phat thé da khdp (poly JIA) déu cé RF
am tinh. Mot s6 it tré em c6 két qua xét
nghiém RF duong tinh, tinh trang nay thudng
xay ra & cdc em gai tudi thi€u nién va doi khi
dugc coi la viém khép dang thap khdi phat
sém & ngudi lén.

Viém khép vay nén (Psoriatic
arthritis)

& loai JIA nay, tré em c6 thé bi phat ban trén
da goi la bénh vay nén, trong giéng nhu phat
ban khé c6 vay, hodc c6 thé c6 ngudi than bj
bénh vdy nén. Mo6ng tay cta ching ciing cé
thé c6 nhirng thay déi, tréng giéng nhu bij ré.

Viém khép khdng xac dinh
(Undifferentiated arthritis)

Day la bénh viém khdp khéng ndm trong bat
ky loai viém khdp nao khac. Viém khdp c6 thé
1a mdt phan cda cac bénh viém nhiém khac
hodc bénh sau khi bi nhiém trung.



Viém mang b6 dao/viém méng mat (Uveitis)
Mot s6 tré em va thanh thi€u nién bj viém khép JIA
cling c6 thé bj viém & bén trong mat cling nhu
viém cac khdp. bay dugc goi la viem mang b6 dao/
viém méng mat.

Viém mang b6 dao/viém moéng mat c6 thé xay ra &
moi Ira tudi, nhung cac triéu chirng c6 thé rat khé phat hién - dac biét la
& tré nhod. biéu thuc quan trong la em can phai dén phong kham nhén
khoa cang s&m cang t6t sau khi dugc chan doan bj viem khdp JIA. Doi ngdi
chuyén khoa vé méat c6 thé kiém tra tinh trang viém mang b6 dao/viém
mé&ng mat cda tré. Trong lan hen dau tién, bac s chuyén vién vé mat sé
cho em biét can kiém tra mat thudng xuyén nhu thé nao.

Tai budi kham, thong thudng em sé& dugc kiém tra thi luc trudc bang cach
doc biéu d6 cé chir cai, hinh anh hoac ky hiéu. Sau do, chuyén gia vé mat
sé& sir dung mot kinh hién vi dac biét (goi la dén khe) dé tim xem cé bat ky
té€ bao nao bj viém & bén trong mat, nhu vay cé thé chi ra tinh trang viém
mang bo dao/viém mong mat cda tré.

Né&u em bj viem mang bd dao/viem méng mat, bac si sé trao d6i véi em vé
viéc dung thudc men. Diéu quan trong la phai diéu tri viém mang b6 dao/
viém méng mat vi bénh nay c6 thé dan dén tén thuong mat va mat thj luc
néu khéng dugc diéu tri.

Vao thoi diém em nhan thady mat minh c6 van dg, viéc khac phuc c6 thé sé
khé khan hon. Ngoai ra, em c6 thé bi viém mang bd dao/viém méng mat
ngay ca khi bénh viém khép da thuyén giam.

Vivay, hdy chac chan rang em
dugc kham mat thuong xuyén
ngay ca khi em cam thay 6n.




Puoc chan doan

Thong thudng, bac si chuyén thap khdp & tré em la nguoi dua ra chan
doan em c6 bi JIA hay khéng. Bay la bac s chuyén vé bénh JIA va cac bénh
ly tuwong tu. Cac bac st chuyén khoa thap khép lam viéc trong mét nhém
gém nhiéu bac si chuyén khoa khac (goi la 'nhém da nganh') dé dam bao
moi tré em va thanh thiéu nién déu nhan duoc su cham séc va hd tro tét
nhat cé thé duoc.

Khong c6 xét nghiém duy nhat nao dé tim ra JIA. D& c6 dugc chan doan
chinh thirc, em sé dugc kham sirc khde va tat cad bénh sir clia em sé& dugc
ghi lai. Hau hét ngudi bénh cling sé dugc xét nghiém mau & giai doan nay
va mot sé sé chup X-quang hoac chup chiéu/quét. Viéc nay dugc thuc hién
dé nhom cham soc strc khde c6 thé chac chan rang ngudi bénh thuc su bi
JIA ch(r khéng phai mot can bénh nao khac. Can luu y rang xét nghiém
mau va chup X-quang c6 thé cho két qua "binh thudng" & tré em mac
bénh JTIA. C6 thé mat mot thdi gian dé c6 dugc tat ca cac két qua xét
nghiém, vi vay cing mat mét thai gian mdi c6 dugc chan doan. Bac st
chan doan em bj JIA dua trén két qua kiém tra va bénh sur triéu chirng

cla em.

DPugc chan dodn kip thai la thuc quan trong dé em c6 thé bat dau diéu tri
s&m nhat c6 thé. Muc dich |1a dé bénh JIA ngirng hoat déng (day dugc goi
la thuyén gidm) va véi cach diéu tri kip thai va hiéu qua, bénh nay c6 thé
thuyén gidm & nhiéu tré em.

Khi dén kham & bac si thap khép nhi khoa, bac si s& can kiém tra cac khop
cla em. S& that hiru ich néu em mac quan do thoai mai va réng rai dé bac
si c6 thé dé dang kiém tra khdp xuang clia em, hoac em cé thé mang theo
mot chi€c quan short dé thay.

Doi khi c6 su cham tré khong thé tranh khéi trong cac cudc hen,
vi vy hdy mang theo mét s6 dé an nhe va trd choi dé€ khéng bi
budn chan.




Tai sao lai la t6i?

Chung ta van chua biét chinh xac tai sao mot dira tré lai mac bénh JIA.
Nhung c6 mét diéu ching ta biét chdc chan - dé khéng phai 1a 16i clia dira
tré. Em khong lam gi dé gy ra bénh JIA va khéng c6 diéu gi ma em cé thé
lam d€ ngan chan bénh nay phat trién.

JIA |a can bénh khéng lay nhiém. D&i vdi JIA, em sé& khéng bi nhiém bénh
tr ngudi khac va cling khdng ai c6 thé bj lay bénh tir em.

Nghién clru da chi ra rang mot s6 yéu t6 phai xay ra thi mot ngudi méi cd
thé bi JIA. Vi du nhu em phai c6 su két hgp gen nhat dinh nao d6 va cé thé
gap mot 'yéu td khdi phat' khién em bi JIA. Nhung khdng phai ai c6 nhirng
gen d6 va cung mot tac nhan gay bénh cling sé bj JIA. Chung ta khdng
biét tai sao mot s6 ngudi lai mac bénh nay, con nhirng ngudi khac thi
khong.

Mot s6 ngudi mac JIA cling mac cac bénh tuy mién khac hodc nhirng ngudi
khac trong gia dinh c6 thé mac cac bénh tuong tu, nhung khdng phai moi
ngudi trong gia dinh déu bi bénh nay.

Nghién cliru dang dugc ti€n hanh dé tim hi€éu nguy&n nhan gay ra JIA.




Nhom cham sdc sirc khoe

Khi em dugc chan doan b JIA, nhém cham séc strc khoe sé trao d6i véi em
vé cach diéu trj, dung thuéc men va nhan sy ho trg. K& hoach diéu trj va
chdm séc chi danh riéng cho em, vi vay k& hoach nay cé thé khac biét voi
ngudi khac bij JIA. Bé la vi viéc diéu tri ciia em sé dua trén loai JIA ma em
mac phai, khdp nao bi viém, va em c6 bi viem mang bo dao/viéem mong
mat hay khdng va mot s6 yéu t6 khac ma bac st clla em can luu y dén.

Su cham séc lién tuc cia em sé thudng xuyén lién quan dén viéc dung
thu6c men, vat ly tri liéu, ché€ 6 an u6ng can bdng, lanh manh va tap thé
duc. Em c6 thé tim hiéu thém vé nhirng diéu nay & phan ké tiép cla tap
sach.

Cac thanh vién chinh xac trong nhém cham séc strc khde clia em sé khac
nhau tly thudc vao loai JIA ma em mac phai. Biéu quan trong can luu y |a
méc du moi thanh vién trong nhém cham séc sic khde cé mot vai tro cu
thé&, nhung ho sé& lam viéc cung nhau dé cham séc t6t nhat cé thé cho moi
dlra tré hodc thanh thi€u nién bj JIA. Duéi day la mét s6 bac stma em cé
thé gap:

/Béc si chuyén khoa thap khé’? (BAc sT nhi khoa hodac bac st )

Ftré em khac tai bénh vién dia
Day la bac si chuyén vé viém khap JIA phuong
va cac bénh ly tuong tu. Ho sé danh Néu em dugc 'cham séc dac biét'
gia nhu cau clia em va cung em dua gitta hai bénh vién, em cling sé gap
ra quyét dinh vé phuong phap diéu bac si tai bénh vién dia phuong cla
tri, dong thaoi ké toa thudc diéu tri minh. Théng thudng, day sé la bac st
viém khdp JIA cho em. Em sé phai di nhi khoa va ho sé lam viéc chat ché
kham dinh ky vé&i bac si chuyén khoa v&i nhém béc st chuyén khoa thap
thap khop & tré em. khdop & tré em d€ mang lai si cham
J \sb6c t6t nhét cho em. )

/Yté chuyén vé thap khép R /Nhém chuyén khoa vé mat R
Pay lay tad chuyén veé vé thép khap Pay la nhém bac s hodc chuyén
cho tré em. Ho thudng la nguai dau vién cé nhiém vu kiém tra mat dé
tién ma em can lién hé néu em c6 tim xem em c6 bi viém mang bo
bat ky cau hdi hodc thac mac nao dao/viém méng mat hay khong.
vé JIA va phuong phap diéu tri cda Em c6 thé gdp bac st nhan khoa
minh. Em thudng cé thé lién lac v&iy (bac st chuyén khoa vé mat), bac st
té qua dién thoai hodc email gilra cac chinh hinh (béac st chuyén khoa vé
cudc hen vdi bac si. thi luc va strc khde clia mat) hodc

\ J chuyén vién do thi lyc (chuyén vién

Q/‘é kinh mat/dung cu quang hoc). )

Y 10}




/Chuyén vién Vat ly Tri liéu
Chuyén vién Vat ly Tri liéu sé danh
gia su khée manh cdia co va chuyén
dong clia khép va dua ra cac bai
thé& duc cu thé cho cac co can hé trg
thém. Thuc hién cac bai tap nay tai
nha gitra cac lan hen la mét phan
quan trong trong qua trinh vat ly tri
liéu. S& c6 thém thong tin & phan
tiép theo clia tép sach nay.

- J
\

Chuyén vién Tri liéu Phuc hoi
Chdrc nang

Chuyén vién Trj liéu Phuc héi Chirc
nang (OT) c6 thé gilip tré em va
thanh thiéu nién bj JIA tham gia day
dd hon vao cac hoat dong hang
ngay & nha, trudng hoc hodc trudong
cao dang, va véi cac sd thich va hoat
ddng xa hdi. Nhirng chuyén vién
nay cé thé dua ra cac dé nghi gidp
moi viéc tr& nén dé dang hon va cho
I6i khuyén veé viéc thay déi nhirng

gi em lam hodc mdi trudng xung
quanh cda em. Vi dy, néu ngén

tay, c6 tay hodc canh tay ca em bi
anh huéng bai JIA, chuyén vién co
thé ho trg dé trg giup cho viéc viét
chi (chang han nhu khuyén ding
kep gan trén but chi, s&r dung ban
nghiéng hoac nep). Cac chuyén vién
sé danh gia cu thé nhu cau cia em
vi moi dira tré bj JIA déu c6 nhitng
tré ngai khac nhau. Néu em cdm
thay viéc gap chuyén vién tri liéu
phuc hoi chirc ndng (OT) sé c6 lgi
cho minh, em can phai hdi bac sivé

\

/Céc bac si chuyén khoa khac

Tay thudc vao viéc em bi viém cac
kh&p nao, em ciing c6 thé gap nhiéu
bac si chuyén khoa khac nhau. Vi dy,
bac si chuyén khoa chinh hinh sé&
cham séc cau truc vat ly cda cac khép
xuong va xuong. Néu ham clia em bj
anh hudng, em c6 thé phai gap bac
st chuyén khoa vé ham mat. Néu bij
viém khdp vay nén (psoriatic JIA), em
s& can gap bac sTvé da liéu (chuyén

gia vé da).

J
\

Chuyén vién l1ay mau

Pay la nguai lay mau chuyén
nghiép. Em c6 thé can phai xét
nghiém mau thudng xuyén. Chdng
téi biét didu nay c6 thé khé khan,
nhung viéc xét nghiém mau la thuc
su quan trong. Chuyén vién 1dy mau
sé c6 mét sé chién lugc gilip cho

Q/iéc nay. Y,

0

viéc 18y mau bdt cdng thang hon.
\ S Yy g g /

/Chuyén vién chinh hinh/ )
chuyén vién tri liéu vé chan
Pay la chuyén vién cham séc surc
khde clia ban chan. Nhiéu tré em
mac JIA cé cac khép & phan chan bj
anh huéng - nhu khép hong, dau
g6i, mat ca chan va ban chan. Chuyén
vién chinh hinh/chuyén vién tri liéu
vé chan sé danh gia tinh trang JIA
anh hudng nhu thé nao dén kha
nang di lai ciia em. Em c6 thé hoi
bac si nhi khoa/y ta chuyén khoa vé
thap khdp xem ho ¢ nghi rang viéc
gap chuyén vién chinh hinh hoac
chuyén vién trij liéu vé chan cé dem

\Iai Igi ich cho em hay khong. Y,




(‘Chuyén vién Tam ly / Tu van )
D6 la diéu kha pho bién khi tré em mac JIA thudng ¢ nhiéu cdm xdc khac nhau
nhu trc gidn, sg hai, lo 1dng va c6 don do bénh JIA cla minh. Cac Chuyén vién
Tam ly sé gilp nguai bénh doi pho véi khia canh cdm xuc khi phai séng chung
Vi JIA. Vi du nhu cac chuy@n vién tam ly c6 thé gilip tré em vugt qua ndi sg
hai d&i v&i nhirng cach diéu tri cu thé danh cho cac em. Néu cdm thay viéc gap
chuyén vién tam ly sé c6 Igi cho minh, em can phai trao d6i viéc nay vdi bac st
nhi khoa vé thap khdp. Em c6 thé hdi bac si gia dinh cdlia minh xem ¢6 chuong
trinh tai trg ndo cho K& hoach Strc khoe Tinh than dé dugc trg gia cho viéc

\ kham strc khée tinh than.

J
/Chuyén vién chup X-quang )
Pay la ngudi dugc dao tao chuyén vé viéc chup chiéu/quét hinh dnh bén trong
co thé. Ho cé thé thuc hién siéu 4m, chup X-quang, chup CT va chup MRI. Néu
em dugc yéu cau chup chiéu/quét bat ky loai nao trong sé nay, chuyén vién
chup X-quang va nhom bac si/chuyén vién sé& c6 thé tra |&i bat ky thac mac nao
vé viéc chup chiéu/quét xem xét gi trong co th€, mac du ho sé& dua két qua cho
bac sT dé bac si giai thich cho em (vi bac sTsé sir dung théng tin d6 cling vai cac
Qhﬁng tin khac ma bac s ¢ dugc vé tinh trang strc khde clia em). )
\

(Bac s gia dinh

B4c s gia dinh (bac st da khoa) van 1a mét thanh vién quan trong clia nhém
cham séc strc khde cdia em. Boi khi bac st gia dinh sé tham gia vao viéc ké toa
thuéc, gidi thiéu em di chup chiéu/quét, yéu cau xét nghiém mau va theo doi
téng thé tinh trang JIA va sirc khde ctia em. Ho cling 1a ngudi ma em can gap dé
hoi vé cac van dé va méi quan tam khac vé sirc khde. Bac si gia dinh c6 thé cung
cap cho em mét chuong trinh cham séc sirc khde man tinh néu em can vat ly tri
liéu hoac trj liéu phuc hoéi chirc nang tai céng dong cling véi mot ké hoach vé
\.surc khde tam than dé em c6 thé ti€p can cac dich vu tam Iy hoac tu van. J

6uqc sT(ngu’b’i\ /Ch,uyén vién vé Liéu Pha p Choi/Cubc séng )
ban dugc pham) Tré em (Child Life / Play Therapist)

; Mot s6 bénh vién va phong kham cé chuyén vién vé
'cube s6ng tré em' hodc liéu phap choi. Bay la ngudi
dugc dao tao dac biét dé tro gilp tré em thdng qua cac

Dugc sila ngudi
chuén bi va cdp ban
thuéc cho em. Néu

c6 bat ky thac méc tro choi (bao gém lam thd céng, t& mau, hoat déng

nao vé cach dung choi dua tudng tuong, ké ghuyén va tro chaoi tuong tac).
thudc men hodc lo Cac chuyén vién nay c6 thé gitip em gidm bat lo 1ang
ngai vé thudc men, trudc cudc hen hay moét cude chup chiéu/quét hoac

em c6 thé trao déi trudc va trong khi xét nghiém mau, hodc néu em can
v@i dugc si. phai tiém thuéc va lo 1ang vé viéc dé. Néu bénh vién

hodc phong khdm khéng c6 chuyén vién vé liéu phap
choi/cudc séng tré em, em c6 thé héi xem chuyén vién
tri liéu phuc héi chirc nang (OT) c6 thé gidp dugc em vé

\_ )\ viéc nay hay khong. )




Thudc men

Chung téi hi€u rang em c6 thé cdm thay sg khi bat dau dung thudc, dac
biét la khi doc hodc nghe vé cac tdc dung phu clia thuéc. Nhung bang
ching y khoa da chi ra rang viéc khong dung thudc c6 thé dan dén tén
thuong vinh vién. Va nhu vay cé thé dan dén nhiéu dau dén, kho chiu, tan
tat va can phai diéu tri y té nhiéu hon nira.

D6i ngli cham séc strc khde sé tu van cho em vé loai thudc nao ma ho cho
la t&t nhat déi vai em. Boi khi em sé dung mot loai thudc, d6i khi em can
dung nhiéu loai thudc két hgp. B6i ngli cham séc sé dam bao rang em
biét nén dung loai thudc nao, cdch dung nhu thé nao va can luu y bat ky
tac dung phu nao xay ra. Ho cling sé& theo d&i thudng xuyén dé kiém tra
cac tac dung phu.

Dé bénh dugc thuyén gidm t6t nhat, em c6 thé can phai dung thuéc men
trong nhiéu nam. Chi can luu y rang, theo thai gian, su két hgp thuéc va
litu lugng cé thé thay d6i khi em I6n hon, khi bénh JIA cGia em thay déi,
hodc khi em gap phai tdc dung phu clia thuéc.

Cing nhé& rang hau hét cac loai thuéc c6 thé mat mot thai gian trudc khi
c6 thé cdm nhan dugc |gi ich ctia nd, vi vay hay kién tri s&r dung ngay ca
khi né c6 vé khéng c6 hiéu qua tuire thi.

Mac dl viéc nghién clru van tiép tuc thuc hién dé giap tim ra phuong
phap diéu tri phu hgp cho tirng dra tré, that khdng may la doi khi phai
mat mot thai gian dé tim dugc loai thuc hodac lieu lugng phu hgp cho
em. Néu em cam thdy thudc ciia minh khdng du hiéu qua hodc khdng hai
ldng vdi cac tdc dung phu, hay trao déi ngay véi nhém cham soc sirc khde
cta minh - khong dugc thay doi lieu lugng hoac ngirng dung thuéc ma
khéng héi nhém cham séc sirc khde cdia minh.

Khi dang dung thudc, em can phai ti€p tuc dung thudc .

ngay ca khi cac triéu chirng da bién mat - cho dén khi S
2
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nao nhém cham soéc surc khde khuyén em ngung lai.

Muc dich la gitip bénh JIA cGla em thuyén giam va duy

tri tinh trang d6 dé€ em c6 thé c6 dugc mét cudc séng

binh thudng khéng bi dau dén. C6 thé mat mot thai &
gian dé diéu nay xay ra. Bac si chuyén khoa thap khap @@
& tré em sé thong bao khi ho hai long rang em da dén

giai doan giam hoac ngirng dung thudc.

0B



Bang nay trinh bay cadc nhém thudc chinh cho bénh JIA, nhung hdy nhé&
rang cac loai thuéc mai dang dugc phat trién lién tuc va nhom cham séc
strc khde clia em c6 thé cho nhitng 1&i khuyén méi nhat vé viéc dung
thudc. Nhiéu loai thudc cé nhiéu tén goi khac nhau, tuy thudc vao cong
ty sdn xudt chung. Néu em c6 bat ky ciu hoi nao, hay trao déi v&i thanh
vién trong nhém cham séc surc khde cdia minh.

| loai | vidu | WMycdich

Thu6c gidm dau
Thu6c gidm dau
(analgesics)

Thu6c khang viém
khéng c6 chat
steroid (NSAID)

Steroid
(corticosteroid)

Thu6c chong thap
khdép lam ngung
tién trién cdia bénh
(DMARD)

Biologics

Paracetamol

Naproxen
Ibuprofen
Celebrex

Piroxicam

Prednisolon

Methotrexat
Sulfasalazin
Hydroxycholoriquin
Leflunomide

Etanercept
Adalimumab
Tocilizumab
Abatacept
Rituximab
Tofacitinib
Secukinumab

Gilp kiém soat con dau tir
nhe dén vira va lam ha sét.
Khong lam gidm viém.

Lam giam dau, cirng khép
va viém.

Gidm viém va giam dau. Cac
loai thudc nay thudng co
téac dung nhanh va str dung
cho viéc diéu tri ngan han.
Cé thé tiém vao khép bi
viém, uéng qua miéng hoac
truyén dich.

Gidm hé mién dich dang
hoat d6ng qua murc. Cac loai
thudc nay can thoi gian dé
c6 tac dung (vai tuan hodc
vai thang) va kiém soat can
bénh trong thdi gian dai.

Cac loai thuéc nay nham
vao cac chat héa hoc hoac
té€ bao cu thé trong hé mién
dich. Béi khi dugc dung
chung v&i loai DMARD.

0o




Nhirng diéu can nhé vé thuéc men

Mot s6 loai thubc nay cé tac dung bang cach lam gidm hé mién dich cua
em. Ly do |a d€ ngan hé mién dich phan rng thai qua va tdn céng cac
khép cha em. Thy thudc vao loai thuéc men, doi khi viéc lam gidm hé mién
dich ndy c6 thé khién em dé mac nhiéu bénh Iay nhiém han. Nhém cham
s6c strc khoe sé& tu van va gidi thich cho em vé viéc em can lam gi dé bao
vé ban than va can lam gi néu em khéng khae.

Tiém ching la mot phan quan trong trong viéc bao vé em khdi mot s6
bénh cu thé; mot sé loai thuéc dung cho bénh JIA cé thé khién mot vai loai
vac-xin nao dé khong phu hgp véi em. Vi dy, em c6 thé khdong dugc tiém
cac vac-xin 'séng' néu hé mién dich cla em bi suy giam vi ding mot s
loai thuéc cho bénh JIA. Trong mét sé trudng hgp, em co thé can phai
tiém thém vac-xin b6 sung hodc can cé chuong trinh tiém vac-xin 'bo
sung' dé em hoan thanh cac mi tiém ching thong thudng cda minh. Em
6 thé kiém tra diéu nay vdi nhém cham séc sirc khde cdia minh.

Hudng dan sé thay déi dua trén cac bang chirng va nghién clru mdi nhat,
va nhom bac si chuyén khoa vé thap khdp ctiia em sé cho biét hudng dan
mdi nhat va né anh hudng nhu thé nao dén viéc diéu tri cdla em. Bac si gia
dinh cGia em c6 thé khdng quen thudc véi hudng dan chuyén mén nay.

Viéc dung thuéc cé thé khién em dé bi bong nang hon dudi 4nh ndng mat

trdi. Chang téi khuyén rang em nén tuan theo cac khuyén nghi tiéu chuan
V& Viéc “trdnh nang thong minh”.

“Mac quan ao bao vé lan da, boi kem
chdng nang, déi nén, & trong béng |
ram, mang kinh méy




Xét nghiém mau

Trudc khi duge chan dodn, em c6 thé phai lam mot s6 xét nghiém mau.

Khéng cé xét nghiém méau nao cho thay bénh JIA, nhung nhirng két qua

nay sé& gilp bac si dua ra chan dodn tong thé. Théng thudng, xét nghiém

mau cé thé cho két qua "binh thudng". Em ciing c6 thé xét nghiém mau
thudng xuyén dé theo ddi bénh JIA va xac dinh bat ky tdc dung phu nao

6 thé xay ra khi dung thudc. Dudi day la mot s6 diéu phé bién ma em

c6 thé thay trong két qua xét nghiém mau. Em khéng can phai hiéu chi

tiét nhirng diéu nay vi bac s s& kiém tra két qua xét nghiém mau ctia em,
nhung doi v&i nhirng ai muén biét tat ca cac tir viét tat nay c6 nghia la gi,
thi dudi day la khai quat vé chung:

[WBC - 86 luvong Bach cau A
CAc té bao bach cau gitp co thé em chéng lai sy 1dy nhiém va em c6
nhiéu té€ bao nay hon néu bj lay nhiém. Chi s6 WBC cao c6 thé la dau
hiéu cla nhiém trang, mac du & mot s6 dang cdia bénh JIA, em c6 thé
c6 chi s6 WBC cao hon.

Hong huyét cau

HONng huyét cau |a mot phan cda té bao héng cau va gitp van chuyén
sat va oxy. MUrc d6 thap c6 thé chi ra tinh trang thi€u mau. Thi€u mau
doi khi c6 thé xay ra & tré em mac JIA hodc cac bénh ly dai han khac,
khi tinh trang viém kéo dai nhung viéc thi€u mau khdng nghiém
trong & tré em bi JIA.

ESR - Toc d6 ldng héng cdu

Day la mét dau hiéu cla tinh trang viém. Chi s6 ESR cao hon cho thay
co thé c6 tinh trang viém, mac du khéng cho biét nai nao trong co thé
bi viém hodc tai sao bj viém. Cdm lanh, nhiém trang, bénh tat va tinh
trang viém trong cac bénh ly nhu JIA c6 thé lam tang ESR.

CRP - Protein phédn trng C

Day cling la dau hiéu cla tinh trang viém. Chi sé nay ¢ xu hudng
tang va trd lai binh thudng nhanh han ESR. Mdrc d6 cao biéu thij tinh
trang viém hodac nhiém trung.

LFT - Xét nghiém chd'c nang gan

Mét s6 loai thubc ¢ thé anh hudng dén gan cda em, vi vdy nhém
cham soc strc khoe sé xem xét nhirng két qua nay dé xac dinh bat ky
\dé'u hiéu clia tac dung phu nao.

J

0O\




Cac chi s6 moét lan
Cac chi s6 nhat dinh c6 thé chi dugc do mét lan hodac thinh thodng vi

ching dugc sir dung dé phan loai bénh nhan, gilip bac si hiéu cac lua
chon diéu tri va xac dinh cac hau qua dai han c6 thé xay ra. Bao gém:

/

HLA - Khdng nguyén Bach cau & Ngu'oi (Human Leukocyte Antigen).
Diéu nay giup hé mién dich trong co thé clia em nhan ra cac té€ bao
cta chinh ho. C6 nhiéu tiéu nhém, nhung cac bac si c6 xu hudng xem
xét HLA-B27 ¢4 lién quan dén bénh viém khdp thé viém diém bam
gan (mét loai cdia JIA) @ mét s6 bénh nhan.

RF - Yéu té thdp khop (Rheumatoid Factor). Thong tin nay dugc st
dung nhu mot chi sé tiéu loai cla JIA va co thé giup bac st hiéu dugc
cac cach diéu tri. RF thuong am tinh hoac khéng cé & hau hét tré em
va thanh thi€u nién bi JIA.

ANA - Khdng thé Khdng nhé@n (Anti-Nuclear Antibody). Xét nghiém
nay tim kiém mét s6 khang thé tu mién trong mau. Day la nhirng
protein trong hé mién dich. Néu ANA duang tinh (d6i khi dugc biéu
hién la ANA+) nghta la c6 kha nang tré em bi JIA dang bi viém mang
b6 dao/viem méng mat.

CCP - Cyclic Citrullinated Peptides (Xét nghiém néng dé cdc khdang
thé tu mién lién quan dén thép khdp). Gidng nhu RF, day 1a nhirng
chi s6 dugc bac si stir dung dé gidp hiéu ré loai bénh JIA va cac cach
diéu tri.

-
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Vat ly tri liéu

Vat ly tri liéu c6 thé la mot phan rat quan trong trong qua trinh diéu tri cda
em. Tuy nhién, khdng phai méi dira tré bj JIA déu can vat ly trj liéu nén em
can trao déi véi bac st chuyén khoa thdp khép & tré em vé nhu cau cu thé
ctia minh.

Néu em can vat ly trj liéu, chuyén vién vat ly tri liéu sé danh gia su khde
manh cda cac co khac nhau va theo ddi chuyén dong cda khép.

Méi khdp trong co thé cla em c6 mét nhom co dé kiém soat chuyén déng
cta khdp. Thudong khi bi JIA, mot s6 co sé& trd nén yéu han, khién viéc kiém
soat chuyén déng clia khép trd nén kho khan hon. Néu khéng dugc khac
phuc, co thé cda em sé tu dong c6 gang bu dédp ma khéng can em phai
nght dén né - nhung diéu dé c6 thé dan dén viéc di khap khiéng, van
minh hodc cli ngudi dé tranh str dung khdp bi dau.

Chuyén vién vat ly tri liéu s& danh gia bénh trang clia em va c6 thé dua ra
cac bai tap thé duc cu thé dé tac déng vao cac co can c6 thém su khoe
manh, nham can bang lai cdc khdp xuong bi viém clda em. Vat ly tri liéu s&
giup kiém sodat tét hon, chuyén dong tét hon va gidm sy dau ddn. Cac bai
tap dugc cung cap thudong danh riéng cho em vi cac bai tap nay dugc bién
soan dé giup cac khap clia em. Chuyén vién vat ly tri liéu sé& chi cho em
thurc hién cac bai thé duc nao, tan sudt cta viéc tap, tdp bao nhiéu cho
moi lan va liéu em c6 can dung ta hay khéng.

NE&u em bj dau khi tap thé duc, em can lién hé v&i chuyén vién vat ly tri
lidu hodc thanh vién nhém cham séc sirc khde cda minh dé duoc hé tro.

Vat ly tri liéu gilp tang cuong su khde manh clia co bap, cling nhu cai
thién va duy tri sy linh hoat, pham vi chuyén dong, strc bén va thé luc clda
em. Chuyén vién vat ly tri liéu sé cung lam viéc véi em, xem xét dén cac
muc tiéu va nguyén vong clia em.



Thay liéu phap

Em ciing c6 thé dugc khuyén nén dung thdy liéu phap. V&i su trg giup cla
chuyén vién trj liéu, trong qua trinh tri liéu bang thady liéu phap, em sé
thuc hién cac bai thé duc trong hé nudc dm (giéng nhu ho bai, nhung
thudng @m hon). Nudc nadng d& trong lugng clia em va gilr am cac khdp
va ca trong khi em thuc hién bai thé duc (c6 thé lam giam bat ky con dau
nao ma em c6 thé gap phai). Nudc cling tao ra lyc can, vi vay viéc di chuyén
ngugc dong nudc sé gitp phat trién ca bap.

Hay nhé rang tap thé duc thudng xuyén la mét phan quan trong
trong cudc séng hang ngay va sé giup ich cho sirc khée va thé luc
téng thé ciing nhw bénh JIA cia em.



Nhirng ngay bénh tr& nang: 'cac con bung phat'

Mét trong nhirng thach thirc cia bénh JIA 1a méi ngay déu c6 thé khac
nhau. Em sé& c¢6 nhitng ngay khée manh va nhirng ngay trd bénh khi cac
triéu chirng cda JIA trd nang. Day co6 thé bao gém sy dau d6n hodc mét
mai dudi strc. Hau hét moi ngudi sé khdng nhan ra em dang cdm nhén ra
sao va chung téi biét rang that kho dé ndi cho moi ngudi biét. Tuy nhién,
diéu quan trong la em phai ddm bao moi ngudi xung quanh em - nhirng
ngudi ma em biét va tin tudng - biét vé tinh trang cdla em. Cha me va
ngudi cham séc c6 thé gitip dd, ban bé c6 thé ho trg em va gido vién co
thé lam moi viéc dé dang han cho em - nhung chi khi ho biét em can
dugc trg gidp thém. Viéc trj liéu phuc hdi chirc nang cé thé hitu ich cho
em nhat la khi cac hoat ddéng hang ngay bi anh hudng - em can hoc cach
diéu chinh viéc hoc tap hodc str dung thiét bj thich &rng dé gitp moi viéc
dé dang hon va lam gidm sy mét mai.

Mot con bung phat la tinh trang bénh tién trién nang hon. Piéu dé cé
nghia la cac triéu chirng clia can bénh trd nang hon va em can dugc trg
giup thém.

Trong mot con bung phat bénh, moét hodc nhiéu khép bi dau hodc dé bi
dau khi cham vao, em c6 thé bj mét maéi va kiét strc. Nhirng viéc tudng
chirng dé dang thudng c6 thé dan trd nén khé khan hon va anh huéng
dén moi hoat ddng - chang han nhu chai téc, budc 1én cau thang va cai
clc do. Néu tinh trang nay bat dau xay ra, can lién hé vdi nhém bac st
chuyén thap khép & tré em.

Tré em mac JIA c6 thé bi s6t, phat ban hodc dau khép. Bénh c6 thé bung phat
bat cr luc ndo nhung thudng xay ra sau khi tré bi bénh hodc nhiém trang.

Néu em dang bi bung phat bénh, em can lién hé v&i nhém chuyén khoa
thap khép.




Nhirng I&i khuyén hiru ich khi em gap con bung phat bénh:

Hay noi véi mét ai d6! Moi ngudi chi cé thé gidp d& em néu ho biét

vé bénh trang ctia em. Em khdng can phai thong bao vé&i toan b 16p
clia em hodc trén phuong tién truyén thdng xa hi (trir khi em muén),
nhung hay chdc chan 1a gia dinh va gido vién clia em biét dé ho c6 thé
hé trg em

Tiép tuc van dong! Diéu nay sé lam giam do6 clirng va bao vé khép
nhung nhé dirng van déng qua surc

Hay nhe nhang déi véi chinh co thé cdia minh! Birng ¢6 gang lam moi
thr ma em ¢4 thé 1am vao mét ngay khée manh ma hay cho ban than
thaoi gian. bBiéu nay d6i khi dugc goi la "diéu chinh" ban than, nhu vay
em khong lam qud strc vao ngay cam thay khée manh nhung lai cé
mot ngay "toi té" vao ngay ké tiép

SUr dung cach diéu tri khdng dung thudc! Chudm tdi néng va chudm
tdi lanh c6 thé gitp gidm dau va giam viém. Tam nudc &m hodc ngam
bon c6 thé gitip gidm tinh trang cirng khép vao budi sang. Hay héi
nhém cham séc suc khde hodc duogc si dé dugc tu van thém

Thu gidn! Viéc ty bao chinh em thu gidn la khdng cé tac dung, nhung
hay tim mot diéu gi d6 cé tac dung thu gidn cho em. Hit thd sau,
thién, kéo gian ca, yoga, nghe nhac va td mau déu cé thé gidp ich. C6
thé kho thuc hién viéc thu gian, vi vay tét nhat 1a em nén thuc hanh
nhitng diéu nay khi em dang c6 nhirng ngay khée manh, nhu vy sé
trd nén dé dang hon khi em thuc su can dén.

Ngoai cac loai thudc dugc ké toa ma em dung trong qua trinh diéu
tri, em c6 thé thay rang kem béi két hgp vdi xoa bdp cé tac dung hiru
hiéu cho em. Khi dung bat ky loai thuéc nao, em can phai luén doc
nhan va trao d6i vdi bac st hodc dugc si clia minh

Dam bao rang bat ky loai thuéc nao ma em sir dung la theo i
khuyén cla nhém béc st cham séc sirc khde dé€ ho c6 thé kiém tra sy
tuong tac.
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Surc khoe tdng quat
JIA 6 thé diéu tri dugc va thuyén giam khi em hgp tac véi nhom bac st
chuyén khoa vé thap khdp clia em. Ngoai viéc dung thudc va vat ly tri liéu,
¢ mot s6 diéu quan trong em can phai lam. S6ng vdi bénh JIA khong phai
lic nao cling dé dang, nhung nd c6 thé mang lai nhiéu hiru ich.

Thuc pham va ché dg an udng ' ',
Co thé clia em can nhiéu chat dinh dudng khdcnhau & ‘
dé c6 thé hoat déng binh thudng. An udng lanh manh

la hap thu dd lugng chat dinh dudng can thiét va can
bang.

Ché& d6 &n udng lanh manh 1a an it dudng, thuc pham
ché bién va chat béo khdng can thiét. Ché dd an uéng
lanh manh s& mang lai cho em mét lugng hdn hop cac chat vitamin,
khodng chat va cac chat dinh dudng khac (nhu canxi, la chat quan trong
dé gitp xuang khée manh).

Em c6 thé nghe va doc vé ché dé an kiéng ma thudng noi rang viéc an
hodc tranh cac loai thuc pham hodc thuc phadm cu thé nao dé c6 thé cai
thién va tham chi khién bénh JIA dugc thuyén giam. Hién nay cé rat it
bang ching vé diéu nay va khéng cé khuyén nghi cu thé nao veé lgi ich
hodc tac hai cla cac loai thuc pham cu thé trong viéc kiém soat JIA. Nhung
hay luu y rang ché dé an udng can bang rat quan trong cho strc khde néi
chung cling nhu su tang trudng va phat trién binh thudng cia em. Mot
s6 loai thuéc, chang han nhu steroid, c6 thé lam tang cdm gidc thém an.
Duy tri thai do tich cuc d6i véi hinh dang co thé 1a diéu quan trong vi hinh
dang co thé c6 thé thay d6i nhu moét phan cda chuong trinh diéu tri thong
thudng. Piéu nay c6 thé khac nhau & mbi dira tré. Hay trao déi vdi nhom
bac si chuyén khoa thap khép & tré em néu em thac mac vé hinh dang co
thé cta minh.

s

An uéng lanh manh va tap thé duc giup
tang cuong strc khde tong thé.

/’




Ngu

Khi chiing ta ngd, co thé chdng ta s&r dung thai gian d6 dé phat trién va
phuc hoi. Ngu du gidc cling thuc su quan trong d6i véi moi tré em va
thanh thi€u nién va né gilp hiéu suat hoat ddng cla tri 6c (kha nang suy
nght) cting nhu strc khoe thé chat. Néu khdng ngd dud gidc, em co thé thay
sy mét mai anh hudng dén sirc khde thé chat cia minh. Em c6 thé thay
dau nhirc nhiéu hon hodc cac khép trd nén nhay cdm hon binh thudong.
Ngoai ra, vi gidc ngu gidp co thé em chéng lai sy nhiém tring nén em cé
nhiéu kha nang khong khae.

Meo hay dé cé gidc ngd ngon:

Tat thiét bj! Ching t6i cling thich cac thiét bi dién t& nhu em vay, nhung
tat cac thiét bi nhu dién thoai, may tinh badng va may choi game mét gid
trudce khi di ngd sé& gidp em ngd ngon hon. T6t nhat 1a khéng nén dé cac
thiét bj dién t trong phong ngd néu cé thé, vi tré sé rat mudn kiém tra tin
nhan cu6i cung hoac choi thém mét tro choi nira.

Gid ngu! C6 gang lap va tuan tha gid di ngu cd dinh. Diéu nay giup co thé
em thich nghi v&i viéc ng vao mét thai diém nhat dinh.

Thu gian! SIr dung cac ki thuét thu gidn dé thu gidn vao cudi ngay. Co
thé bao gém tdm nudc 4m, gidm anh sang, tap thd hodc nghe nhac nhe
nhang.

Gilt phong téi! Thdng thudng, tré s& dé ngl hon néu phong ngu téi, thdong
gié tot va yén tinh.

Thé duc sé& giip em! Chuling toi s& néi vé viéc tap thé duc ngay sau day,
nhung né cling gitip em ngu ngon.

Bira an hop ly! An qua nhiéu hodc qua it trudc khi di ngl déu cé thé khién
em kho ngu.

Néu em khé ngd hodc khé duy tri gidc ngd, hdy néi chuyén véi nhém
cham soc stre khoe cliia em dé c6 nhirng I&i khuyén khac.
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Tap thé duc

biéu thuc sy quan trong la phai gilt sy ndng
ddng néu em bj JIA. Co va khdp clia em can
dugc sir dung thudng xuyén dé duy tri chirc
nang clia chiing. Van déng sé gilp xuong
chac khoe, c6 thé lam gidm cac con dau nhirc
lién quan dén bénh JIA cGia em. Tap thé duc c6
loi cho strc khde téng thé cdia em.

%

Em khéng can phai tir bd mén thé thao hoac hoat déng manh vi bj JIA.
Néu em can 16i khuyén vé viéc bat dau hodc tang mirc d6 tap luyén cda
minh, chuyén vién vat ly tri liéu cé thé tu van cho em. Néu em bat dau mot
bai tdp mdi, hdy bat dau tur tir va ting dan mirc dé dé gilip ting cudng thé
[uc va strc bén cdia minh.

Cac bai tap thé duc va mon thé thao c6 tac ddong thap hon chang han nhu
dap xe, bai 16i hoac khiéu v cé thé dac biét hiru ich. Nhung khdng co ly
do gi ma bénh JIA ngan can em tham gia vao cac mén thé thao yéu thich
clia minh - vd thuat, béng da va bong ludi déu 1a nhirng mon thé thao
dugc nhirng nguai bi JIA chai @ mirc o chuyén nghiép. Trén thyc té, diéu
quan trong la phai duy tri 16i song nang dong va tham gia cac hoat déng
chiu strc ndng khi em c6 thé dé xuaong phat trién khde manh. Hay hdiy
ki€én cla nhém cham séc strc khoe ciia em néu em can bat ky 1oi

khuyén nao.

Gilf nhip d¢ clia ban than va biét gi¢i han d6i v&i bénh JIA cia minh. Hay
néi chuyén vdi gido vién thé duc & trudng hoc dé ho biét rd gidi han cda
em va c6 thé hd trg em khi can thiét.

Khi lan dau tién dugc chan doan méc JIA, em cé thé cdm thay co thé cua
em dau dén murc khong con co6 thé chai cadc mén thé thao va tham gia cac
hoat ddng em yéu thich nira. Hay yén tam rang mét khi da c6 ké hoach
diéu tri v&i dling loai thuéc, hau hét cac tré em mac JIA déu ¢ cudc séng
nang déng va tron ven.



Thong tin danh cho nha trudgng

Trudng hoc déng vai trd quan
trong trong cudc séng clia tré em Chao mirng dén
va thanh thi€u nién. M6t sé tré em
va thanh thi€u nién mac JIA c6 thé
phai d6i mat vdi nhiéu thir thach
hon so véi ban be cung trang Ira,
vi vay, diéu quan trong la gido
vién/nhan vién trong truong phai
hiéu vé bénh JIA va biét cich hd trg tét nhat cho em.

v&i Lép hoc chia
Chung to6i

Khéng phai lic nao cling dé dang nhan ra ai d6 mac JIA. C6 nhirng ngay,
tré sé cé vé ngoai va hanh dong giéng nhu bat ky dira tré nao khac.
Nhung vao nhirng ngay khac cac em cé thé vat 16n véi con dau cda minh.
JIA c6 thé gay dau nhirc, mét mdi va giam kha nang van déng, tinh trang
nay co thé té hon vao mot sé ngay so véi nhirng ngay khac.

Gido vién va cac nhan vién khac trong trudng sé mudn ho trg em tai
trudng, va phan nay cla tap sach sé dua ra nhiéu Ioi khuyén dé em va
gido vién/nhan vién nha trudng cé thé thuc hién dugc diéu nay. Nhém
bac si chuyén khoa vé thap khép c6 thé cung cap la thu dé giri cho trudng
hoc cdla em néu can.

DPua ban sao clia tap sach nay cho trudng hoc clia em. Tap sach ciing ¢
san trén mang tai www.jafa.org.au.

Ai can tham gia & truong hoc?
Tai trudng hoc sé c6 nhiéu ngudi co6 thé trg giup em.

Gido vién trong I&p clia em thudng la ngudi ma em sé& gdp hau hét moi
ngay & trudng. Gido vién sé muén biét bénh JIA dnh hudng dén em nhu
thé nao dé cé thé gitp em va hoc cach nhan biét khi em cé nhitng ngay
trd bénh. Hay néi chuyén véi gido vién vé bénh JIA ciia em dé ho biét JIA
anh hudng dén em nhu thé nao va bat cir nhirng thay déi ndo ma nha
trudng can lam dé hé trg em.

Gido vién hodc nhom ho trg hoc tap tai trudng cdia em co thé trg gitp
bang cach diéu chinp mot s& nhiém vu nhat dinh va c6 thé cung cap
hudéng dan vé cac ho trg c6 thé tiép can dugc. Ho cling cé thé trao déi vdi
gido vién I6p clia em vé nhirng diéu chinh dugc dong y va dap dung nhirng
diéu chinh nay cho cac ky thi chinh thirc nhu NAPLAN va ky thi trung hoc
cudi cap.
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Ty thudc vao dé tudi va su sap x€p tai trudng, em cé thé sé gap nhiéu
gido vién va trg gidng khac nhau vao mai tuan. Mai gido vién day em nén
xem ban ké& hoach cham séc strc khde clia em dé c6 thé hd trg em trong
cac gid hoc.

Hiéu trudng va Pho hiéu trudng chiu trach nhiém diéu hanh toan bé
trudng hoc. O cac trudng trung hoc, mdi ndm sé cé Gido vién Trudng khéi
6 vai trd phéi hgp va hé trg cac gido vién va tré em & tat cd cac I6p trong
cung mét khéi. Tat ca nhirng ngudi nay can biét vé bénh JIA cia em dé cé
thé hé trg em. NEu em can thay d6i ngay hoc hoac can cac sap xép dac
biét, gido vién trudng khéi c6 thé thuc hién nhirng viéc nay. Biéu nay dac
biét quan trong & trudng trung hoc, ngi em c6 nhiéu gido vién khac nhau
thay vi chi mét gido vién. Su ho trg clia Hiéu trudng, Phé hiéu trudng va
gido vién Trudng khéi c6 thé gitip cudc séng clia em dé dang hon rat
nhiéu.

Diéu quan trong la gido vién thé duc thé thao phai biét vé bénh JIA clia em
dé ho c6 thé hé trg em, dac biét 1a khi bénh JIA c6 thé thay d6i tirng ngay.
Ho c6 thé mudn trao déi véi chuyén vién vat ly tri liéu cia em dé xin 10
khuyén va y kién.

Mot s6 trudng ¢ y ta hodc nhan vién chiu trach nhiém vé cac van dé surc
khde. Ho luu gilr ho so cta cac tré em bj bénh mén tinh cung cac thong
tin vé thudc men va phuong phap diéu tri. Néu trudng em cé y ta, em can
cho ho biét rang em bi JIA.

Em c6 thé can c6 nhiéu cudc hen gap bac si, chuyén vién vat ly tri liéu,
chuyén vién trj liéu vé chan, bac si nhan khoa va nhiéu bac si/chuyén giay
té khac. Nnom nhan vién tai van phong nha trudng cé thé sé can biét vé
em khi em r&i trudng dé di kham bénh, hodc dén mudn sau cuéc kham
bénh, hodc néu em can c6 sy sap xép dac biét dé di vao trudng hoc trudc
hodc sau nhirng d(ra tré khac dé tranh dam dong.
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Em khoéng can phai ké v&i ban cing I6p vé bénh JIA cia minh néu khéng
mudn, nhung c6 thé la diéu hiru ich khi em noi véi mot nhém ban than vé
bénh trang ca minh. Nhu vay, ban than cla em c6 thé hé trg em suét ca
ngay va tréng chirng em trong nhirng ngay em khéng khoe, cling giéng
nhu em c6 thé ho trg cac ban khi cac ban cdm thay chan nan. D6 chinh la
ly do vi sao chung ta c6 ban be.

Cac ké hoach hoc tap

Cac ké hoach hoc tap cd nhan can dugc thao luan véi nha trudng cta em.
Cac k& hoach hoc tap la dé xac dinh cac muc tiéu dugc déng y, nhirng diéu
chinh, can nhac va hé trg can thiét cho hoc sinh trong tirng Iinh vuc gido
duc. Nhirng viéc nay can dugc phat trién cing véi d6i ngl gido vién/nhan
vién h trg phuc lgi va gidng day trong nha trudng va phai dugc cap nhat
thudng xuyén.

K& hoach cham séc sirc khoe

Mot s6 tré em c6 thé dugc hudng Igi tir chuong trinh cham soéc sdrc khoe
ca nhan. Chang t6i khuyén nghi rang em va gia dinh clia em nén cung
nha trudng lap ra mot ké hoach cham soc sirc khde tai trudng. Em ¢ thé
str dung cing mét ban mau k& hoach cham séc sirc khde ma nha trudng
hién cé. K€ hoach cham séc sirc khée nén tap trung vao:

® Viéc gido vién lang nghe va nhan biét em cdm nhan nhu thé
nao va hiéu rang cach em cdm nhan cé thé thay d6i tirng ngay,
tlr sdng dén chiéu

® Diéu chinh cac hoat ddng dé giup em ti€p tuc tham gia
vao cac hoat déng clia nha trudng.

DPoc ky phan nay va stir dung né nhu mét danh muc goi 'y
cho viéc xem xét.

K& hoach cham séc sirc khoe clia em sé dugc chia sé véi gido vién va cac
nhan vién khac cla nha trudng, nhirng ngudi o vai tro ho trg em. Ké
hoach nay sé gilip gido vién/nhan vién nha trudng biét ho can phailam gi
dé gitip em hoc tap hiéu qua va tham gia day da cac hoat déng ctia nha
truong.

Nh& rang em cé thé la dira tré dau tién trong trudng mac bénh JIA nén
diéu quan trong la phai cho nha trudng biét tat ca théng tin dé ho c6 thé
gitp em.



Néu em can dung thuéc trong gio hoc, em sé can phai dua nhirng loai
thudc nay vao ké hoach cham sdéc strc khde ciia minh. Néu em bi tac dung
phu ctia thudc trong lic & truong hoc, hay dua viéc nay vao ké hoach
cham soc surc khde cdia minh.

Nhiéu tré em can phai dugc tiém chdng dinh ky trong Itc & trudng hoc.
Gia dinh cla em sé can phai dong y trudc khi em dugc tiém vac-xin tai
trudng. Gia dinh clia em sé nhan dugc thu thong bao vé viéc tiém ching.
Néu em dang dung thudc dé diéu tri bénh viém khdp, em c6 thé phai
tranh viéc tiém vac-xin séng. Néu em khdng chac chan, hdy tham khao y
kién clla nhédm bac s chuyén khoa thap khép ctia minh.

Nhiéu loai thudc diéu tri JIA s& lam suy yéu hé mién dich va khién em dé
mac bénh hon. Nhu vay, diéu quan trong la nha trudng can khuyén khich
viéc thuc hanh vé sinh tét trong 1&p hoc va san choi.

® Batky ai bi bénh (cadm lanh, ho, ciim hodac tiéu chdy nén
nghi hoc cho dén khi bénh trang ctia ho trd nén kha hon

@® RUa tay sach la diéu can thiét cho moi ngudi

® B4t ky ai bi bénh lay nhiém khdng nén dén trudng hoc.

Néu em chua tirng bij thly dau trudc day, hdy yéu cau nha trudng cho biét
néu ai d6 ma em tiép xuc bi thdy dau, vi né cé thé tr& nén nghiém trong
néu em dang dung mot sé loai thudc nhat dinh.

Ngoi

Ty thudc vao céach JIA anh hudng, em cé thé thay viéc ngoi trén san nha
la khé khan hodc dau dén. Néu didng nhu vay, hdy néi cho gido vién cla
em biét dé co thé sap x€p cho em ngdi trén ghé khi cac ban cung 16p ngoi
duéi san. Biéu nay c6 thé giup moi viéc trd nén dé dang hon va lam em
b&t dau dén. Néu em ngoi trén ghé hodc muén st dung ghé, hay yéu cau
gido vién cho phép mot ngudi ban ngéi canh em.

Giay

M6t s6 tré mac JIA c6 thé gap khé khan khi mang mét s6 loai giay dép dac
biét nao d6. Nhirng ngudi khac cé thé dugc chuyén vién tri liéu vé chan
khuyén khong nén choi thé thao hodc tap thé duc bang chan tran vi ho can
c6 giay ho trg. Néu viéc can giay dac biét 4p dung cho em, hay dua vao ké
hoach cham séc strc khde clia minh dé nha trudng biét cach gitp d& em.
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Nghi giai lao véi su van dong

Ngoi trong thoi gian dai d6i khi c6 thé khién khép cda em bi ciing lai. Biéu
thuc su quan trong la em phai c&r ddng thudng xuyén dé ngan chan viéc
nay xay ra. Nhiéu truong hoc dua hoat dong van dong vao gio hoc, nhung
thudng thi ca 1&p sé phai ngdi trong mét thai gian dai.

H&y trao d6i v&i nha trudng cda em vé viéc nghi giai lao vdi sy van déng -
day khong cé nghia la chay vong quanh toa nha, hodc tham chi r&i khoi
I6p hoc... chi can dirng day va dudi ngudi cling c6 thé thuc sy hiru ich,
hodc gilp gido vién phat gidy t& hodc chuyén tin nhan dén van phong.
Tin hiéu kin dao

Chung t6i biét rang hau hét moi ngudi déu khdng thich khac biét va tré
em bj bénh JIA thudng khdng muén gay sy chd y vi cdc em can diéu gi d6
khac biét so vé&i cac ban cling I6p ctia minh. Chlng téi tim thay rang cé
mot tin hiéu kin ddo dé bdo cho gido vién biét em can nghi giai lao véi sy
van dong, hodc mot vai hinh thirc ho trg khac ma cé thé thuc hién dé
dang cho em va cac em khac trong I16p. Bay c6 thé 1a moét tam thiép ma
em dat trén ban hoc clia minh, ma khi lat tam thiép d6 lai cé nghia la em
can nghi ngoi, hoac mét hanh déng thuc su tinh té€ nhu dat but chi theo
mot cach cu thé trén hép dung but chi, hodc mét tin hiéu bang tay ma em
c6 thé cho moi ngudi thdy ma khdng can gio tay 1én.

B4t ké duing cach nao c6 hiéu qua cho em va gido vién, hay sr dung
chiing va dua vao ké hoach cham séc surc khde clia em dé cac gido vién/
nhan vién khac déu biét.

Cac con bung phat bénh

& phan trudc clia tap sach nay, chiing t6i da néi vé cac con biing phat
bénh. Py la thdi diém bénh JIA cia em trd nang va em cé thé cdm thay
dau ddn va kho chiu. Nhiéu dura tré cling cdm thay mét maéi - day la tinh
trang mét madi qua sirc ma no sé khong kha hon sau gidc ngd va khién tré
khé tap trung. Khi lap ké hoach cham séc sirc khde, hady luu y rang doi khi
em c6 thé bi bung phat bénh. Va diéu t6t nhat 1a em nén cho nha trudng
biét khi em bi con bung phat bénh. Néu em cé thé dén trudng trong thoi
gian bi bung phéat bénh, gido vién can biét bénh trang ca em dé cé thé
hé trg em.

Em can hiéu cac con bung phat bénh anh hudng nhu thé nao déi vai em.
Né&u em khong thé dén trudng trong ItGc bung phat bénh, hay bao cho nha
truong biét ly do em nghi hoc. Nha truong sé can phai dua ra bién phap
dé gitp em theo kip nhirng bai hoc ma em da bé 1&. B6i khi em khdng thé
dén trudng do con bung phat bénh nhung em van ¢é thé hoc hanh -
trudng hoc clia em ¢6 thé hd trg viéc hoc tir xa dé€ em khong bi bd 1.
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Déi khi, con bung phat c6 thé mat mét thai gian méi thuyén gidm va em
6 thé can dung loai thuéc méi trude khi bénh clia em thuyén giam. Diéu
nay cé thé khién em phai nghi hoc mét thai gian, vi vay hay gitr lién hé vdi
nha trudng dé ho c6 thé gitp em hoc tr xa.

Nhom bac si chuyén khoa thap khép cho tré em c6 thé cung cdp cho em
mot phac d6 cu thé néu em dang bi bung phat bénh dé gitip em kiém soat
con bung phat bénh tai nha. Nhung néu lo lang vé tinh trang bung phat
bénh hodc can thém sy trg gilp, em nén lién hé vdi nhém chuyén khoa
thap khép cda minh.

Cac cudc hen

Bac siva nhédm cham soc sirc khde sé can gap em thudng xuyén dé theo
doi tinh trang viém khép va thudéc men clia em. biéu nay dac biét kho
khan d6i v&i nhirng dira tré séng & cac vung xa xdi héo lanh. Em sé phai
gap nhiéu bac st chuyén khoa khac nhau va thudng la vao nhirng ngay
khac nhau. Vi vay, hdy ddm bao nha trudng biét rang em c6 cac cuéc hen
véi bac si/chuyén vién tri liéu va ghi diéu nay vao ké hoach cham séc surc
khde clia em. Em khong tranh khéi viéc nghi hoc va hdy héi nha trudng
clia em xem ho c6 thé gitp gi cho em. Nha trudng c6 thé yéu cdu em xuat
trinh gidy chirng nhan y té cho nhirng lan vang mat cdia minh, hady yéu cau
bac st hodc y té cung cap gidy chirng nhan trudc khi em rdi khoi phong
kham.

Vat ly tri liéu

Doi khi em ¢é thé can c6 budi vat ly tri liéu vao ban ngay khi em
dang hoc & nha trudng cling nhu & nha vao budi sdng hoac budi
t6i. Chuyén vién vat ly tri liéu sé gidi thich nhirng gi em can lam va
tan sudt thyc hién. Thong thudng, diéu nay chi xay ra khi em dang
bi bung phat bénh va khéng thé tham gia vao thé thao, hodc sau
mot thd thuat hodc su diéu tri khac. Hay trao ddi v&i nha truong dé
sap xép néu em rai vao truang hgp nay.

Cac diéu chinh khac

Em c6 thé thdy minh can nhirng diéu chinh khac dé c6 thé tham gia
day dd vao cubc song clia nha trudng. Néu em cé chuyén vién tri
liéu phuc hoi chirc nang, ho cling sé dua ra mét s6 goi y cho em.
MOt s6 vi du co thé [a em can mot cai kep gan trén but chi hoac ban
nghiéng, hodc em c6 thé can phai di chuyén gitra cac tiét hoc dé
tranh bi chen chdc trong ddm dong, hoac em cé thé can phai lam
viéc trén may tinh thay vi viét trén gidy. Em cling cé thé can thém
thdi gian dé hoan thanh bai tap hodac bai kiém tra trén I6p hoac nhg
ai dé chép bai ho.



Né&u em can ho trg dé di chuyén hodc gap khé khan khi lén xuéng cau
thang, em c6 thé can str dung cac tuyén dudng thay thé khac & quanh toa
nha. Thong thudng, nha trudng khéng chi gitip em diéu chinh ma con cho
phép ban bé clia em tham gia vao viéc ho trg em - theo cach d6, em sé&
khéng dan déc mdt minh va c6 dugc sy hé trg cling nhu tinh ban can thiét.

Néu em dang hoc ti€u hoc va hoc ciing mét I&p hoc méi ngay, em cé thé
héi chuyén vién tri liéu phuc hdi chirc nang ca minh dé danh gia 16p hoc
va tu van cho gido vién vé cach sap xép 16p hoc phl hgp nhat véi nhu cau
clia em.

Néu viéc mang sach gido khoa hodac ba 16 gay khé khan cho em, hay thao
ludn vdi nha trudng dé tim giai phap, vi du nhu cé td khéa dung d6. Nhiéu
trudng hoc da nghi ra nhiéu cach sang tao dé giai quyét van dé nay va vdi
ngay cang c6 san cac nguoén luc ki thuat s6, em khéng can phai mang
theo qua nhiéu sach gido khoa.

Cac chuyén di cia nha trudng, cac chuyén di luu trd va

cac chuyén tham quan

Trudc bat ky chuyén di hodc hoat ddng nao, trudng hoc clia em sé tién
hanh viéc danh gia rui ro va 1ap k& hoach chi tiét. Diéu nay c6 thé bao gém
bat ky thay d6i ndo ma em can dé ho trg em. Nhirng gi nha trudng can
lam sé& phu thudc vao hoat dong hoac chuyén di cling nhu bénh JIA cta
em. Nha trudng sé trao doi véi em va gia dinh cia em trong qua trinh lap
k& hoach cho chuyén di dé ddm bao em biét nhirng gi s& dién ra va nha
trudng sé ho trg em nhu thé nao.

Giai thudng vé di hoc déu dan
Tré em va thanh thiéu nién bj bénh JIA cé nhiéu kha nang phai nghi hoc

hon nhirng ban cling I&ra tudi vi JIA déi khi cé thé khién cac em phai nghi
hoc, dac biét la:

® Trong con bung phat bénh

® Thuéc men d6i khi c6 thé gay ra tac dung phu cho tré
® Tré c6 thé c6 nhiéu cudc hen khdm bénh
]

Tré c6 kha nang dé bi cdm lanh va cac bénh khac do bénh JIA cla
cac em va thu6c men ma cac em udng.
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Do dé, nhirng tré em mac bénh JIA hau nhu khéng bao gid c6 thé di hoc
déu dan 100%. Néu truang hoc clia em cap gidi thudng vé viéc di hoc déu
dan, em c6 thé yéu cau nha trudng loai trir ly do vdng méat do bénh JIA gay
ra (vi du nhu con bung phat bénh, van dé vé thuéc men, dén bac si/
chuyén vién y té€ kham bénh hodc 6m dau) va can cr viéc di hoc cila em
vao phan thgi gian em dén I&p.

Bai tap vé nha

Trao d6i v&i nha trudng vé viéc quan ly lugng bai tap vé nha dé em khéng
phai lam qua nhiéu bai tdp cing mét ldc.

No6i chuyén véi nha trudng vé viéc c6 ngudi ghi chép cho bai tap vé nha
(ngudi viét giup em). Ngudi nay cé thé 1a cha me hodc than nhan trong
gia dinh em.



L&i khuyén vé viét tay va nhirng diéu khac c6 thé giup ich

D6i véi mot sé tré mac bénh JIA, viéc viét chir ¢o
thé la mot thir thach, dac biét néu ngdn tay, ban
tay, c6 tay, khuyu tay hoac vai cGia em bj anh
hudng. Sau day la mot s6 meo c6 thé gidp ich va
hay nh& rang chuyén vién tri liéu phuc héi chirc
nang co thé tu van thém cho em vé:

S{r dung kep gan trén but chi

S dung mét chiéc ban nghiéng & trudng va & nha néu viéc nay
giup em thodi mai hon

SUr dung sach bai tap, khdng can viét lai cac cau héi

Trao d6i v&i nha trudng vé viéc danh may thay vi viét néu diéu dé
giup em

Giadm s6 lugng bai viét cia em - trudng hoc clia em c6 thé gitip
em thuyc hién viéc nay (vi duy, viét 3 cau thay vi 5 cau)

C6 thai gian nghi gidi lao

Kiém tra tu thé cda em va ddm bao em c6 thiét bj ho trg

Uu tién cho nhirng gi quan trong - vi du nhu viét, chr khéng phai
té mau

Trao d6i vdi nha trudng xem liéu viéc thém thai gian cho cac ky thi
¢6 trg giup dugc gi hay khéng.



Cudc sdng hang ngay véi bénh JIA

Cling nhu cac triéu chirng clia bénh JIA, nhiéu tré em va thanh thiéu nién
cling c6 thé cam thay bj ¢ 1ap hoac don doc mot minh. Béi khi ban beé va
nhém ban cling trang Itra ciia em khéng hi€u cudc séng cla ngudi bi JIA
la nhu thé nao va em cé thé gap phai nhitng phan (ng tiéu cuc tir ban be.
Pay khéng phai la 16i cia em, nhung diéu nay cé thé khi€n em cam thay
that vong va c6 dan. Doi khi em c6 thé khéng tham gia dugc vi bénh JIA
cla minh va diéu dé ciling c6 thé khi€n em cdm thdy minh khac biét.

Hau hét tré em déu khdng thich su khac biét. Hau hét tré em déu khéng
mudn ndi bat. La ngudi mac bénh JIA & trudng, déi khi em c6 thé cdm
thay minh qua khac biét. biéu quan trong la em phai tim dugc ngudi ma
em tin tudng dé ndi cho ho biét cdch em cdm nhan. Néu em c6 ban than
hodc nhém ban, hdy néi chuyén véi cac ban va giadi thich cho cac ban biét
bénh JIA la gi va cach em cam thay thé nao. Néu khdng, hdy néi chuyén
vGi mot than nhan trong gia dinh em. Néu can ngudi khac dé héiy kién,
em c6 thé hoi xin 1&i khuyén tlr mot thanh vién trong nhém cham séc strc
khde cdia minh.

Khi em 16n hon, em s&é muén lam nhirng diéu khac biét va tr& thanh chinh
minh. Day la diéu hoan toan binh thudng. Nhung cé mét s6 diéu em can
phai nh& néu em bj JIA. Vi du nhu em phai ti€p tuc uéng thudc. Néu em
mudn ngurng hodc thay déi thuéc, hay trao d6i vdi nhém cham séc sirc
khoe trudc dé ho c6 thé hé trg em. Hay nhé rang vat ly tri liéu va tap thé
duc thue sir quan trong.

Diéu quan trong la em phai tim dugc ngudi

ma em tin twdng dé ndi cho ho biét cach
em cam nhan.
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Cacvan dé cua tudi thiéu nién
Cubc séng & tudi thi€u nién thuc sy khéng bao gid don gian. Va bénh JIA
c6 thé tang thém dé phurc tap déi véi cudc séng & tudi thi€u nién cda em.
Nhom cham séc¢ strc khde cd thé tu van cho em vé cac van dé cu thé va
cach nhirng van dé nay anh hudng dén em nhu thé nao, nhung c6 mét soé
diéu em can nghi vé né trudc.

0,2

Chuyén ti€p dé nhan cham séc clia ngudi I6n

Khi em I&n hon, nhédm cham séc strc khde va cac bac st chuyén khoa clia
em sé thay d6i. Trong mét s6 trudng hop, em cling ¢ thé ddi bénh vién
(tir bénh vién nhi sang bénh vién ngudi I6n). Ly do 1a vi em s& dan chuyén
sang dudi sy cham séc cia mot nhém bac si chuyén khoa vé thap khaép
danh cho ngudi I16n, chir khéng phai cho tré em nira. Em cling sé trd nén
c6 trach nhiém hon trong viéc cham séc va diéu tri cho ban than minh,
thay vi dé cha me hodc gia dinh dam nhiém.

Hau hét cac bénh vién hién nay déu bat dau qua trinh chuyén ti€p kha
s6m va dan dan, nhu vdy em sé quen dan véi nhirng thay déi va viéc
nhirng thay d6i nay anh huéng dén em nhu thé nao. B0 tudi chinh xac va
cach bénh vién hé trg em vugt qua nhitng thay ddi sé khac nhau tuy theo
tirng bénh vién va cling tuy thudc vao em. Théng qua d6 ma nhdm cham
sOc st khoe sé gitp em chd dong hon trong cac budi kham bénh, mang
lai cho em su tu tin hon khi gap cac thanh vién trong nhém cham sdc suc
khoe clia minh, cling nhu c6 thé tu chiu trach nhiém vé thudc men va viéc
diéu tri cGa minh khi dén th&i diém thich hop.

Né&u c6 bat ky cau hoi nao, em cé thé hdi nhém cham séc sirc khde cla
minh vé tién trinh nay hoat déng nhu thé nao tai bénh vién, dé giup em
chuan bi. Nhném cham séc sirc khde c6 thé tran an em. Hay nhé rang moi
ngudi trong nhém cham soc sirc khoe clia em déu 6 d6 dé gidp dd em.
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Tuong lai

Cho dén nay, chua cé cach dé chira khdi bénh JIA. Nhung trong khi mot
s6 ngudi bi triéu ching cda JIA sudt ddi, nhiéu tré em va thanh thiéu nién
thay bénh JIA clia ho tré nén khong hoat déng sau mot thai gian (ching
t6i goi day la thuyén gidm). Doi khi, diéu nay c6 thé mat vai nam va em

sé& can tiép tuc dung thudc va cac cach diéu tri khac theo khuyén nghi

clia nhédm cham sdc strc khoe ciia em cho dén khi ho cho biét em cé thé
nglrng diéu tri. Chi can luu y rang, ngay ca khi em da trudng thanh, bénh
viém khdp clia em van sé 1a bénh khai phat & tudi thi€u nién vi cac triéu
ching chia bénh nay bat dau khi em dudi 16 tudi. Cac loai viem khdp khac
dugc chan doan & tudi trudng thanh khéng giéng nhu bénh JIA.

JAFA cam két thic ddy va tai trg cho cudc nghién clru dé hiéu rb va cai
thién viéc diéu tri va cham séc bénh JIA, lam giam sy dau dén va khuyét
tat, dong thai tim ra cach ngan nglra va cudi cung la chira khéi JIA. Ching
t6i muén moi ngudi bj JIA déu thuyén giam va khong can phai tiép tuc
dung thudc. That khdng may, dé thanh tuu diéu nay ¢ thé mat that nhiéu
thai gian, vi vay, cho dén luc d6, ching téi mudn hé trg em trén hanh
trinh diéu tri bénh JIA cila minh. Chuing t6i sé ti€p tuc ndng cao nhan thirc
vé bénh viém khép & tré em va thanh thi€u nién cling nhu hé trg dé em va
gia dinh clia em c6 thé ti€p can t6t hon vdi cac dich vu va ho tro.

Diéu thuc sy quan trong ma em phai biét ngay bay gid la mac du em ¢6
thé mac JIA, nhung né sé khdng kiém soat cudc song cda em. Khong cé ly
do gi khién em khéng thé s6ng mot cudc séng tron ven va nang déng mac
du bi JIA. Ching tdi biét nhirng ngudi bi JIA la nhirng van dong vién thé
thao chuyén nghiép cho dat nudc ho; cac dira tré tham gia vao cac cudc
tranh tai nhu béng Iudi, cricket, bédng da, karate va judo. Va nhirng ngudi
tré tudi la chuyén gia truyén thong, nha nghién ciru, nha khoa hoc, chinh
tri gia, phat thanh vién, ngudi dua xe mé t6, do thuat gia, cac 6ng bo, ba
me. JIA c6 thé |a bénh trang cdia em, nhung n6 khdng nhat thiét phan anh
con ngudi em. Mot dira tré mac bénh JIA da ndi véi ching toi:

“Khong phai la can bénh cua

chung toi... wéc mo cua chidng
td6i mdi dang kée!”
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GIOT THIEU VE JAFA

Quy Viém khép & Thiéu nién Uc (Juvenile Arthritis Foundation Australia -

goi tat 1a JAFA) 1a t6 chirc chl yéu danh cho tré em va thanh thiéu nién bj

viém khdp. Pay la té chirc tir thién da dang ky, dugc thanh 13p vao nam

2019 nham dap &rng nhu cau cap thiét vé 1oi kéu goi trén toan quéc danh

riéng cho viéc gidi quyét nhu cau cla tré em va thanh thi€u nién bi bénh

viém khép & tudi thi€u nién va cac bénh thap khdp & tré em cling nhu gia

dinh va ngudi cham séc clia cac em.

Chung toi lam nhirng gi

® Hb trg, két ndi va cung cdp thdng tin cho cac gia dinh

® Van déng chinh tri dé ci thién cac dich vu va hé trg

® Nang cao va tan dung ngudn tai trg cho viéc nghién clru dé diéu tri t6t
hon, phong ngtra va cu6i cung la chira khdi bénh

Két ndi vai JAFA

® Chung t6i xin mdi cac ban tham gia cdng déng JAFA thong qua trang
mang cla chuiing toi.

® JAFAkhong cé thanh vién chinh thirc va khdng can déng 1é phi - moi
ngudi ty do gia nhap va rdi khdi khi ho muén.

® JAFA cam két két néi va théng bdo cho cac ban vé cac su kién, chuong
trinh, chién dich, cac cach diéu tri mai va nhirng tién trién trong viéc
diéu tri sdp t&i cling nhu Chudi Hoi thdo Truc tuyén cla ching toi.

Tham gia JAFA @ www.jafa.org.au/join/

Pang ky vao Sé D lidu vé Bénh Viém Khép & Thiéu nién tai Uc (AJAR)
Né&u ban c6 con tir 0-17 tubi bi viém khdp JIA hodc CRD hodc Ia
thanh nién tr 18-25 tudi, ban cé thé thay déi tuong lai bang céach
dang ky v&i AJAR ngay hém nay.

Nh&p vao day dé xem thém va dang ky: https://bit.ly/3P10fcM

Tham gia Nhém Facebook GUri email dé néu thac
Riéng tu ctia JAFA gém cac bac mac hodc y kién phan

cha me, dng ba va thanh thiéu * s L LT G E

- g & 1 t6i theo dia chi:
nién tir khap nuéc Uc [EREE info@jafa.org.au
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