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Palliative Care Australia (Co quan Cham sé6c
Gidm nhe Uc) @& phéi hgp ciing Cham séc Gidm
nhe Nhi déng Australia and New Zealand (Co
quan Chadm séc Gidm nhe Nhi Bong clia Uc va
New Zealand) dé lam ra quyén Sé Tay Gia Pinh
(S6 tay Gia dinh).

Quyeén S6 tay Gia Pinh |a phién ban cap nhat clia
quyén Journeys: Palliative Care for Children and
Teenagers (an ban thir nhi 2010), la su quy tu
nhiéu bac cha me phi thudng, chuyén viény té,
cac thanh vién trong gia dinh va nguai cham séc

dé chia sé nhirng trai nghiém riéng ctia ho nham
gilup d& nguoi khac.



mailto:pcainc@palliativecare.org.au
http://palliativecare.org.au

Muc luc

AN

(o)}

00 00 N O

10
12
12
15
19

22

22
24
26
27
27
28
30
32
33

35

35
36

Phan gidi thiéu
Lam cach nao dé cé thém thong tin?

Téi cb nhirng quyén han gi?

Chan doan hodc thira nhan
Cham séc gidm nhe la gi?

Ai cung cdp cham séc giam nhe?

Nhirng lua chon diéu tri la gi?

Nhrng muc tiéu cham séc la gi?

Cham séc lién tuc

Con tdi c6 thé dugc cham séc & dau?

K& hoach cham séc

Kiém soat triéu chirng

Nhirng diéu can nhac va lo ngai cda gia dinh

Gia dinh, ban be va cdng dong ching ta

Cham séc cudi doi va tang ché
Nhirng lua chon cham séc cudi dai la gi?

Lam thé nao dé néi chuyén vdi con?

Chang ta c6 thé lam gi dé tao nén ky niém?

C6 nén lap phan nao ké hoach cho dam tang khéng?
Lam sao tdi biét nhirng gio pht cudi cung da gan ké?
T6i lam gi sau khi con qua dai?

T6i sé phan Ung thé nao?

Lam thé nao dé dugc hé trg tang ché?

Lam thé nao dé thich nghi lai v&i cudc séng da thay déi?

Cac T6 chirc va Ho tro khéac

Cha me

Con céi



Phan gidi
thiéu

‘S8 tay Gia Pinh’ 1a cuén sach dugc thi€t k&€ danh cho cha me va nhirng ngudi
cham séc cho cac tré so sinh, tré nho va thanh thi€u nién bi moét tinh trang hay
can bénh gigi han sy séng. Tai liéu ndy nham muc dich chuan bj quy vi cho nhirng
hoan canh va thir thach ma quy vi c6 thé phai ddi dién vi cdn bénh cta con minh.

Théng tin nhdm hé trg cha me va ngudi cham
séc trong vai tro bénh vuc va dua ra quyét dinh
cho con minh, méi phan cla sé tay sé& tim hiéu
nhitng giai doan cda can bénh cda con va nhirng
viéc dy kién c6 thé xay ra.

Tai liéu cling hitu ich cho cac thanh vién cia dai
gia dinh, ban bé than va mang Iudi hé trg doc dé
hiéu vé nhitng van dé kho khan cé thé ndy sinh
sau khi chdn doan hodc thira nhan 1a con quy vi
bi mét can bénh gidi han su séng.

Ngoai ra con cé cac nguodn tai liéu khac

néi vé rat nhidu dé tai khac nhau dé hé trg
thém cho quy vi va gia dinh. D& xem nhing

tai liéu nay hay vao trang mang
palliativecare.org.au/children.

Trong tai liéu nay, khi n6i dén con hay cac con

1a n6i dén tré em & bat clr tudi nao tur giai doan
tién san dén 18 tudi.

Chi c6 mot truong hop ngoai € |a & trang 4 dudi
tiéu dé cdc quyén han cda con la gi?la théng tin
dugc cung cap vé tudi hop phap dé dua ra quyét
dinh.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Can bénh gidi han su séng la mot can bénh
khong c6 hy vong hop Iy chita khoi va tré so
sinh, tré em hodc thanh thi€u nién c6 | sé qua
ddi vi bénh. Trong tai liéu nay, cum tir can bénh
gidi han su séng bao gébm ca tinh trang gidi han
su séng.

Lam cach nao dé cé
thém théng tin?

Gido duc ban than vé can bénh clia con la mot
phan quan trong trong viéc quan ly su cham soc
con. C6 thé c6 rat nhiéu thong tin vé can bénh
clia con nhung diéu quan trong la c6 géng dam
bado théng tin d6 tin cay dugc va phu hop véi
hoan canh clia quy vi. Ngudn théng tin sic khde
tét nhat la tir todn cham soéc con quy vi.

Néi chuyén v&i todn cham séc con
Blng e ngai yéu cau thém thong tin. B6i khi, cac
cau hoi clia quy vi c6 thé s& khong dugc tra 15i
moét cach hoan toan chac chan, dac biét 1a néu
con quy vi c6 mot sé triéu ching gidi han sy
séng nhung khdng dugc chan doan day du.
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Cho du c6 sy khéng rd rang vé bénh cda con,

diéu quy vi c6 thé mong doi |a toan cham s6c

s& tra 101 cac cau hoi ciia minh mot cach

thanh that.

M6t s6 cau hdi quy vi c6 thé mudn hdi toan

cham soc la:

> T6i co thé du kién didu gi xay ra khi bénh
clia con ngay cang nang?

> T6i o thé trong dgi gi ¢ diéu tri hay tha
tuc nay?

> CoOthélam gi dé cho con dugc dé chju?

> Con t6i dugc cham soc & dau va nhu
thé nao?

> Cac dich vy dugc cung cdp nhu thé nao
sau gid lam viéc?

Cac ngudn théng tin sirc khode khac

Mac du thong tin stric khde c6 thé tim thay &
nhiéu nai, théng tin c6 thé khéng dang tin cay

bang théng tin tir toan cham séc va nhing nha

cung cap dich vu cham séc strc khoée khac. Tét

nhat nén can than danh gia cac ngudn thong tin
khac vi c6 thé né khéng chinh xac va cé thé nguy

hiém hodc gay su hiéu lam.

Mac du théng tin strc khde c6 thé tim thay &
nhiéu nai, théng tin c6 thé khong dang tin cay

bang théng tin tir toan cham séc va nhimng nha

cung cap dich vu cham soc strc khde khac. Tot

nhat nén can than danh gia cac ngudn thong tin
khac vi c6 thé n6 khoéng chinh xac va cé thé nguy
hiém hodc gay su hiéu lam. Tro chuyén vai ban

bé qua mang xa hoi cé thé rat hitu ich cho viéc
hé trg, nhung khéng thay thé dugc 16i khuyén
clia chuyén vién y té. Néu muén biét thém vé

mot didu tri cu thé ma quy vi dd nghe qua hoac
doc qua, c6 thé ban thong tin nay véi toan cham

s6c dé ho c6 thé cung quy vi danh gia nhirng
lwa chon diéu tri s&n c6 t6t nhat. Néu mudn

biét thém vé nhirng gi quy vi da doc trong mot

tap chi khoa hoc, hdy mang theo mot ban cla

bai viét nay 1an sau khi dén noi chuyén véi toan

chadm séc dé cé thé cling nhau ban vé théng

tin nay.

Mot s6 cau hoi nén hdi khi tim kiém thém théng

tin bao gém:

>

Ai cung cap thong tin?

» Ho c6 du trinh d6 chuyén mén trong linh
vuc cham séc strc khde khong?
& Uc, hau hét cac chuyén vién y té phai
dang ky v&i mét Co quan diéu hanh Quéc
gia (nhu Medical Board of Australia). Quy
Vi c6 thé kiém tra xem li&u moét ngudi nao
d6 c6 dang ky hay khéng véi Australian
Health Practitioner Regulation Agency
(ahpra.gov.au).

» Hoac néu la mot khoa hoc gia, ho da dang
bao nhiéu bai bao va bai bao clia ho dugc
ngudi khac tham khao bao nhiéu lan?

Tinh cap nhat cta théng tin?

Thong tin c6 dé higu khong hay day nhitng
turla?

C6 nhirng két n6i dén cac ngudn khac dang
tin cay khong?

C6 ly do nao ma ngudn thong tin quang cao
mot sdn pham nhéat dinh khéng?

Nguon théng tin c6 ban dén nhing lgi ich va
rai ro khong?

C6 cach nao dé lién lac tac gia khong?

DE c6 thém théng tin héy xem t& dir kién:

- Tim kiém thdng tin ddng tin cdy

palliativecare.org.au/children °
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Toi c6 nhirng quyén
han gi?

Tat ca tré em c6 quyén c6 mot cudc séng chat
lwgng nhat. Khi bi can bénh gigi han sy song,
cac em ¢ quyén dugc cham soc gidm nhe chat
lugng cao dé dap ing cac nhu cau ctia minh,

Diéu nay bao gom:

> Tiép can dich vu chdm so6c gidm nhe phu
hop véi tubi trong hé théng y té

> Tiép can phuong phap kiém soat dau va
triéu ching phu hgp (ké ca thuéc men) cho
tat ca tré em

> HO trg tat ca tré em va gia dinh dé ho c6 thé
séng cudc doi cda ho vdi hét kha nang va lau
nhét c6 thé

Mang ludi Cham séc Gidm nhe Qudc té clia Nhi dong

(International Children’s Palliative Care Network - ICPCN),
Ban Tuyén B6 Mumbai 2014 ctia ICPCN.

Cac quyén han cuda con la gi?

& U, tré em tudi tir 16 trd 1&n c6 thé hop phap
tu dua ra quyét dinh vé su cham séc ctia minh,
néu ho c6 kha nang lam dugc diéu nay. Moi tiéu
bang c6 luat 1é riéng vé van dé khi nao thanh
thiéu nién cé thé dua ra quyét dinh, nhung tat ca
can dugc cho biét vé can bénh cdia minh va tham
gia trong qua trinh quyét dinh tly theo kha nang
va sy san sang tham gia cua ho.

Dai vdi tré dudi tudi hgp phap, quy vi la cha me
hay ngudi gidam hd dugc chi dinh hop phap, can
dua ra cac quyét dinh vé viéc cham soc con.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Quyén han cta téi la gi dugi tw cach
Ia cha me hay ngudi gidam hd dugc
chi dinh hop phap?

Quy Vi c6 quyén duoc cung cap thong tin:
> Cac cau héi dugc tra 16i mot cach thanh

that, tdn trong va cang day du cang tét

> Bugc cung cap thong tin theo cach ma
quy vi c6 thé hoan toan hiéu, dugc giai thich
rd nhimg tir ngr y khoa, st dung théng dich
vién va dung t&i thi€u nhirng
tlr chuyén mén

> Tim kiém thém thong tin hoac y kién th nhi
trudce khi dua ra quyét dinh

> Ti€p can cac dich vu khac c6 thé can dén
(nhu nhan vién x& hoi, hé trg tang ché)

Quy vi c6 quyén dugc tham gia qua trinh dua

ra quyét dinh:

> Tham gia vao moi cudc ban thao vé viéc
cham séc con

> TU chdéi hay yéu cau diéu tri @ mirc d6 ma
luat phap cho phép

> Chon mot ngudi khac thay mat quy vi va gia
dinh dua ra quyét dinh

> Cothélién lac mot chuyén vién hoa gidi —
ngudi ding gitra cho cac van dé gitra quy vi
va todn cham séc surc khoe

> Pugc phép thay déiy kién bat c Itc nao
vé bat ky phuong dién nao trong viéc cham
séc con

Quy vi c6 quyén dugc lang nghe:
> Dugc phép bay to y kién va nhu cau
ctia minh

> Nhingy kién ctia minh dugc ton trong
mot cach binh tinh va an can



> Dugc phép tir chdi nhing diéu lam quy vi
cam thay khong thoai mai

> Bugc phép bay té cac van dé hay |oi khiéu
nai bat ky vé viéc cham séc con

Quy vi c6 quyén nhan cham séc ding véi cac

nhu cau cua gia dinh:

> Tiép can dich vu cham séc thé va cac dich vy
khac khi can

> Su cham s6c dugc chinh ddi dé bao gom tin
ngudng va gia tri ding véi cac udc nguyén
clia quy vi vé tdm linh, ton gido va van hoa

Quy vi ¢6 quyén nhan dich vu cham séc trong

mot mai trwdng an toan va chuyén nghiép:

> Tat ca cac dich vu cham séc dugc cung cap
mot cach hiéu qué va chuyén nghiép

> Biét bang cap chuy&n mén clia méi ngudi
trong toan cham séc cla quy vi

Quy vi c6 quyén vé bao mat thong tin:
> Quyén riéng tu cia quy vi ludn dugc
ton trong

> HO so bénh ly clia con chi dugc cung
cap cho nhirng ai truc ti€p tham gia viéc
cham séc¢

> Cho phép chia sé hd sa bénh ly va thong
tin cham soc surc khoe clia con véi nhing
ngudi khac

Quy vi c6 quyén quyét dinh vai trd cia minh

trong viéc cham séc con:

> Latiéng noi clia con

> Tham gia trong qua trinh dua ra quyét dinh
cham séc

> Quyét dinh ma khong bi mot ap luc phai
chon mot phuong an cu thé

Phdéng tur Standards for Providing Quality Palliative Care
for all Australians, Palliative Care Australia 2018 (Tiéu
chudn Cung cap Cham séc Gidm nhe Chat lugng cho tét
c& ngudi dan Uc, Co quan cham séc gidm nhe Uc 2018)

Lam thé nao dé cung cap y kién
phan hoi?

Néi chuyén véi toan cham séc vé trai nghiém,
mong dgi clia quy vi va bat c&r van dé gi lién
quan dén viéc cham séc con la diéu quan trong.
Y kién phan hdi ctia quy vi khéng chi quan trong
cho viéc cham s6c con ma con gitp cdi thién cac
dich vu cho nhitng gia dinh khac nita.

Néu c6 néu mot van dé lién quan dén viéc cham
séc con, quy vi phai dugc sy dap Ung kip thoi
ctia mot chuyén vién hay todn nhan viény té
dugc dao tao phu hgp. Diéu quan trong can luu
y la todn cham séc va/hoac dich vy y té dap ing
thé nao sé tuy thudc vao tinh chat ctia van dé va
ai da néu van dé do.

Né&u sau khi da néi chuyén véi nhan vién diéu
phé&i chdm s6c va mot thanh vién khac trong
todn cham séc con ma quy vi van cdm thay van
dé clia minh da khong dugc x&r ly mét cach thoa
dang, thi ¢6 nhitng cach khac dé quy vi cung cap
y ki&n phan hai. Quy vi c6 thé muén néi chuyén
V@i ai d6 ngoai toan cham séc cia minh hoac
dich vy y té can c6 moét nhan vién phu trach vé
khiéu nai dé quy vi c6 thé ndi chuyén vai ho.

Néu cdm thdy dich vu y té€ da khéng xtr ly van dé
clia minh mét cach hop Iy, quy vi c6 thé lién lac
Australian Health Practitioner Regulation Agency
(Co quan Biéu hanh Nhan vién Y Té) hoac Uy
vién hodc Thanh tra Y té & tiéu bang hay lanh
thé cta quy vi.

palliativecare.org.au/children °
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Chin dodn
hodc thira

nhan

Phan nay gidi thiéu cham soc giam nhe va trinh bay khai quat vé qua trinh dua

ra quyét dinh va cac muc tiéu cham séc.

Cham séc giam nhe la gi?

Chéam so6c gidam nhe khong chi lién quan dén
cham séc cubi ddi. Poi ltc n6 con dugc ndi dén
nhu 1a cham so6c xoa diu, diéu tri xoa diu hoac
cham séc ¢6 tinh hé trg. Trong tdm cla cham
soc la gitip d& tré em va gia dinh séng cudc séng
t6t nhat c6 thé védi can bénh gigi han

su song.

Cham séc gidm nhe cho tré em c6 can bénh gigi
han su séng la mot phuong phap cham sac tich
cuc va toan dién. B4t dau tir lUc chdn doan dén
khi qua ddi, va ca sau d6 turc la luc tang ché,
cham séc gidm nhe bao gdbm cham soc thé chat,
tinh than, xa hoi va tam linh.

Trong tdm clia cham so6c gidm nhe la cai thién
chat lugng cudc séng cho tré, kiém soat cac triéu
ching, va cung cdp su hé trg cho toan thé gia
dinh. M6t s6 tré em dugc cham soc gidam nhe
trong mot thdi gian ngan, d6i véi mot sé khac thi
sy chdm soc nay cé thé kéo dai

nhiéu nam.

Théng thuong tré em dugc cham séc gidm nhe
song song vd&i diéu tri y khoa dé chira bénh.

Cham s6c¢ Gidm nhe Nhi ddng — S6 tay Gia dinh

Quy Vi sé la ngudi quyét dinh khi nao dugc gidi
thiéu dén toan cham séc gidm nhe, nhung néu
bat dau méi quan hé sém cé thé giup quy vi
chudn bj t6t hon va nhu vay sé& c6 thé hé trg con
minh tét hon. Toan cham séc strc khde ban dau
c6 thé dé nghi gidi thiéu toan chdm soc giam
nhe dé trg gilp viéc cham soc con. Cac toan
cham séc sé& lam viéc vai nhau dé cung cp su
cham séc va hé trg tét nhat cho con va gia dinh
quy Vi.

“Téi woc gi minh hiéu
nhiéu hon vé chiam séc
gidm nhe — néu liic 46

biét dwgc nhirng gi chiing
toi biét bay gio thi chiing
t0i sé sir dung dich vu
nhiéu hon.”



Ai cung cap cham séc giam nhe?

Cham séc gidm nhe thudng dugc cung cdp bdi nhiéu loai chuyén vién y té va nha cung cép dich vu
cham séc strc khoe, ho cung 1am viéc véi nhau trong todn chdm séc. Méi gia dinh s& c6 moét nhan vién
diéu ph&i cham s6c trong toan cham soc, 1a ngudi phu trach quy tu nhirng chuyén vién y té dé ho trg
con va gia dinh quy vi.

Mai gia dinh s& c6 mot todn chdm séc khac nhau, nhung c6 thé bao gém nhiéu
nha cham séc strc khde, nhu:

Nhan vién tri liéu

Duagc st

tré em va gia -
J nhi déng

Hiéu thubc dinh

dia phuong

Ban bé va Bac st
cong déng nhi déng
Khoa bénh
Dich vu R .
. nhan ngoai tru
ho trg L
Nhi dong

Gia dinh.quy vi e

Hb trg Noi cham séc

tam linh can tu
Y ta Bac si
cong déng chuyén khoa

Yta
bénh vién .
Khu bénh nhan noi Chuyénviény té

trd nhi dong lién nganh
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Nhirng luva chon

diéu tri la gi?

Mbi tré em, mdi can bénh va méi gia dinh moi
khac. Biéu quan trong 1a hay tim hiéu vé can
bénh clia con va bénh sé& dnh hudng con thé
Nnao vai su gilp d& clia toan cham soc. Co thé
c6 mot sé lya chon diéu tri khac nhau cho con
quy vi. Diéu dang ghi chu & day la tat ca diéu tri
can dugc can nhéc thi tuc 1a gi, nhimg loi ich va
ri ro c6 thé xay ra va lgi ich c6 Ién hon rdi ro
hay khéng. Quy vi c6 thé quyét dinh c6 nhirng
diéu tri nao d6 khong phai la lua chon t6t nhat
cho con.

Thu thap lugng théng tin theo nhu cau clia quy
vi va tir tir tim hiéu trudce khi dua ra quyét dinh.
Diéu quan trong la quy vi khéng cdm thay phai
dua ra quyét dinh mot minh va hay néi chuyén
V@i todn chdm séc vi ho cé thé tra 161 cac cau héi
va hé trg quy vi.

Mot vai tri liéu cé thé dugc dé nghi khong nén
dung vi n6 cé thé gay trd ngai cho diéu trj cla
con va/hodc tang cac phan Ung phu, hoac khéng
hiéu qua. Ludn ludn ban qua véi toan cham soéc
trudc khi bat dau ap dung bét ky tri liéu nao.

Toan chdm séc c6 thé mai quy vi tham gia mot
cudc thi nghiém lam sang. Cac thi nghiém thuc
hién bdi cac bénh vién nhi déng 1én c6 nhirng
tiéu chudn rat cao va thudng dugc cung cép khi
bénh vién c6 du bang ching la thi nghiém cé
thé c6 lgi ich. Béi khi, c6 nhimng ‘thi nghiém’ hodc
cac tri liéu thi nghiém dugc tién hanh bdi nhirng
ngudi khong c6 bang cdp chuyén mén hay
khong dugc kiém soat, vi thé digu quan trong

1a hay hoiy kién toan cham séc néu quy vi dang
suy tinh tham gia mot thi nghiém.

DE c6 thém théng tin hdy xem cdc t& di kién:
~ Tim kiém thong tin ddng tin cdy
- Dua ra quyét dinh

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Nhi{rng muc tiéu
cham séc la gi?

Lam thé nao noéi chuyén vdi todn
cham séc?

‘Muc tiéu cham séc’ néi dén muc tiéu/nhing
muc tiéu bao quéat toan bé ma moi ngudi déu
mong mudn dat dugc cho con quy vi. Trong mot
s6 trudng hop diéu nay cé thé la sy séng con vai
bat clr gid nao hodc c6 thé |a tap trung vao xoa
diu. Muc tiéu cling c6 thé |a mot diém & gita ma
gia dinh va toan chdm soc sé& ¢6 gang tim su can
bang t6t nhat gitra hai muc tiéu nay.

Quy vi sé dugc co héi tdm sy vé nhirng hy vong,
udc nguyén va ndi lo du clia minh vé con va gia
dinh, day sé la phan chu yéu trong qua trinh lap
ké hoach.

Quy vj s& dugc hd trg dé dong vai tro tich cuc
trong sy chdm séc ma con nhan dugc va co6
tiéng ndi vé van dé con sé dugc cham soc thé
nao va & dau.
biéu quan trong la nhu cau cda tré va gia dinh
dugc xem xét lai thudng xuyén. Néu cam thay
viéc nay can lam sém hon hay mudn hon, quy vi
c6 thé hdi nhan vién diéu phéi ctia minh.
Khi ban vé cac muc tiéu cham soéc, quy vi c6 thé
du kién nhirng diéu sau day sé xdy ra:
> Nhiéu thoi gian danh cho su ban thao
cdi mé
> Co mot phong riéng dé dam bao su kin dao
> Nhan vién sé ton trong nhirng gia tri, udc
nguyén va ndi lo au clia quy vi
> C6 ngudi bén canh dé hé trg quy vi
> C6van ban tai liéu dé hé trg quy vi trong
viéc ban thao
> Dugc co hoi dé dat cau hai

> Cothong dich vién



Lam thé nao dé quyét dinh Iya chon?
Trong qua trinh bénh clia con phat trién, quy vi
va toan cham séc sé cd quyét dinh vé lua chon
cham séc. Nhirng lua chon nay cling la mot phan
cla k& hoach cham séc cudi doi va sé khac cho
mbi tré.

Trudc khi dua ra cac quyét dinh chdm séc nén
can nhac nhirng diéu sau day:

> Nhirng diéu gi quan trong nhat déi véi quy

Vi va con?

> Néu han ché vé thai gian, diéu gi sé lam cho
quang thoi gian d6 dugc tot nhat
6 thé?

> Né&u c6 thé, hdy hdi nhirng hy vong clia con
la gi va diéu gi lam con lo lang?

> Trdinghiém clia con s& nhu thé nao vé
nhing quyét dinh nay?

> Con c6 thé tham gia & murc do thé nao trong
quaé trinh dua ra quyét dinh va c6 muén
tham gia viéc nay khong?

Néu ching t6i khdong dong y véi nhau

thi sao?

Cac cha me cung chia sé véi nhau nhiém vy khé
khan la dua ra quyét dinh va lap ké hoach cham
séc cho con ho, nhung khong phai lic nao cha
me cling déng y v&i nhau vé diéu ho muon lam.
Néu cé quan diém khac nhau, quy vi nén noi
chuyén vé&i mot thanh vién toan cham séc vi ho
c6 thé gitp tra 16i cac cau héi va hé trg quy vi.

“Chiing t6i cdm thay la
mién sao cé chiit cdm gidc
kiém sodt duoc, la chiing
toi c6 thé doi phé duwoc
v6i hau hét moi thir”

Lam sao ngudi khac biét quyét dinh
clia chung t6i?

Mot khi cac quyét dinh quan trong da dugc dua
ra, diéu thiét yéu la phai théng béo cho tat ca
moi ngudi tham gia hoac c6 kha nang tham gia
cham séc con quy vi. Nhiéu bénh vién va cac
dich vu cham séc gidm nhe c6 gidy to ghi lai cac
quyét dinh nay. Cac quyét dinh nay c6 thé dugc
ghi lai trong cac gidy td khac nhau, vi du nhu
ban ké hoach cham séc hodc Chi thi Trudce cho
su Cham séc. Cac quyét dinh va ké hoach sé can
dugc xem xét lai méi khi tinh trang cGa con thay
d6i. Néu quy vi c6 thdc méc hay lo ngai gi vé ho
so gidy t& va/hodc bang cach nao cac quyét dinh
clia minh dugc chuyén dén nhimng ngudi cham
séc cho con, hdy noi chuyén véi mot thanh vién
todn cham soc clia quy vi va ho sé gitp tra 1o
cac cau hoi cta quy vi.

DE c6 thém théng tin héy xem t& dir kién:

- Dua ra quyét dinh
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Cham soc
lién tuc

Phan nay tim hi€u vé nhirng noi cham séc, k& hoach cham séc, kiém soat triéu
chirng, nhirng ndi lo du cta gia dinh va su hé trg tir gia dinh, ban bé va cong

déng cha quy vi.

Con toi c6 thé dugc cham
Ve ? ~

séc o dau?

Tré c6 thé dugc chdm soc tai nha cda ho, & bénh

vién, hodc & mot noi cham séc can td khi cé ché.

Khi bénh clia con ngay cang nang va su di lai trg

nén kho khan, thi cé thé con sé & mot chd nhiéu

hon. Toan chdm séc clia quy vi sé sap xép dé su

cham séc dung véi lya chon

cla quy vi.

Quy vi c6 thé dai y vé noi chdam séc bt clr ltc

nao trong thai gian con bi bénh.

T6i c6 thé cham séc cho con

& nha khong?

& nhitng giai doan dau clia can bénh gisi han
su séng, tré em thudng nang dong va it khi thay
khé chiju. C6 kha nang la cac em & nha, van di
hoc va tham gia cac sinh hoat.

C6 kha nang con cé thé & nha vai quy vi sudt
thai gian con bi bénh. Mot s6 Igi ich cdia cham
sOc tai nha co thé bao gom:

> Tré em bj 6m thudng thay vui hon khi &
trong khong gian riéng ctia em véi do choi,
thi cung va gia dinh cda minh

> Gia dinh c6 thé & bén nhau va tham gia vao
viéc chdm sdc con khi nao ho muén

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

> Quy Vi c6 thé cdm thdy minh c6 thé hé trg ca
gia dinh tot hon

> Trong méi trudng quen thudc dé dugc riéng
tu va thodi mai hon

> Quy vi cdm thdy c6 thé kiém soat dugc tot
hon viéc cham séc con

Hay noi chuyén véi nhan vién diéu phéi cham
séc vé dich vu cham séc va cac dich vu hé trg
khac c6 thé dugc cung cap tai nha quy vi. Cac
dich vu chdm séc va hé trg dugc cung cap sé
tly thudc vao noi quy vi sinh séng, cac nhu cau
chdm séc cla con 1a gi va cac tai nguyén sén co.
Béac sT da khoa clia gia dinh c6 thé 1a thanh vién
chinh ctia toan cham séc cho quy vi & nha.

Chuing téi c6 thé dén bénh vién hay
nagi cham s6c can t&r danh cho tré em
khong?

Bénh vién hoac noi cham soéc can tr cung cap
cho con quy vi su cham séc toan thoi va tiép

can cac chuyén vién y té tai chd. Cac dich vu nay
nhdm muc tiéu dap ng cac nhu cau thé chat,
tinh than, xa héi va tdm linh cla tré em va gia
dinh ho. Cac noi cham séc can tir nhi déng cung
cap su cham soc tai mot tda nha dugc xay vai
muc dich riéng, than thién véi tré em va gia dinh,
cung cép sy hé trg trong pham vi rong, c6 thé
bao gdm chadm sdc thé, cham s6c chuyén tiép tir
bénh vién vé nha va cham soc cudi doi.



Quy Vi c6 thé chon & tai mot khu quen thudc
cla bénh vién khi bénh con nang hoac dén mot
bénh vién gan nha hon néu c6 thé sap xép dugc
viéc nay.

Méi bénh vién va noi cham séc can tir déu cé
nhitng chuong trinh va sép xép nhat dinh cla
riéng ho. Hay noi chuyén vdi toan cham soéc

vé nhitng udc nguyén clia minh va lya chon
phu hgp cho con va gia dinh. Quy vi c6 thé noi
chuyén vdi ho vé viéc stra d6i phong clia con &
bénh vién hay nai cham séc can tlr theo y thich
ctia con.

& Uc c6 ba nai cham séc can tir nhi dong:

> Bear Cottage
Sydney, New South Wales
(02) 9976 8300

> Hummingbird House Brisbane, Queensland
(07) 3350 1563

> Very Special Kids
Melbourne, Victoria
(03) 9804 6222

Cham sdc thé la gi?

C6 nhirng thai gian nghi, khdng phai cham séc
con c6 thé gitp quy vi chdm séc cho minh va
gia dinh, thai gian nghi nay dugc goi la cham
s6c thé. Cham séc thé co thé gidp 18y lai strc va
6 thé cho phép quy vi c6 thoi gian dac biét cho
nhirng ngudi con kia, ngudi phdi ngau va ngudi
khac va nhirng sinh hoat hé trg quy vi. C6 nhiéu
loai cham séc thé dugc cung cép, vi du nhu:

> Cham séc tai nha dugc cung cép bdi nhan
vién hé trg

> Nhap vién, vao noi cham soc can tir hoac
trung tdm cham séc thé cho ngudi khuyét
tat trong thoi gian ngén

> Cac chuong trinh danh cho anh chi em nhu
cac cudc cam trai, chuong trinh ban ngay va
cac nhém hé trg

> Nha ban bé hay ngudi trong gia dinh ma
quy vi tin tudng tréng con dé quy vi c6 thé
nghi ngai

Néu cé cac dich vu cham soc tai nha va cham séc
thé, toan cham soc c6 thé gitip quy vi tiép can
dich vu.

C4c cau hdi goiy sau day la diém khai dau cho
cac cudc ban thao nay vé bat cr diéu gi c6 thé
lam quy vi lo 1ang hay ban khoan vé viéc cham
soc thé.

> Gia dinh ching téi c6 thé str dung nhitng Iua
chon cham séc thé nao?

> C6 dich vu nao c6 thé cung cdp modt ngudi
cham séc, y ta hoac

> C6 ngudi tinh nguyén cham séc thé tai nha
khéng?

> Co6 nhing dich vu nao cung cap su cham séc
ban dém khong?

> Chi phi cham so6c thé la bao nhiéu va cé
dugc Medicare hodc bao hiém y té tu trd
hay khoéng?

> Néu muén dugc nghi thai gian 1au hon
thi sao?

Théng tin khac c6 san tai:

Carers Gateway (carersgateway.gov.au or

1800 422 737) — Carers Gateway la mot dich
vu toan quéc dugce Chinh pha Uc tai trg. Carers

Gateway gom c6 trang mang va dich vu trén
dién thoai danh cho ngudi cham séc truy cap
théng tin va hé trg thuc tién.

DE c6 thém thong tin hdy xem

- Cdc dich vu chdm sdc cd@n ti nhi dong

- Pua ra quyét dinh

- Con téi sé dugc chdm séc & dau

- Tw chdm séc bdn thén khi dang chdm séc con
- H6 trg ngudi dang chdm séc

- con c6 bénh ndang

- Danh sdch chi tiét lién lac

- Giup d& ngudi phéi ngédu

palliativecare.org.au/children °
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K& hoach cham séc

Lam sao nguoi khac biét cach cham
séc con toi?

Cham s6c ngudi khac c6 thé 1a mot trai nghiém
b6 ich nhung cting c6 thé 1am cho ching ta kiét
surc, dac biét la khi bénh clia tré ngay cang nang.
Ké hoach cham séc la mot cong cu 6 ich va co
thé gitip cho nhirng ngudi chdm séc con biét vé
cac lya chon ctia quy vi.

K& hoach chdm séc can clr vao cac muc tiéu
cham séc, bénh cda con, cach séng cta gia

dinh va cac nhu cau cda con va gia dinh. Ban ké
hoach cho nhitng ngudi chdm séc con biét vé
nhing lua chon va uéc nguyén clia quy vi. Toan
cham soc cé thé gitip 1ap ra mot ké hoach day da
chi tiét phu hgp véi cac nhu cau riéng clia con.

K& hoach cham séc clia quy vi c6 thé bao gom:

> HO sd bénh ly co ban danh cho nhirng thanh
vién mdi clia toan cham séc

> Céc chi dan vé né nép sinh hoat, vui chdi,
cho &n, lam cho dé chju va ngt

> Hinh &nh va biéu do cho biét y thich cta con
vé tu thé ngd, ndm, ngdi hay tdm bon

> Cacmeo vat hitu ich dé giai quyét kho khan
(vi du nhu néu con trd nén bdn chon)

> Canlam giva nén goi ai trong trudng hop
khan cap

> Trudng hop nao dugc xem l1a khan cap

> Chidan vé thuéc men va kiém soat
triéu ching

> Lam cach nao dé cac ngudi con kia dugc
tham gia va hé trg ho

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Tuy thudc vao van dé cai gi mang lai hiéu
qua tét nhat cho quy vi va con, cé thé can
nhéc thém:

> Lap ké hoach cham séc cho mbi noi cham
soc (vi du ké hoach chdm séc tai nha va ké
hoach cham soéc & bénh vién)

> Mang ké hoach cham séc theo con dén khap
moi noi

Quy vi sé can xem lai va cap nhat ké hoach cham

séc khi nao nhu cau clia con va cla gia dinh thay

d6i. Nhan vién diéu phdi can ban bac va cling

quy vi sép xép cho nhirng thay déi nay. Néu

khong biét chac 1a k& hoach cham séc clia con c6

can dugc xem xét lai hay khéng, hay ndi chuyén

vGi nhan vién diéu phaoi.

DE c6 thém théng tin héy xem cdc t& diF kién:
- Dua ra quyét dinh
- K& hogch kiém sodt triéu ching

Kiém soat triéu chirng
Lam th& nao d€ dam bao con thay
dé chiju?

Vé&i sur hé trg va ké hoach phu hgp, quy vi c6 thé
kiém soat t&t van dé dé chiu clia con.

Toan cham séc sé gitip quy vi hiéu:
> Ludng trudc cac triéu ching cla con

> Can déy nhitng gi cho biét la em thay kho
chiu (vi du nét mat, ddu hiéu co thé clia em)

> Nénlam gi néu c6 van dé gi xay ra, ké ca
nén goi ai dé dugc gitp d&

> Cach sr dung thuéc ding cach va an toan



Lién lac toan cham séc clia quy vi néu cd bat clr
thac méc gi vé viéc kiém soat triéu chirng clia
con, d@m bao quy vi cé cac chi tiét lién lac cta
nhirng thanh vién hoac cac/todn cham séc ma
quy Vi c6 thé goi bat cr Itic nao.

T6i c6 thé 1am gi cho viéc kiém soat
dau cta con?

Phan 1én cac cha me déu lo lang vé van dé con
bi dau dén, dudi day la mét s6 dau hiéu thong
thudng cta con dau:

> Trong cang thang hodc cirng ngudi
> Cau may, rén ri hay khoc
> Cam thay khéng muén an

> Cam thay khong mudn tham gia cac
sinh hoat

> Yén lang hay quau quo bat thuong
> Buc bdi hay bon chon
> Ngai khéng mudn di chuyén

Diéu chd yéu trong viéc kiém soat dau la dam
bao quy vi c6 sén thudc clia con khi can dén.
Diéu nay cé nghia la mang theo thuéc bén minh,
hiéu cach thire va thai gian dung thude va cho
con dung thuéc. Toan cham séc sé gitp quy vi
hoc cach cho con dung thuéc va str dung céc
thiét bi dac biét can thiét. Tré em thudng can
dung thudc gidm dau déu dan dé ngan nglra
con dau trd lai. Théng thudng thudc sé dugce cho
dung méi ngay vao nhirng gi¢ 6 dinh cling nhu
cho duing thém nhing loai thudc khac néu can.
Cac loai thudc dung thém nay thudng dugc goi
la “cac lieu dot pha”.

Ngoai ra, quy vi cling can biét bao lau thi thudc
mai c6 hiéu qua, bao lau dung mét liéu, va lieu
thudc cé kha nang giam dau dugc bao 1au. Hay
nho todn cham séc gitp quy vi viét ra mot ké

hoach cho con duing thudc. Biéu d6 thudc hoac
su ghi ch don gian trong nhat ky cling sé gitp
luu lai chi tiét gior gidc va liu lugng thudc cho
con dung. Viéc nay cling sé gilp toan cham so6c
tim dugc loai thudc nao dung va liéu lugng can
thiét 1a gi dé c6 thé kiém soat tét hon con dau
cla con vi ho sé thay dugc liéu lugng quy vi

can dung.

Nhirng cach khac dé kiém soat dau bao gom
nghi ngoi, thay déi tu thé, dung tdi trudm da hay
tdi trudm noéng, xoa bép va gilp sao lang.

Diéu quan trong la quy vi can biét vé cac phan
Ung phu théng thudng cdia thudc d6i véi con va
can lam gi néu con bj cac phan Ung phu. Hay noi
chuyén véi todn cham séc néu quy vi lo ngai vé
cac phan tng phu cia mét sé thuéc hoac hiéu
qua trong viéc kiém soat dau cho con.

T6i can lam gi néu con gap khé khan
an hay uéng?
Bi bénh c6 thé lam cho tré thdy khé khan khi

an uéng. Hay noi chuyén vai toan cham séc
néu con:

> Khéng an hay uéng dugc

> Ngaian

> Kho nuét

> Ho

> Binghen hay oe

> Chéngthém dé y dén thirc an

Toan chdm séc c6 thé cho quy vj I&i khuyén vé
cach b6 tri tu thé va d6 dac clia thirc an. C6 thé
quy vi muén ban véi ho vé viéc thdm dinh thém
kha nang dung 6ng cho an.
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Toi can biét gi vé sy hit thd clia con?
Hit thd thay d6i do cac can bénh gay nén la

van dé thudng gap va mac du nhirng thay déi
nay khéng gay kho chiu cho con, né cé thé lam
chung ta thay khé khan khi nhin thay.

Néu con quy vi gap khé khan vé hit thd, hdy noi
chuyén vai toan cham séc vi ho ¢ thé giup
trong viéc:

> Dattuthé

> Vatly tri liéu nguc

> Kiém soat nudc bot

> Thudc men gilp véi tinh trang kho thd
> Phuong phap thu gian

> Hit thd khéng khi trong lanh hay ding
quat may

> Thd& 6-xy néu diéu nay lam cho con thay
khoe hon. Boi khi mat na hay 6ng théng mdi
dé thd 6-xy 6 thé lam cho tré thdy
khé chiu hon.

Lam cach nao dé cham séc lan da
ctia con?

Bénh c6 thé &nh hudng dén lan da cta con vi sy
tuan hoan mau kém, sut can, gidm hoat dong
hoac do nhirng yéu t6 khac lién quan dén bénh.
Bdo vé lan da cla con bang 16t ném, boi kem
dudng am, mat xa va thudng xuyén thay déi tu
thé c6 thé gitp bao vé lan da. Piéu nay c6 thé

1a s&r dung loai ném giudng dac biét, 16ng triry,
kem dudng da va d6 bang bé. Néu thay bat ky
sy thay d6i nao & da clia con hay bj trng dd, hay
cho toan cham séc biét.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

T6i c6 thé 1am gi néu con buén nén
hay 6i mira?

Thuong khé xac dinh cac nguyén nhan gay buén
ndn va 6i mdra. Hay néi chuyén véi toan cham
s6c dé ho co thé giup quy vi xac dinh xem liéu c6
nguyén nhan nao cé thé tranh hay kiém

soat dugc.

Thuéc cé thé gilip kiém soat budn ndn va toan
cham séc cé thé lam viéc cung quy vi dé tim loai
thudc pht hgp cho con va cach tét nhat cho con
dung thuéc nay.

Thinh thodng, khi bénh con cang nang, thi kha
nang dung nap thirc an va dé uéng cda con sé
kém di va c6 thé con it thady d6i han. C6 thé can
gidm lugng thirc an va dd uéng clia con dé tranh
budn nén va 6i mira.

Céc diéu thuc tién c6 thé giup dugc con gém co:
> Gidm mui thire an

> Xdc miéng

> Lamsao lang

> Khoéng khi trong lanh

> Dung quat may

> Dung khan mat mat

T6i c6 thé 1am gi néu con bj tdo bon?
Chirng tao bén c6 thé gay nén cam giac cuc ky

kho chiu, su thay déi hanh vi va budn nén va cé
kha nang do:

> Thubc men
> Thiéu hoat dong thé luc
> Ubng it chat 1dng va an it chat xg

> Can bénh lam cham nhu déng rudt



Udng thudc nhuan trang c6 thé quan trong va c
thé phai uéng lién tuc dé tranh chimng tdo bon
trd lai. Thinh thodng, con c6 thé can dén dung
dich thut hay thuéc nhét vao hau mén dé giai
quyét van dé tac nghén.

Dam bao sao con thay thodi mai nhat c6 thé khi
ngodi trén bon cau hay bo. Nhirng do dung c6 thé
gilp gom co:

> Miéng ngoi c6 dém

> Caigdi dé om

> Ghé thap dé con gac chan

C6 thé nén ghi lai chi tiét vé dai tién cla con va
néu duagc, cho con udng thém nudc. Nhe nhang

x0a bung con theo chiéu kim déng hd ciing ¢
thé gitip cho con.

T6i c6 thé 1am gi néu con bj co giat?
Tré em bi mot bénh rdi loan than kinh, buéu ndo
hodc chimng déng kinh c6 thé c6 nguy ca bi cac
con co giat va c6 thé con quy vi dd dang dung
cac loai thudc chéng co giat.

Néu con quy vi dé bi co giat hodc c6 kha nang

con c6 thé bj ching co giat, quy vi can cé thém
thudéc sén sang khi can dén. Toan chdm séc c6
thé gitip quy vi vé thudc men, va cung cdp mot
ban ké hoach vé nhitng diéu nén lam.

DE c6 thém théng tin hdy xem cdc to diF kién:
- Danh sdch chi tiét lién lac todn chdm séc
- K& hoach kiém sodt triéu chirng

Nhirng diéu can nhac va lo
ngai cua gia dinh

Toi lam gi d€ dam bao cac udc
nguyén vé mat tam linh, tén gido va
van héa cla téi dugc tén trong?

Néu tiéng Anh khong phai la ngén ngi chinh, va
quy vi can dugc hé trg dé gitip trinh bay nhimng
udc nguyén hay Iya chon van héa cda minh, hay
yéu cau mot thanh vién toan cham séc sap xép
théng dich vién. Quy vj cling c6 thé yéu cau mot
ngudi lanh dao cong déng dén noi chuyén vai
toan cham soc, dé gilp giai thich ngudn géc van
hoéa clia minh va diéu nay dnh hudng tgi nhimng
udc nguyén cla quy vi vé viéc cham séc con nhu
thé nao.

Tinh tam linh, tén gido, van hda, tin ngudng va
gia tri cila méi gia dinh méi khac. DU udc nguyén
clia quy vi cho viéc cham séc con la gi, cling déu
can dugc toan nhan vién cham séc hd trg quy vi
va con lam sao dé dap ng nhirng udc nguyén
clia quy vi dugc cang nhiéu cang tét. Mac du,
toan cham soéc thudng y thirc dugc cac lva chon
van héa, tén gido va tam linh khac nhau, quy vi
cling nén noéi cho toan cham séc biét vé nhirng
udc nguyén cu thé clia minh dé tranh kha nang
xay ra hiéu lam.

Tinh tam linh, ton
gido, vin héa, tin
nguong va gid tri
ctia moi gia dinh
moi khdc.
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Nhirng cam gidc mat mat va dau
bubn cé phai la trai nghiém binh
thudng khong?

Céc gia dinh thudng c6 nhitng cdm giac dau
budn va mat mat khi biét dugc chan doan va/
hoac tién lugng bénh clia con. Diéu nay c6 thé
bao gdm viéc vat va vdi chan doan bénh, cdm
gidc mat hy vong va udc mo clia tuong lai va lo
lang khong biét cudc séng tir nay vé sau sé nhu
thé& nao. Con quy vj cling c6 thé c6 nhitng phan
rng d6i vGi can bénh va cdm nght vé tuong lai
cta ban than.

Trai nghiém nay c6 thé dugc goi la ‘dau budn
biét trudc’ mo ta su thuong tiéc ma ching ta trai
nghiém khi nght dén thai diém mat mat va lo
ldng khong biét réi sé nhu thé nao. Trai nghiém
dau budn do maét di cach séng va cac ké hoach
tuong lai cling la binh thuong.

Chung toi sé irng pho thé nao?

Gia dinh quy vi sé c6 cach ing phé riéng cua
minh, ma diéu nay chiu anh hudng clia cac nhan
t6 nhu trdi nghiém séng, gia tri, ho trg clia gia
dinh va can bénh cla con. Biéu quan trong can
nhd& la quy vi khdng can phai ty mét minh xoay
s& moi viéc.

Toan cham séc san sang dé hé trg gia dinh quy
Vi VGi nhitng cdm xUc c6 thé cé va con cé thé
cung cap su ho trg thuc tién lién quan dén noi
lo Idng vé viéc lam va tai chinh. Nhan vién diéu
phéi sén sang dé hé trg quy vi, vi thé hay noéi
chuyén véi ho dé sép xép su hé trg & dia phuang
cho gia dinh minh.

Qua thai gian, trai nghiém mot s6 cdm xuc khac
nhau va tham chi cd nhirng cdm xtic mau thun
nhau, bao gom budn, tirc gian, phu nhan, sg
hdi, khién trach va cé 16i, cling 1a binh thudng.
Va cling ¢6 nhirng Itic ma quy vi thay vui sudng,
hanh phuc vgi nhirng trai nghiém tich cuc.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

“...nhirmg dém dai
thao thirc, lam sao
chiing t6i qua dwoc

khé khdin nay?”

Diéu quan trong can nhd la moi ngudi trong gia
dinh c6 cach phan ng va cu xr khac nhau. Mot
s6 c6 thé mudn gitr cho minh ludn ban rén, la
cach gitip ho quén di sy nang dan clia can bénh
clia con, con nhimng ngudi khac c6 thé mudn ty
6 1ap minh. Biéu quan trong la chdp nhan cach
rng phoé clia moi ngudi trong gia dinh, cho du ca
gia dinh khéng hoan toan hiéu cach dé. Mot s6
s& cam thay dugc an Ui khi chia sé cdm xuc, hy
vong, udc nguyén va ndi lo du clia minh véi mot
ngudi ho tin tudng. Nhimng ngudi khac cé thé

sg bi qua xtc dong va chon khong biéu 16 cam
xuc clia minh. Ca hai phuong an déu can dugc
tén trong. Néu cé nhimng lo ngai vé ban than hay
ngudi ho cham séc, thi nén noi chuyén véi mot
chuyén vién y té vé van dé nay.

Diéu quan trong la hdy danh thai gian cho nhau,
thich thu tham gia cac sinh hoat va trao déi vai
nhau nhirng nhu cau &ng phoé cda riéng minh.
Cham soc gidm nhe c6 thé kéo dai mot thoi gian
1du va quy vi khéng phai & bén canh con tirng
phut ting gig. Mot ngudi than hay ban ma quy vi
tin tudng cé thé sén sang tréng con dé quy vi cd
thé danh thdi gian cho gia dinh va ban bé hoac
dé lam nhirng viéc ton dong hay dé ngu bu.



Chudng tdi néi gi v&i moi ngudi?

M®i gia dinh s& c6 quyét dinh riéng clia minh vé
van dé noi gi va ndi vai ai vé can bénh gidi han
sy séng clia con. Mot s6 c6 thé quyét dinh chi
ké cho mot nhém nhd ban bé than va gia dinh,
mot s khac sé noi cho hau hét nhirng ngudi ho
c6 lién lac va ti€p nhan sy hé trg cla cong dong
ma diéu nay mang lai. Sy quan hé clia quy vi vGi
gia dinh, ban bé va cdng dong sé gitip quy vi vdi
quyét dinh nay va diéu quan trong can nh& la
quy vi tu minh lya chon mudn chia sé théng tin
gl vdi ai.

M6t phuong an ma cac gia dinh c6 thé thay hiru
ich 1a nhd mot ngudi ban hay ngudi than ho tin
tudng dé lién lac véi nhirng ngudi ma quy vi da
xac dinh muén bao cho ho biét vé can bénh gisi
han su séng clia con. Néu quy vi chon sé théng
b&o cho moi ngudi bang phuong phap nay, thi
nén ban vdi ban bé hay ngudi than la quy vi cé
muén dé nhitng ngudi nay lién lac quy vi sau khi
ho nghe tin hay la quy vi mu6n sé lién lac ho khi

nao cadm thdy minh sdn sang.

Chang tdi c6 nén cho nhirng nguai
con kia biét?

Nghe tin con bi mét can bénh gidi han su séng
lam gidm tudi tho la diéu that dau khé. B6i pho
V@i cdm xUc clia minh, cling nhu Ung pho véi
nhirng van dé ma&i mé, day thir thach va thuc
tién co thé kho khan. Nghi dén viéc phai chia sé
tin nay vGi cac con c6 thé lam cho quy vi thay
qua suc chiju dung.

Nhiéu cha me lo lang khong biét lam sao dé chia
sé tin vé chan doan bénh clia con véi nhirng
ngudi con kia va lo 1&ng khong biét ho sé phan
Urng thé nao. C6 thé quy vi mudn bao vé khong
cho ho biét su that va cé thé cadm thdy khong du
vitng vé mat tinh than dé no6i nhirng |&i can noi,
hoac lo lang la minh s& khéc trudc mat cac con.
Quy Vi c6 thé lo ngai vé viéc dung nhimng 15i 1&
phu hgp dé mé ta viéc gi dang xay ra vai anh hay
chi em clia ho. Théng thudng cé qua nhiéu viéc
dang xay ra trong lic nay. Dé y dén tat ca cac
con hét kha nang clia minh sé gitip lam cho ho
thay yén tam va néu ho biét viéc gi dang xay ra,
ho s& dé dang thich nghi hon véi nhitng thay déi
trong cudc song gia dinh. Tat ca déu la nhiing
cam xuc binh thudng va cé thé quy vi sé thay
nhtrng nédi lo sg clia minh sé& gidm bat khi quy vi
bat dau céi mé vdi cac con.

Tré em c6 gidi han cho ‘gid phut budn’ va khéng
c6 gi la la néu sau khi nhan dugc tin budn tré bd
ra ngoai choi. Day la phan Ung binh thudng va
khi nao san sang ho sé cé thém cau hadi.
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Du6i day 1a mot vai I3i khuyén thuc tién gidp
hudng dan cach noi chuyén véi cac con va cho
con biét mot diéu chac chan: con 1a mét thanh
phan quan trong cla gia dinh.

> Hay hdi la con hiéu gi vé su viéc dang xay ra

> Hay tir tir cung cap thdng tin va lap di
lap lai

> Hay trd 16i cac cu hoi clia con
> Hay thanh that

> Hay cdn than va dimng lam cho con bj dén
dap véi qua nhiéu chi tiét

> Hay dé con tham gia qua trinh dua ra quyét
dinh nhiéu nhat cé thé

> Hay cam doan vdi con la su viéc xay ra
khéng phai la 16i ctia con

> Blung e ngai biéu 16 cdm xUc vai con. Cho
cé4c con biét c6 thé bay té cadm xuc clia ho
bang cach quy vi bay té cdm xuc ctia minh

Chung t6i c6 nén du kién la sé c6
thay d&i gi & hanh vi clia cac con
khoéng?

Ngudi con bj bénh gigi han su séng c6 thé cdm
thay tlrc gian, sg hai, boi réi va/hoac dau buon.
Nhing cadm giac nay c6 thé 1a phan &ng clia con
do6i véi can bénh, nhitng han ché cho con do bi
bénh hodc cling cé thé la do mét vai thir thudc
c6 thé thay d6i hanh vi clia con. Néu dé y thay
hanh vi cGia con thay d6i hdy cho toan cham séc
biét vi nhitng thir nhu tinh cau kinh va xa lanh
cling 6 thé 1a do bi dau hay c4c triéu chimng
khac.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Khi cac con nghe tin hodc dugc xac minh nghi
ngd vé strc khde clia anh chj hay em cdia minh,
cé4c con ¢6 thé phan &ng theo nhiéu cach khac
nhau tly theo tudi va ca tanh cia méi ngudi
con. C6 dira sé trd nén it ndi va mudn dugc mot
minh, dra thi xin ra ngoai chai, nhirng dira khac
sé rat dau budn va khoc hay turc gian. Nhirng
thay d&i hanh vi tiéu cuc c6 thé 1am cho cha me
cam thdy nhu ho da lam diéu gi sai, tuy nhién
thudng la su viéc sé trd nén xau hon trong thai
gian ngan roi sau do lai tét hon.

Nhiéu tré em hudng (ng t6t véi nhirng 16i thoat
séng tao vi diéu nay gitp con biéu 16 cdm xuc
ctia minh. Nhan vién xa hoi, nhan vién phuc hoat
va nhan vién tri liéu bang dm nhac/vui choi/doi
s6ng/nghé thuat c6 thé lam viéc véi con quy vi

& bénh vién hodc tai nha quy vi dé€ khuyét khich
con x ly va biéu 16 cac cdm xuc cta con. Nhan
vién x& hoi con co thé hé trg ca gia dinh vé mat
tinh than va gilp ti€p can dich vy tu van.

Lam sao chung tdi xoay x& dugc vé
mat tai chinh?

Trong thai gian con nhan cham séc gidm nhe,
quy vi c6 thé thay kho khan hon trudc dé tiép tuc
lam viéc theo gid gidc binh thudng. Diéu nay c6
thé &nh hudng dén thu nhap cla gia dinh cong
v&i chi phi sinh hoat, cé thé gay khé khan tai
chinh cho gia dinh.

“Lam sao dé
co thé hé tro
tot nhat nhimg
nguoi con kia?”



Nhiéu gia dinh ngan ngai tim sy gitip da tai
chinh, tuy nhién vao thai diém kho khan nay,
diéu quan trong 1a can gidm nhirng cang thang
khac dé quy vi cé thé tap trung vao con va gia
dinh ctia minh. C6 cac dich vu c6 thé phu gitp
cac chi phi cham séc cho con quy vi.

H&y hdi nhan vién diéu phdi thanh vién nao
trong toan cham séc cé thé gidp tiép can trg
gilp tai chinh bdi vi quy vi c6 thé c6 nhing lua
chon dudi day:

> Trg cdp hay phu cép ngudi cham soc cla
Centrelink

> Trg giup tai chinh dé thanh toan cac
héa don

> No6p don doi boi thudng theo hgp dong
bao hiém bao vé lgi tirc

> Nhing khodn tién huu tri dugc tra trudc
thoi han

> Cacdich vu hé trg khac bao gom cac chuong
trinh hé trg thiét bi, chuyén chd, dich vu ché
&, phiéu mua thudc va cac dich vu thirc an
va quan ao.

Théng tin khac c6 san tai: Carers Gateway
(carersgateway.gov.au/money-matters or 1800
422 737) — Carers Gateway la mot dich vu
toan quéc dugc Chinh pha Uc tai trg. Carers

Gateway gom c6 trang mang va dich vu trén
dién thoai danh cho ngudi cham séc dé tiép
can théng tin va hé trg thuc tién, ké ca cac van
deé vé tién bac (vi du trg cdp ngudi cham soc,
thé ngudi cham séc va thé chiét giam).
National Disability Insurance Scheme (NDIS)
(ndis.gov.au hodc 1800 800 110) — NDIS (Chuong
trinh Béo hiém Ngudi khuyét tdt Toan quéc) sé
cung cdip cho tét cé cong dén Uc duéi 65 tudi cé
mét khuyét tat vinh vién va ddang ké nhirng sy’ hé
tro hop Iy va cén thiét dé ho cé thé tdn hudng
mét cudc séng binh thudong.

DE c6 thém théng tin héy xem cdc t& diF kién:
- Hé tro anh chiem
- Tw chdm séc cho minh
- Chdm séc ngudi phéi ngdu
- Hé trg ngudi dang chdm séc con c6
bénh ndng
- Cdc udc nguyén tdm linh, ton gido va vdn héa

Gia dinh, ban bé va cdng
dong chung ta

Lam thé nao gitp ngudi khac hiéu
diéu chung toi can?

Ngudi ta thuong khong biét phai no6i hay lam gi
nén ho khéng lam gi, va chd gia dinh nay lién lac
ho. Nhirng gia dinh nay c6 thé cam thay bj c6 lap
va c6 thé thdy khé nho gitip d& hodc chdp nhan
su giup d&. Nhing ngudi trong gia dinh, ban beé
va trong cong ddng cé thé hé trg quy vi va gia
dinh. C6 thé quy vi muén néi chuyén vai ho vé
nhing gi gitip dugc minh dé ho c6 thé cung cap
sy hé trg ma quy vi can.

Khéng phai ltic nao ciing luong trudc dugc cach

ngudi khac phan Ung véi hoan cdnh clia minh va

n6 cé thé lam quy vi ngac nhién. Mot s6 c6 thé

khong biét nén ndi gi va sg noi hay lam diéu gi

sai. Bang cach noi chuyén véi ho, quy vi cé thé

cho ho nhirmng y kién thuc tién hodc dua ra pham

vi ho c6 thé giup. Dudi day la mot s6 goi v

> Hay ndi cu thé vé nhimng gi quy vi va gia dinh
can va khéng can, vi du “Cadm on ching t6i
€6 da thirec &an, nhung néu ban cé thé dat
ché cda téi di bd hay don dugc may nhé &
trudong sau gio hoc thi tot qua.”

> Viét m6t danh sach nhirng céng viéc thuc
tién ma ngudi khac co thé lam giup

> Lién lac va cho ho biét diéu quy vi can

> Cho ho chut it thdng tin vé bénh cda con
hoac bat cir diéu gi quy vi muén ho biét
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C6 thé nén c6 mot bang phan cong viéc gilp
diéu phéi su trg gilip cla gia dinh va ban be.
Bang phan cong co thé giup quy vi xac dinh cac
cdng viéc ma quy vi muodn dugc su gitp d& va
c6 thé bao gdbm ndu an, chuyén chd va cong
viéc nha. Dé gidm bdt nhirng céng viéc quy vi
phai lam, nén chi dinh mét ngudi ban hay ngudi
trong gia dinh ma quy vj tin tudng dé ho thay
mat quy vi diéu phéi bang phan céng.

Chang toi lam gi vé van dé

trudng hoc?

Ngoai gia dinh, trudng hoc c6 thé la mot mang
luGi quan trong trong cudc sdng clia con quy Vi.
Quy vi ¢6 thé can suy nght 1a minh muén nha
trudng déng vai tro thé nao trong sudt thoi gian
con bj bénh va dgi ngli nhan vién va cong dong
nha trudng nén biét nhing gi.

Tiép tuc di hoc trong pham vi khd nang nao d6
va lau nhét c6 thé sé& cé lgi cho con va gia dinh, vi
viéc nay c6 thé cham séc cho con vé mat xd hoi
va tinh cdm va cho con né nép sinh hoat va cdm
giac binh thudng. Cling c6 kha nang nha truong
c6 thé hé trg thém dé cho phép con quy vi tiép
tuc di hoc.

Néu con dud strc khde, nha trudng cé thé cho con
co hoi duy tri tinh ban va tiép tuc hoc. Ngay ca
khi con khéng dd strc khde dé di hoc ca ngay,
con c6 thé dén hoc mén ua thich hodc dén
trudng vao gid an trua dé gap gd ban be.

Néu con khong du strc khée dé di hoc dugc, ban
beé clia con c6 thé dén tham hoac viét thiép cho
con. Thay cé clia con cling c6 thé goi y cach thirc
khac dé duy tri tinh ban. Chuong trinh gido duc
clia con cé thé dugc tiép tuc qua cac dich vu hé
trg gido duc tai gia hoac truong hoc tai bénh
vién khi nao em thay khde va hirng thu hoc.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Diéu quan trong la nén cho thay cé cla con cling
nhu thay c6 clia nhirng ngudi con kia biét tinh
hinh v&i mirc d6 théng tin ma quy vi cdm thay
thodi mai. Néu thay c6 biét viéc gi dang xay ra,
nha trudng cé thé cung cap sy ho trg vé mat
tinh cdm. Ho cling sé y thirc dugc sy can thiét
¢ nhitng ngay phai nghi hoc va can thém thoi
gian dé lam bai tap & nha. Quy vi c6 thé cho ho
biét mirc d6 bado mat théng tin theo y muén clia
minh va nha trudng nén hadiy kién quy vi trudc
khi trao d6i théng tin vé con quy vi vdi ngudi
khac.

Nhiéu gia dinh cam thay thoai mai ty minh

néi chuyén vai nha trudng nhung néu quy vi
muén dugc hé trg, nhan vién diéu phéi clia

quy Vi c6 thé sap xép mot ngudi di cling véi quy
vi. Thudng thay cd tiép nhan co hoi dugc noi
chuyén vai cac chuyén vién y té, d6 c6 thé la dén
tan trudng, hodc trén dién thoai, vi ho c6 thé tra
161 cac cau hdi ma thay c6 cling nhu nha truong
noi chung c6 thé c6 va dua ra nhirng dé nghi dé
hé trg cac con clia quy vi, ban bé va cong dong
nha truong.

Con viéc lam thi sao?

S& lam clia quy vi ¢6 thé la noi hé trg cho quy

vj va gia dinh va chac sé théng cdm va linh hoat
néu can giam sé gid lam viéc clia quy vi hay can
xin nghi phép. Théng thudng thi nén cho chd
quy vi biét vé hoan canh cdia minh va ban vdi ho
vé nhirng luta chon clia quy vi. Bigu nay c6 thé
bao gom d6i giy lam viéc va tiép can mot chuong
trinh gilip d& nhan vién. Quy vi la nguadi quyét
dinh mudn chia sé thong tin nao véi ban déng
nghiép. Mot s6 cha me mudn gitr kin hoan canh
cla ho trong khi nhirng cha me khac thay hiru
ich khi tdm su v&i ban dong nghiép. Nhan vién
diéu ph&i cham s6c hodc bac si da khoa c6 thé
gitp hé trg quy vi cung cdp nhirng gidy t&

can thiét.



Théng tin khac c6 sén tai:

Carers Gateway (carersgateway.gov.au/
working-while-caring or 1800 422 737) —
Carers Gateway la mét dich vu toan quéc dugc
Chinh phd Uc tai trg. Carers Gateway gom c6
trang mang va dich vu trén dién thoai danh
cho ngudi cham séc dé truy clp théng tin va
hé trg thurc tién, k& ca théng tin vé van dé di
lam trong khi cham séc (vi du nhu néi chuyén
V@i chl hang ctia quy vi, cht hang cta ngudi
cham séc).

DE c6 thém théng tin héy xem cdc t& diF kién:
- H6 trg ngudi dang chdm séc con c6

bénh ndng
- Hé trg anh chj em

- Cdc udc nguyén tdm linh, ton gido va
vdn héa

“Chiing toi biét
ngay khi thay cdi
g1 do phit hop voi
chiing t6i.”
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Chdam séc cudi
doi va tang che

Phan nay tim hi€u vé cac lua chon chdm séc cudi doi, néi chuyén véi con, tao
nhirng ky niém, can 1am gi & giai doan cudi cudc dai con va hd trg tang ché. &
day ‘cudi doi’ 1a nhirng ngay hay tuan I1& cudi ciing clia cudc ddi, ma déi lic con
duoc goi la ‘cham séc giai doan cudi'. Tang ché la sy gitp d& v&i qua trinh dau

buén va hé trg quy vi c6 thé can.

Nhirng lva chon cham séc
cuéi doi la gi?

Ma&c du c6 rat nhigu thdr chiing ta khéng kiém
soat dugc, c6 nhirng lua chon quan trong vé viéc
cham séc tré b mot can bénh gigi han su séng
ma chuing ta c6 thé quyét dinh. Lap k& hoach
trudc cé thé gidm bét s cang thang vi quy vi
biét c6 thé du kién diéu gi va minh sé& dugc hd
trg nhu thé nao, déng thaoi cling c6 nghia la quy
vi s& khong phai dua ra nhitng quyét dinh lua
chon kho khan néu tinh trang clia con bat ngd
trd nén xau. Co thé goi day 1a 1ap ké hoach trudc
cho viéc cham soc va tuy rang thanh vién cla
todn cham séc sé tim dén quy vi dé ban vé viéc
nay, c6 thé quy vi can ra hiéu cho ho biét khi nao
quy vi sén sang dé néi chuyén vé mot vai khia
canh khé khan hon clia can bénh.

“Thudong chiing toi thiy bi gidng
xé — hy vong truong hop tot nhat va
chudn bi cho trwong hop xdu nhat.”

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Quy vi c6 thé muén noi chuyén vdi con vé digu
gi quan trong dé&i vai con va hy vong clia con

la gi va diéu gi lam con lo Iang. Ngay ca khi con
quy vi con rat bé, hdy nghi con c6 thé noi gi néu
€6 thé ty ndi. Cha me hay ndi chuyén véi nhau.
Khéng phai ltic nao quy vi cling sé c6 dong quan
diém vi vay tén trong quan diém clia nhau va
ti€p tuc no6i chuyén la diéu quan trong. Quy vi

c6 thé muén tim sy hd trg tir gia dinh, ban be,
va tr cdng dong quy vi. Néu mudn, quy vi c6 thé
hoi xem liéu c6 thé mdi ho tham gia ban thao véi
toan cham soéc hay khéng. Todn cham séc sé cho
quy vi dé xuat vé phuong an nao tot nhat dua
vao kién thirc cdia ho vé can bénh va kha nang
bénh c6 thé bét véi mot s6 phuong phap can
thiép kha thi.

Cac quyét dinh va ké hoach cé thé dugc xem xét
lai sau nay. Néu day la diéu quy vi mudn lam,
hay néi chuyén v&i mot ngudi trong todn cham
séc ctia minh.



“Tam hoan diéu tri” c6 nghia la gi?
Diéu quan trong can biét la khdng bao gid cé su
tam hodn ‘cham séc’ va con quy vi s& luén dugc
cham séc. Cung cap su cham séc tét nhat co
nghta la suy nght vé nhirng diéu tri nao sé& gitp
dugc con va nhitng diéu tri nao c6 thé lam tén
thuong con ma khong dem lai mot loi ich gi. Khi
¢6 su thod thuan 1a mét diéu tri nao do sé co hai
nhiéu hon 1a c6 lgi cho bénh nhén, thi diéu tri
nay can dugc hoan lai (khdng bat dau) hay hay
bd (ngung). Quy vi va toan cham séc sé cung
nhau dua ra cac quyét dinh nay. Con quy vi sé
lubn dugc diéu tri cho cdm giac kho chiu, kiém
soat dau va cac triéu chirng khac cda con.

Mot thanh vién clia toan cham sdc con quy vi

s& ban vdi quy vi vé nhimng lua chon ¢é sén néu
tinh trang bénh cla con trd nén xau. Tuy theo
con quy vi dang dugc cham séc & tiéu bang hay
|anh thé nao, cac quyét dinh nay co thé dugc luu
trong tai liéu goi la:

> Muc tiéu Cham séc Bénh nhéan (Goals of
Patient Care - GoP()

> Anlénh Cho phép céi Chét Ty nhién (Allow
Natural Death - AND)

> K& hoach/Chi thi Trudc cho s Cham soc
(Advance Care Plan/ Directive)

> Anlénh Blirng lam tinh lai (Do Not
Resuscitate - DNR)

> Blung cé gang lam tinh lai (Do Not Attempt
Resuscitation - DNAR)

> Lam tinh lai va K& hoach Cham séc Cudi ddi

(Resuscitation and End of Life Care Plan)

Mot khi quy vi va todn cham séc da cé quyét
dinh, thi mét thanh vién toan cham séc can ghi
quyét dinh trong ho so bénh ly ctia con. Cac
quyét dinh diéu tri cling can dugc ghi trong

ké hoach cham soc clia con va chia sé vai tat
ca nhitng ngudi cham soc con dé nhirng udc
nguyén cta quy vi dugc ton trong.

Quy vi c6 thé thay déi y kién vé van dé nay bat
cU lic nao, diéu quan trong la cho nhan vién
diéu ph6i cham séc clia quy vi biét trong trudng
hop va thdi diém quy vi déi y. Néu todn cham
sOc cla quy vi cho rang mét phuong phép can
thiép hay thi tuc nao dé sé khéng cé lgi cho con
quy Vi, ho sé& ban diéu nay véi quy vi va c6 gang
thod thuan mét ké hoach mdi.

Can nhéac viéc hién ndi tang va md
Quy Vi c6 thé hdi xin nhan vién diéu phdi cham
soc théng tin vé hién ndi tang va md & bat clr giai
doan nao trong thoi gian con bénh. Néu con da
bi mot can bénh kéo dai, c6 kha nang khong thé
hién cac noi tang chinh nhung hién mé van cé
thé dugc. Biéu quan trong la cho nhan vién diéu
phé&i chdm soc biét la quy vi dang can nhac van
dé nay vi c6 nhirng cong viéc cu thé can

thuc hién.

T6i can biét gi vé cham séc cudi doi?
Cha me thudng mudn c6 su chudn bi va muén
biét nhirng diéu du kién sé xay ra, nhung dong
thdi, ho khong mudn biét, hodc qua sg hai dé
hoi. N6i chuyén hay doc vé vdn dé con c6 thé
chét nhu thé nao va can lam gi vao luc dé sé la
diéu hét strc budn va dau dén. Tuy nhién, ban
dieu gi s& xay ra luc con qua ddi c6 thé giup giam
bét nbi lo sg va lo du clia quy vi. Quy vi c6 thé
dung nhirng cau héi dusi day dé suy nghi vé van
dé nay:

> Quy vi muon cé ai & d6 cung vgi minh?

> Aisé trong coi nhitng ngudi con kia néu ho
sé khéng & bén quy vi?

> Quy Vi sé goi chuyén vién y té nao?

> Aisé goi cho nhirng ngudi khac?
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Mbt s6 cha me thdy c6 ich khi ho biét nhing
thay déi thé chat du kién s& xdy ra trong nhirng
ngay va gid phat cudi cung cdia cudc doi con. Dé
c6 théng tin chi tiét vé du kién diéu gi sé xay ra,
hay xem trang 28 hoac t& dir kién vé Du kién
diéu gi sé xay ra vao nhirng ngay cudi cing. Xin
luu y 1a théng tin c6 thé kho doc nhung dugc
cung cdp vdi hy vong 1am gidm bdét néi lo sg di
V@i nhirng ngay va gig phut cudi cing clia cudc
ddi con quy vi

DE c6 thém théng tin hdy xem Cdc t& di kién:

- Con téi sé duoc chdm séc & dau

- bua ra quyét dinh

- Du kién diéu gi sé xdy ra vao nhirng ngay
cudi cing

- Tw chdm soc bdn thdn khi dang chdm séc con

- Giup d& ngudi phéi ngédu

Lam thé nao dé ndi
chuyén vdi con?

Tré em hiéu thé nao vé cai chét?

Phan chia theo nhém tuéi su hiéu biét cla

tré em vé cai chét 1a diéu kho thuc hién vi trai
nghiém doi séng ctia cac em khac nhau. Mot s6
em c6 thé da trai nghiém su qua ddi ciia mot
thanh vién trong gia dinh, ngudi ban hay thu
cung; trong khi nhirng em khac thi chua c6 tri
nghiém vé cai chét bao gig. Diéu nay sé anh
hudng téi sy hiéu biét clia cac em veé cai chét.
Diéu quan trong la khéng nén cho rang quy vi
biét cac con minh hiéu thé nao veé cai chét. Quy
Vi c6 thé tim hiéu ho nght gi vé cai chét va tai sao
no6 xay ra bang cach 1ang nghe va néi chuyén vai
cac con vé van dé nay.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

No6i chung:

> Tré em tlr 0-2 tudi hiéu dugc ‘co & day’ va
‘khéng c6 & day’' va mac du cac em y thirc
dugc sy mat mat ho khong hiéu dugc
céi chét.

> Tré em tlr 3-5 tubi xem cdi chét 13 tam
thai va cac em cho rang ngudi do sé

quay trd lai.

> Tré em tlr 6-10 tudi hiéu cai chét la vinh vién
va c6 nhiéu nguyén do dan dén cai chét. Cac
em c6 thé td mod vé cai chét,
dam tang va nghia trang.

> Tréemtudi 11 trd |1én bat dau biét nhan
thirc cai chét nhu ngudi I6n. Ching cé thé di
tim y nghia cla cai chét va c6 nhiéu cau hdi
hon. Tré em cé can bénh gidi han sy séng
va anh chi em clia ho sé ¢ y thirc hon vé cai
chét. Thudng ho c6 mot su hiéu biét tét hon
Vé cai chét do cd tiép xuc vdi cac bénh vién
va toan cham séc.

C6 nén cho nguai con bi bénh biét?

Nhiéu cha me bj giang co v&i quyét dinh nén cho

ngudi con dang hap héi biét hay khong. Nhirng

diéu sau day c6 thé hudng dan quy vi

vé quyét dinh noi chuyén vai con vé van dé

hap héi va qua doi:

> Ban nang cda quy vi

> Sy hiéu biét clia quy vi vé ngudi con

> Trinh trang bénh cla con

> Cac tin ngudng van hoa, ton gido va tam linh
cla quy vi
Céac cau hdi clia con

Khi con biét dugc la minh sép chét, ho cé thé

c6 thai gian dé chuén bj, chia sé va tao nhirng

ky niém. Viéc nay ciing s& cho quy vi va con thai
gian dé ndi 1&i tam biét.



“Muc tiéu sau ciing ciia
chiing toi tro thanh giip
con gdi thanh than ra di
vd gitip con trai song
duoc binh an vo6 su.”

Tré em bj bénh nang thudng nhan biét su thay
déi trong cach (ng xUr clia nhirng ngudi xung
quanh. Ho cling sé thay nhitng thay déi trén co
thé clia ban than va thay nhitng gi xay ra cho
nhirng tré khac c6 bénh tuong tu. Ngay ca khi
nhitng ngudi ho yéu thuong tim cach bao vé
ho, thudng ho ciling sé cé dugc chut it thong tin.
C6 thé la khdng phai luc nao ho cling hiéu dugc
diéu nay va nhu vay cé thé lam cho ho sg haiva
cam thdy don doc. C6 thé ho khdng muén lam
cho cha me lo lang va c6 thé kho biét 1am thé
nao dé giup ho.

Mot s6 gia dinh thay cho con chdt it théng tin co
ban c6 thé cé ich cho nén ho néi, ‘Bt ct lic nao
con mudn hdi b6 me mét cau hdi nao, bé me
cling sé rat thanh that véi con.’ Biéu nay cho con
kha nang kiém soat diéu gi ho mudn biét va khi
nao. Bong thaoi cling cho con biét 1a néu ho co
cau hadi, thi sé dugc trd |6i mot cach thanh that.

Quy Vi ¢6 thé nha toan cham séc clia minh cho
161 khuyén va hé trg, va néu quy vi muén, ho ¢6
thé gitip quy vi n6i chuyén véi con. Pam béo la
todn cham soc, gia dinh va ban bé quy vi biét
quyét dinh cia minh muén cho con biét diéu gi.

Lam thé& nao dé hé trg nhirng ngui
con kia cda chung t6i?

Diéu quan trong la tao mot khdng gian an toan
cho nhitng ngudi con kia clia quy vi dé ho biét cd
thé dat cac cau hdi. Nhitng ngudi con kia c6 thé
muén & bén quy vi, d€ noi chuyén va cham vao
anh chi hay em ho, dm &p ho, doc truyén cho ho
nghe, cing vé va noi |oi tam biét theo cach cla
riéng ho. Dudi day 1a mot s6 goi y dua vao trai
nghiém clia nhirng gia dinh khac va c6 thé giup
dugc quy vi:

> Cho cac ngudi con kia tham gia & mirc d6
phu hgp vdi Itra tudi

> Cung cap thdng tin mot cach rd rang vé viéc
gl dang xay ra bang cach dung ngén ngtr
don giadn va thanh that

> C6 géng dirng c6 nhitng mong doi cu thé vé
viéc con quy vi s& phan Ung nhu thé nao

> Khuyén khich va hé trg ho phan Ung theo
cach cua riéng ho

> Néu con quy vi dén tham anh chj em, diéu
quan trong 1a hay chuan bi tinh than cho
con vé nhitng thay déi thé chat & anh chi
em cla ho

> Cho cac con thoi gian dé noi |&i tam biét

> NOi chuyén vdi cac con vé nhirng diéu gi ho
6 thé du kién sé& xay ra khi con quy vi qua
doi va tai ddam tang

> Co su chudn bi cho b4t c cau hdi nao cla
con

> C6 thé& nén nhd mdt ngudi ba con hay ban
bé ma quy vi tin tudng danh thai gian & bén
Cac con quy Vi

Quy vj cling c6 thé nhd toan cham séc ciia minh

cho 16i khuyén va sy hé trg khi néi chuyén véi

nhirng ngudi con kia.
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Ong ba ndi ngoai

Khi ngudi con dang hap hoi hay da qua dai, 6ng
ba ndi ngoai ciia em sé bi anh hudng rat nang
bdi vi ngudi chdu clia ho qua doi va vi con clia
ho dang dau khé vé cuing. Nhiéu 6ng ba la ngudi
trong chau va cai chét clia con c6 thé dem lai
mot su thay d6i I6n trong cudc séng hang ngay
cla ho. Su dau budn clia ho thudng bi coi nhe va
ho cling can dugc hé trg.

DE c6 thém théng tin hdy xem Cdc t& di¥ kién:

- Cdc udc nguyén tdm linh, ton gido va van héa
- Hé tro anh chi em

- Anh chi em va su dau buén

- Tw chdm soc bdn thdn khi dang chdm séc con
- Gidp d& ngudi phéi ngéu
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Chang ta c6 thé lam gi dé
tao nén ky niém?

Da6i vdi hau hét cac gia dinh, trong tdm clia ho
|a ddm bao con ho khéng bj dau dén va khé s&
va diéu nay cé thé tao co hoi dé lam bat clr viec
gi ma strc khde con cho phép. Thuong la ho co
cam gidc mudn tranh tha tan hudng cudc séng
va trai nghiém nhirng ngay tét dep theo y muén

cla con.

Mot s6 tré em va gia dinh c6 nhirng yéu cau
cu thé. Udc nguyén ctia méi gia dinh méi khac,
nhung mot s yéu cau thudng gap gom cé:

> Mang con vé nha

> Co6 mdt chuyén di choi dac biét hay di
du lich

> Danh thdi gian véi ban bé va dai gia dinh
> Chup anh chung véi gia dinh
> Tao nhirng dau ban tay va ban chan

> Luu gitr ky niém cla thoi gian dac biét bang
cach quay vi-déo hay ghi nhat ky, ma trong
d6 c6 thé ghi chi tiét chigu cao, thé trong
va bat cUr chi tiét nao khac ma quy vi
muén nh&

> Gilr mét nim téc cda con

“Lam sao
chiing ta biét
da dén liic?”




C6 nén lap phan nao
ké hoach cho ddm tang
khong?

Mot s6 gia dinh cdm thay an Ui khi lap ké hoach
trudc cho ddm tang cla con vi viéc nay giup

ho d@ lo lang la s& quén nhirng chi tiét hay nén
quyét dinh Iya chon gi. Ngudi khac cdm thay day
1a viéc ho khong thé nght t&i cho dén khi con ho
da qua doi.

Tang 1€ 1a Iuc dé quy vi tudng nhé dén con va ca
tung tdt ca nhirng gi tét dep vé con. Pay la ltc dé
chia sé cau chuyén vé con, nhirng ky niém va sy
dau budn clia quy vi va la dip dé cung gia dinh va
ban bé ndi |&i tam biét. N6i |6 tam biét la diéu
quan trong dé gitp cho qué trinh dau budn va
tao ca hdi cho hanh trinh hoi phuc dugc bat dau.

Lap k& hoach c6 thé gitp hiéu biét vé cac chi

phi mai tang va nhirng dich vu c6 thé dugc cung
cép. C6 thé quy vi mudn néi chuyén véi mot vai
cong ty mai tang trudc khi quyét dinh quy vi thay
thodi mai nhat véi cdng ty nao. Cac chi phi mai
tang c6 thé khac nhau dang ké va diéu quan
trong la can biét quy vi sé nhan dugc cac dich

VU ndo va chi phi méi phan 1a bao nhiéu. Quy vj
c6 thé mudn c6 mot bang chao gia liét ké ting
phan dé gitip dua ra quyét dinh.

Néu con 1én tudi hon biét minh dang hép héi,
con c6 thé cdm thay tu 1én k& hoach dam tang
ctia minh la trdi nghiém tich cuc. Con quy vi cling
c6 thé muén cho cac anh chi em tham gia qua
trinh 1ap ké hoach dam tang.

Tang |& c6 thé 1a luc dé quy vij ca tung vé cudc doi
clia con va chu tdm vao nhimng 1€ nghi van hda,
tén gido va tdm linh quan trong. B4 ra thoi gian
ma quy vi can dé 1ap ké hoach cho dam tang clia
con va lam cho ddm tang mang tinh ca nhan tuy
theo y muén cdia minh.

Nhirng chi tiét nhd ca nhan bao gom:
> Baihatva ban nhac con ua thich
> Hinh anh va vi-déo

> Hoa, bong béng bay, nén hoac cac mén
d6 khac

Néu quy vi ludng lu khong biét c6 muén nhing
ngudi con kia dy dam tang hay khéng, c6 thé
nén dé ho quyét dinh. Cho phép ho tham gia
qua trinh quyét dinh c6 thé gitp con diéu chinh
Vdi su qua dai clia anh chi hay em clia ho nhung
quan trong la cho ho biét diéu du kién sé xay ra
va ho c6 thé tham gia dam tang nhu thé nao.

DE c6 thém théng tin héy xem cdc t& di kién:
- Chon mét céng ty mai tdng

Lam sao t6i biét nhirng gio
phut cudi cung da gan ké?
C6 nhiéu dau hiéu quy vi c6 thé nhin thay hay
cam nhan dugc khi nhirng ngay va gio phut cudi
cling clia con dén gan, nhirng dau hiéu nay

bao gbm:

> Mau sac co thé thay doi, vdi ban tay, chan va
moi trong tai/hoi xanh

> Bantay va chan mat

> Hai tha bj gian doan, khéng déu va/hoac

6n ao
> CU chibdn chdn hay bat én
> Thai gian ngd nhiéu hon
> Chananuéng
> Tiéu khéng ty chdi hoac nudc tiu c6 mui

> Mat trling xuéng hay | do
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Ve mat tam linh, quy vi c6 thé cé cam giac la cai
chét clia con dang dén gan va quy vj can dugc
gan glii v&i con. Quy vi cling c6 thé mudn cho
nhirng ngudi khac trong gia dinh va ban be tham

gia vao luc nay.

Cho du budn ngd, con van nghe va cdm nhan
dugc quy vi nén hay néi chuyén véi con, 6m ap
con hodc md nhac con ua thich.

Vao gi phat hap héi, mot sé co bap s& mém di,
nét mat sé dju di, va c6 thé c6 chat thai tir bang
quang va dai trang. Chat 16ng cling ¢ thé tiét ra
tlr miéng va mdii. Biét dugc nhirng diéu nay sé
gilip quy vi chudn bj tinh than cho nhirng thay
d6i nay. Nhigu cha me néi rang con ho nhin rat
thanh than va dang yéu.

Quy Vi c6 thé cham vao con bao lau cling dugc
sau khi con da chét. Cé thé quy vi mudn chuan
bi tu tudng cho gia dinh vé van dé con sé trong
thé nao sau khi qua doi. Nhirng thay déi sau day
sé xay ra:

> Mau da sé trd nén tai
> Da c6 thé nhin giéng nhu bj tham tim

> Thi hai cé thé thdy mat va dm udt
khi cham vao

> Thihai cé thé cing

DE c6 thém théng tin hdy xem t& di kién:

- Du kién diéu gi sé xdy ra vao nhifng ngay cubi
cung — xin lwu y, to dir kién nay cung cap
théng tin v&i nhiéu chi tiét c6 thé khé khdn
khi doc.

Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

TG6i lam gi sau khi con
qua doi?

Sau khi con quy vi qua ddi, diéu quan trong |a
nén tan dung co hdi dé danh thdi gian bén con
vi khéng can phai voi va. Dy la thai gian quy vi
dugc & bén con va noi ldi tam biét bao lau tuy
quy vi. Néu mudn, quy vi c6 thé s¢, ndm hay ém
&p con. Quy vj c6 thé mudn tam, mat quan ao
hay danh thdi gian bén con chi mét minh hay véi
gia dinh va ban bé.

Hay lién lac nhan vién diéu phéi néu cé diéu gi
khong rd vé bat ctr budc nao dudi day hoac néu
quy vi can thém su hé tro.

Néu con qua dai & nha

Néu con qua ddi & nha, quy vi can lam nhirng

diéu sau day khi cdm thdy minh sén sang:

> Dién thoai nhan vién diéu phéi cham soéc
hoac ngudi dugc chi dinh 1a ngudi lién lac
sau giy lam viéc dé bao cho ho biét. Ho s&
hudng dan quy vi cac budc ké tiép.

> Mot bac sThay y tad chuyén mén sé dén nha
quy vi dé chirng nhan bang van ban 1a con
quy vi da qua ddi. Bac sTco thé cdp gidy
ching nhan vé nguyén nhan cai chét vao luc
nay hodc cé thé vao ngay lam viéc tiép theo.

> Khiquy vi d& sén sang, hay lién lac mot cong
ty mai tdng va ho sé dén nha quy vi. Hay cho
ho biét néu quy vi muén gilr thi hai cdia con
& nha hay tai nha quan. Céng ty mai tang sé
sap x€p chuyén chd, néu can thiét va sé ban
véi quy vi vé gid gidc lam viéc nay.

> Thong thuong khong can thiét goi dich
vu khan cdp vi khéng can phai théng bao
cho Co quan diéu tra cai chét bat thudng
(Coroner) hay Canh sat. Chuyén viény té
dén nha sé xac nhan diéu nay cho quy vi.



Néu con qua d&i & bénh vién hay noi
cham so6c can tor

Néu con qua ddi tai bénh vién hay noi cham

s6c can tlr, khi quy vi sén sang s& can phai lam
nhirng viéc nhat dinh. Néu quy vi mudn, toan
chadm séc sé sdn sang dé hé trg va gitp dd quy
vi. Khi nao sén sang, quy vi s& can lién lac mot
cbng ty mai tang dé sap xép cho dam tang, cling
nhu chd thi hai con va thu thap nhing gidy to
can thiét.

Néu chua chon mot cong ty mai tang, cé thé dé
thi hai dudi su chdm séc clia bénh vién hoac nai
cham séc can tdr. Néu quy vi mudn mang thi hai
con vé nha dé tham lan cudi cung, diéu nay c6
thé dugc va quy vi c6 thé sap xép dé cong ty mai
tang dén nha quy vi mang thi hai con di khi quy
vj sén sang.

R&i khéi bénh vién hoac noi cham séc can tr ma
khoéng c6 con co thé lam quy vi va ca gia dinh vo
cung xtc déng. Toan nhan vién s& san sang hé
trg quy vi nhung cé thé quy vi cling muén dugc
ngudi than yéu ctia minh hé trg vao Iac nay.

Kham nghiém tir thi, gidi phau tir thi
va hién ndi tang/mo

Quy Vi c6 thé yéu cau kham nghiém tur thi (gidi
phé&u tur thi) hodc sinh thiét néu cdm thay digu
d6 s& gitp quy vi hiéu can bénh ctia con va
nguyén nhan cla cai chét. Toan cham soc cling
c6 thé yéu cau quy vi ung thuan cho viéc kham
nghiém tl thi va/hoac sinh thiét cho cac muc
dich nghién cru hoac gidng day. Pay la quyét
dinh cdia quy vi muén kham nghiém td thi hoac
sinh thiét hay khéng.

Néu quy vi da chon hién ndi tang hay mo, hay
n6i chuyén vdi toan cham séc cia minh dé ban
cac budc ke tiép.

Néu quy vi khong rd can lam nhirng gi hoac cac
lua chon can quyét dinh, hdy néi chuyén véi
nhan vién diéu phoi cham séc cda quy vi.

Thong béo clia Co quan diéu tra cai
chét bat thudong

Trong mot s6 trudng hop cé thé can phai théng
béo vé ci chét cla tré cho Co quan diéu tra céi
chét bat thuong. Hay hoi nhan vién diéu phéi
cham soéc clia quy vi xem diéu nay cé kha nang
xay ra cho truang hop con quy vi hay khéng va
diéu nay c6 nghia gi doi véi quy vi.

Cho moi nguai biét

Thudng co rat nhiéu van dé thiét thuc can xtr ly
sau khi con qua ddi. C6 thé can théng bao mot
s6 ngudi va ca quan nhung c6 thé quy vi muén
sép x&p d& mot ngudi than hay ban ma quy vi tin
tudng gitip minh lam cac cong viéc nay.

Mot s6 ngudi va dich vu ma todn cham séc sé
gilip dé thong bao cho ho bao gom:

> Bacsigia dinh cta quy vi

> BO6 Dich vu Nhan Sinh (Medicare va

Centrelink)

» Quy vi c6 thé hdi du diéu kién 1anh mot
khodn tién tra cho tang ché

> Congty bdo hiémy té tu

> Cac chuyén viény té khac (nhu nha st hay
chuyén vién kham mat)

> B&t clr dich vu nao quy vi c6 thé nhan tin
nhan vé cudc hen

> Ngan hang
> Truong hoc clia con

> Cac cau lac bo gidi tri (nhu cau lac bo thé
thao hay thu vién)

> Cac td chirc ton gido, van hda hodc xa hoi
DE c6 thém théng tin hdy xem Cdc t di kién:
- Diéu gi x4y ra néu con qua doi & nha

- Chon cong ty mai tdng
- Cdc udc nguyén tam linh, van héa va tén gido
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Toi sé phan irng thé nao?

Khong ai c6 thé ludng trudc duge cam xuc hay
phan (ng clia minh sau cai chét cta con va
khéng ai c6 thé chudn bj cho quy vi cach quy vi
sé dau budn. Cha me va céc gia dinh cho biét la
thuong c6 cdm gidc qua strc chiu dung va trai
nghiém nhirng cdm xuc rat manh va khéng quen
thudc. Ban dau ho cé thé thay kho tin dugc la
con minh da chét va nhiéu cha me néi ho khéng
biét ho can gi hoac diéu gi c6 thé gitp dugc ho.
Diéu quan trong la nghi ngoi, an uéng tot va tap
chat thé duc, cho du quy vi chang muén lam.

Mac du dau dén, dau budn do mat mat la mot
qua trinh cé thé ludng trudc 1a binh thudng va
c6 thé bao gdbm nhiéu phan ting va thay déi vé
cdm xUc, cach cu xtr, tinh tam linh va co thé cla

ching ta.

Khong cé cach phan (ng nao dung trudc cai chét
hay dau buén dung cach. Pau budn cé thé kéo
dai rét 1au, va d&i vdi nhigu ngudi, cé thé khong
bao gi& cham dut. DBiéu quy vi nén biét la cing
vdi thoi gian néi dau budn sé trd nén d& nhoi
bu6t. Quy vi sé khéng bao gid quén con hoac hét
nh& con, nhung véi thai gian, quy vi sé thay d&
hon khi séng v&i sy mat mat.

30 Cham séc¢ Gidm nhe Nhi déng — Sé tay Gia dinh



Cac phan &rng thong thuong trudc cai chét

Dudéi day la cac phan ing thong thuong trudc cai chét

Xtc dong > Tlcgian Bat luc
> BOGiroi C6 don
> Khécléc Té tai
> Phdnhan Hot hoang
> Khésd Nhe ngudi
> Sg hai Séc
> Toil6i Cang théng
Thé chat > Dau nhuc than thé Thiéu kha nang tap trung
> Kho chiu Bubn nén
> Chéng mat Run rdy
> Matngd Toat mo hoi
> Nhirc dau Mét moi
> Caccon néng bung hay lanh Run sg
Xa hi / cach cu xir > Tranh xa hay can thiét gan Chén an hay an nhiéu
nguoi khac Mat di hay cé qué nhiéu hirng
> Khéng muén leo ra khdi thu giao thiép
giuong Mat di hay cé qué nhiéu hirng
> Cam thay bi c6 1ap hoac tha vai sé thich riéng
xa lanh
Tam linh > Cam giac tréng réng Mat di su vui suéng
> Cam giadc méat kiém soat Mat di y nghia va muc tiéu
> Lacloi > Thac mac hay khang dinh tin

ngudng ton giao

“Gia dinh to6i sé
irng phé thé nao
v6i swmat mat
va dau buon?” o
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Mot s6 diéu c6 thé giap

Khi dang trai nghiém dau budn diéu quan
trong la tu cham sdc ban than, viéc nay cé
thé bao gom:

> C6 gang nghi ngai cang nhiéu cang tét

> Lam cac dong tac hay bai tap thé duc
nhe nhang

> Thu giadn va cho phép minh bo bdt mot
s6 trach nhiém cdia minh

> Diu dang véi chinh minh va bé ra thoi gian
dé lam nhirng viéc minh thich

> Chap nhan gitp d&
> Viét nhat ky

> Cho phép minh trdi nghiém dau budn va
dugc vui vé

> Tao mdt quyén sach ky niém hay hop dung
nhitng d6 vat dac biét va hinh anh

> Cho ban than thdi gian dé noi chuyén va
chia sé cdm xtc ctia minh

> C6thé nén chudn bi trudc nhimng cau hoi
ngudi khac cé thé hoi

“...nhimg dém dai
thao thirc, lam sao
chiing t6i qua duoc
khé khan nay?”

e Cham s6c¢ Gidm nhe Nhi ddéng — S& tay Gia dinh

Lam thé nao dé duoc hd
trg tang ché?

H6 trg tang ché |a su gitip d& vdi qua trinh dau
budn do mat mat. Pau budn 14 biéu 16 sy mat
mat khi mét ngudi than yéu ciia minh qua ddi va
cadm xUc nay c6 thé dén tur trudce do.

Khong c6 cach hay thoi diém ‘dung’ dé dau budn.
Nhiéu ngudi cdm thay c6 thém su hé trg va dich
vy tu van co thé gitp dugc ho trong ltc nay. Néu
quy Vi lo ngai cho ban than hoac ai d ma quy vi
quan tdm, quy vi nén tim dén mot chuyén viény
té va ban vé nhirng diéu lo ngai nay.

Mb&i ngudi trong gia dinh quy vi s& trai nghiém
dau budn theo céch riéng clia ho va c6 thé
khong c6 du kha nang dé an Ui nhirng ngudi
khéac trong gia dinh can su an Gi. Ban bé than
thiét va ngudi than trong gia dinh c6 thé 1a
ngudn hé trg tang ché tét cho ca gia dinh. C6 rat
nhiéu ngudi, nhém hé trg va cac ngudn hoé trg
khac co thé gitp, nhu la:

> Nhan vién cham séc tam linh
> Cacnhém hé trg trong cdng dong
> Cac nhém ho tro tai nha thy

> Cac nhém ho trg tai bénh vién hodc noi
cham séc can tir

> Cac nha tu van chuyén nghiép

> Cacnhém hé trg trén mang




Cac nguai con kia clia toi sé phan
rng thé nao?

Phan (g cua tré trudc cai chét cia mot ngudi
anh chi em minh sé& khong giéng ai va bi tac
doéng rat nhigu bai Ira tudi clia ho, giai doan
phat trién, ca tinh va cac anh hudng gia dinh,
van héa va ton gido trong cudc doi ho. Su dau
budn ctia tré cé thé khac nhiéu véi clia ngudi 16n
va thuong sé co ba diéu lam ho lo ngai:

> Toico gay nén cai chét dé khong?

> Toisé chét khong?

> Aisécham soc toi?

NGi chuyén vai tré em mot cach csi md, chan
that va phu hgp vai Ira tudi cé thé gitp ho tng
phé dugc tot hon véi sy mat mat. Tré em can co
thai gian va dugc cdm thay an toan thi méi co
thé biéu 16 cac cdm xUc clia ho. Hay sén sang noi
chuyén lai nhiéu lan, vi tré em can thoi gian dé
xUr ly théng tin.

Tran an va ndi vai cac em dau budn la chuyén
binh thuong va néu em budn gian vé sy viéc da
xay ra thi cling khong sao ca.

DE c6 thém théng tin hdy xem t& dir kién:
- Anh chj em va su dau buén

Lam thé nao dé thich
nghi lai v&i cudc séng
da thay do6i?

Tao ky niém va danh dau su kién
Khéng c6 quy dinh vé ngay gid, sinh nhat va
ngay dac biét. Ngay nao quy vi cho la ngay dac
biét sé la riéng cho quy vi va gia dinh. Du quyét
dinh gi, hdy lam nhirng gi ma quy vi thay cé ich
va c6 y nghia cho quy vi va gia dinh. Dau budn cé
thé tang thém vao nhitng ngay gid hay ngay dac
biét hoac khi cé diéu gi bat ngd nhung chuyén
nay hoan toan binh thudng.

Mot s6 gai y tir cac gia dinh khac dé tran trong
ky niém vé con gom:

> Viét nhat ky dé luu lai nhirng cadm tudng,
cadm xuc va ky &rc ciia minh vé con

> Viét hay chia sé cau chuyén cuéc dgi con
> Lam mot quyén suu tap anh

> Tao modt hdp dung vat ky niém dé cat vao do
tat cd nhirng vat luu niém dac biét (nhu do
chai, quan 4o, thiép va thu)

> Trung bay nhitng sang tac nghé thuat dac
biét trong nha

> Suu tdp nhing ky niém vé con tir gia dinh
va ban bé

> Tao mot khong gian dac biét, géc nha hay
vudn noi quy vi ¢ thé dén dé suy nght

> Chon mot ngdi sao dé nhd dén con

> Dung quan 4o clia con dé lam mot tdm chan
ky niém

Mot vai goi y cla cac gia dinh khac dé danh dau

nhirng ngay dac biét, gobm:

> Tréng mot cay dac biét trong vuon hoac tai
ngay mo clia con

> Lam hay mua nén cho dip ky niém
> Viét mot bai tha, bai hat hoac 14 thu cho con
> Lam cac do6 trang tri giang sinh dac biét

> Xem cac quyén suu tap anh hay vi-déo

Vé con
> DPang mot tin nhan trén bao dia phuong
> T6 chirc mét budi tudng niém

> Mang hoa, bong bay dén viéng tham mo hay
an picnic ¢ dé
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“Nhirng nguoi thuong
yéu nhau luén gin két véi
nhau béi mot soi ddy dic

biét lam bang tinh yéu.

Cho dit khong nhin thiy
dwgc bang mdt, chiing ta
6 thé cam nhdn duoc né
sdu kin trong trdi tim, va
biét ring chiing ta luon
gin két véi ngudi chiing
ta yéu thuong”.

— Soi day vé hinh (The Invisible
String), Patrice Karst

Pilam tré lai

Di lam trd lai c6 thé kho khdn, nhung cdng viéc
cling c6 thé 1a mot I16i thoat lanh manh. Hay néi
chuyén vai noi lam viéc clia quy vi va quyét dinh
vé cach thirc chia sé, hay vé viéc quy vi c6 muén
chia sé v@i cac dong nghiép clia minh vé sy mat
mat hay khong. Khi di lam viéc tré lai, quy vi cd
thé& muén can nhac:

> Quy vi muén lam bao nhiéu gio mét tuan
> Giglam viéc linh hoat

> Lam gi néu c6 ngay minh thay khéng én va
khong thé di lam dugc

> Quy vico dong y dé ngudi khac néi chuyén
v&i minh vé céi chét clia con

> Lua chon lam viéc tir & nha, néu dugc
> Cac nhu cau tai chinh cta quy vi

Quy vi c6 thé muén toan chdm séc giup quy Vi
v6i nhitng cudc ban thdo nay bang cach cung di
vdi quy vi hay gilip quy vi chuén bi.

Q Cham séc Gidm nhe Nhi ddong — S6 tay Gia dinh

Quyét dinh ti€p tuc sanh con

Cha me ludng Iy va khong chac chan veé viéc tiép
tuc sanh con sau khi con ho mat la binh thudng.
Néu quy vi dang suy nghi vé viéc ti€p tuc sanh
con, c6 thé nén can nhc nhirng diém sau day:

> Quy Vi va ngudi phdi ngau cé thé can nhiéu
thoi gian dé di dén thoa thuan vé viéc tiép
tuc sanh con

> Diéu quan trong la hdy ban vé cam xuc cla
minh mot cach cdi ma va thanh that

> Ton trong va ghi nhan cdm xuc cdia ngudi
phdi ngau

> Co su chudn bj dé trd |i bat ky cau hdi nao
cacconduara

Nhiéu cha me cling lo 1dng ho c6 thé truyén sang
cho con mot can bénh gidi han su séng. Néu
quy vi lo Iang vé moét can bénh hay tinh trang di
truyén bénh trong gia dinh, hdy néi chuyén véi
bac si gia dinh cia minh vé van dé nay, vi bac

ST c6 thé dé nghi nén tim dén tu van vé gien.

Tu van vé gien dugc cung cap bdi mét sé cac
chuyén gia, bao gom nha nghién ctru di truyén
hoc Idam sang va nha tu van vé gien. Toan nhan
vién tu van vé gien c6 thé cho quy vi 16i khuyén
va su hé trg vé van dé liéu quy vi c6 nguy co
sanh con bj bénh di truyén hay khoéng. Ho c6 thé
ban vai quy vi vé mot s8 cac xét nghiém cu thé
ma quy vi va/hodc ngudi phdi ngau cé thé lam
dé tham dinh kha nang quy vi c6 thé truyén gien
bénh qua cho con khéng.
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Cac To chirc va

Ho tro khidc

Cha me

Australian Centre for Grief and Bereavement
Australian Centre for Grief and Bereavement
(Trung tdm vé Pau Budn va Tang Ché Uc) cung
cap théng tin bao gom tai liéu — “After the Loss
of a Child. A resource for parents of children

in palliative care” t&rc “Sau khi mat con. Tai liéu
danh cho cha me c6 con dang dugc cham séc
gidm nhe”.

grief.org.au

beyondblue

beyondblue cung cdp théng tin va su hé trg dé
gilp vé strc khde tam than clia moi ngudi va cai
thién doi séng clia ca nhan, gia dinh va cong
dong bi dnh hudng bai ching lo au, tram cadm
va tu van.

beyondblue.org.au « 1300 224 636

The Compassionate Friends

The Compassionate Friends (Nhém ban hitu tinh
thuong) la mét nhom tu gidip trén toan thé gidi
danh cho cha me bi mat mét ngudi con & bat cir
tudi nao va vi bat cr nguyén do nao. Nhém cung
c&p su hé trg va théng cam.
thecompassionatefriends.org.au/contact

Griefline

Griefline cung cap mot dudng day chuyén gidp
d& vé dau budn cung cap cac dich vu hé trg tu
van mién phi

griefline.org.au « 1300 845 745, 12pm-3am

Lifeline

Lifeline (Pudng day mang séng) cung cdp su hd
trg 24 gio cho truong hop khiing hoang va ngan
nglra ty van cho béat c ai dang trong hoan canh
khiing hodng c& nhan.

lifeline.org.au * 131114

National Association for Loss and Grief

National Association for Loss and Grief (NALAG)
(Hiép hoi Quéc Gia vé Mat Mat va bau Buon)
cung cép sy hé trg mién phi cho tinh cdnh mét
mat va dau budn cho nhirng ai dang dau buén,
bdng cach gap mat hodc qua dién thoai.
nalag.org.au

Red kite

Cung cép thoéng tin va su hé trg vé mat tinh than
va tai chinh cho cha me mat con vi bénh ung
thu.

redkite.org.au

Red Nose Grief and Loss

Céac dich vu Pau budn va Mat mat clia Red Nose
danh cho nhitng ai c6 trai nghiém mat tré so
sinh hay con nhé mét cach dot ngdt va bat ngd,
khi sanh, trong thai ky hodc & tudi sa sinh va
tudi nho.

rednosegriefandloss.com.au

Relationships Australia

Relationships Australia (M6i Quan Hé Uc) cung
c&p cac dich vu hé trg méi quan hé cho cac ca
nhan, gia dinh va cong dong.
relationships.org.au + 1300 364 277
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Tré em

Canteen

H6 trg anh chi em tudi tir 12-25 c6 mét anh chi
em bi dnh hudng bdi ung thu. Cung cép thong
tin, cac ngudn tai liéu trén mang & hé trg.
canteen.org.au

Headspace

Cung cap dich vu can thiép sém vé strc khde tam
than cho nhitng ngudi tir 12-25 tudi.
headspace.org.au

Kids Helpline

Kids Helpline (dudng day gitip d& tré em) cung
c&p dich vy tu van riéng tu, kin dao, va mién phi,
24/7, qua dién thoai hodc trén mang, cho nhirng
ngudi tir 5 dén 25 tugi.

kidshelpline.com.au + 1800 551 800

Siblings Australia

Siblings Australia (Anh chi em Uc) 1a mot t6

chirc toan quéc cam két hé trg cho anh chj em
cla nhimng ngudi c6 nhu cau dac biét; bao gom
khuyét tat, bénh kinh nién va cac van dé vé sirc
khde tdm than. Ho c6 thé cung cdp cac bubi hoi
thdo nhd, cac nguodn tai liéu in va trén mang va
co hoi lam quen vdi cac gia dinh va nha cung cap
khép noi trén nudéc Uc va nudce ngoai.
siblingsaustralia.org.au

Cham s6c Gidm nhe Nhi déng — S6é tay Gia dinh
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Thoéng tin vé tai liéu

Co quan Cham séc Gidm nhe Uc (Palliative
Care Australia) da phéi hop cuing Co quan
Ch&m séc Giam nhe Nhi Bong ctia Uc va

New Zealand (Cham séc Giam nhe Nhi dong
Australia and New Zealand) va nhitng gia dinh
ma ho d& cham s6c dé phat trién tai liéu nay.
Muc tiéu clia ching ti la cung cap thong tin
thuc tién vé chdm soéc gidm nhe nhi déng dé
moi ngudi cd dugc mot s thong tin gitip ho
suy ngh vé nhirng gi c6 thé chd doi ho sau khi
dugc tin con c6 can bénh gidi han su séng.

Tranh anh st dung trong tai liéu nay, va trén
mang (palliativecare.org.au/children) dugc

sang tao bdi tré em c6 tham gia vdi cac toan
cham séc gidm nhe khap noi & Uc. Palliative
Care Australia xin cdm on tat ca cac tré em,
gia dinh va nhan vién tri liéu nghé thuat vé su
déng goép clia ho. C6 thé xem & trang hinh anh
cla website nay tat ca cac sang tac nhan dugc
cho du an nay.

NEu c6 suy nght hay y kién phan hoi vé

tai liéu nay, xin vui long lién lac Palliative

Care Australia qua trang y kién phan

h6i trén mang hoac bang email tai
pcainc@palliativecare.org.au.
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