C U R E S MA TAP SACH TRONG CHUOI CHAM SOC

QUY TAC DINH DUONG CO BAN

SMA



VI SAO DINH DUGNG LAI QUAN TRONG

Dinh du@ng tir thuc phdm cung cdp ndng lwgng ma co thé can
d€ hit th& va van ddng. Dinh du@ng cling cung cap nhién liéu
dé tang trudng va co sirc khde nang cao cudc séng. La nguoi
mac bénh teo co tly (spinal muscular atrophy, SMA) hodc nguoi
cham s6c cho ngudi mac SMA, quy vi can phai luu y dén dinh
dudng dau tién.

Dinh dudng phu hop sé giup:

+ (i thién tang trudng: Tang can va tang chiéu cao la
nhirng yéu té vd cing quan trong dé c6 strc khoe tét.
H&p thu dd nang lugng (calo) gitp co thé khéng ngirng
phat trién théng qua hé trg md phéi va ca tim.

«  Hit thd tot hon: Tang chiéu dai gilp hit thé tot hon, vi tao
thém khéng gian cho nguc nd ra. Pay la diéu quan trong

vi van dé hit th& la nguyén nhan gay bénh hang dau doi
vGi nhirng ngudi mac SMA.

¢ Phong bénh: Dinh du@ng day dud gitp phong/chéng cam
lanh va vi-rat ¢6 thé phat tri€n thanh nhiém trung dudéng
hd hdp dudi c6 kha nang de doa tinh mang dién ra trong
phéi (b&nh viém phai).

+  Cai thién chirc nang van déng: Qua thira can hoac qua
thi€u can déu c6 thé khién nhirng ngudi mac SMA giam
ca surc bén va kha nang van dong.

+  Nang cao chat lvgng cudc sdong: Dinh dudng kém c6
thé khién nhirng triéu chirng trén co thé trd nang.
Dinh du@ng phu hgp cé thé khién quy vi c6 cdm giac
rat khde manh.




CAC KHOI CO SO BE CO DINH DUGNG PHU HOP

Moi qua trinh dién ra trong co thé déu can nang lwgng. Calo 1a don vi do nang lugng
c6 trong thirc an. Ba nguon cung cap calo chinh gom carbohydrate, protein va chat béo.
Tat ca déu déng vai tré quan trong dé c6 mot ch& dd an can bang.

Carbohydrate gom duong, tinh bot va chat xo. Hé tiéu héa phan hdy carbohydrate dé tao ra
glucose (dudng huyét). Glucose la nguén nang lugng hiéu qua nhat cho co thé.

Protein c6 cau tao gébm cac axit amin, gilip co thé tang trudng va khac phuc cac mé bi hong.

Chat béo 13 yéu td thiét yéu dé tang trudng, cé lan da khée manh va bdo vé cac co quan.
Chat béo dac biét quan trong déi v&i sy phat trién mat va tri ndo & tré so sinh va tré nhé.
Chat béo ciing gitp co thé hap thu cac vitamin A, D, E va K.

Nhu cau calo cho ngudi mac SMA

M&i ngudi sé c6 nhu cau calo riéng. Cac yéu té anh
hudng dén nhu cau calo bao gém kha nang ctr dong
canh tay va chan, kha nang hit thd va an udng, cling
nhu khéi lugng co. Vi du: khi van déng va hoat dong
nhiéu hon thi sé tiéu hao nhiéu nang lugng hon va sé
can nhiéu calo hon.

Tré so sinh va tré mac SMA can hap thu du calo dé tang
can va tang trudng chiéu cao. Ngudi I&n va tré I6n hon
(khdng con tang trudng nita) can dd calo dé duy tri can
nang phu hogp.




Vitamin, khoang chat va chat long

Cac vitamin va khodng chat dac biét quan trong cho su tang trudng va phat trién binh thudng, mac du khéng cung cap calo.

C6 hai loai vitamin co ban:

Vitamin hoa tan trong chat béo (cac vitamin A, D, E va K) Nudc la chat quan trong nhat
dugc gilr trong cdc md md cla co thé. trong co thé. Moi chirc nang
Vitamin hoa tan trong nudc (tat ca cac vitamin con déu can nudc. Udng du nudc
lai) dugc hdp thu ngay va phan du khdng dugc git lai la diéu quan trong doi voi
trong co thé. chirc nang hé hap va ngan

ngtra tdo bén. Nhiéu ngudi

Mgt. SO khOa’_'Q Fhat qu?n,trg']g 'lzlao gom: mac SMA tranh udng dd nuéc
Natri, kali, ma-gié va clorua la cac chat dién giai can vi bhai nh& nausi khac cho
bang lugng nudc va axit hay d6 pH trong co thé. Cac ‘pA . ~g o

khoang chat nay gép phan dam bdo cac day than kinh, di'vé sinh. Hay ghi lai luong

cg, tim va ndo hoat dong binh thudng. nuéc udng mbi ngay.
Canxi
Cé vai tro quan trong gitp xuong chac khoe.
Sat
Cé vai tro quan trong dé dua oxy di khap co thé.

Kém, selen
Gilp co thé lanh vét thuang, ho trg sirc khde da
va tang trudéng.

Lugng nuwéc khuyén nghi chung: Cac dau hiéu mat nuéc hodc c6 thé can bé
sung chat lé6ng bao gom:
Ngui I6n - khoang %2 oz/pound can nang * Nudc tiéu mau vang dam hodc c6 mui khai.
«  Khat nudc.
«  Mbi khé.
«  Chat bai tiét h6é hap hoac dich nhay & mii dac.

A Tré em - khoang 1%z oz/pound can nang
o= Al A
*  Phan cirng va khb.

Nhu cau nuéc cé thé tang Ién khi bi dm bénh. Hiy tham khao y kién ddi ngii

y té cla quy vi.




DINH DUONG CHO NGUOT MAC SMA

Ai la chuyén gia vé dinh
dudng cho ngudi mac SMA?

Diéu quan trong la phai hgp tac v&i chuyén gia dinh
dudng da dang ky biét ré hodc san sang tim hiéu vé
nhu cau dinh du@ng clia ngudi mac SMA.

C6 kiéu ché dé an chinh
xac nao cho ngu¢i mac
SMA khong?

C6 nhiéu tly chon dé xay dung ché& dd an lanh manh
cho tré em va ngudi Idn, cling nhu ché dd an phu hgp
nhat cho ngudi mac SMA.

Vé co ban, khong c¢6 nghién clru khoa hoc nao chi rd loai
thuc phdm hodc thuc phdm bé sung nao phi hgp nhat
d& c6 stre khde téi wu cho ngudi mac SMA. Tuy nhién,
chuyén gia dinh du@ng da dang ky c6 kinh nghiém

vé SMA sé gitip xac dinh mdrc can bang phu hgp gitra
protein, chat béo va carbohydrate, sau khi can nhac

cac nhu cau va sé thich cda tirng nguoi.

A Nhirng d6 &n cu thé
c6 thé gia tang nguy
co trao nguoc:

* D6 an chira nhiéu
chat béo

Do ubng chira
caffein
So6 co la
Bac ha

Do ubng c6 cobn

* DO an cay

* D6 an cé tinh
axit (trai cay ho
cam chanh, ca
chua, giam)

CAC VAN DPE LIEN QUAN DPEN DINH
DUONG GAN LIEN VOI SMA

Loai van dé

Khoé cho an

Mé ta

Kho nhai va/hoac nudt, mac
nghen, tuy thudc vao d6 nang
clia SMA.

Khé khén

Mé& miéng/can, diu khién lui,
diéu khién dAu va dat dau vao
dang v tri, yéu c0, mdi co nhai.

Hit sac

Mét it thirc &n hodc chét Iéng di
vao khi quan thay vi thwe quén
(6ng ndi dén da day). Ciing c6
thé xay ra do thirc &n trong da
day bi trao ngwgc 1én thuc quan
va miéng, sau do di vao phdi.

C6 thé gay khd thé' va bénh viém
phdi (sw cb dot ngot co thé de
doa dén tinh mang).

Van dé/khé chiu
& da day-rudt
(Gastrointestinal, Gl)

Tiéu chay, day hoi, tré, non sau
bira dn. Hoi thd ¢d mui, ¢ thire
an, chuéng bung.

C6 thé gop phan gay suy
dinh duéng.

Thiéu dinh dwéng

Kho tang trwdng va tang can.

Gia tang nguy co’ nhiém trung.
Khé lanh vét thwong. Thuong
bi loét ty dé. Gan lién voi giam
chtrc ndng van dong. Giam hiéu
qua clia cac phwong phap diéu
tri méi.

Béo phi/Thira
dinh dwéng

Tang can quéa muc va nhu cau
calo it hon.

Gia tang ganh nang cham séc va
giam chat luong cudc song. Gia
tang dau don va cac bién ching
6 lién quan & hong va lwng.

Gia tang nguy co mac bénh tiéu
dwong va cao huyét ap. C6 thé
gén lién véi tinh trang méat chirc
nang van dong (vi du: méat kha
nang di lai).

GERD
(Gastroesophageal
Reflux Disease, Bénh
trao ngwoc da day
thwe quan)

Trao nguoc khién thirc &n trong
da day trao nguoc 1én thyc
quan. Thuong gdp hon khi co
cdc triéu chirng SMA nang hon.

Gia tang nguy co hit sac (nwéc
bot, d6 udng hoéc thirc an di vao
phdi). Gay ton thwong Iop niém
mac cla thyc quan. Gia tang
nguy co' trao nguoc & nguoi thira
can/béo phi va dbi voi mot s6 loai
dd an cu thé.

Tao bon

Dai tién khong déu va/hoac kho
ran. Tinh trang tram trong hon
khi khéng an ddi ngii cbc nguyén
cam, trai cay va rau cl va/hodc
khong uéng dd nuéec.

Van dong da day-rudt (kha nang
dai tién) bat thuong. Truong luc
co thanh bung thap. Thé gap hon
va khé hon.

Duwong huyét thap
hoac cao

Khong an udng gi trong thdi gian
dai & mot sb ngudi co céc trieu
chirng SMA ndng, dac biét la
nhitng ngudi thiéu dinh duéng
hogc bi 6m bénh.

Dudng huyét 1a mot ngudn nang
lugng tire thi. Néu duéng huyét
thép, co thé sé chuyén sang
ngudn nang luvgng thay thé ti
viéc pha hay co va mg.




CAC PHUONG THUC VA PON VI’DANH
GIA DINH DUGNG O NGUOI MAC SMA

TOi can biét gi vé danh gia dinh dudng?

béanh gia dinh dudng & nguoi mac SMA duoc xay dung dua trén cac nguyén tac
co ban giong nhu danh gia cho nguoi khéng mac SMA.

Tré sa sinh va tré nhd mac SMA dugc du kién sé
tang trudng theo thai gian. Tré so sinh sé dugc
do can ndng, chiéu dai va chu vi vong dau trong
moi budi tham kham tai phong kham. Tré nhé
sé dugc do can ndng va chiéu dai trong moi bubi
tham kham tai phong kham. Ngui 16n c6 thé
chi dugc do can ndng sau khi dat chiéu cao hoan
toan cla ngudi trudng thanh. Tré so sinh va tré
nhé sé dugc so sdnh mirc d6 tang trudng véi
bi€u d6 tang trudng clia Trung tam Kiém soat
va Phong ngtra Dich bénh hodc T6 chirc Y té Thé
gidi (cho tré dén 2 tudi). Nhirng ngudi khdng thé
dirng sé dugc udce tinh chiéu cao bang bang do
chiéu dai dua trén s6 do sai tay hoac dugc do
tirng phan bang thudc day hay céng cu khac.

Diéu quan trong la phai so sanh can nang véi
chiéu cao khi danh gia tinh trang dinh dudng.
Chi s6 nay dugc goi la chi s6 can nang-chiéu cao
@ tré so sinh va chi s khai lugng co thé (body
mass index, BMI) & tré I&n hon va nguai Ién. Vi
ngudi mac SMA thudng c6 co nhd hon nén cé
thé khé so sdnh mirc d6 tang trudng theo chi
s6 can nang-chiéu dai va bang BMI tiéu chuan.

Vi du: ngudi mac SMA khéng thé di bé va rat yéu
trén thuc té lai cé thé thira can hoac béo phi &
phan vi thr 50 d6i véi BMI, trong khi BMI & phan
vi thir ba c6 thé lai phu hgp.

Doi ngli cham so6c strc khde sé theo ddi xu hudng
tang trudng theo thi gian thdng qua cac biéu
d6 tiéu chuan, trong khi van luu y rang tét nhat
la nhirng ngudi mac SMA nén tang trudng véi chi
s6 can nang-chiéu dai hoac BMI & gi¢i han dudi
clia pham vi binh thudng.

Luu y rang mai gia dinh déu c6 lich sir tang
trudng riéng va moi ngudi mac SMA déu co
nhirng dac diém riéng, do dé, khong nén du
ki€n rang ho sé& tang can hodc phat trién chiéu
cao & toc do hoan toan giéng vdi bat ky nguoi
nao khac. C6 thé can thay déi ké hoach dinh
dudng néu dot ngdt tang can, sut can ngoai

y muén hodc tang trudng kém.

Nhé thong bao cho bac si hoac chuyén
gia dinh dudng biét néu quy vi
phat hién:

« Thay d6i cdn nang nhanh chéng. Vi du:
quan 4o dét nhién qua chat hodc qua rong.

 Thay déi ngoai hinh khién quy vi lo ngai.

« Chiéu cao hoac can nang léch ra khoi duong
cong tang trudng.

« Thay d6i cdn nang dét ngé6t.

Bac si hodc chuyén gia dinh dudng cua quy vi sé
hoan tat viéc kham sirc khde va xem xét lich str
can nang va lich str chiéu cao/chiéu dai ciia quy
vi, d& xac dinh liéu quy vi c6 can ndng phu hgp
hay khong.



Nhirng muc kiém tra nao khac cé6 thé duwoc khuyén nghi?

Bac si clia quy vi 6 thé dé xuat nhirng phuong thirc khac dé do chi s6 thanh phan co thé do
nhirng khac biét vé khéi luvgng co va m& khi mac SMA. Xét nghiém mau c6 thé dugc khuyén
nghi dé danh gia tinh trang dinh du@ng. Kiém tra nuét va kiém tra van dong clia GI c6 thé
dugc khuyén nghi.

CAC KET QUA PO KHAC BE PANH GIA CHi SO THANH PHAN CO THE

Kiém tra Két qua do Can nhac quan trong

U'éc tinh chét béo dwoc gitk & co
tam dau (bép tay) hodc cac khu vuc
Dé day nép gap da khac. Cac khu vuc dwoc chi dinh
nay c6 thé nhay cam véi nhitng
thay déi vé tinh trang dinh dwéng.

Cén do cuing Chu vi gitra bap tay va
theo ddi qua thoi gian. Chuyén gia
dinh dwéng phai la nguoi kiém tra
nép gép da da qua dao tao.

Can duoc thuc hién cling nép gép da
& co tam dau va/hodc theo doi qua
thoi gian.

Do vong quanh canh tay & diém gitra

G g iy clia bap tay (gitra vai va khuyu tay).

Panh gié chi s6 thanh phan co thé.
St dung btrc xa mirc thap dé phan
biét gitra m&, mo co va xwong. Loi | C4 thé chup toan bd co thé hodc chi
ich bao gdm gia ting do chinh x4c | chup mét viing cu thé.

cho két qua do chi s6 thanh phan
co thé.

Chup DEXA (Dual Energy
X-ray Absorptiometry, Do do
hap thu tia X nang lweng kép)

CAC KIEM TRA KHAC

Xét nghiém: dinh lwgng 25-OH
Xét nghiém mau Dénh gia tinh trang dinh dwdng. vitamin D, tinh trang sat; cég xé; )
nghiém dinh dwéng khac néu can thiét.

Str dung video tia X do xem hoat ¢ 42 ganh gis kha nang nubt voi

Tham do nuot dc_)[mg ngot va chan doan bat ky kho ¢45 86 dc va két cAu khic nhau.
khan nao.
Loat phim X-quang Banh gia tinh trang trao nguoc.

Két qua am tinh khong loai trir tinh

chup dwong tiéu héa trén | Anh X-quang chup miéng, hong, trang trio nguroc

(Upper Gastrointestinal, UGI) |thyc quan, da day va rudt non.




KIEM SOAT DINH DUGNG & NGUOT
MAC SMA

Khi nao can ong nudi an?
Bac si hodc chuyén gia dinh duéng cta quy vi c6 thé
khuyén nghi dung 6ng nudi an néu quy vi:

N HAN BI ET DAU +  Khéng thé nuét an toan. +  Khdng thé uéng dd nudc.
HIEU HIT SAC +  Khong thé dap (rng tat ca «  Om bénh va tam thoi

cac nhu cau dinh dudng khéng thé an hodc uéng.
it e3c x3 i mAt i { thong qua an uéng.
I:ht sai: xayra |fh| m(__)t Et thirc . Trusc hoiic sau khi
an hodc chat long di vao *  (Tré) khdng tang trudng tot phau thuat.

khi quan thay vi thuc quan hodc (ngu®i I6n) khdng thé
(6ng néi dén da day). Mot duy tri can nang.

s6 ngudi mac SMA chi hit
sac khi bi 6m bénh. = ne w ~ ~ s

: e Ong nuoi an hoat dong nhu thé nao?

Mot vai déu can chua Ong nudi an (con goi 1a 6ng bé sung dinh dudng qua dudng rudt) cung
cap dinh dudng truc ti€p thong qua mét 6ng dan vao da day. Kiéu nudi
an qua 6ng thong nay tuy thudc vao nhu cau cla tirng nguoi. Bac si
cla quy vi sé gitip quyét dinh liéu nhu cau d6 la tam thai hay lau dai
hon va liéu luén 6ng théng qua mdi hay théng qua vét rach & bung.

y bao gom:

Ho/mac nghen:

P4y c6 thé 1a dau hiéu
thurc an tur da day trao
ngugc lén thuc quan va

o0 GO v ole Bac si cua quy vi sé quyét dinh cach luén éng khi

can nhac;:

N?n: . . . « Khodng thai gian c6 «  Tuy chon nao sé thodi
Ber,'lh.o’ da day-r’uc_)t €0 thé can nudi dn qua mai nhat.
thé gia tang kha nang 6ng théng.
hit sac. +  Liéu c6 nguy co hit sac
* M dd hoat dong do cho an hodc chat bai
cla dudng tiéu hoa. tiét hay khéng.

Cam lanh/bénh hé hap:
Nhai va nuét c6 thé dac
biét khé khan khi bi L., . e
m bénh. C6 thé s dung 6ng nudi an dé:
* Nudi an qua 6ng thong vao ban dém va cho an qua dudng
miéng vao ban ngay.
 Liéu tiém nhanh sau bira an dé b6 sung du lugng calo.

+ Liéu tiém nhanh thay thé d6 an nhe gitra cac bira an.




Padi véi ngudi c6 nguy co nudt/hit sdac, 6ng nudi an c6 thé:

«  DPap Urng tat ca nhu cau dinh dudng va chat 1dng. .

* Hoat dong lién tuc sudt ca ngay.

«  Pugc bom trong nhirng khodng thai gian ngan,

tuy thudc vao nguy co.

Cung cap liéu tiém nhanh, tuy thudc vao nguy

ca, chi dé& cap nudc/chat 16ng, thudc va chat
I6ng, cling nhu trong thai gian 6m bénh/mét

hoac vao nhirng ngay an uéng kém.

Lam cach nao dé biét tuy chon dng nudi an can dung?
Xin luu y: *Cé 6ng théng miii-da day (Nasogastric, NG) va éng théng mii-héng

trang (Nasojejunal, Nj) déu cé thé ddt dé dang va thay mdi néu can thiét.

Cdc 6ng nay c6 thé hai khé chiu nén khéng phdi la gidi phdp thich hop dé si dung lau dai.

Loai ong

Ong théng miii-da day
(NG), Ong thong mili-ta
trang (Nasoduodenal,
ND) hoic Ong théng
miii-héng trang (NJ)

Cach str dung

Mat 6ng nhd, mém duoc ludn théng
qua mii xuéng da day hodc rudt
non. Nhitng éng nay c6 thé duoc
dat va thao d& dang, néu can thiét.

Can nhac

+ Giai phap tam thdi cho van d& nudt va cho &n.

+C6 thé do bac sT hodc y ta d dang ky dat ma
khéng can phau thuét.

* Xac minh d&t ding chd béng chup X-quang.

» Trong mét s trudng hop, cac gia dinh ¢ thé
dwoc hwéng dan cach dit nhitng dng nay tai nha.

+ C4c bién chirng bao gdm viém xoang, viém hong,
tac dng hodc tudt khai vi tri.

Ong mé thong da day
ra da (Percutaneous
Gastrostomy, PEG)
hodc Ong thong da day
(Gastrostomy, G)

Mbt 6ng nhé duoc dat bang tha
thuat phau thuat, xuyén qua da
trurc tiép vao da day tir bén ngoai.
Ong PEG c¢6 6ng dan dai & bén
ngoai con dng G cd bong ¢b dinh
dang “nut”.

+ Giai phap lau dai cho van @& nubt va cho an.
*Puong kinh ng lén hon c6 thé ding duoc cho
nhiéu loai sira cong thirc va ké& hoach nudi an.

» Ong PEG thwéng diing cho tré Ién tudi va nguoi
|&n hon.

» Sau khi dat, 6ng G va éng PEG vé co ban la
gidng nhau.

» Céc bién chirng bao gdm: nhiém triing quanh vi
tri d&t, dan lwu qua mire va 6ng bj tudt khi vi tri.

Ong mé théng da
day-hong trang (G-J)

Mat bng nhé dugc dat bang tha
thuat phau thuat, truc tiép vao da
day va cé hai cong, mét cang di
vao da day va mét cdng di vao rudt
non (héng trang). Nudi &n qua ng
J ¢6 thé dwoc khuyén nghj d& gop
phan phong ngtra hit sic do trao
nguoc da day-thye quan.

+ Giai phap lau dai cho van d& nuét va cho an.

» Siva cong thre phai dugc cho &n & the do cham
hon thng qua cdng J va can thoi gian dai hon
trén bom cho an.

+Poi khi yéu cau siva cong thirc chuyén dung hon.

* Y&u cAu thdm kham thém vi éng J can duoc thay
méi 3 thang mét 1an trong chup X-quang can thiép
(intervention radiology, IR).

» Trong mét s trudrng hop, van cé thé cho dung
thudc, vitamin/khoang chét va lweng nhd nuéc
thong qua cbng G.

» Céc bién chirng bao gdm: nhiém triing quanh vi
tri dat, dan lwu quéa mirc va 6ng bi tudt khai vi tri.
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Cach nudi an qua 6ng théng?

Sau khi dat 6ng NG, NJ hodc G (xem bang dé biét chi tiét), chuyén gia dinh dudng da dang ky sé giap
lap ké hoach nudi an va bac si sé ké toa sira cong thirc va vat tu nudi an néu can thiét. Van deé thur
nhat can can nhac la cach nudi an qua 6ng thong.

Phuong phap nudi an qua éng thong phé bién nhat Ia liéu tiém nhanh hodc cho an lién tuc.

Liéu tiém nhanh duoc cho dung théng qua mot baom tiém, tui truyén hoac bom vao 6ng nudi an trong
mot khodng thai gian ngan thudng tir 5 dén 20 phut va cé thé dugc cho dung trong thai gian dai hon.
Liéu tiém nhanh chi dugc diing cho ngudi cé thé tiéu hoa thanh cong thirc an théng qua hé tiéu hoa.

Liéu tiém nhanh thudng dugc cho dung thong qua 6ng G ma khong phai la 6ng J. Pudng kinh 6ng
G 16n haon cho phép lugng sira cong thirc I6n hon truyén vao da day véi téc d6 nhanh hon. Khi dé, da
day sé giai phéng cac lugng nhé vao rudt non theo thai gian. Bac st hodc chuyén gia dinh dudng cda
quy Vi c6 thé khuyé&n nghi mét vai liéu tiém nhanh méi ngay dé dap &rng nhu cau dinh duéng. Cac
bién chirng cua liéu tiém nhanh c6 thé bao gém budn nén, nén, tiéu chdy, chudng bung hoac hit sac.

Cho an lién tuc dugc cung cap thong qua mdt bom cho an trong nhirng khoang thai gian dai hon.
Thoi gian danh dé cho an c6 thé dao ddng tir 12 dén 24 gid moi ngay. Stra cdng thirc dugc truyén lién
tuc vao rudt non hodc hdng trang vi ruét non chi dung nap duoc it sita cdng thirc tai moi thai diém.

Méc du cho &n lién tuc c6 thé gidm kha néng di chuyén nhung phuong phéap nay
c6 thé phu hgp néu ngudi bénh:

 C6van deé vé tiéu hoa khién thirc an khéng thé di chuyén dé dang théng qua hé tiéu héa.
« Can dugc cho an chdm hon vi khéng thé dung nap lugng I6n stra céng thirc cuing lic.
« C6 nguy ca hit sac cao.
« Puogc cho an bang 6ng trong hdng trang.
Cac bién chirng khi cho an lién tuc cé thé bao gém budn nén, non, tiéu chdy hoac chuéng bung.

Mot s6 ké hoach dinh dudng c6 thé bao gom ca liéu tiém nhanh va cho an lién tuc.



Pau la loai sira cong thirc nudi an qua ong thong tét nhat?

C6 ba loai sira cong thirc nudi an qua 6ng thong, dugc phan biét béng loai protein
dugc sur dung. Cac loai sira nay gom sira protein nguyén ven hay toan phan sira

thuy phan mot phan (peptlde) hoac sira thay phan (axit amin). Quy vi ¢6 thé nhan
biét cac loai sira nay theo thuong hiéu:

Tré so sinh Ngwei Ion
. . . . *Compleat Organic Blends
Protein toan phan/ ) Compleat Pediatric Organic Blends «Liquid Hope
2 *Sira me *Pediasure Harvest
Thwe pham thwe . *Real Food Blends
: ; *Nourish A N
(khéng day du)
. g::f:gg MBI *Compleat Pediatric “Ensure
Protein toan phan/ +Pediasure
Tiéu chua ProAdvance +Boost Kids Essentials B
Ieu chuan *Nestle Gerber L +Kate Farms
+Kate Farms Pediatric
Good Start
. *Pediasure Peptide
Peptide -/':Ilijrtrrlzrr?tfrin *Peptamen Junior . EthcetaFr:?r:ls Peptide
+Kate Farms Pediatric Peptide P
«Elecare Infant *Elecare Junior
Axit amin *Neocate Infant MBS SIS AT
*Vivonex Pediatric * Tolerex

s PurAmino

* Tolerex

Quy vi nén tham khao y kién ctia chuyén gia
dinh dudng da duoc dao tao dé xac dinh
loai sira cong thirc phu hop nhat cho tirng
nguai. Mot s6 yéu td can can nhac bao gom:

Di (rng thuc pham.

Churc nang rudt.

Trao nguagc.

Loai va kich c& 6ng nudi an.

Can bang chat dinh dudng téng thé.

C6 nhiéu cach dé sir dung 6ng nudi an
va van c6 thé an udng. Dat 6ng G (hay
PEG) khong c6 nghia la phai ludn str
dung 6ng nay. Viéc dat 6ng G cho phép

quy vi str dung khi can hoac dé b6 sung

dinh dudng. biéu nay khéng c6 nghia la
khéng thé an uéng (néu cé thé an uéng
an toan). Diéu quan trong la phai lién tuc
tham khdo y kién cta ddi ngli cham séc
strc khde dé ddm bao dinh dudng day du
va an toan.
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CAU HOI THUONG GAP VE DINH DUONG

Lam gi khi bi trao nguoc da day?

Trao ngugc da day do Bénh trao ngugc da day thuc quan (Gastroesophageal Reflux Disease, GERD)
gay ra va la van dé thuong gap & nguai mac SMA. SMA cang nang thi GERD cang thudng gap. Trao

ngugc da day c6 thé gay ra g néng khé chiu va dan dén nhirng van dé nghiém trong hon, vi du nhu
hit sac thirc an trong da day vao khi quan (trong dé thirc an trao ngugc I1én tén hong).

Dé giai quyét trao nguoc:

 An céc bira nhé - sdu bita 3n nhé trd 1én trong sudt ca ngay.

* Han ché d6 an dau m&, chira nhiéu chat béo - D6 an chira nhiéu chat béo roi

khéi da day cham hon.

¢ Tranh d6 an gay kich trng - D6 an c6 nhiéu kha nang sé gay trao ngugc bao gom
socola, bac ha, d6 an cay va do an c6 tinh axit (nudc ngot cé ga, trdi cay chi cam

chanh, ca chua, v.v.).

* Nam sau khi dn - D3i v6i tré so sinh hodc nguai khéng thé ngéi thang, hay thir

dd dau/vai trong/sau khi cho an.

¢ Can nhac dung thudc - Néu cac bién phap trén khéng hiéu qua, hay néi chuyén
V@i bac st hodc bac si chuyén khoa GI clia quy vi. Ho c6 thé khuyén nghi:

- Thu6c c6 tac dung day nhanh toc d6 d6 an di chuyén qua hé tiéu hoa.

- Thudc rc ché axit dé tranh lam t6n thuong thurc quan va ac cadm vai do an.

Phau thuat tao nép gap day vi kiéu Nissen la gi?

Doi khi, bac si sé khuyén nghi thyc hién mét tha
thuat dac biét doi vagi trudng hgp trao ngugc da
day nghiém trong. Ngudi mac SMA nadng sé c6
Xac suat can thuc hién thd thuat nay cao hon.

Phiu thuat tao nép gap day vi ki€u Nissen khién
axit trong da day khé trao nguogc trd lai tir da day
vao thuc quan.

C6 thé thuc hién thd thudt nay clng thai diém
ti€n hanh tha thuat dat 6ng G. Cac ki thuat phau
thuat ndi soi méi hon (thuong chi cdn mot vét
rach nhé trong da day) cho phép hoan thanh hai
thd thuat cung ldc, qua d6 rat ngan thaoi gian

hoi phuc. Do phau thuat tao nép gap day vi kiéu
Nissen cé nguy co xay ra bién chirng cao hon nén
can ra quyét dinh mot cach than trong.
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Tha thuat tham do d6 pH c6 thé cho thay mirc
do thuong xuyén xay ra trao ngugc da day. Thu
thuat nay dugc thyc hién bang cach luon mét
ong nhé (tvong ty nhu 6ng NG nhung nhé hon)
vao thuc quan. Ong nay dugc dung dé theo dai
murc do axit chdy ngugc vao thuc quan trong
khoang thai gian t6i da 24 gio. Trong thd thuat
nay, bénh nhan dugc cho uéng nudc ép tao bon
gio mét lan. Cubi cling, bac si sé& hiéu ré hon mirc
d6 trao ngugc khi bénh nhan & cac tu thé va tinh
huéng khac nhau.



Vi sao nguoi mac SMA thuong bi tao bon?

Ngudi mac SMA ¢6 co & bung yéu hon va do dé,
kha nang bi tdo bén sé cao hon. Tinh trang nay
6 thé khién co thé kho di chuyén thirc an qua hé
tiéu héa. Nguai mac SMA cé kha nang cao la sé
an it chat xo va uéng it nuéc hon. Dé tranh bi tao
bén, ngudi mac SMA can an thirc an vén chira
nhiéu chat xo va uéng that nhiéu nudc.

Tao bén c6 thé khién bung kho chiu. Tao bén
cling c6 thé dan dén cadm gidc chudng, bi tré, hoi
thé c6 mui hodc ndn sau khi an. Phai ran manh
hon khi dai tién cé thé gay ra nhirng van dé hit
thd & mot s6 ngudi mac SMA nang. DGi véi mot
s6 ngudi, tinh trang tdo bén sé giam bét khi an
nhiéu chat xo va/hoac uéng nhiéu nuwéc hon. Mét
s6 ki€u tao bon c6 thé yéu cau phai dung thuéc,
vui long tham khao y kién ddi ngti y té clia quy vi.

An bao nhiéu chat xo 1a du?

Doi vai tré em: Cong thém

5 gam vao tudi cda tré.

Vi du: Tré 3 tudi sé can 8 gam
chat xo moi ngay.

Doi véi ngudi I6n: 20-30 gam
moi ngay, tuy thuéc vao nhu
cau calo téng thé.

Chon thuc pham phu hop - Thuc phdm chira nhiéu
chat xo bao gom ngii c6¢ nguyén cam (vi du nhw

yén mach, ngd, bt mi nguyén cam, diém mach), trai
cdy va rau cu (ca rét, tdo, can tay, cam, hoa qua say,
V.v.). Hay thir cac loai thy'c phdm nay & dang ndu nhir
hodc déng hop hodc tron thanh sinh t6. Trai cay tuoi
va rau cu séng c6 thé khé nhai hodc nuét.

T6i c6 nén lo ngai vé can nang khéng?

Béo phi (rat thira can) la mot maéi lo ngai strc khée nghiém trong. Tinh trang nay c6
thé khién viéc van dong, hit thd hodc nadng ngudi day khé khan hon va anh hudéng
tiéu cwc dén cdm nhan vé ban than.

Chi tirng ay ly do ciing da dé ching ta phai duy tri can nang
trong pham vi binh thuong. Tuy nhién, d6i véi ngudi mac SMA,

tinh trang béo phi c6 thé gia tang nguy co' mac mdt s6 bénh trang

rat nghiém trong:

« Bénh ti€u dudng va cao huyét ap.

« Daudén hon.
« Mat kha nang di lai.
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DINH DUGNG TRONG KHI OM BENH
HOAC PHAU THUAT

Do khdi lugng co (téng khéi lugng cla co trong co thé) bi
han ché nén nhiéu ngudi mac SMA khé hoéi phuc sau khi
om bénh. Do nhiéu bénh gay sét va chan an nén cé kha
nang co thé khdng nhan dugc cac chat dinh dudng can
thiét dé hoat dong binh thudng. Trong trudng hgp nay,
co thé bat dau pha v co dé thuc hién cac chirc nang co
thé binh thudng.

D4y c6 thé 1a mét trong nhirng ly do vi sao ngudi mac SMA
mat rat nhiéu sirc trong khi dm bénh va can nhiéu thoi
gian hdi phuc han sau khi 8m bénh hodc ti€n hanh phau
thuat. Khoi lugng co thap nhung phai tiéu hao nhiéu hon
nira cho co thé. Néu co thé khdng thé nhan dd nang lugng
tlr cg, bénh nhan cé thé 6m bénh nang do ha dudng huyét
(dudng huyét thap). Néu bénh nhan dugc nhap vién va
khéng thé dugc cho an bang miéng hay 6ng nudi an, bac
si c6 thé khuyén nghi s&r dung hinh thirc truyén tinh mach
(IV) hay “dinh dudng dudng tinh mach”, con goi la dinh
dudng dudong tinh mach ngoai vi (PPN) hoac dinh dudng
dudng tinh mach hoan toan (TPN). Thanh phan dung dich
IV nay bao gém dudng, axit amin, vitamin va khoang chat.
Tham khao y kién d6i ngli cham séc strc khde ctia quy vi.

Két luan va tai nguyén

Dinh dudng la mot cha dé phirc tap do6i véi moi ngudi nhung dac biét

la d6i v&i ngudi mac SMA. Do khé khan riéng ma SMA mang lai nén
can danh gia tinh trang tang trudng va dinh dudng, sau dé chon cac
bién phap can thiép gidi quyét hiéu qua nhat nhirng thach thurc vé
dinh dudng ctdia nguai bénh.
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CURE SMA

Cure SMA la mét té chirc phi lgi nhudn va la mang lugi I6n nhat trén thé gigi gém cac gia dinh,
bac si tham kham va cac nha khoa hoc nghién ctru cing hgp tac nham thic day nghién cru vé
SMA, hd trg cac cd nhan/ngudi chdm séc bi anh hudng va phd bién kién thirc vé SMA cho ngudi
dan cling nhu gigi chuyén mén.

Cure SMA la nguon hé trg khach quan. Chlng téi san sang gilp d& tat cd nhirng ngudi mac SMA
va ngudi than cda ho, ddng thai khéng Gng hd bat ky lua chon hay quyét dinh cu thé nao. Mbi
ca nhan va ngudi cham séc déu c¢6 lya chon riéng vé nhirng gi phu hgp nhat véi hoan canh, phu
hop véi dirc tin cd nhan cda ho. Cha me va thanh vién gia dinh quan trong khac sé dugc giai

bay cam xuic cta ho vé nhirng cht dé nay va dat cau hoi cho ddi ngli cham séc SMA cuia ho. Cac
quyét dinh d6 sé khong dugc dua ra mot cach hai hgt va tat cd cac phuong an sé dugc can nhac
va danh gia can than. Moi lya chon lién quan dén SMA déu rat riéng tu va sé phan anh cac gia
tri cia mdi ngudi, cling nhu nhirng gi pht hgp nhat cho maéi ca nhan va ngudi cham séc cda ho.

Hay nhé rang ddi ngii cham séc sirc khde ctia quy vi va Cure SMA luén
san sang ho tro quy vi. Dé tiép tuc tim hiéu, vui Ilong xem cac tap sach
khac hién c6 trong Chuoi cham séc:

* Quy tac hit thé co ban * Hé théng co xuwong
* Lwa chon cham séc * Tim hi€u vé SMA
* Di truyén hoc vé SMA
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SMA

twitter.com/cureSMA

@curesmaorg

facebook.com/cureSMA

youtube.com/user/FamiliesofSMA1

www.linkedin.com/company/families-of-sma
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