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ABSTRACT
Objective: To assess the health-related quality of life in children with chronic diseases.

Subjects and methods: A cross-sectional study was conducted on 132 children aged 2-16 years
diagnosed with epilepsy or thalassemia at Saint Paul General Hospital. The Vietnamese version of
the PedsQL™ 4.0 was used for assessment.

Results: Children with thalassemia had significantly lower physical functioning scores than those
with epilepsy (p < 0.001), while children with epilepsy had lower emotional functioning scores than
those with thalassemia (p < 0.05). No significant differences were found between the two groups in
overall health-related quality of life, social, or school functioning. Overall health-related quality of
life was influenced by age, academic performance, disease duration, and treatment duration (p <
0.05), but not by sex or residential area (p > 0.05).

Conclusion: Children with chronic diseases need targeted support to improve health-related quality
of life, especially in physical aspects for those with thalassemia and emotional aspects for those with
epilepsy. Further research is needed to better understand and enhance health-related quality of life in
this population.

Keywords: Health-related quality of life, quality of life, children, epilepsy, thalassemia, PedsQL™
4.0.
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TOM TAT

Muc tiéu: Khao sat chat lugng cudc séng lién quan dén suc khoe cua tré mac mot sé bénh ly man
tinh.

Doi twgng va phwong phap: Nghién ciru md ta cit ngang trén 132 tré tir 2-16 tudi mac bénh dong
kinh hoac tha;lasseqmia kham va di€u tri tai Bénh vién Da khoa Xanh Pon, st dung thang ’do chat
lugng cudc song tong quat tré em 4.0 (PedsQL™ 4.0), phién ban Viét Nam dé danh gia chat luong
cudc song.

Két qua: Tré méic thalassemia c6 diém chat luong cudc sdng thé luc thip hon dang ké so vai tré
dong kinh (p < 0,001), trong khi diém chat lugng cudc song cam x(c cua tré dong kinh thap hon tré
thalassemia (p < 0,05). Khdng c6 khac biét gitra hai nhom vé chit luong cudc sdng tong quat, xa hoi
va hoc tap. Chét luong cudc sdng tong quat bi anh hudng boi tu0| hoc lyc, thoi gian mic va diéu tri
bénh (p < 0,05), nhung khong khac biét theo giGi va khu vuc séng (p > 0,05).

Két luan: Tré méc bénh ly man tinh can dwoc quan tam hd tro dé nang cao chat luong cude séng,
ddc bi¢t Ia tré thalassemia ¢ linh vuc thé lyc va tré dong kinh & linh vuc cam xtc. Can tiép tuc nghién
ctru sau hon vé chat luong cudc séng & nhom tré nay.

Tir khéa: Chat lugng cudc séng lién quan sic khoe, chit lwong cudc song, tré em, dong kinh,

thalassemia, PedsQL™ 4.0.

1. PAT VAN PE

Bénh Iy man tinh 1a tinh trang bénh ly kéo dai trén 1
nam va doi hoi su can thiép y té lién tuc, co hoic khdng
gi6i han hoat dong sinh hoat hang ngay [6]. Ty 1€ tré
em mic bénh 1y man tinh tang déu dan qua cac nam;
theo khao sat qubc gia vé strc khoe tré em ¢ Hoa Ky,
mdi ndm ting thém khoang 1% tré méc cac bénh ly man
tinh khac nhau. Nhitng bénh 1y nay khéng chi anh
hudng dén sirc khoe thé chit, ma con tac dong sdu sic
dén strc khoe tdm than, hoc tap va su hoa nhép xa hoi
cua tré, déng thoi tao ganh nang tam 1y va tai chinh dbi
véi gia dinh.

Trong nhiing ndm gin dy, y van da ghi nhén sy gia
tang dang ké trong phat trlen va su dung cac bién phap
danh gia chat lugng cudc séng (CLCS) lién quan strc
khoe 6 nhém bénh 1y man tinh, phan tich cac yéu to lién
quan, nhim nd lyc tim ra CAC giai phéap cai thién sirc
khée va hanh phiic tré em. Nhiéu nghién ctru da chi ra
CLCS ¢ tré mac bénh 1y man tinh nhu dong kinh [2],

*T4&c gia lién hé

thalassemia [3], Lupus [4]... thip hon 13 rét so véi tré
binh thuong, trong d6 dong kinh 1a mot bénh man tinh
dic trung bai cac con co gidt tai din, co thé anh huong
dén su phat trién tri tué, hanh vi, cam xac va kha nang
hoa nhap xa hoi cua tré. Viéce diéu tri béng thudce khang
dong kinh kéo dai co thé gay tac dung phu nhu thay dbi
tim trang, giam chi y hodc lo au. Trong khi do,
thalassemia 1a mot bénh huyét hoc di truyén ddc trung
boi tinh trang thiéu mau man tinh va yéu cau truyén
méu dinh ky, kéo theo cac van dé nhu qué tai sit, cham
tang truong thé chat va anh huong lau dai dén suc khoe
tong thé cua tré.

Tai Viét Nam, d0 dd c6 nhiéu tién bo trong qua trinh
chan doan va quan ly bénh nhi mic bénh 1y man tinh
nhung cac nghién ctru vé CLCS lién quan dén sirc khoe
con han ché, dic biét ddi v6i hai bénh phd bién la dong
kinh va thalassemia. Do d6, nghién ctru nay duoc thuc
hién nham khao sat CLCS lién quan dén strc khoe cua
tré mac mot sd bénh Iy man tinh va xac dinh cac yéu tb
lién quan.
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2. POI TUONG, PHUONG PHAP NGHIEN CUU

2.1. Dia diém va thoi gian nghién ciru

Khoa Nhi tim mach - khdp va Khoa Nhi dinh dudng
tiéu hoa - lay, Bénh vi¢n Da khoa Xanh Pén trong thoi
gian tr ngay 1/8/2024 dén ngay 30/7/2025.

2.2. Poi twgng nghién ciru

Tré tir 2-16 tudi, méc bénh dong kinh hogc thalassemia
da duoc chan doan va di€u tri tai Bénh vién Pa khoa
Xanh Pon.

Nhimng tré dang mic cac bénh ly cép tinh ning hodc
khong c6 kha nang cung cép thong tin, thuc hién yéu
cau cua nghién cuu hodc cha me tré khong dong y tham
gia nghién ctru s€ dugc loai khoi nghién ctru.

2.3. Thiét ké nghién ciru

Nghién ctru mé ta cat ngang.

2.4. Bién s6 nghién ciru

- Bién s6 x3 hdi hoc: tudi, gidi, khu vuc séng, tinh trang
hoc tap.

- Bién s6 ddc diém bénh ly: tudi chan doan bénh, thoi
gian bi bénh, thoi gian diéu tri, phén loai bénh, so loai
thuodc dgng dié’u tri, dép ung diéu tri, tudi bat dég truyén
mau, tan sudt truyén mau trong nam, nong do
hemoglobin trudc truyén mau,.

- Bién s6 CLCS: CLCS vé thé lyc, cam xUc, quan hé xa
hoi, hoc tap va CLCS tong quat.

2.5. Cong cu nghién ctru

Thang do danh gia CLCS tong quat & tré em, phién ban
tiéng Viét, dich tr Pediatric Quality of Life Inventory
TM 4.0 Generic Core Scale (PedsQL™ 4.0) ctia Varni
J va cong sy nam 2001 [8].

Thang do tinh diém dua vao mirc do kho khan cua tre
trong 4 linh vyc (thé lyc, cam xtic, quan h¢ xa hoi va
hoc tap), y(’)ri 0{10 muc do nhu sau:qO diém (khong bqao
gi0), 1 di€ém (gan nhu khong), 2 diém (d6i khi), 3 di€m
(thuong xuyén), 4 diém (hau nhu luén ludn).

Diém CLCS duoc chuyén sang thang diém 100 tir mirc
d0 kho khan: 0 =100, 1 =75,2=50, 3=25,4 =0 (tong
diém cang cao thé hién cho CLCS cang cao).

Thang gdm 2 phién ban: phién ban danh cho tré tu danh
gié va phién ban danh cho bo me¢ danh gia.

Thang diém nay da dugc Nguyén Thi Thanh Mai va
cong su chuyén dich sang tiéng Viét theo qui trinh
chuyén d6i thang do tam 1y va duoc st dung rong rai
tai Vit Nam. Nam 2017, Nguyén Thi Thanh Mai va
cong sy di sir dung thang diém PedsQL™ 4.0 dé danh
gia CLCS lién quan dén stc khoe cia tré em bi
thalassemia diéu trj tai Bénh vién Tré em Hai Phong
[3]. Ndm 2022, Nguyén Thi Thanh Mai va cong su
cling st dung thang diém nay dé danh gia CLCS ¢
nhitng tré em bi dong kinh diéu tri tai Bénh vién Nhi
Trung uong [2]. Bén canh nhiing nghién ctru vé CLCS
& nhiing tré mac bénh 1y man tinh, thang diém nay con
dugce Nguyén Thi Thanh Mai va cong su dung dé danh
0id CLCS cuia 1225 tré em khoe manh ¢ Thai Binh, theo
timg nhém tudi tuong ximg sy phan nhom tudi cia
thang do, bao gém két qua cha me tra 101 va tré ty tra
loi [1].

2.6. Phuong phap thu thép sb liéu

Thu thap thong tin co ban cta tré bénh dya trén bénh
&n nghién ctru va phong van truc tiép cha me tré. Sau
d6 CLCS duoc tré ty bao cao (voi nhom tudi tir 8-16)
va bd me tré bao c4o (v6i nhom tudi tir 2-7) theo thang
do PedsQL™ 4.0.

2.7. Xir Iy s6 ligu

Sé liéu duoc phan tich bang phin mém SPSS 27.0. Cac
bién dinh tinh dugc trinh bay bang tan suat va ty 1& phan
tram. Bién dinh luong dugc biéu dién bang gia tri trung
binh + d6 1éch chuén (X # SD), so sanh bang T-test.
Mirc ¥ nghia thong ké duoc xac dinh tai p < 0,05.

2.8. Dao dirc nghién ciru

Nghién ctru dugc thdng qua khia canh dao dirc cta
Truong Pai hoc Y Ha Noi va dugce su chép thuan cua
Bénh vién Pa khoa Xanh Poén (Quyét dinh sb
4460/BVDKXP-HPDD), tré va bd me tré dong ¥ tham
gia nghién ctru. Thong tin nghién ciru dugc dam bao
gir bi mat. Két qua nghién ciru chi phuc vu muc tiéu
khoa hoc.

3. KET QUA NGHIEN CUU

Khao sat 132 tré mac bénh 1y man tinh 1a dong kinh (67
tré) hodc thalassemia (65 tré), c6 do tudi trung binh
9,48 * 3,8 trong thoi gian 12 thang (tir 1/8/2024 dén
30/7/2025) tai Bénh vién Da khoa Xanh Pén.

Bing 1. Pic diém déi twong nghién ciru

Pic diém Tan suét Ty 18 (%)

2-4 15 11,4

L 5-7 26 19,7

Nhém tudi 812 57 432

Dic diem chung cua 13-16 34 25,8
?r?lzniggg nghién ctu o Nam 70 53
Nix 62 a7

Khu vuc séng Thanh thi i 520

i Noéng thén 89 67,4
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Pic diém Tan suit Ty 1¢ (%)
Tinh trang hoc tap | Gioi, kha 58 49,57
(n=117) Trung binh, kém 59 50,43
o < 12 thang 8 11,9
Tuoi chan doan .
bénh 12-72 thang 36 53,7
> 72 thang 23 34,3
Dong kinh toan thé 30 44,8
Phan loai dong kinh | Bong kinh cuc bo 21 31,3
bac diém bénh ly Khong phan loai 16 23,9
cua nhom tré mac , ) Khona duna thud 3 45
dong kinh (n=67) | S6 loai thudc khang | Kong dung thucc '
dong kinh dang 1 loai thuoc 39 58,2
diéu tri > 2 loai thuébc 25 37,3
Dap ung tot 48 71,6
Dap ung diéu tri Dap tng mot phan 16 23,9
Dap trng kém, khong dap (rng 3 4,5
A _ Alpha thalassemia 30 46,2
Phan loai Beta thalassemia 32 49,2
thalassemia
HbE/Beta thalassemia 4,6
. >90 g/l 9,2
Nong d6 Hb trudc
Dic diém bénh ly truyén mau 70-89 g/l 4l 081
cua tré mac <709/l 18 27,7
thalassemia (n = 65) | 2. ¢ 4t truyén <10 1an 23 35,38
mau/nam >1014n 42 64,62
<5 nam 21 32,3
Diéu tr thai sat > 5 nim 19 29,2
Khong 25 38,5

Trong s6 132 tré tham gia nghién ciru, nhém 8-12 tudi chiém ty 1é cao nhat (43,2%) va phan 1on séng & néng thon
(67,4%). Trong nhém mic dong kinh, phan lén duoc chan doan tir 12-72 thang tudi va diéu tri bang 1 loai thudc
(58,2%) vai ty & dap (g tot cao (71,6%). Nhom thalassemia chi yéu thudc thé beta (49,2%), phan I6n thiéu mau
muc do trung binh (63,1%) va cd tan suét truyén mau > 10 1an/nam (64,6%).

Bdng 2. So sanh CLCS lién quan dén sirc khée cia tré mdc dgng kinh va tré méc thalassemia

Pic diém Tré bi dong kinh (n = 67) Tré bi thalassemia (n = 65) p
Thé luc 75,81 + 13,18 65,58 + 15,03 < 0,001
Cam xuc 70,30 £ 11,44 77,00 + 13,86 0,003
Quan hé xa hoi 77,76 £ 17,52 79,77 £ 12,04 0,44
Hoc tap 65,00 + 17,37 68.44 + 13,40 0,37
Téng quat 72,47 + 12,45 72,70 £ 10,81 0,91

CLCS tdng quét gitra hai nhom tré bi dong kinh va thalassemia tuong duong nhau. Tré thalassemia c6 diém thé
luc thap hon rd rét so vai tré dong Kinh (p < 0,001), trong khi tré dong kinh c6 diém cam xuc thap hon so véi tré
thalassemia (p = 0,003). Khdng cé su khac biét c6 y nghia thong ké ¢ cac linh vuc quan hé xa hoi, hoc tap va tong

quat.
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Bdng 3. Mgt sé yéu té lién quan dén CLCS cia tré mdc bénh ly man tinh

Pic diém piém CLCS p
o Nam (nh = 70) 72,40 +£ 11,48
Gidi 0,85
N (n = 62) 72,78 + 11,87
. < 10 tudi (n = 66) 74,66 + 12,36
Tuoi — 0,04
> 10 tuoi (n = 66) 70,49 £ 10,52
. Thanh thi (n = 43) 74,48 + 13,32
Khu vyc song ~ — 0,193
Nong thon (n = 89) 71,66 + 10,67
Gioi, kha (n = 56) 77,62 + 8,64
Hoc tap N - < 0,001
Trung binh, kém (n = 59) 65,82 + 11,10
Lo , <5 nam (n=50) 76,06 + 11,79
Thoi gian mac bénh 0,007
> 5 nam (n = 82) 70,46 + 11,07
. <5 nam (n=159) 76,70 £ 11,16
Thoi gian diéu tri < 0,001
> 5 nam (n=73) 69,25 + 10,97

Diém CLCS téng quat cua tré mic bénh man tinh
khéng c6 su khac biét gitra gigi tinh va khu vuc séng
(p > 0,05). Tuy nhién, tré mac bénh man tinh c6 mot s6
yéu t6 nhu tudi > 10, hoc luc trung binh hoic kém, thoi
gian mac bénh > 5 nam, thoi gian diéu trj > 5 nam co
CLCS thap hon tré mac bénh man tinh khong c6 céc
yéu té trén (p < 0,05).

4. BAN LUAN

Bénh ly man tinh dang ngay cang phd bién ¢ tré em,
trong d6 dong kinh va thalassemia la hai trong nhiing
bénh thuong gap nhat. Trén thé gidi da c6 nhiéu nghién
ctru tap trung vao CLCS va céc yéu tb lién quan & nhém
tré mac hai bénh ly nay [5], [7]. Panh gia CLCS ¢ tré
bi bénh ly man tinh ciing 1a mot van dé ngay cang duoc
quan tdm véi nhiéu thang do danh gia chuyén biét.
Trong nghién cttu nay, chdng t6i su dung thang do
PedsQL™ 4.0, mot ¢ong cu danh gia duoc chuan hoa,
da duoc dich sang Tiéng Viét, thich Gmg van hoa va sir
dung rong réi tai Viét Nam [1].

Két qua nghién ctu cho thady CLCS tong quat giita tré
mic dong kinh va thalassemia trong duong nhau. Tuy
nhién, phan tich theo ting linh vic cho thy tré mac
thalassemia c6 CLCS thé lyc thap hon dang ké, trong
khi tré mic dong kinh c6 CLCS cam xtc thap hon (p <
0,05) (bang 2). Biéu nay cd thé ly giai boi dic diém lam
sang khac nhau nhu thalassemia thuong gy thiéu méu
Va qua tai sit, anh huong dén thé lyc, con diéu tri khang
dong kinh c6 thé tac dong tiéu cuc dén tam trang va
hanh vi cua tré.

Ngoai ra, nghién ciru cting ghi nhan CLCS khong c6 su
khéc biét theo gigi tinh va khu virc séng, nhung lai chiu
anh huong bai cac yéu t nhu do tudi, hoc luc, thoi gian
méc bénh va thoi gian diéu tri. Cy thé 12 lta tudi tré vi
thanh nién c6 CLCS thap hon tré nho, c6 thé do nhan
thire rd hon vé bénh va anh huéng xa hoi. Tré ¢6 hoc
luc gisi hoic kha thuong cd CLCS tdt hon tré hoc kém
hoac trung binh, phan &nh vai tro ctia moi truong hoc
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tap va hd tro gido duc. Dic biét, thoi gian mic bénh va
thoi gian diéu tri cang dai (> 5 nam) thi CLCS cua tré
cang thap (p < 0,05), cho thiy ganh ning bénh man tinh
tich Iiy theo thoi gian. Két qua nay phu hop véi cac
nghién ctru trong nude trude day, nhu nghién ctu cua
Nguyén Thi Thanh Mai va cong sy trén nhom tré bi
dong kinh [2] va thalassemia [3].

Han ché caa nghién cau nay 1a ¢& mau nho, duoc thuc
hién tai mot bénh vién nén chua thé dai dién cho toan
bo nhom tré em Viét Nam mic bénh man tinh va chua
phan 4anh duoc sy da dang vé 1am sang, dich t&. Dix liéu
chu yéu dya vao tu béo cao cua tré va phu huynh, cé
thé dan dén sai léch cha quan. Ngoai ra, thiéu nhém
chtng khoe manh dé so sanh 1a mot diém han ché. Do
do, trong twong lai, cac nghién ctru can mé rong quy
mo tai nhiéu co s, két hop thiét ké theo ddi doc dé
danh gia su thay d6i CLCS theo tién trién bénh. Dong
thoi, can b sung nhom chiing 1a tré khoe manh va khao
sat thém céc yéu td tam ly, xa hoi dé c6 cai nhin toan
dién hon vé CLCS ¢ tré mac bénh ly man tinh va gia
dinh.

5. KET LUAN

Tré méc thalassemia c6 CLCS thé luc thdp hon rd rét
S0 Vi tré mac dong kinh, trong khi tré dong kinh ¢
CLCS cam xtc thap hon tré thalassemia. Két qua cho
thdy can ting cuong hd trg sic khoe thé chat cho tré
thalassemia va cha y giam thiéu tac dung phu cua thuéc
khéng dong kinh d6i véi tré dong kinh. Ngoai ra, viéc
cai thien CLCS chung cho tré mac bénh Iy man tinh can
dugc chd trong hon. Nghién ciru vé CLCS & nhom tré
nay nén tiép tuc ma rong va thuc hién theo hudéng hé
thdng, toan dién hon.
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