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INTELLECTUAL/DEVELOPMENTAL DISABILITIES

End of Life Care - Hwéng dan hé tro ngwei bi khuyét
tat tri tué va phat trién

Bé6i canh

Viéc cho phép cac ca nhan dwa ra lya chon cua ho trwéc gitp théng bao cho
nhirng ngwdi chdm séc ho vé mong muén ctia ho va cé thé gitp gidm lo lang va
quan tdm vé cham soc. Théng tin trong tai liéu nay tr Van phong Dich vy Khuyét
tat Phat trién (Office of Developmental Disabilities Services, ODDS) nham hé tro
cac nha quan ly trwdng hop giup hwéng dan cac gia dinh va ngudi chdm soc
trong viéc diéu hwéng céc cude trd chuyén kho khdn vé cham soc y té va lua
chon két thiic cudc sbng.

Biét quyén ctia ngw®i do6

Céc ca nhan khong thé bj ttr chdi diéu tri hodc cham séc vi ho bi khuyét tat vé tri
tué hodc phat trién (intellectual or developmental disability, I/DD). T4t ca ngudi
I&n cling 6 quyén hop phap tw dwa ra quyét dinh y té trir khi ngudi khac dwoc
chi dinh dwa ra cac quyét dinh nay, b&i chinh ngwdi do hoac b&i mét co quan
phap ly khac. Ngay ca khi d8, nguwdi dwoc chi dinh phai tiép tuc xem xét cac wu
tién va mong mudn cta ngudi dé vé cham soéc va diéu tri y t&. Khi moét ngudi &
co s& y t& ho&c noi chuyén véi cac chuyén gia y té, ho co quyén dwoc gidi thich
thdng tin theo cach ho hiéu. Néu ho gdp khé khan trong viéc hiéu nhirng gi
chuyén gia y t& noi, nguwdi dé co thé yéu cau ho ndi lai, n6i cham lai ho&c hoi
xem liéu ho c6 thé c6 ngwdi chdm séc, luat sw hodc thanh vién gia dinh cé mat
dé giup d& hay khéng. Khi ho dén van phong bac si, bénh vién ho&c dang di xe
ctru thwong, c6 cdng cu san c6 dé giup trao ddi théng tin, bao gdm céc bang trao
ddi thong tin vé cham séc stre khde. Viéc cac chuyén gia y té khéng diéu tri cho
moét nguwdi khi ho bi thwong hoac bi bénh la trai phap luat, dac biét la dwa trén
chaing tdc, gidi tinh, khuyét tat hodc kha nang chi trd. Néu ngudi dé chia sé rang
ho da trai qua sw phan biét dbi xt, hay tham khao y kién vé&i nhom luat sw. Co
quan Y té Oregon ciing da ban hanh hwdng dan khéng phan biét dbi xc.

Khi nao tdi nén noéi chuyén véi mét ca nhan vé cac quyét dinh y té va lwa
chon két thic cudc d&i?
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Bét c lic nao cling 1a thoi diém tét dé ndi chuyén véi ai d6 vé mong mudn diéu
tri va cham soc y té cia ho. Nhirng 14n khac thwe hién tro chuyén cé thé Ia sau
khi ai d6 dwoc chan doan nghiém trong, hodc khi ho gia di va bat dau suy gidm
strc khée chung. Cac nha quan ly hd so nén xem xét xem lai cudc trd chuyén
nay méi ndm hodc hai ndm, d&c biét khi ngudi do gia di hodc khi nhu cu cham
soc strc khde thay dbi.

Hay chac chan rang khi ban néi chuyén véi ai d6 vé mong mudn cda ho rang ho
dang & trong mdt méi trwdng ma ho cdm thay thodi mai va ho cé mét chit riéng
tw, khi c6 thé. N6i chuyén xung quanh nhirng ngudi khac, déc biét [a néu ho
khéng c6 cling mong mudn hodc niém tin co thé khién ai d6 cadm thay khéng
thodi mai va khéng c&i mé hodc trung thwe nhw ho mudn. Déi khi, dé khéng phai
|a thoi diém thich hop dé& néi chuyén, vi vay néu ai d6 khong tiép thu, hay thi lai
vao lic khac. Niém tin ctia moi ngudi 1a khac nhau, vi vay divng phan xét hodc
cb gang thay dbi suy nghi cla ai d6 néu ho khdng c6 cuing niém tin hodc khéng
dwa ra lya chon gidbng nhw ban.

Cac tuy chon dé ghi lai cac quyét dinh y té 1a gi?

C6 hai céng cu quan trong dé& giip mét ngwdi truyén dat lwa chon diéu tri cha ho
cho céac chuyén gia y té cham séc. Cac cdng cu nay la chi thj trwéc va POLST.

Chi thi trwérc

Chi thi trwéc cho phép mot ngwdi ghi lai cac lwa chon diéu tri clia ho vé cham
séc y té va hé tro sbng dé cac bac si sé biét ho mudn gi ngay ca khi ho khéng
thé giao tiép vi ho bi bénh ho&c bi thwong. Chi thj trwdc cling chi dinh mot nguoi
dwoc ngudi dé chon dé dwa ra quyét dinh thay cho ho néu ho khoéng thé tw giao
tiép. Ngwoi nay dwoc goi la Dai dién Cham soc Sire khde (Health Care
Representative, HCR). HCR ¢6 nghia vu phap ly dwa ra quyét dinh y té cho
ngw®i ma ho dai dién dwa trén cac lwa chon diéu tri ma nguoi d6 da chia sé voi
ho va dwa trén nhirng gi HCR tin rang ho I& ra d& mudn. Néu HCR khéng biét
ngu®i dé mudn gi, thi quyét dinh phai dwoc dwa ra dwa trén loi ich tét nhat cia
nguwoi do.

Néu nguwdi d6 chwa chi dinh HCR, thi thir tw cla gia dinh va ban bé dwoc tim dé
dwa ra quyét dinh dwoc ghi dwdi day Diéu 1é Stra dbi ctia Oregon (ORS)
127.635 (2). Néu van khoéng thé xac dinh HCR, thi cac tha tuc duy tri sw séng co
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thé bi tr chdi hoac thu héi lai theo hwéng dan va duwéi sy giam sat cla bac si
tham gia.

Chi c6 thé tir chéi céc tha tuc duy tri sy sdng sau khi tham khao y kién véi gia
dinh va ban bé than thiét va, néu c6 thé, ngudi quan ly truéng hop ctia ngudi
d6. Nguoi quan ly tredng hop nhan dwoc théng bao vé y dinh tir chéi diéu tri
duy tri sy séng dwoc yéu cau cung cap bét ky théng tin nao trong sé hiru clta
nguwoi quan ly truéng hop lién quan dén gia tri, niém tin va lwa chon ctia ngudi
do lién quan dén tha tuc duy tri sy séng.

Oregon POLST™

POLST la viét tat cha Lénh Linh déng (ho&c Béac si) vé Diéu trj Duy tri Sy séng
(Portable (or Physician) Orders for Life-Sustaining Treatment). D6 1a mét hinh
thire bién lwa chon diéu trj y t& ciia mét ngudi thanh 1énh y té. Viéc dién vao mot
POLST ludn 1a tw nguyén va bac si cé thé dwa ra POLST néu ai dé bi bénh nang
va gan cudi doi. N6 ghi lai cac loai phwong phap diéu tri y té va hd tro sbng ma
mot ngwdi mudn diéu tri bénh nghiém trong cta ho va ghi lai cac lwa chon cua
ho vé viéc nhan CPR (hdi stre tim phdi) néu ho ngirng thé. POLST khdng thich
hop dbéi v&i ngudi khuyét tat chi vi ho bj khuyét tat. N6 chi danh cho nhirng
nguw®i mac cac bénh nghiém trong nhw ung thw hodc bénh tim tién trién, nhirng
nguw®i mudn dam bao rang lwa chon diéu tri ctia ho dwoc thwe hién vao cudi doi.

M6t thuat ngir khac can lam quen la DNR- Khong héi sirc (Do Not Resuscitate).
Day la quyét dinh ca nhan ma ai d6 dwa ra dé& cac chuyén gia y té biét cach
ch&m séc ho trong trwérng hop khan cép. “DNR” c6 nghia la néu mét ngudi bi
chan thwong hoac bénh tat de doa dén tinh mang, nhan vién y té sé khéng lam
CPR hoac cac thi tuc xam Ian khac dé gitr mang séng cho ho. M6t ngudi c6 thé
c6 ca DNR va POLST, vi chiing khong loai trir 1an nhau.

Chi thj trwéc va POLST twong tw nhau, nhwng c6 mot sé khac biét quan trong:

Chi thi trwéec POLST

Tw nguyén - khéng thé dwoc yéu cau. | Tw nguyén - khéng thé dwoc yéu cau.

Khong phai la lénh y té va khéng thé | Lénh y té co chir ky ctia mét chuyén
dwoc theo ddi b&i cac ky thuat vieny | giay té; sé dwoc theo ddi trong
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té khan cép. Chi thj trwdc 1a mét tai
liéu phap ly.

trwéng hop khan cép.

Pwoc hoan thanh bat c lUc nao, bat
ké strc khde. Chi nguoi trwdng thanh.

Puoc hoan thanh khi gan cubi doi.

C6 thé thay déi hoac thu héi bat ctr luc
nao.

Co6 thé thay d6i hodc thu hdi bat ctr luc
nao, v&i sw ho trg ctia mot chuyén gia
y té.

Pé thdng béo viéc dwa ra quyét dinh
cudi doi

Pé thdng béo viéc dwa ra quyét dinh
cudi doi

Do ca nhan dién

Puoc chuyén gia y té dién (voi sw
chap thuan cta ngudi do)

C6 chir ky ctia c& nhan, nhan chirng
va dai dién cham séc sirc khoe

C6 chir ky ctia chuyén gia y té

Chi dinh mé6t dai dién cham soéc strc
khoée

Khéng chi dinh ngwoi dai dién cham
sOc stre khoe

Céc ban sao can phai dwoc trao cho
bac si va HCR

POLST c6 thé dwoc thém vao sb
dang ky POLST dé bac sT & bat ky
bénh vién nao & Oregon sé biét mong
mudn diéu tri cia mot nguoi.

Théng tin Luat sw Cham séc Sirc khée (HCA) cho ngwei quan ly trwwéng
hop: Néu ban hé tro nguwdi khong thé dwa ra quyét dinh y t& hoac tw chi dinh
nguwdi dai dién cham séc stre khde, nguoi dé co thé dwoc hudng loi tir sy hd tro
ctia nhém Ké& hoach H6 tr Ca nhan (ISP) dwoc chi dinh la Luat sw Chadm séc
Stre khde (HCA) theo Quy tac Hanh chinh Oregon 411-390.

HCA c6 thé dwoc chi dinh khi dap trng mot sé diéu kién, bao gdm:

e Mot bac si hodc tda an da xac dinh rang ngudi d6 khong thé dua ra sw

ddng y co hiéu biét.
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e Cé& nhan khéng phan déi va khéng cé dai dién chdm sdc strc khde hodc
ngudi giam hd hop phap cé thdm quyén ra quyét dinh y té va nhém déng y
rang can co sw hd tro ctia HCA.

HCA c6 thé dwa ra mét sé quyét dinh y té nhéat dinh thay cho ngwdi ma ho dai
dién. HCA khéng duoc phép dwa ra quyét dinh vé viéc rat lai ho&c tir chéi cac
phuwong phéap diéu tri duy tri sw séng, nhwng ho cé nhiém vu phai théng béao cho
doi ngi y té vé cac gia tri, lwa chon va niém tin ctia ngwdi d6. ODDS cung cip
cac khoa dao tao trén web dbi véi ngudi quan ly trwérng hop va thanh vién nhom
ISP vé& HCA, chi thj trwérc va POLST.

Khi quyét dinh can thwc hién Iwa chon nao, day la mét sé cau héi quan
trong can xem xét:

Ngwoi dé c6 mudn dwoc dat ndi khi quan?

D4t ndi khi quan 1a khi 6ng dwoc dwa vao miéng ciia mét ngudi va xubng cd
hong cta ho dé giup dwa khéng khi xuéng phdi dé ho cé thé thé. Piéu nay
thwérng 1a tam théi cho dén khi co thé ciia ngudi dé da khde dé tw thé trd lai.

Ngwi dé ¢6 mudn c6 may trer gitp ho thé néu ho khong thé tw lam diéu
do?

May thé la may duoc st dung dé gitp moét ngwdi thd khi ho khdng thé tw lam
diéu d6. Diéu nay thweng la tam thei cho dén khi co thé ctia nguwdi do du khée
dé tw thé tré lai.

Ngwoi dé ¢6 mudn thwe hién CPR khong?

CPR- Hbi strc tim phdi (Cardiopulmonary Resuscitation) [a mét tha tuc ciu sbng
khan cép dwoc thwe hién khi tim ngirng dap. CPR gitp dwa lwu lwong mau tré
lai cac co’ quan ctia ngudi dé dé gitp ho sdng khi ho khéng phan &ng va khéng

>

tho.

Ngwoi dé c6 mudn dat mot 6ng trong da day dé nudi ho néu ho khdng thé
an nira?

Nudi &n bang 6ng la gi? Cé mot sb loai 6ng cé thé dwgc dwa vao tam thoi hodc
vinh vién vao co thé dé& cung cap thirc an.
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Néu ndo cua ngwdi dé bi thwong va khéng thé cung cap hé tro cho cac co’
quan cta ho, ho c6 muén dwoc hé tro séng khdng? Hé tror séng 1a gi?

Hé tro sbng dwoc sir dung d& md ta khi ai d6 cé thé can phai co sw két hop gitra
may moc va thudc dé gitp ho sdng khi ho bi thwong nang hoac bi bénh.

Néu ngwoi dé & giai doan cudi d&i, ho muén dwoc hé tro & dau - tai nha
hay tai mét co s&?

Moi ngwdi cé thé co lwa chon & noi ho mudn tréi qua nhirng ngay cudi cung.
Viéc quyét dinh xem ai d6 mubn dwoc hd tro tai nha cta ho hoac tai mét co s&
la mét chi dé quan trong can thao luan.

Tai nguyén

Chi thi trweéc: Ban c6 thé xem chi thi trwéc tryc tuyén bang tiéng Anh va tiéng
Tay Ban Nha tai:
https://www.oregon.gov/oha/PH/ABOUT/Pages/AdvanceDirectiveAdoptionComm
ittee.aspx

Ban ciing cé thé mua bang cach tra phi tr Oregon Health Decisions bang tiéng
Anh ho&c tiéng Tay Ban Nha. Phién ban nay bao gém hwéng dan tro chuyén
hiru ich va cac cau hai thao luan cho ca nhan va HCR dé thao luan dé HCR c6
thé dwoc théng bao day du vé cac lwa chon va gid tri cham séc cla ngudi do:
https://www.oregonhealthdecisions.org/#

Oregon POLST™: https://oregonpolst.org/. Trén trang web nay, ban sé tim thay
nhiéu tai nguy&n bao gédm mét ban sao mau POLST va sach hwéng dan st dung
POLST v&i ngudi bi khuyét tat phat trién gan cudi doi:
https://staticl.squarespace.com/static/52dc687be4b032209172e33e/t/5dd46¢c49
0739db187dd5d056/1574202443929/POLST+for+DD+2019.11.18+final.pdf.
POLST cling c6 mét kénh YouTube, https://www.youtube.com/user/ORPOLST
noi ho ¢ video danh cho cac nha cung cap dich vu cham séc strc khde, bénh
nhan va gia dinh va mét video méi vé POLST va vi rat corona.
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Quyén cta ngwdi khuyét tat Oregon, hwéng dan vé viéc biét cac quyén clia
ban déi v&i diéu trj y té: https://droregon.org/wp-content/uploads/DRO-KYR-
COVID-19-and-Your-Right-to-Medical-Treatment-Final-1.pdf

Co’ quan y té Oregon Huwéng dan khéng phan biét déi xo:
https://sharedsystems.dhsoha.state.or.us/DHSForms/Served/le2288R.pdf

Lién minh Lén tiéng cda Oregon va Trung tam Xuat sac vé Khuyét tat Phat
trién cta OHSU va tao ra mét tai nguyén trwe tuyén co tén la Bd céng cu Chu
dong Cham sdc Stre khde cla tdi. Day la mét bd cong cu gdm nhirng ngudi 1én
tiéng vé nguyén vong ctia minh bao gém cac chi d& nhw dwa ra nguyén vong
ctia minh trong cham séc st khée, cac dau hiéu bénh tat, tim bac si va git gin
strc khée. https://www.ohsu.edu/oregon-office-on-disability-and-health/taking-
charge-my-health-care

Céc tai nguyén Lién minh Cham séc Tty bi California, bao gdm hwéng dan H6
tro va Cai thién Viéc ra quyét dinh Chadm séc Stre khde va Lap ké hoach Cudi
doi cho Nguwdi Khuyét tat Tri tué va Phat trién: https://coalitionccc.org/tools-
resources/people-with-developmental-disabilities/

Quyén Chi dan Nhu cdu Cham séc Sirc khée ctia ban tir S& Dich vu Y té
Wisconsin: https://www.dhs.wisconsin.gov/publications/p6/p62025.pdf

Hwéng dan cta Dai hoc Stony Brook vé viéc chudn bj cac ca nhan bi khuyét tat
vé tri tué/phéat trién dé diéu tri y té tai cac bénh vién:
https://you.stonybrook.edu/disabilitycovid19forms/2020/04/08/preparing-
individuals-with-intellectual-developmental-disabilities-for-medical-treatment-at-

hospitals/

B& cong cu quyén Trao déi théng tin dau tién:
https://communicationfirst.org/covid-19/

Dién dan Trao déi thong tin gitra Bénh nhan-Nha cung cap, véi sw hé tro cla
Hiép hoi Truyén théng Thay thé va Nang cao Hoa Ky (USSAAC), bd cong cu
giao tiép v&i bénh nhan:
https://www.patientprovidercommunication.org/supporting-communication-covid-
19.htm
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