


TÀI LIỆU HƯỚNG DẪN CÁCH CHĂM SÓC BỆNH NHÂN 
 

LY THƯỢNG BÌ BÓNG NƯỚC 
 
 

Ly thượng bì bóng nước tên 
tiếng Anh là Epidermolysis 
Bullosa,  trong tài liệu này 
gọi tắt là EB, là 1 hội chứng 
do di truyền. Cũng như hội 
chứng Down, EB hiện 
không có khả năng chữa trị, 
chỉ   có   thể   dùng   những 
phương pháp chăm sóc đặc 
biệt để giảm thiểu đau đớn 
và biến chứng gây tàn phế 
cho bệnh  nhân. Giới khoa 
học trên thế  giới đang nỗ 
lực nghiên cứu nhằm tìm ra 
phương pháp chữa trị triệt 
để cho căn bệnh này. Điều 
quan trọng đối với gia đình 
bệnh nhân EB là nên tìm 
gặp  một chuyên gia về di 
truyền học để được tư vấn 
khi muốn có thêm con, để 
tránh khả  năng  có thể có 
thêm những  đứa  trẻ mắc 
EB trong tương lai. 

 
Với  mong  muốn  phổ  biến 
kiến  thức về bệnh và cách 
chăm sóc cho bệnh nhân, tài 
liệu này tập hợp những kinh 
nghiệm  trên  toàn  thế  giới 
chủ  yếu từ trang   web 
http://www.ebinfoworld.com 
và một số tài liệu chuyên 
môn khác. (Xem danh sách 
tài liệu tham khảo) 

 
Mong các bạn khi tìm được 
tài  liệu này, hãy phổ biến 
cho  bố  mẹ  có  con  mang 
chứng bệnh  này. Xin chân 
thành cảm ơn. 

 
 

Sự tiếp xúc với trẻ mang lại thật nhiều cảm giác hạnh phúc. Những cái vuốt 
ve của mẹ sau khi được tắm từ làn nước ấm. Cái ôm thật chặt của ba trước 
khi đi ngủ. Nụ hôn của ông bà lên má bé. Cảm giác những ngọn cỏ mềm 
đùa giỡn dưới bàn chân trần, làn lông mềm mượt của chú chó con trong 
nhà, sự êm ái của đôi găng tay bằng len. 
 
Và hãy thử hình dung xem khi bố mẹ không thể ôm ấp đứa con của mình 
bởi vì như thế sẽ làm con đau đớn. Hãy thử nghĩ đến đứa bé sẽ không bao 
giờ được biết cách học đi, học chạy, không bao giờ biết chơi đùa, nhảy múa 
với bạn bè bởi vì chỉ cần đụng chạm nhẹ thôi cũng làm da bé bị tổn thương. 
Thử nghĩ đến 1 đứa trẻ sơ sinh không bao giờ được nâng niu ôm ấp trong 
vòng tay mẹ hay 1 đứa bé đang phải gào thét đau đớn mỗi khi đến giờ tắm 
vì làn nước mát lạnh kia đang cắn xé những vết thương hở của bé. 
 
Có hàng trăm, hàng ngàn trẻ em đang ngày đêm phải chịu đựng những nỗi 
đau này. Các bé sinh ra đã mang trong mình căn bệnh cướp đi tuổi thơ của 
bé, cướp đi những buổi chạy nhảy rong chơi dưới ánh nắng hè, cướp đi 
những giây phút nô đùa bên bàn bè cùng trang lứa, cướp đi những cái ôm 
thật chặt với mẹ cha. Với những sinh linh bé bỏng đó, sống là một cuộc 
chiến không bao giờ kết  thúc với những vết sẹo vĩnh viễn, những vết 
thương suốt đời, sự tàn phế của cơ thể, sự thiếu hụt về vận động và thậm 
chí phải đối mặt với cái chết. 
 
Tầm quan trọng của việc Tư Vấn Di Truyền Học: 
EB là căn bệnh gây nhiều đau đớn và có thể gây biến dạng cơ thể, khó kiểm 
soát triệu chứng và biến chứng. Hầu hết người lớn mắc EB hoặc người đã 
biết mình đang mang yếu tố di truyền của EB (gien EB) bao gồm anh chị 
em ruột của bệnh nhân EB đều mong muốn giữ cho thế hệ tương lai không 
có thêm một ai mắc căn bệnh EB nữa. 
 
Ngày nay, với hiểu biết sâu sắc về cơ chế sinh bệnh của EB là do sự đột 
biến trong yếu tố di truyền (gien EB), các chuyên gia di truyền học có thể 
xác định được một cách chính xác đột biến này xảy ra ở gien nào, trên 
thành viên nào của gia đình và cũng xác định được qua các xét nghiệm tiền 
sản trên người mẹ đang mang thai về khả năng bào thai này mắc EB hay 
không. Việc tư vấn di truyền học trước khi quyết định lập gia đình hoặc có 
thêm con sẽ giúp gia đình bệnh nhân EB hiểu thêm về khả năng di truyền 
gien EB sang con, cho lời khuyên giúp họ ra quyết định, tránh có thêm 
những đứa trẻ EB nữa. 
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TRIỆU CHỨNG 

 
Theo Mayo Clinic  http://www.mayoclinic.com/health/epidermolysis-bullosa/DS01015 

Dấu hiệu đầu tiên nhận biết bệnh Ly Thượng Bì Bóng Nước (Epidermolysis Bullosa) là sự hình 
thành các bóng nước phồng giộp trên da, thường gặp nhất ở bàn tay và bàn chân khi có sự cọ xát 
nhẹ. Bóng nước trong bệnh LTBBN (EB) có đặc điểm phát triển ở các vùng da khác nhau tùy thuộc 
thể bệnh. Đối với thể nhẹ, khi vết phồng giộp lành không để lại sẹo.  

Dấu hiệu và triệu chứng của LTBBN (EB) có thể bao gồm:   

 Phồng giộp bóng nước trên da — Cách lan rộng và mức độ nghiêm trọng tùy thuộc thể bệnh  

 Biến dạng hoặc mất móng tay, móng chân  

 Phồng giộp bóng nước bên trong họng, miệng, thực quản, đường hô hấp trên, dạ dày, ruột, 
và đường tiết niệu  

 Dày da vùng gang bàn tay và gan bàn chân (tăng sừng hóa)   

 Phồng giộp bóng nước ở da đầu, thành sẹo và rụng tóc (rụng tóc do mô sẹo)   

 Da mỏng (sẹo teo bào mòn)  

 Mụn trắng nhỏ (mụn nang)  

 Bất thường răng, như sâu răng do lớp men răng xấu  

 Tăng tiết mồ hôi 

 Khó nuốt (nuốt đau)  

Khi nào phải đưa bé đến bác sĩ 

Phải đưa bé đến bác sĩ ngay khi con bạn có những chỗ da phồng giộp, xuất hiện các bóng nước, đặc 
biệt khi phồng giộp xảy ra không do một nguyên nhân rõ rệt nào. Trong một số trường hợp bệnh 
LTBBN (EB), phồng giộp bóng nước chưa xuất hiện cho đến khi trẻ bắt đầu tập đi, hoặc khi đứa trẻ 
lớn hơn bắt đầu có những hoạt động khiến bàn chân chịu nhiều ma sát hơn.  

Nếu bé đã được chẩn đoán EB, phải đưa bé đến bác sĩ ngay khi thấy có dấu hiệu nhiễm trùng vùng 
da có vết thương hở, dấu hiệu bao gồm:  

 Vùng da vết thương nóng, đỏ, đau  

 Vết thương rỉ nước vàng hoặc có mủ   

 Đóng vảy 

 Có những lằn đỏ dưới da tỏa ra từ vết thương   

 Vết thương không lành  

 Sốt hoặc lạnh run  

Phồng giộp bóng nước có thể dẫn đến nhiễm trùng và biến dạng chi. Bác sĩ sẽ hướng dẫn cho bạn 
cách chăm sóc đúng giúp ngăn ngừa những biến chứng này.  

Đối với mọi lứa tuổi, phải đưa trẻ đến bác sĩ ngay khi có vấn đề về nuốt khó hoặc thở khó. 
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101 BƯỚC CƠ BẢN CHĂM SÓC BỆNH NHÂN EB 
 
 
 

Thông tin tại trang này có được nhờ những thông tin hỗ trợ từ cuốn sổ tay được phân phối bởi DEBRA 
UK “Care and Management of Children with Dystrophic Epidermolysis Bullosa”. 

 
Bệnh EB là 1 bệnh rất hiếm gặp, vì thế, rất nhiều cha mẹ đã và đang không nhận được sự trợ giúp của 
cộng đồng y tế và tại các bệnh viện, các bé có thể bị nhiễm trùng vì bị dán băng keo, vòng tay hay hút dịch 
trực tiếp từ miệng… Những bé mới sinh rất dễ bị tổn thương này. 

 
Dưới đây là 101 bước cùng những kiến thức cơ bản để chăm sóc các bé bị mắc bệnh EB, những điều 
tưởng như chỉ là những hiểu biết thông thường song không phải cha mẹ hay bác sĩ nào cũng biết. 

 
Vết  phồng giộp (Bóng nước) 
Phải chích xẹp những bóng nước phồng giộp bằng kim nhọn vô trùng vì những vết phồng giộp thường 
lan rộng ra rất nhanh và gây bóc tách da rộng hơn. Không được bóc miếng da chỗ bóng nước vừa xẹp. 
 
Rìa da khô đang tróc 
Dùng kéo sạch hoặc bấm móng tay cắt tỉa ngay sát chân rìa da này để tránh làm vướng, gãi kéo theo gỡ 
thêm da. 

 
Ẵm bé, di chuyển bé  
Hãy nhớ rằng sự cọ xát có thể gây ra những vết phồng giộp và thương tổn cho da song áp lực trực 
tiếp lại không gây hại cho bé (trừ phi bé bị mắc thể Simplex DM). Không ẵm bé bằng cách xóc nách 
vì sẽ gây vết thương nứt da ở vùng nách. Phải luồn tay đỡ phần đùi và phần lưng trẻ ẵm lên. Lưu ý dàn 
đều lực ẵm vào lòng bàn tay chứ không bấu ngón tay vào da trẻ. Đối với trẻ nhỏ, cách dễ chịu và an toàn 
nhất cho bé là đặt em bé lên tấm khăn lông dày và mịn (tốt nhất là tấm lông cừu), kéo cả tấm khăn khi cần di 
chuyển bé từ chỗ này sang chỗ khác. 

 
Tắm cho bé 
Tắm giúp loại bỏ phần da khô chết và lớp mày (lớp da khô đóng vảy) trên vùng da tổn thương, ngăn 
ngừa nhiễm trùng. Nhúng vào nước giúp làm mềm băng và băng không dính chặt vào da, giúp việc thay 
băng dễ dàng và ít gây đau hơn. 

 
Trẻ sơ sinh thường khó xoay trở hơn, vì vậy việc chăm sóc phải cực kỳ cẩn thận, cố gắng không để tay 
bạn trợt lên làn da ẩm ướt của bé. Thay vì nhúng bé vào bồn tắm, cách dễ hơn là tắm từng phần cơ thể bé 
bằng miếng bọt thấm nhỏ nước lên từng vùng da. 

 
Đối với trẻ lớn hơn, có thể đặt bé ngồi trên một tấm khăn lông mềm và cũng dùng bọt thấm nhúng 
nước vắt nhỏ giọt lên từng phần cơ thể như đối với trẻ sơ sinh nếu việc gỡ băng có vẻ khó khăn và có khả 
năng gây tổn thương. Trẻ em lớn có thể chọn lựa nhúng mình trong bồn tắm làm bằng chất liệu mềm 
(gợi ý: bồn tắm bằng cao su mềm). Phải cọ rửa bồn tắm sạch sẽ trước khi cho bé vào. 

 
Cách pha nước tắm: Nên pha nước sạch với muối theo đúng nồng độ nước muối sinh lý 0.9% (đẳng 
trương với dịch cơ thể) sẽ giúp bé dễ chịu, không có cảm giác đau và xót vùng da có vết thương. 
Cách pha như sau: cứ 10 lít nước + 90g muối ăn. Dùng xô 10 lít, cân thử một nắm tay muối khoảng bao 
nhiêu gam rồi điều chỉnh chút xíu để quen với liều lượng. Nếu cần 2 xô nước thì khoảng 2 nắm tay muối 
ăn. 
Sau khi tiếp xúc nước, da trẻ sẽ bị khô và dễ nứt nẻ. Nên thoa kem dưỡng da ở những phần da lành giữ 
ẩm da cho trẻ sau khi tắm. 
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PHƯƠNG PHÁP BĂNG BÓ THÂN MÌNH KIỂU ABC 
Hướng dẫn bởi Sheri Coil – với sự trợ giúp của Brandi & Alex 

 
 

Cách quấn gạc toàn thân 
 

Trước khi quấn băng toàn thân, các bạn quấn hết hai 
cánh tay và xung quanh nách. Thoa kem dưỡng da và 
kem chống dính khắp cơ thể trẻ. 

 
1. 4. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Ảnh minh họa hai cánh tay đã quấn xong 
Ảnh minh họa trường hợp bắt đầu 

quấn từ phía trước 
 

Chúng ta bắt đầu quấn bằng băng Kendall Conform 
rộng 8 cm (trẻ sơ sinh có thể dùng loại 7.5 cm). Quấn 
một vòng quanh người sau đó quấn từ lưng chéo qua 
vai. 

 
Sau đó bắt đầu quấn xung quanh thân một vòng và 
chéo qua vai lên phía trước 

 
2. 5. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Ảnh minh họa quấn băng qua vai Ảnh minh họa quấn qua vai vắt ra phía trước 
 

Thực ra bắt đầu quấn từ đằng trước hay từ lưng 
không quan trọng, miễn là bạn vẫn quấn thành mẫu 
như ảnh minh họa. 

 
Tương tự như vậy chúng tai quấn thành hình chữ X 
trước mặt chéo qua ngực xuống nách 

 

 
3. 6. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Ảnh minh họa quấn băng thành hình chữ X 
Ảnh minh họa quấn xong chữ X quanh người 

và quấn quanh ngực trước khi kết thúc. 
 
 
 
 
 
 

11 



7. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Ảnh minh họa cả người đã quấn băng xong 
 
 
Trên đây là cách quấn lớp lót. Từ dưới đây trở đi, bạn sẽ có thể có một số lựa chọn. Nếu muốn quấn băng mỏng 
và tạo điều kiện cho cơ thể trẻ dễ dàng co duỗi, bạn nên sử dụng băng quấn 8 cm của J&J Sof-Kling. Bạn có 
thể thêm một vài miếng băng vào những chỗ cần thiết để bảo vệ da trẻ và tăng khả năng thấm hút. 

 
 

8. 
 

Để bảo vệ tốt hơn, sau lớp lót băng băng 
Conform, chúng ta quấn thêm một lớp 
băng Kerlix. 

 
9. 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Ảnh minh họa quấn băng Kerlix quanh người 
 

 
10.  

Ảnh minh họa miếng thấm quấn thêm vào lưng 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

11. 

 
 
 
 
Quấn quanh cơ thể trẻ rồi quấn qua vai 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Quấn quanh cánh tay 

Quấn băng kín phần 
thân trẻ để trẻ được 
bảo vệ. Có thể dùng 
thêm  một lớp băng 
Sof-Kling trên cùng 
bởi vì loại băng này 
có khả năng co dãn 
tốt. Vì trẻ rất  thích 
vận động, chúng  ta 
cần quấn băng thật 
cẩn thận để trẻ luôn 
được an toàn. 

 
 
 
 
 
 
12. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ảnh minh họa quấn băng xong 
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