Gan két cong dong va tac dong tich cuc
doi voi bénh nhan ALS tai Viét Nam

TOM TAT

Dit van dé: Gan két cong dong la can thiét
trong quan ly bénh hiém, dic biét & cic nudc
dang phat trién do kha ning ti€p cin han ché véi
cc nguon lyc va thong tin. Bai viét nay trinh bay
nhting phat hién cua sing kién gin két cong dong
ALS Viét Nam trong 2 nim va nhiing bai hoc kinh
nghiém ti viéc thyc hién chuong trinh.

Phuong phéap: Vao thing 6 nim 2021, nén
ting gin két cong dong cho bénh nhan ALS bao
gom mot trang web va mot trang Facebook di vao
hoat dong. Nén ting nay nhim cung cdp thong tin
va huéng dan cach xt Iy dé xt Iy nhing kho khin
ma ngudi mac ALS c6 thé gap. Dt liéu dugc thu
thap trén trang web va s6 liéu trang Facebook.

Két qua: Nén tang nay c6 5.571 phién, véikénh
chuyén déi hang dau la tim kiém khong phai tra
tién, tiép theo la phuong tién truyén thong xa hoi
va tim kiém tryc tiép. Thoi gian trung binh danh
cho trang Ia 2 phut 41 gidy. Trang Facebook dat
22.423 nguoi dung, véi 1.196 lugt bay té cam xuc,
luot thich, binh luin va chia sé.

Két Iudn: Céc sing kién gin két cong dong
dé quan ly bénh hiém doi héi sy nhét quan va noi
dung chét lugng cao. St dung cdc phuong tién hip
dan va dé tiép can nhu podcast va video c6 thé phd
bién thong tin mdt cach hiéu qua cho déi tugng
muc tiéu. Diéu quan trong la phai diéu chinh viéc
phén phéi ndi dung theo nhu cau cu thé va giai
quyét cdc kho khan tai chinh. Sing kién gin két
cong dong ALS Viét Nam da chiing minh tdim quan
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trong trong viéc sy tham gia ctia cdng dong & cac
nu6c dang phat trién va cung cdp mot hinh mau dé
ci thién chét lugng cudc séng ctia bénh nhén mac
bénh hiém & cic moi trudng tuong tu.

Tu khoa: ALS, Gin két cong dong, Quan
ly bénh hiém, Nu6c dang phat trién, Phat trién
chuong trinh.

I. AT VAN BE

Ngu6i mic bénh hiém gip nhiing tré ngai do s6
lugng ca bénh it va nguén luc sdn cé han ché. Nhing
tinh trang ndy c6 tic dong sdu sic dén bénh nhén,
nhan viény té va nha nghién ctiu [ 14]. Mot cin bénh
hiém can dugc chi y la bénh xo cling cot bén teo co
(ALS - Amyotrophic Lateral Sclerosis), mot r&i loan
than kinh anh hudng dén cic té bao than kinh vin
dong va dan dén suy yéu dan stic cova teo ca [8].

Quan ly cac bénh hiém & cic nudc dang phat
trién dit ra nhiéu thach thic anh huéng dén bénh
nhan, gia dinh va nhin vién y té. Bénh nhén thuong
gap kho khin trong viéc chin dodn chinh xdc, tiép
can dich vu chim s6c va lua chon diéu tri pht hgp
v6i tinh trang cu thé ctia ho [15]. Bac si lam sang
chim séc cho nhiing cd nhén nay cang gip phai
nhiing tré ngai, dic biét 1a han ché vé mit kién thic
va kinh nghiém chuyén mon trong viéc quan Iy céc
bénh hiém, sy han ché caa cic chuyén gia tai dia
phuong [4]. C4c nha nghién ctiu bénh hiém phai déi
mit v6i nhiing thach thitc nhu chi phi cao, khé khin
trong viéc tip hgp cic nhém bénh nhan 16n cho cac
nghién ctiu va ddm béo tai trg cho nghién ctiu [4].
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Gin két cong dong va ngudi chim séc trong
quan ly bénh hiém c6 thé ting su phat trién cua
cic phuong phap diéu tri 14y bénh nhan lam trung
tam [1]. Sutham gia sém gitip x4c dinh c4c nhu cdu
chua dugc dép tng, cai thién thiét ké nghién ctu
va trai nghiém cta bénh nhan [3, 11]. Hon nia,
bénh nhén va ngudi cham séc c6 thé giup phé bién
thong tin quan trong cho cdng déng rong 16n hon
theo céch dé tiép can [17].

Nghién ctu nay nham muyc dich trinh bay
nhting phat hién va bai hoc kinh nghiém tir sang
kién gin két cong dong ALS Viét Nam kéo dai 2
nam. Sang kién nay bao gébm mot trang web va
trang Facebook cung cdp thong tin didng tin cay
va 16i khuyén d¢€ xu ly nhiing kho khin cta bénh
nhin ALS. Céc cau hoi nghién cttu nhim danh
gid tdc dong cua sdng kién d6i v6i bénh nhan ALS
& Viét Nam va xac dinh cdc bai hoc kinh nghiém
quan trong dé€ cung cdp thong tin cho sy phét
trién cta cdc chuong trinh tuong tu.

I1. BOI TUONG VA PHUONG PHAP NGHIEN CUU
1. M6 ta vé Nén tang gian két cong dong

Neén tang gin két cong dong cho ALS da dugcra
mit vao thang 6 nam 2021, bao gém mot trang web
(https://benhals.com/) va mot trang Facebook
(https: / /www.facebook.com/BenhALS Vietnam).
Trang web cung cdp thong tin, huéng dan va meo
déng tin cdy dé xi Iy nhiing kho khin cia ALS, ban
dau dudi dang viét bai véi hinh minh hoa, tiép theo
la céc dinh dang hdp dan hon nhu loat podcast va ap
phich hang ngay. Trang Facebook dugc st dung dé
chia sé ndi dung, tuong tic véi ngudi dung va mé
rong pham vi tiép cdn ctia nén tang.

Noi dung ctia sing kién gin két cong dong ALS
Viét Nam bao gobm mo¢tloat cic chu délién quan dén
quén ly ALS, véi tong s6 186 bai bdo dugc xudt ban
trong thai gian nghién ctiu. Viéc phan bé néi dung
qua céc chu dé khac nhau dugc hién thi trong bang 1.
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Bdng 1. Phdn bé chii dé cdc bai viét trong nén tang gan

két cong dong

Chu dé n (%)
Gidi thiéu 21 (11.3%)
Chin doan 27 (14.5%)
Ho hap 20 (10.8%)
Dinh dudng 6(32%)
Giao tiép 10 (5.4%)
Ngudi cham séc ALS 44 (23.7%)
K& hoach sau khi chin doan 19 (102%)
Stic khoe tinh than 17 (9.1%)
Kha nang van dong 22 (11.8%)

C6 thé thdy, chu dé ngudi cham séc ALS c6 s6
lugng bai viét cao nhat, chiém 23,7% tdng s6 bai viét.
Tiép theo la cac chu dé vé chin doan va kha nang van
dong, lan lugt chiém 14,5% va 11,8% tong s6 bai viét.
Chu dé it dugc dé cap nhat Ia ho trg dinh dudng, véi
chi 3,2% t6ng s6 bai viét tip trung vao linh vyc nay.
2. Thu thip ditliéu va phan tich ditliéu

Dt liéu dugc thu thap trén cic website va s6
liéu trang Facebook, bao gom cic kénh chuyén
déi, mitc do tuong tac cia ngudi dung va hiéu sudt
noi dung. Cac phién trang web dugc theo d6i bang
Google Analytics, trong khi s6 liéu trang Facebook
dugc lay bang Facebook Insights. Phan tich dit liéu
lién quan dén viéc kiém tra cdc s6 liéu, xdc dinh
cdc mau va xu hudng trong sy tham gia ctia ngudi
dung va hiéu sudt néi dung. Du liéu dugc stt dung
dé danh gid hiéu qua cta nén ting tuong tac cong
dong va thong béo cac chién lugc tuong tac va phat
trién noi dung trong tuong lai.

Ill. KET QUA NGHIEN CUU
1. M6 ta dan s6

Trang Facebook cua sdng kién gin két cong dong
ALS Viét Nam da thu huat téng cdng 22.423 ngudi
theo doi trong sudt thoi gian nghién ctiu. Trong s6
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nhting ngudi theo doi, 48,8% la nam va 51,2% la na.
Vé d6 tudi, phan 16n nhiing ngudi theo doi roi vao
d6 tudi 18-34, chiém 80% tdng s6 ngudi dung truy
cép trang. Cu thé, 46,3% ngusi dung & do tudi 18-
24, trong khi 30,2% & d6 tudi 25-34. Vé phan bé dia
ly ctia ngui dung truy cép trang, hai thanh phé hang
dau 1a Thanh phd H6 Chi Minh va Ha Noj, lan lugt
chiém 63,8% va 4,6% tong s6 ngudi dung truy cép.

Bdng 2. Phdn b6 do tudi ciia ngudi dimg nén tang ging

két cong dong
Do tudi Nam Nua
18-24 19.7% 26.6%
25-34 17.5% 20.7%
35-44 49% 3.1%
45-54 1.3% 3.1%
55-64 2.2% 0%
65+ 0% 0.9%

2. 84 liéu trang web

Séng kién gan két cong déng cho ALS bao gém
mot trang web nham cung cdp thong tin déng tin cdy,
huéng dan valoikhuyén dé xily nhiing khé khan caa
ALS. Trang web c6 5.571 phién, véi nguén tim kiém
hang dau [a tim kiém khong phai tra phi, tiép theo la
phuong tién truyén thong xa hoi va tim kiém truic tiép.
Thei gian trung binh danh cho trang1a 2 phut 41 gidy.

Top Acquisition Channels

@ Organic Search
® Social

® Direct

@ Referral

@ Display

® (Other)

® Paid Search

Hinh 1. Tong hop cdc ngudn tim kiém ciia trang web,
v0i hon 45% lugt truy cdp dén i cdc hoat dong tim
kiém khong trd phi
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3. 86 liéu trang Facebook

Sang kién gin két cong déng cho ALS ciing bao
gom mot trang Facebook nham cung cdp thong
tin déng tin cdy, huéng dan va l6i khuyén dé xu
ly nhiing khé khan ctia ALS. Trang Facebook dat
22.423 nguoi dung, véi 1.196 lugt bay té cam xuc,
lugt thich, binh luén va chia sé. Trang Facebook
cung cdp mot nén tang cho sy tham gia va tuong
tac gitia bénh nhén, ngudi chim séc va nha cung

cdp dich vu chim séc stic khoe.

IL BAN LUAN
1. Bai hoc tif sang kién gin két cong dong ALS
Viét Nam.

ALS la mét bénh hiém, it nhan dugc sy quan
tam ctia truyén thong va xa hoi, dan dén thiéu hut
ngudn thong tin ddng tin cdy cho bénh nhan va gia
dinh. Diéu nay anh huéng dén chin dodn va diéu
tri. Su gan két bénh nhan bénh hiém gip nhiéu khé
khin do c4c yéu t6 khic nhau [12]. Mic du c6 sy
doéng thudn rong rai rang hop tic mang lai y nghia
cho viéc phat trién cic liéu phép va huéng dan diéu
tri m&i, nhung c6 rdt it sy dong thudn vé ddula cach
tich hop hiéu quéa nhit cho bénh nhan va ngusi
chim séc khi bénh dién tién trén 1am sang [6, 16].
Gan két cdng dong bénh nhéan c6 bénh hiém c6 thé
bi can tré do thiéu sy sdn c6 cia ngudi tham gia, chi
phi cao, thach thic vé lich kham chwia bénh, dia ly
va nhén thic ctia ngudi bénh [2, 13].

Ngoai viéc cung cdp tai liéu chia day da thong
tin va do chinh xdc cao thi cich truyén dat cic
nguén tai liéu d6 cang quan trong khong kém.
Nguon thong tin nén dugc truyén dat mot cach
ngéin gon, dé hiéu, day da thong tin va c6 do chinh
xac cao d€ bénh nhan doc c6 thé hiéu chinh xic cic
thong tin va dp dung mot cach hiéu qua. Viéc ap
dung cdc nguyén tic thiét ké tot giap cai thién kha
nang doc, hiéu va dp dung cic thong tin mot cach
chinh x4c va hiéu qua nhit [9].
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St dung phuong tién truyén thong xa hoi dé
chia sé va truyén ba thong tin y t& c6 hiéu qua
hon so véi t& roi. Bénh nhén thuong mudn co6
nhiéu thong tin vé tinh trang va cach diéu tri cta
ho nhung cé thé can giup ghi nhé tit ca. Cung cip
dung luong thong tin ma bénh nhén ¢ thé nhé va
ap dung la diéu can thiét. Cung cdp thong tin han
ché cing c6 thé bao vé stic khoe tdm thin caa bénh
nhan. Diéu cin thiét la phai diéu chinh thong tin
dugc cung cdp cho tting bénh nhan d€ dam bao ho
nhén dugc thong tin lién quan [7]. Ngoai ra, gidi
quyét cac thach thuc tai chinh va tim kiém ho trg
tai chinh la diéu can thiét dé duy tri va phat trién
cac sang kién nay va tiép can nhiéu bénh nhan hon.
2.Y nghia ciia viéc quan Iy bénh hiém ¢ cac nuéc
dang phat trién.

Phét hién va diéu tri cic bénh hiém gip, bao
gom ALS, la mot thach thic d6i véi nhan vién y té
vi thudng chin dodn nham véi cic bénh phd bién
hon. Céc bién phap hiéu qua dé ting cuong phat
hién va chidn dodn cdc bénh hiém bao gém dao tao
nhén vién y té va ning cao nhéan thic cdng déng
thong qua cic phuong tién truyén thong cong
cong. Sy tham gia cia cong dong, dac biét la véi
cong dong ALS & Viét Nam, la rit quan trong dé
quan ly cac bénh hiém & cic nudc dang phat trién,
da dugc ching minh bang thanh cong cua chuong
trinh [10].

Gin két cong dong déng vai trd quan trong
trong viéc két néi nhiing ngusi mac bénh hiém véi
ngudi cham soc, hay véi nha cung cdp dich vu chim
soc stic khoe. Hanh dong cu thé 1a hop tic véi cac
nganh tiép cin toan cong dong dé cting c6 cdu tric
quan ly, huy dong nguon lyc va phan ra céc cdp do
quyét dinh dé khuyén khich tinh tu lyc va xay dung
nang lyc ctia dia phuong, truyén thong minh bach
va ro rang vé cac thong tin cia bénh dé hiéu ro nhu
cau can thiét vé dam bao an sinh xa héi va thu hat

sy tham gia cia moi ngudi trong cong dong [S].
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Su gin két v6i bénh nhén, ngudi chiam séc va nha
cung cdp dich vy chim séc stic khoe c6 thé gitip xac
dinh nhting 16 héng trong cham s6c va cung cdp ho
trg can thiét.

Sang kién gin két cong dong ALS Viét Nam da
cung cdp thong tin va hé trg ddng tin cdy cho bénh
nhan ALS, nhin manh tim quan trong cta gin
két cong dong trong viéc quan ly bénh hiém [S].
Nhiing bai hoc rut ra tif cdc sing kién nay chinh
1a kinh nghiém va rat hitu ich déi véi su phit trién
ctia cac chuong trinh tuong tu, qua d6 gop phan cai
thién chat lugng cudc song va mang dén hiéu qua
t6t nhét cho nhiing bénh nhén mic cdc bénh hiém.
3. Khuyén nghi danh cho cic sang kién gan két
cong dong trong tuong lai

Sang kién gin két cong dong trong tuong lai
nham quén Iy bénh hiém nén vu tién cung cdp thong
tin chat lugng cao & cic dinh dang dé tiép can, phu
hop véi nhu ciu va s thich caa déi tugng muc tiéu.
Gén két v6i bénh nhan, ngudi cham séc va nha cung
cdp dich vu cham séc stic khoe c6 thé gitp xac dinh
nhiting16 héng trong cham séc va cung cdp ho trg can
thiét. Ngoai ra, gidi quyét cac thach thuic tai chinh dé
duy tri cac sing kién nay la rit quan trong. Bén canh
d¢, xay duing céc chién lugc giy quy hodc tim kiém sy
hé trg tai chinh tit cdc bén lién quan c6 thé hau ich.
Thyic hién cic khuyén nghi nay c6 thé giup cai thién
két qua ctia bénh nhén va giai quyét nhiing thich
thiic ma cic cd nhan mic cic bénh hiém & cac nudc

dang phat trién phai d6i mit.

V. KET LUAN

Séng kién gin két cong déng ALS Viét Nam da
cung cdp thanh cong thong tin vala sy ho trg dang
tin cdy cho bénh nhan ALS, d6ng théi nhan manh
tdm quan trong ctia gin két cong dong trong quan
ly bénh hiém. Tinh nhit quan va néi dung chit
lugng cao la rit quan trong va cic phuong tién hdp
dan bao gém podcast va video c6 thé phd bién
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thong tin mét cdch hiéu qua. Mic du c¢é nhing  cho cdc chuong trinh tuong tu va gép phan cai
han ché d6i v6i nhiing phat hién trong nghién cttu  thién chat lugng cudc séng cho bénh nhan mic
nay, nhung nhiing bai hoc kinh nghiém sé htuich  cdc bénh hiém.

SUMMARY

Community engagement and its positive impacts ALS patients in Vietnam

Background: Community engagement is essential in rare disease management, particularly in developing
countries with limited access to resources and information. This paper presents the findings of a 2-year
Vietnamese ALS community engagement initiative and the lessons learned from implementing the program.

Methods: In June 2021, community engagement platforms for ALS comprised a website and a Facebook
page. The platform aimed to provide reliable information, guidelines and tips for handling the difhiculties of
ALS. Initially, the format was article writing with illustrations, followed by more engaging formats such as
podcast series and daily posters. Data were collected on website sessions and Facebook page metrics.

Results: The platform had 5,571 sessions, with the top acquisition channel being organic search,
followed by social media and direct search. The average time spent on the page was 2 minutes and 41
seconds. The Facebook page reached 22,423 users, with 1,196 reactions, likes, comments, and shares.

Conclusion: Community engagement initiatives for rare disease management require consistency
and high-quality content. Using engaging and accessible media like podcasts and videos can effectively
disseminate information to target audiences. It's crucial to tailor content delivery to specific needs and
address financial challenges. The Vietnamese ALS initiative demonstrated the importance of community
engagement in developing countries and provided a framework for improving patients’ quality of life with
rare diseases in other settings.

Keywords: ALS, Community engagement, Rare disease management, Developing countries, Program

development, Accessable information.
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