TAP CHi NGHIEN CPU Y HOC

SU HAI LONG CUA PHU HUYNH VOl DICH VU CHAM SOC TRE
ROI LOAN PHO TU KY TAI HA NOI, 2019

Nguyén Hoang Mai Anh™!, Nguy&n Ngoc Khanh, Pam Thao Van,
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Trwong Pai hoc Y Ha N§i

O Viét Nam, ty 1é réi loan phé tw ky trong cong déng Ia 1:100 tré em sinh ra. Nghién ctiu vé sw hai Iong cta
phu huynh vé viéc str dung céc dich vu chdm séc¢ cho con méc réi loan phé tw ky con han ché. Do vay, ching
t6i lam nghién ctru nay véi muc tiéu moé ta sw hai Iong ctua phy huynh vé st dung djch vu chdm séc danh cho
tré réi loan phé tw ky va mét sé yéu té lién quan. Nghién ciru cét ngang phéng van 130 phu huynh trén céc
co' s& cham séc cho tré réi loan phé tw ky va nghién ctru dinh tinh phdng vén séu trén 16 phu huynh. Mirc
doé quan tam dén uy tin cla co sé& cung cép dich vu la cao nhét (4,35 + 0,82). 70% phu huynh hai long vé st
dung dich vu chdm séc. C6 bén yéu té chinh dnh hudng dén viéc str dung dich vu chdm séc: tré da timg st
dung dich vu chdm séc truée day, sé lwong dich vu phi hop véi tré, khd nang tiép céan dich vu va gia ca dich
vu. S hai long vé dich vu cham séc cda phu huynh la 70%. Nghién ctru dinh tinh cho théy, phu huynh hai
Iong hon vé dich vu chdm séc tré réi loan phé tw ky khi thai do giao tiép va tng xtr ca nhan vién y té tét hon.

Tw khéa: Tré réi loan phé tw ky, sw hai lIong, dich vu cham séc, Viét Nam.

I. DPAT VAN PE

Hoi ching réi loan phd tw ky (ASD) 1a mot
rbi loan phat trién anh hwéng dén giao tiép va
hanh vi. M&c du bénh tw ky dwoc chan doan
la c6 thé méc & moi Ia tudi, diéu nay duwoc
cho 1a “réi loan phat trién” vi nhirng triéu chirng
thwong xuét hién & hai nam dau doi. ASD xay
ra & tat c& cac nhom séc toc, ching tdc va moi
nén kinh té. ASD c6 thé 1a mot chirng réi loan
subt doi, tuy nhién cac phwong phap diéu tri va
dich vu c6 thé cai thién cac triéu chirng va kha
nang hoat déng." T6 chirc y té thé gi¢i (WHO)
nam 2017 wéc tinh rang tré em trén toan thé
gi¢i c6 1:160 tré méc ASD.2 O Trung Quéc,
nam 2018, nghién clru cla Fei Wang chi ra
rang & ty |& bi réi loan phd tw ky & nhém tudi
dwdi 4 tudi 1a khodng 1:20.2 O' Viét Nam, theo
s6 liéu thdng ké ctia B6 Lao ddng Thwong Binh
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va Xa hoi, nam 2018, ty |& tré rdi loan phd tw ky
trong cong dong la 1:100 tré em sinh ra.*

Viéc cham soc cho tré nhé va thanh thiéu
nién vé&i cac nhu cau cham soéc st khée phirc
tap, va can thiét. Dac biét, v&i nhirng tré rbi
loan ph6 tw ky thi dich vu cham séc la rat quan
trong. Cé nghién ctru ra réng cung cap céc dich
vu cham séc danh cho tré c6 phd tw ky 1am anh
hwéng tich cwc dén sy phat trién, hanh vi va
hanh phuc cla tré trong twong lai va gitp tré tai
hda nhap céng déng tét hon . Do dé sw hai long
cta phu huynh vé dich vu cham séc la quan
trong va khong thé thiéu déi véi chét lvong
cham so6c.* M6t nghién ctru tai Anh, da chira
rang 35% phu huynh cé sy hai long trong viéc
st dung dich vu cham séc danh cho tré rdi loan
phd tw ky. Trong do, sy hai ldng trong viéc st
dung dich vu cham so6c clia phu huynh bi anh
huwdng bdi mot sb yéu té vé tieu chi lwa chon
dich vu va dac diém nhan khdu hoc clia nguoi
cham séc va cla tré.5

O Viét Nam, nghién ctru vé sy hai long cua
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phu huynh vé viéc st dung cac dich vu chadm
séc¢ cho con mac rdi loan phd tw ky con han ché
ma hién tai m&i chi drng lai & viéc sang loc ban
dau cho tré. Do d6 chdng t6i tién hanh nghién
ctru “Sy hai Idng ctia phu huynh vé nhan vién y
té danh cho tré phd tw ky tai Ha N6i nam 2019
v&i hai muc tiéu:

1. Mb t& sw hai long cta phu huynh vé
dich vu cham séc danh cho tré phd tw ky tai Ha
NGi nam 2019.

2. Mo td mot sb yéu td lien quan dén sw
hai long cta phu huynh vé dich vu cham séc
danh cho tré phé tw ky tai Ha Noi nam 2019.

Il. DOI TWUONG VA PHUONG PHAP

1. Déi twong

Phu huynh c6 con dwoc chuan doan méc
hdi chirng réi loan phd tw ky.

Tiéu chudn Iwa chon: Cha me hodc nguei
thén trong gia dinh, chiu trach nhiém chinh
trong cham soc tré cé dia chi thwong tru tai Ha
Noi; Ddng y tham gia nghién ctru. Trong nghién
ctu dinh tinh, cha me c6 con réi loan phd tu ky
déu da st dung dich vu & ca co s& y té cong
va co s& y té tw vé dich vu cham séc danh cho

tré ASD.

Tiéu chuén loai trir: Ngwdi khdng chiu trach
nhiém cham soéc chinh, khong phai ngwoi than
trong gia dinh cua tré.

2. Phwong phap

Thiét ké nghién ctru

Nghién cru cat ngang két hop nghién ciru
dinh lwgng va nghién ctru dinh tinh.

Dia diém nghién ciru:

Déi voi nghién ctru dinh lwong: Thu thap
sb liéu tai bénh vién Cham ctru Trung Uong,
bénh vién phuc hdi chirc nang Ha N&i va cac
trung tdm danh cho tré rdi loan phé tw ky, bénh
vién Phuc héi chirc nang. Béi véi nghién ciru
dinh tinh: chdng téi thwe hién nghién ctru trén
bénh vién Chdm c®u Trung Uong va mét sb
phu huynh & céc trung tdm danh cho tré c6 phd
tw ky tai Ha Noi.

Thoi gian nghién cteu:

T ngay 24/04/2019 dén ngay 14/05/2019.

C& mau dbi véi nghién ciru dinh lvong

C& mau nghién toan bd cac co sé cham soc
tré réi loan phd tw ky tai Ha Noi, tbng sé 130
phu huynh dwoc phong van. Chi tiét trong bang 1

Bang 1 S6 lwong phéng van phu huynh cé tré réi loan phé tw ky (n = 130)

STT Co s& cham soc tré ASD S6 lwong phu huynh

1 Trweng mam non Cau Véng Xanh 5/5

2 Trung Tém Giao Duc Chuyén Biét Tri Dlrc 17/17
3 Trung tdm Tué Quang 20/20
4 Trung tdm Hoa nhap Long Bién 10/22
5 Trwong Chuyén Biét Anh Sao Mai 21/40
6 Khoa Ty ky - Bénh vién Cham c(tru Trung wong 35/70
7 Khoa Nhi - Bénh vién Phuc Hbi Chirc Nang Ha Hoi 22/22

Téng (%)

130/196 (66,37%)

C& méu cho nghién ctru dinh tinh
16 phu huynh cham séc tré ASD.
Phuwong phép chon méu
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Phuwong phap chon mau thuan tién dwoc
tién hanh cho nghién ctu dinh lvong. Phuong
phap chon mau cha dich va thu thap dén khi
bao hoa théng tin dwoc tién hanh cho nghién
ctru dinh tinh.

Céng cu thu thap sé liéu

Nghién ctru dinh lwgng: Phat van cho phu
huynh tw dién va phéng van qua dién thoai: ap
dung cho cac dbi twong tir chdi phdng van truc
tiép hodc déi twong khoé gép trwc tiép. Su hai
ldng ctia phu huynh khi st dung céac dich vu hd
tro cho tré bi hoi chirng rdi loan phd ty ky. Phan
nay tham khao trong bd cau héi clia nghién ctru
“Nhan thirc ctia cha me vé cac dich vu cung cap
cho tré em mac tw ky & Jordan” ndm 2012 cua
AL Jabery6. Cac bién s6 vé bén phan chinh:
thong tin chung ctia phu huynh, théng tin chung
cla tré; cac bién sb vé tiéu chi st dung dich vu
cham séc, cac bién sb vé dic diém hai long cua
str dung dich vu cham séc

Nghién ctru dinh tinh: Phéng van sau duwa
bd cau hdi ban cAu tric.

3. Phan tich sé liéu

Phan dinh lwong: Théng ké mé ta, 1ap bang
tan s6 mo ta tan s, gia tri trung binh, trung vi va
ty 6. Hoi quy logistis dwoc st dung dé xac dinh
cac yéu tb anh hwéng. Két qua y nghia thdng
ké v&i p-value < 0,05. Phan dinh tinh: g& bang,
sap x&p ma hda sb liéu, tém tat thong tin.

4. Pao dirc nghién ctru

Tét ca cac dbi twong nghién clru déu duoc

gidi thich ré rang muc dich, ndi dung va bd cau

TAP CHI NGHIEN CUU Y HOC
hdi nghién clru, tw nguyén tham gia.

ll. KET QUA

1. Théng tin chung cta phu huynh va tré rbi
loan phd tw ky

Do tudi trung binh cta phu huynh la 39,4
+ 11,1 tudi. Trong d6, ni¥ gidi chiém phan 1&n
VGi 75,4%. Noi thuwdng trd cha yéu 1a khu vuc
ngoai thanh Ha Noi, da s6 c6 trinh d6 hoc véan
trén cap 3. Nhém phu huynh 1a céng nhan/
vién chirc chiém ty 1& cao nhét (26,2%). V& thu
nhap, nhdm cé6 thu nhap hd gia dinh duwéi 15
triéu VND chiém sb dong (68,5%). Hau hét cac
phu huynh déu da két hon (97,7%). Quan hé
véi tré chi yéu la me (65,4%).

Théng tin chung vé tré, dd tudi trung binh
clia dbi twong tré méc ASD trong nghién ctu la
8,2 +5,7. Trong d6 c6 95 tré nam (73,1%) va 35
tré ni (26,9%). Pa sb cac tré dwoc phu huynh
phét hién thay d4u hiéu bat thuwong & thang thi
22 va chu yéu tré dwoc dwa di kham 1an dau
sau 1 thang ké tir khi phat hién. T luc duoc
chan doan méc ASD, hau hét cac tré dwoc dua
di diéu tri ngay. Khi danh gia mrc do cla tré khi
m&i phat hién ra bat thwdng, tinh trang dwéi
mrc trung binh c6 99 tré (76,2%).

2. M6 ta sw hai long sw hai long cua phu
huynh vé dich vu cham séc danh cho tré
réi loan phé tw ky

Tiéu chi tim kiém dich vu chdm séc danh
cho tré réi loan phé tw ky cta phu huynh

Bang 2. Piém trung binh tiéu chi tim kiém dich vu cham séc danh cho
tré phé tw ky caa phu huynh (n = 130)

Tiéu chi tim kiém (thang diém 5) TB+bLC
Khoang cach ti» nha dén noi cung cép dich vu 3,59+ 1,08
Thoi gian di chuyén 3,53 £ 1,04
Gia ca dich vu hop ly 3,83+ 1,03
Loai hinh dich vu co s& da dang 3,82+ 1,08
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Tiéu chi tim kiém (thang diém 5) TB+DLC
Thai do, kién thire, thiwe hanh ctia nhan vién 4,3+0,85
Uy tin clia co s& cung cép dich vu 4,35+ 0,82
Diéu kién co s& vat chat 4,18 + 0,84

Vé tiéu chi tim kiém, tinh trén thang diém 5, mirc d6 quan tdm dén uy tin clia co s& cung cap
dich vu la cao nhét (4,35+0,82), tiép dén |a thai do, kién thirc, thwc hanh ctia nhan vién (4,3+0,85),
didu kién co s& vat chat (4,18 + 0,84), gia ca dich vu hop ly (3,83 + 1,03), sw da dang cla dich vu
(3,822 + 1,08), khoang céach tlr nha dén noi cung cép dich vu (3,59 + 1,08) va thdi gian di chuyén
(3,53 + 1,04).

Sw hai Iong cta phu huynh vé dich vu chdm séc danh cho tré phé tw ky

m Hai long

% Khong hai long

Biéu d6 1. Ty lé sw hai long ctia phu huynh vé dich vu cham séc
danh cho tré phé tw ky (n = 130)
70% phu huynh hai long véi dich vy, 30% phu huynh khéng hai long vé dich vu chadm séc.
3. Yéu t6 anh hwéng sw hai long chung cua vé dich vu cham séc danh cho tré réi loan phd tw ky
Bang 3. M6t s6 yéu té lién quan sw hai long chung vé dich vu cham séc
danh cho tré réi loan phé tw ky (n = 130)

Yéu t6 anh hwén Dich vu chung OR value
g Hai long Khéng hai long (95% CI) P
Anh chj biét dén Nguén offline 34 20 1,51 0.04
dich vu nay tir ddu  Ngudn online 54 21 1 ’
Da trng tim dén Co 49 31 247
st dung dich vu
khac trwwdre khi st 0.01
actruockhist o0 39 10 1

dung dich vu nay
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< oz . . Dich vu chung OR
Yéeu to anh hwéng . - T p-value
Hai long Khong hai long (95% CI)

Tré la con thir may Con tht 42 28 2,36 0.02
trong gia dinh Con d4u long 46 13 1 ’
Loai hinhdichvu  Khoéng 44 27 1,93 0.04
da dang Co 44 14 1

Th,éi do, hiéu biét, Khéng 22 18 2,35 0.03
kién thrc cia NV~ Co 66 23 1 ’

Cac yéu td ngudn biét dich vu tir offline, da
tieng tim dén st dung dich vu khac trudc khi
st dung dich vu nay, tré la con th trong gia
dinh, loai hinh dich vu c6 da dang, thai dé va
hiéu biét kién thirc ciia nhan vién. Cu thé la
lam téng sy hai long st dung dich vu lan lwot
gép 1,51; 2,47; 2,36; 1,93; 2,35 lan luot so voi
nhom khong hai long véi viéc str dung dich vu
va cac yéu t6 nay déu cé (p < 0,05) cé y nghia
théng ké.

4. Nghién ctru dinh tinh

DPa s6 1a phu huynh hai long déi véi thai
dothi phu huynh da s phu huynh hai long voi
thai d6 cGia nhan vién & co sé tw nhan; vé sw hd
trg, cac co s& tw nhan thuwdng xuyén co s lién
hé vé&i phia gia dinh va hé tro kip thoi gia dinh;
vé su hivu ich, da sb 1a phu huynh thdy duoc
két qua tbt tlr viéc st dung dich vu & co s& tu
nhan, con & bénh vién X thi da sb 14 khong thay
duoc két qua diéu tri; vé sy s8n cé véi dich vu
cham séc tai cac co s& cham séc va mot sb
bénh vién c6 khoa danh cho tré réi loan phd tu
ky, mét sb6 noi chwa cé dich vu cu thé danh cho
tré réi loan phd tw ky va khéng nhan duoc sy
lién hé tr phia nhan vién véi gia dinh

“Lac d&u khi con bj bénh dén bénh vién Y
khém thi mét sé bac sT con td thai do khéng hai
Iong va trach moc la khéng cho con di kham
sém, bac si c6 chuyén mén nhuwng ma kham
khéng ky va qua loa, cho thuéc vé diéu tri thi
khéng thdy bénh dé hon, bac si ciing khdng lién
lac lai, khéng co s déng cam ttr phia bac si....”

— (Me cla tré B, 32 tubi)

"Béc sT & ddy nguoi ta rét la tot, nguoi ta
khuyén minh nén dung cai gi, hon nira la cai I§
trinh rét Ia tét... Tir nhan vién dén diéu dudng
& day nguoi ta thai do tot Idm... Nguoi ta thai
dé nhe nhang... Néu ma néi hai long thi béac
hai Iong nhét vé béc si...diéu dudng...tét Idm.”
- (Me cla tré A)

“Chau téi kham xong vé nha, bénh vién ché
lién lac gi” - (Ba cua tré C, 55 tubi)

IV. BAN LUAN

Vé ngudn tham khao dich vu, nhém phu
huynh st dung nguén offline cé kha nang hai
ldng vé s dung dich vu cao gap 1,51 lan so
v&i nhém st dung ngudn online (p < 0,05), dic
biét Ia k§ nang tham van cho gia dinh tré tw ki
la hoat ddng hét strc quan trong va rat can thiét
trong qua trinh trg’ giup cho gia dinh tré tw ki
cla nhan vién codng tac xa hoi. Dé thyc hién
hiéu qua hoat dong nay doi héi ngwoi nhan vién
cong tac xa hoi phai str dung thanh thao céac
ki ndng tham véan va cé kién thirc hiéu biét rd
van dé cla tré, tir d4, dwa ra nhirng 16i khuyén
ding dan gitp cai thién tinh trang cla tré.”
Trong nghién ctru dinh tinh clia chdng t6i, mét
s6 nguoi cham séc tré la éng/ba cla tré hodc
ddi luc la nguwoi gitp viéc, co 1€ la do phu huynh
bi ap lwc cdng viéc va ganh ndng tam ly vé viéc
con bi bénh nén ho khong cé du thdi gian dé
quan tam danh thoi gian cung tré diéu tri.

DPbi véi nhém phu huynh d3 tirng st dung
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dich vu khac c6 kha nang hai long vé dich vu
cao gap 2,47 lan so v&i nhém chwa s dung
dich vu nao truwéc day (p < 0,05). Yéu té tré 1a
con thtr trong gia dinh cling lam tang kha nang
hai ldng vé st dung dich vu cham séc cla phu
huynh cao gép 2,36 lan (p < 0,05), mét nghién
ctvu ndm 2012, ciing chi ra 1a yéu té con th
& trong gia dinh thi cé khd nang mac cao hon
1,72 1an so véi con dau tiéns. Vé co sé dich vy
cham séc cho tré ma phu huynh da va dang st
dung, két qua nghién ctu cla ching téi chi ra
la nhém cé sw hai ldng cao vé co sé dich vu
cham séc cho tré ma phu huynh cé sw hai long
vé st dung dich vu cham séc. Két qua nghién
ctru cla chung téi gidbng v&i nghién ctru vé st
dung dich vu chadm séc tai My, Trung Quéc.®
Bén canh dd, két qua nghién ctru dinh tinh cla
chung t6i cling chi ra rang véi trung tam hién tai
phu huynh st dung vé dich vu thi cdm thay rat
hai long va nhiéu tré thi cé hiéu qua tét 1én sau
mot thdi gian thwe hién cac bién phap tri liéu
tai trung tdm ho&c moét s6 bénh vién. Bén canh
do6, mot sd phu huynh cling phan nan va khéng
hai long vé dich vu y té & bénh vién da tirng st
dung trwdc do, mac du ban dau khi di kham ban
dau thi da sb cac phu huynh déu cho di kham
tai mot s6 bénh vién nhwng dé diéu tri lau dai thi
it phu huynh diéu tri 1au dai.

Loai hinh dich vu da dang va kién thirc, thai
dd, hiéu biét cGa nhan vién c6 kha nang hai
long trong st dung vu cham séc cao gap 1,93
va 2,35 1an so v&i nhém con lai. Nghién ctru
clia chang téi gibng véi két qua & My va Anh
cling chi ra tiéu chi vé nhan vién |a quan trong
khi phu huynh Iwa chon tim kiém dich vu.'®'" So
sanh v&i két qua nghién ciru dinh tinh trén 16
phu huynh thi da s& phu huynh ciing quan tam
dén tiéu chi uy tin ctia co s& cung cép dich vu,
da sd ban dau phu huynh tim dén sang loc tai
bénh vién chuyén khoa nhi. Sau do6, phu huynh
str dung dich vu va hai long lién quan Ién dén

tiéu chi nhan vién, dac biét 1a kién thirc va ky
nang cham séc. Vé sé lwong dich vu phu hop
¢ anh hwéng dén sy hai long chung trong st
dung dich vu chdm séc. Diéu nay cho thay sb
Iwong dich vu ma tré nhan dwoc co mbi twong
quan véi sy hai long vé dich vu chdm séc danh
cho tré rdi loan phd tw ky va méi twong quan
nay co y nghia théng ké. Két qua nghién ctu
vé sb lwong dich vu phu hop danh cho tré rdi
loan phd tw ky & Trung Quéc cling chi ra rang
sb lwong dich vu con han ché va chwa dwoc da
dang bang mét sé nuwéc & Chau Au, diéu nay
c6 thé cho thay & Viét Nam va Trung Qudc thi
s6 lwong dich vu phu hop ma tré nhan duoc
thi déu chwa da dang, d&c biét 1a dich vu y té
tai Viét Nam. Két qua & My ciing chi ra rang
v&i cac co s& cham séc ban dau thi viéc sb
lwong dich vu phi hop cho tré 1a thiéu va bac si
clng chwa chu y theo ddi cling nhw twong tac
v&i phu huynh, viéc nay khién phu huynh thay
khoéng hai long voi dich vu cham soc.'? Nghién
clu cla chung téi cling cho két qua twong tw
va didu nay co thé giai thich c6 thé do thiéu
nhan lwc va sb lwong bénh nhan quéa tai dac
biét 1a mot s6 bénh vién tuyén trung wong, viéc
nay khién cho hiéu qua theo ddi ngoai tri vé
diéu trj ngoai tru cla tré cé chirng rdi loan phd
tw ky cling bi &nh hwdng. Qua két qua nghién
ctru dinh tinh clia chung téi trén 16 phu huynh
thi cling chi ra rang vé dich vu chdm séc, phu
huynh nhan dwoc cé dich vu vé thubc diéu tri va
dich vu phuc héi chirc nang, véi dich vu thube
thi da sb 1a phu huynh khong hai Iong vi thay
khong hiéu qua véi tré va da sé |1a phu huynh
chon dich vu phuc héi chirc nang, con vé dich
vy giao duc thi ho kha la hai long. Viéc sang loc
va chiva tri sém 1a mot yéu td quan trong trong
viéc chira khoi chirtng bénh tw ky cho tré, giup
tré c6 thé hoa ddéng véi xa hoi va phat trién.

IV. KET LUAN

Suv hai long vé dich vu cham soc cla phu
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huynh la kha cao, chiém 70%. Cac yéu té
ngudn biét dich vu tir offline, da ting tim dén
str dung dich vu khac trwée khi str dung dich vu
nay, tré la con th& trong gia dinh, loai hinh dich
vu c6 da dang, thai do va hiéu biét kién thirc
clia nhan vién. Nghién ctu dinh tinh cho théy,
phu huynh hai long hon vé dich vu cham sdc tré
rbi loan phd tw ky khi thai d6 giao tiép va irng x
ctia nhan vién y té tét hon.
L&i cam on

Pé hoan thanh bao cao thuc dia nay trwdc
hét ching em xin gri dén céac thay, c6 bé mén
T6 chirc Quan Ly Y t& va bd mon Théng ké y
hoc - Treong Dai hoc Y Ha NGi 1&i cdm on chan
thanh. Nhém nghién ctru xin chan thanh cam
on Giam dbc va Lanh dao cac khoa phong cua
cac co &'y té danh cho tré rdiloan phé tw ky da
tao diéu kién cho ching em hoan thanh nghién
clru nay.
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Summary
SATISFACTION AND FACTORS RELATED TO PARENTAL
SATISFACTION WITH HEALTHCARE SERVICE IN HANOI, 2019

The proportion of children diagnosed with autism spectrum disorder in Vietham is 1: 100.
Research on parental satisfaction with care services for children with autism spectrum disorders
is limited. Therefore, we conducted this study to describe the percentage of parents' satisfaction
with care for children with autism spectrum disorder and related factors. The cross-sectional study
was conducted on 130 parents; the qualitative in-depth interviews was performed on 16 parents.
The highest percentage of parent interest was the reputation in the service provider (4.35 = 0.82).
70% of parents was satisfied with care services. There were four main factors that affect the use
of care: a child has prior used of services care, the number of services that were appropriate for
the child, the access to services and the cost of services. The satisfaction of parents in using
care services was 70%. Qualitative research showed that parents were more satisfied with the
autism spectrum disorder when knowledge, attitudes, practice of health workers are exceptional.

Keywords: Children with autism spectrum disorder, satisfaction, care, Vietham.
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