











Troi hoi, chi khoc cho con hay khoc thuong than phdn minh, hay 1a chi khoc cho ca hai ? Toi ngdp nging gidy
14u r0i bao miéng hoi.

- Chi ¢6 nghi la minh nén c6 thém mdt ngudi dan dng khac d€ phu chi lo cho chau khong ?

Chi l4c dau lia lia va dap.

- Thdi, thoi, chi oi, con em thi em lo va sdn sang hy sinh, con c6 ai du thi gi¢ va tinh thuong ma hy sinh cho
nguoi dung. Hién tai em em khong dui sic lo cho con thi 1am sao em c¢6 du thi gi¢ d€ lo phuc vu cho chong. Ma
noi cho sat thi du mudn di khong ngudi do cung chi’la cha ghé thoi, trong khi ngay cd cha rudt con nghe 101 ba
ndi xui giuc bé me con em. Me anh noi tai em &n & tan dc vo dao dic § ti€n ki€p nén gio mdi sinh con khuyét tat,
chi nghe ¢6 hgp ly khong ? Khi em t6i tham dy nhom nay, thiy cac anh chi déy ai cung c6 con bénh, em chanh
nghi ching le cac anh chi nay déu co tien ki€p nhu em hay sao ? Néu sy thuc 12 vay thi em nén nhip bon cho vui
ve cudc doi.

Vui miéng chi quén nuéc mit ma thu thi’chuyén minh khong dgi héi.

- Trong nhém nay chi’cd con em va chi ngoi bén kia la bénh gidng nhau thdi. Hai chau nay ning nhét
nhom, dinh bénh ndi 1a con tui em bi bai nao (cerebral palsy). Em s¢ minh budn qua bién em thanh chai da, chi
a. Néu khong c6 nhung ngay hop mit nay thi em ddy con di shop. Hdi d6 chau con nho va nhe, nguoi ta con
khiéng gitp mot tay d€ dua chau 1én xudng ciu thang. Sau nay ho sg nén lam lo hét. Phan em thi khong du sic
do con d€ di biing xe Itfa nén em di taxi. T6n tién nhidu nhung mién la con em vui thoi. Dao shop thi em tim quén
a0 dep mua cho con mic, ki€ém thic An ngon cho con thudng thic. Du ring con em khong néi duge va khd ning
dién t4 kém nhung em vui vi thai dd hon hd ciia con bi€u 10 qua dnh mit.

Trong tudn em tham gia nhom d€ nghe thuyét trinh vé khuyét tat. Cai do t6t 14m chi, em lam biéng nhut
nudc ma gio day khong bd sot mot budi nao, du 1a no khac tén bénh nhung dich vu va cach day dd, trudng hoc
thi khong khac la bao nhiéu. Lan nao co budi hop mit vui choi la em dua con t61 tham du, con em sung suéng thi
em thdy hanh phuc.

Chi hén hd tiép tuc noi. ‘

-3 déy cac anh chi khong phén biét chi cd, ai co con bénh thi goi dién thoai t6 § mudn tham gia. Co chi goi
dién thoai n6i chuyén ca ndm roi méi dén vi tinh trang sic khde cia chau khong cho phép, cic chi 4y chi'tham
gia qua dién thoai thoi. Phu huynh nghe trén dai thi biét ngay gio nhung budi thuyét trinh hay hop mit trong
nhom, hay chi em gidp nhau ngoai ph8 nhic chung va dang ngay thi tim dén. Chi mdi lai choi nén chua biét
nhiéu nhu cac anh chi da di hop 14u, nhung tur tlr roi chi coi, nhém nay gidng nhu mot dai gia dinh, ai biét dich
vu duong di nudc budc cia nhirng co quan thi chi'cho nhau, nguoi ranh chuyén nay giip phuong dién nay, ké
khac biét chuyén khac thi giup mit khac. Anh chi em cung gitp nhau khong ai ti hitm gi ca. Em di du nhigu
nhom roi ma t6i nhom nay thiy thoail mai nhigu v€ mit tinh than, tim dugc nhiu an di.

Tdi cung ¢ cai nhin nhu chi da ndi & trén nhung nay toi da tim dugc niem vui va dugc an Ui hét sic, vi gip
dugc nhitu ngudi hi€u minh, tim duge sy gidp do bing kinh nghi€m thyc su va rt chan tinh. Hai di€m nay kho
tim G nhimg nhom khac, vi noi ddy ai cung c6 chung ni€ém dau va ddng canh ngd, con nai khac la nhin vién lam
viéc, ho khong biét nhigu vé khuyét tat hay hi€u duge ndi long cia cha me. Loi ndi cia nhan vién c6 khi gy tn
thuong, khoi ddy su dau don trong long céac anh chi.

Mong sao phu huynh ¢6 con khuyét tit ma suy nghi gidng nhu toi trude kia hay dep bé tu tudng hu 14u nay
cho con do kh8, con chinh cha me c6 dugce sy bu dip do tinh than trong nhdém, nhd vy ban thin nhe bét di phin

nao ndi buon khd dang mang.

Mot Phu Huynh.



SUY TU

Phan Lam - Sydney 2002.

A&u Nhom Tuong trg Phu huynh c6 con Chém phat trién va Khuyét tat tai Sydney khéng thanh hinh thi t6i
se mai mai khong biét bénh tu ky (autism) la gi. Toi chi’quan sat ban hoc ctia con t0i mdi sang khi xe dwa rudc
cua truong t6i don chau. Vg chdng toi ctt thic mdc vé doi tré gai song sinh trén xe. D6 la hai thiu nu thi ding
hon, trac con toi khoang 17 hay 18 tudi vi ching sp rdi trung hoc. Thic mic cda chung toi khdng phai vo cin
cu vi hai em rat dep ma dep mot cach la lung, mdi [4n giip ching tdi ci trAm trd hoai, n6i khong biét hai em co
bénh gi bdi nhin sic dién cam doan khong ai dam néi la hai em ¢ truc tric.

Cé Ian dén con ra xe dua rudce, sau khi chao hdi ¢ tai x&, t0i quay sang hello hai em. Ching ching mang
hello lai ma anh m#t nhin xa xam ngoai chin troi vo dinh. Sau nay khi ¢6 dip tié€p xtc véi cac chau bi ching tu
ky con cua anh chi em trong nhom thi tdi cung gip nhung cach nhin y hét nhu vay, va cung k€ tir 46 ching toi
cang kham pha thém dugc nhung khi€m tit cia cac chau c6 chimng tu ky. Ching han khong chiu nhin vao mit
nguoi d6i dién, hay di nhon chan, muén gi thi kéo tay ngudi khac chi; it noi va con la hon nira 1a choi rip khudn
mdt tro gio nay sang gio khac, sdp do theo thi ty thanh hang.

Nho ¢6 nhung budi sinh hoat v6i gia dinh cac anh chi khac cung cac chau, va c¢6 duge nhung budi thong tin
tir bo Dich Vu Cong Ddng (DOCS), t0i co dip hi€u thém la ching gip rt nhi€u khé khin trong viéc day db nhat
la day noi. Th€ r6i c6 mdt cau chuyén ding trén bao dia phuong ngay 6-12-2001 lam t6i suy tu hoai. Cau chuyén
nhu sau. Mot bé trai chirng tam tudi tén Timothy bi chinh me rudt dem b tai bd Dich Vu Cong Ddng vi em
mang ching t ky. Phan tng tu nhién cia toi luc d6 1a cdt cot bao va ludn ca hinh cia em, vi sdp c6 budi hop véi
hai nhan vién xa hdi cia bd Dich Vu Cong Dong. Téi dinh bung chuyén nay khi gip ho t6i s€ mugn ban tin trén
dé€ nodi Ién cai kho khiin ma nhung ngudi ¢o con tu ky dang gip phai. D6 1a ly do tai sao toi ludn ludn doi ho pha1
t6 chuc nhung budi thong tin, dich vy thudng xuyén hon.

Khi gip hai nhan vién va trinh by su viéc nhu da noi & trén, tdi td y lo ngai la chuyén nay c6 thé x4y ra cho
cong dong Viét Nam trong tuong lai, nhung hai c6 dong thanh phan d6i vé suy nghi cia toi vira néu ra. Vi kinh
nghiém trong thdi gian 1am viéc va ciing béi cling ngudn géc A Dong, hai c6 cam doan véi ching t6i 1a ngudi
phu nir Viét Nam trong b4t ludn hoan canh nao hg vin khong bé con cia minh, va khuyén chung tdi dimg qua
bdn tam.

Nghe dén day that tinh toi rat hanh dién cho nguoi phu nur Viét Nam noi chung va ba xa t06i dang hién dién
ndi riéng. Toi ngd 16i cam on hai ¢6 vé& nhung 16i khen do, tuy nhién ndi lo 1ing cua chung tdi la cho thé hé tre
mai sau. Thit hdi ai con du can dam nudi duong dira tr€ nay vi ap luc cia cudce sdng va xa hoi ? Ai dam bdo dam
chuyén bo con s¢ khong x4y ra trong cdng dong Viét Nam.

Nghe dén day hai c0 nén ti€ng thd dai, trim ngam gidy lat va mdt trong hai nguoi 1én ti€ng:

- Ching ta biét 1am gi by gio ? Thoi dén dau hay dén do (so far so good).

T6i roi phong hop ra ve, trén dudng di 1ong ning triu vi khong co sy giai quyét théa dang, va cung k& tur
ngay d6 dén nay, nhung khi c6 dip gip nhau ching t6i ludn c6 16i khuyén va khuyén khich cac anh chi la hay
géng sttc day con ngay tit by gio, d€ tranh nhing chuyén dang ti€c c6 th€ x4y ra vé sau.

Loi cudi xin nhic nhd cung cac anh chi 1a: Day db tré khi€m tt chi€ém thoi gian rét dai, rt 1au, va can di doi

voi su kién nhén, chiu dung cda minh.



Hinh Dang, Tam Tinh

Tre co H61 Chung Down (Down syndrome)

Hinh dang:

« Map, lun, dang d&p hi€n, nhin hoi Iy my, dang di ning nhoc.

* Con gai cao chung 1.55m, con trai 1.60m

« Tay chin ng#n, ngon tay va ngén chan cung ngin.

« Ban chan ngin va be ra, gip kho khin khi mua gidy.

«% Long ban tay va chan c6 ddu hiéu cua tré bi Down, v4i da long ban chan bi chai, day.
% Toc thing, mit xé&ch, mi to, hai dinh chdn may xa hon ngudi binh thuong.
* Miéng nhd, ludn ludn hé ra vi thd kho.

% Hay le luoi, khién hay nh&u nudc miéng.

* Bip thit mém, nhao.

¢ Hay ngo nghiéng.

¢ Guong mit dep khi nhin ngang, va tron khi nhin d&i dién.

«» C3 ngédn va to hon ngudi binh thudng.

«% Da kho, mdi hay bi nit, da d& bi di ung.

P 2 2 2 B T A A A 4
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Tam tinh.

4+ Khong thich di bd, di xa, dung 14u, cho dgi 14u.

4+ Nong tinh, cung dau.

4+ Khong thich néi nhi€u hay c6 gidi thich dai dong.

4 Khong thich hudng din nhiu bing 16i noi

4 Thich nhin dién bing d6 vat hay hanh dong.

4 Thich ty ndi m§t minh, con véi nguoi khac thi rét it 10i. Khi noi chuyén thi thuong noi

ti€ng bdi, hay nodi ngugc. Cha me nén chd tré dan di va noi ranh roi hay sia cho tré ndi

ding, va can gidi thich cing din ching vi sao minh lam vdy.

4+ Gip kho khan lic suy nghi, ¢6 trd ngai vé viéc dién dat tu tudng, ti€p xic. Thich yén

ling, c6 doc, khong thich giao tiép.

4+ An nhigu ma khong cdm biét dugc 1a lic nao da no can phdi ngung nén d& bi map phi.
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Sg thire an la.

4 Thich tudng tugng, dong kich tudng tugng nhigu vai.

4 Thich b3t chudc.

4 Thich lam trai y ngudi day. Tré nhd thuong hong nghe 161 ngudi day, khi 16n mot chat
m6i bt dau tap hoc. It chiu nhin vao mt ngudi day hay ngudi dsi dién. Khong chiu nhin
vao cu chi’hay hanh dong cia nguoi day.

4 Thich 16i noi ngot.

4+ Hay lo ra, lo dang.

4 Khong chiu bj ap luc.

4 Lic mai bit dau tap hoc khong chiu ngdi vao ban d€ hoc. Khéng chiu ngdi hoc 14u.

4 Thich lam dau than th€ d€ gay ap luc cho nguoi day.

4 Cham hi€u nén khong sg nguy hi€ém, khong nhén ra nguy hi€m.

4+ Khong phan biét dugc 10i hai, dung sai, nén can dugc giai thich va hudng dan ky
luong, no6i thém cho that hiéu.

4 Buc boi khi dia ra duong, di shop hay chd la.

4+ Khong cho dung téi dau va toc.

4 Hoi thd n, mét nhoc, va hé in nhanh thi ti€ng ®n 16n thém. Giong noi khan, nghe nhu
dot va ca lam.

4 Thuong bi thit du & ¢8 va 18 mui.

4+ R4t d& bi cam, thudng s mui nhung bét tir tu khi qua 12 tudi. D& chay mau cam.

4 Bi trd ngai vé thinh giac, ngoai ra tai hay bi nhim trung.

4+ Mit 1€, thi giac kém, hay bi c4n thi, vién thi, mit c6 cuom, mit lay.

4+ Hay bi ung thu mau.

4 Hay c6 bénh v& tim, nén tré chdm 16n trong thoi gian nay

4 Hay co trd ngai vé duong dai tién, thuong bi bon nén hay bi tri.

4+ Khi ngi hay da hét mén, ndm sip nghiéng, chdng khu, tay va chin khoanh cing lai.
4 C6 cam nhén bi dau chdm hon tre binh thuong, va khong chi’ding, néi dung dau chd
nao trén than thé.

4 Khong biét gidi thich vi sao minh thich hay khong thich, tré can sy hudng din vé viéc
nay va cin nhiéu thoi gian mai hiéu.

4+ Bi lao trude tudi. Khi xua tudi tho cia ngudi ¢6 hdi chitng Down la khoang 40 tudi,
nay c6 nhiéu dich vu chim soc va nho ¢6 y thuc vé bénh ma tudi thqg ting 1én dén 50, 60

tudi.



MG TRONG TIM

Khi truéc muc su Martin Luther King Jr., mot nhén vat vi dai, n6i ring 6ng c6 niém mg ude 1a nhan loai sé

sdng binh d&ng v6i nhau. Ong mo udc gidng nhu bét ctt ai va nay em cing c6 mdt mo uc nhung em tin 1a chua
ai nghi t6i. Em mong sao con ngudi ¢6 ngudi ¢ thé tu day long minh hoc d€ biét thuong yéu hon bao gio hét.
Em mo udc 1a cdng dong sé md long d6i voi van de khuyét tat. Chuyén em k€ sau ddy 1a kinh nghiém riéng cua

chinh em.

Em ¢6 nguoi chi, ndm nay chi dugc 23 tudi, chi bi khi€m khuyét tri tu€ vi chi c6 hdi ching Down tirc Down
syndrome. Hoi ching Down do tryc tric veé di truyén tif gy ra, nguoi bj chitng nay ¢6 ba nhiém sic thé s6 21
trong t& bao, thay vi chi’co hai nhu nguoi binh thudng. Viéc du thira mdt nhiém sc thé tao nén mot s§ dic tinh
cong thém va4i nhung tinh chat khac trong di truyén tif cia me va cha, th&€ nén nguoi ¢6 hdi chimg Down ngoai
nhung d4c di€m thira hudng tir cha me con ¢6 dic di€m cia ching Down nhu cham phat trién, tri thitc kém, mui

dep, co mém.

Trong 16 ndm qua cda doi minh, em khong thé tudng tugng la cha me em da bo cong kho nhoc ra sao dé
day dd céc con chdm lo cho chi em tir lic em c6 y thitc, nén 36 1a 1y do em viét bai dy thi nay vi em mudn cong
ddng ma em 16n 1én tir 16 n¥m qua, hi€u chuyén dic biét cda em va gia dinh em. Cha me em da tG ra can dam tir
trudc t4i nay qua viée day ba anh em chung em viéc hi€u va thuong yéu chi ca chung em. Cha me day em rAt
nhigu nén em se truyén lai y thitc nay cho cac con trong twong lai cda em, vdi tin tudng ring chiing sé con hoai

qua cac doi con chau.

Lic trude khi em di bd trén dudng cling vdi chi em, nguoi ngoai nhin chi nhu thé la chi mic bénh hay lay va
digu 4y lam em dau 1ong, nhung bay gic thi nguai ta dén hdi thim cung ndi chuyén véi chi lam em rét vui. Co
that nhigu digu em mudn k€ cho ca th€ gidi biét vé chi em, nhitu tinh cdm em mu6n chia s€. Em khong hé méc co
hay x4u hé khi di chung véi chi, em hanh dién ¢6 chi bi hoi chitng Down vi em hgc dugc rdt nhigu trong hoan
canh d6, em tin ring cdng ddng va ca th€ gidi nén biét nhung cam xac em co trong long. Ban khong co gi d€ che
d4u ngoai tri chinh ban khi ban khong biét cach héi long d€ hoc thuong yéu nguoi khuyét tat. Vi noi cho ding
ho cung 1a con ngudi, phdi khong ?

Chi em khong doi hoi gi nhiéu ngoai trit mot vi€e 1a mudn nguoi ta cha y 1ng nghe khi chi mudn néi. Chi
rét thich hoc, khdng c6 lic nao ma em khong thdy chi viét hay doc chuyén nay, chuyén kia. Chi thich di truong
t6i ndi chi'nghi’hoc & nha khi chi bi 1én d4u. Nhung lam sao néi hét bao didu vé chi em trong méy trang gifly ?
Ba niim vé trude cha me em 14p nhom Tuong trg Phu huynh ¢6 con Khuyét tat va Cham phat tri€n tai NSW,
nhiim tao co hdi cho cac phu huynh c6 con khuyét tat cing dén v6i nhau, nhu hdi chung Down, tu ky, bai nao,
hu thinh gidc, d€ hd trg va tao tinh lién két.



Khi gidp cac em nhd khuyét tat nay em mudn khoc trong 1ong va thuong cdm vi cac em bi thiét thoi nhigu
qua. Cha me em khong hudng 1gi gi tr nhom nay vi nhom khong nhén tai trg cia chinh phi hay t8 chirc cong
dong nao d€ sinh hoat, nhom lam viéc trén cin ban thién nguyén va ty tic. Diéu ma cha me em chia s€ vi nhom
la sy hi€u biét co6 duge khi nudi duong chi cia em trong hon hai muoi nim qua. Di kem véi hi€u biét nay 1a tinh
thuong cung sy thong cam vdi nhung ai ddng canh ngd.

Em muén trinh bay voi cong dong d€ gdy thém y thic nhieu hon vé van dé nguoi khuyét tat, nhu co thong
cam ddi véi nhung kho khin ma chi em hay nguoi bi ty ky gip phdi. Nhiu I4n céc phu huynh trong nhom tuong
trg than phi€n ring cong dong khong hi€u nhung tinh ky la cia tré ty ky khi ho gip cac em trén duong phd hay
ctfa hang McDonald hay tiém an. Nguoi ta c6 thai d9 titc gian, kho chiu vi cac em ¢6 hanh vi pha phach, nhung
lam sao ho hi€u dugc vi ching bi khuyét tat vé tAm trf va kho ma chi'day.

Su hi€u lam c6 thé lam nguoi di dudng ndi 10i thi€u t€ nhi giy t6n thuong cho cha me tré khuyét tat, lam nhu
vy la khong cong bing. Cha me em phai kién nhin biét chirng nao khi day chi em lam nhung chuyén don gian
ma tr€ nao cung lam duge nhu c6t day gidy. M4t ca mot nam chi em mdéi biét cot day gidy dung cach. Nhimg 16i
ché trach gay tdn thuong d6 khong c6 ich cho ai ca, n6 chi’'thé hién thém la khong ai hi€u biét nhigu vé van d&
khuyét tat, su bat cong cia dinh mang ma cha me em va cac bac phu huynh khéac phai ganh chju. Ngudai ngoai
khong biét gi v& nhing ndi dau long, lo 1ing khi nudi con bi khuyét tat.

Cai t6t hon ma cdng dong nén lam la xin hay néi 16i khuyén khich, tan trg, cho thdy co chia s€ véi sy dau
khd, lo &u ma cac phu huynh chét chita trong long tir ngay con mdi sinh, vd vai hg khen nggi vi da ging cong
nudi con khuyét tit trong bao nam qua. Ci chi’don gidn nay chira dung rét nhigu y nghia cho nguti nhu cha me
em, lam phu huynh nhe long hon, thdy ganh ning cda doi giam bdt, c6 thém nghi lic, tin vao long t6t va thién

cdm cua con nguoi d€ tiép tuc chim lo cho con cua ha.

Nguoi doi hay hi€u [am 1a nguoi khuyét tat khong lam duge gi nhi€u vi kha ning ho bi giéi han, tuy nhién
cha me em da dn gidi va cho thiy la chj em lam dugc nhigu viéc. Chi em c6 hdi chitng Down, nhung chi tao ra
do gom xinh dep, di lam viéc & phong mach béc si mdi tudn mot ngay, & d6 nguoi t6i kham bénh khen riing chi
vui v€, mau lg phuc vu khach. Ai ngdm do g6m cua chj thi t6 y mudn mua, néi la ching ¢ nét sang tao va doc
dao. Cha me tp cho chi em s6ng tu 1ap dugc phin nao vi cha me em co nhiéu dy dinh cho chij trong tuong lai,
nhu xép dit d€ chi di lam trong thu vién. Cudc s6ng cua chi linh hoat, ban ron, né chimg minh thém la véi sy
giup do cua gia dinh va cong dong, ngudi khuyét tat c6 th€ sdng doi htru ich, theo dudi cac hoat dong 1y tha va
dong gop cong stc vao cdng dong. Chi'can cho ho co hdi d€ phat trién cac tai ning cda hg, ma ho c6 nhiéu tai
néng thét.

Mo udc cua em 1a tim cach md dudng cho tuong lai ciia ho, va mg long cua cdng ddng d€ cho thdy nguoi ta
¢6 thé 1am nhiu hon cho cong dong, néu ai ndy chiu md tAm va gitp nhung gia dinh khong may, can sy hd trg
tir ngdy con mdi sinh bi khuyét t4t. Diu em mudn hoi xin cong dong chi’la quan tim mét chut dén van dé khuyét
tat, to cho gia dinh cua nhirng ngudi nay va ai khac trong cong dong ring ban c6 long va thét sy mudn giup
trong pham vi cia ban.
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Du co thing giai ky thi viét nay hay khong em chi'mudn Ién ti€ng cho moi ngudi trong cdng dong biét 1a ta
nén giup do nguoi khong ranh Anh vin, vi ho cin sy trg gitp d6. Nudi con binh thudng phadi tdn nhiéu cong
lao, ma nudi con khuyét t4t thi kho khin trim Ian hon nira. Em viét bai dy thi nay vi em hi€u dugc sy cuc khd
ma gia dinh c6 con khuyét tat phdi trdi qua. Em da & trong cdnh &y va 16n 1én vdi tré khuyét tat 1a chi hai em. Em
mudn cam on cha me da day em nhi€u di€u vé chi em va nhitng gia dinh khac trong nhém Tuong trg Phu huynh
c6 con Khuyét tat va Cham phat tri€n tai NSW.

Phan Lam Ngoc Bdo

Lép 11 truong St. Johns Park High School, St. Johns Park.

Bai du thi chiém giai nhi cua gidi thi viét My Dream do LF. Learning Centre cting Vietnam
Information Sevice t0 chiic dip tét Trung Thu 2002, va giai thudng do dan bi€u lién bang Julia Irwin
don vi Fowler trao ting, ngay 15-9-2002.

VEVEVEVEVEVEVEVeY

Em tén la Hoang Nguyén Lindy 13 ban hoc cia Ngoc Bdo. Nuong theo bai cia Ngoc Bdo trén ddy, em
mudn chia s€ y ki€n cia minh va hy vong thay d8i ngudi khac nhung ai con nhat nhat, sg sét khong dam gidi
thiéu nguoi trong nha bi khuyét tat vdi ban be cua ho.

Em quen B4o tir nm nAm qua, Bdo vui vé gidi thiéu gia dinh cia minh va chi Thdo cho em. Cha, phan ing
dau tién cia em lam em ngac nhién vi em khong biét cach noi chuyén véi chi Thao, nhung em thdy chi 1a nguoi
'binh thudng'. Em cung hoi ganh véi Bdo vi Bdo ¢6 chi, va vi cd hai ¢6 tinh than rang budc dic biét véi nhau.
Thé thi ban khong nén mdc co hay x4u hd vi c6 anh chij em bi khuyét tat, néu ban bé cia ban phan (mg nhu vay
thi ho khdng phdi 1a BAN ding nghia chit nao.

Hoang Nguyén Lindy,
16 tudi. Lop 11, St. Johns Park High School. St. Johns Park, NSW, Ue.
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F.A.Q.

Tua bai la chur viét tit cia Frequently Asked Questions (Nhurng cdu thuong héi). D4y 1a hinh thitc hay dung
trong viéc phd bién thong tin hién nay, dua trén quan sat 1a khi gdp mot van deé nao do6 thi nguoi ta thuong dit
mot s6 cau hoi gidng nhau d€ c6 hi€u biét vé van dé. Thi du dé thdy nh4t la du lich, ching han muén di Paris thi
nhung cdu ma dai ly du lich hay dugc hdi 1a ngay gio phi co di Paris trong tuin va cudi tuln, thdi tiét Paris d&
chon y phuc mang theo, khach san, thing canh nén di thim, phuong tién giao thong trong thanh phd, dia chi'tda
dai st cda nudc ban tai Paris, don vi tién t& cda Phap v.v. D6 la cho nhuing vén d& thong thuong trong cudc séng
hing ngay ma ban d& tim ciu trd 16i, néu dai 1y du lich nay khong ranh thi ban hdi nguoi khac, hay tim dqc trong
sach du lich, khong cé gi bi hi€m kho khin, nhung ciu chuyén khac hdn khi noi vé khuyét tat.

Thd nghi xem c6 bao nguoi trong vong than hiru, gia dinh cia ban bi€t vé hdi chiing Down (Down
syndrome), tu ky (autism), multiple sclerosis ? Ngay ca bac s gia dinh c6 nguoi cung khong hé biét vé ching tu
ky. Cha me vi v4y khi nghe dinh bénh 1a con bi khuyét tét thi rat hoang mang, béi rdi, héi trong vong than huu
nhing cau thuong héi (FAQ) nhung khong ai biét vé bénh d€ c6 van, chi’din. Phu huynh VN & ngoai qudc gip
nhigu kho khin va thiét thoi hon nura, vi da s§ cac nudc ti€n bd déu co dich vu dic biét cho ngudi khuyét tit ma
cha me khong biét d€ di tim. Ho#c xa hdi danh mdt s§ quyén 1gi cho ngudi chiam soc va ngudai khuyét tit ma cha
me cung khdng biét d€ hdi xin nhu trg cdp cho ngudi chim séc (carer), trg cdp di chuyén v.v. Vai dich vu rét
htru ich ma néu xin duge sdm cho tré thi em phat trién t6t dep so vai tré khong duge hudng, nhu chuong trinh
can thiép s6m (Early Intervention Program), chinh ngdn (Speech Therapy), co ning tri liéu (Occupational
Therapy). Hon ntra, cha me khi nghe con c6 khuyét tét thi trgi d4t dao 10n quay cudng, dau 6c khdng con bén
nhay d€ héi vé dich vu hay quyeén 1gi, ma phan ing thuong th4y la chi’hdi nhirng diéu cin ban nhu phdi di dau,
gip ai, lam gi, ¢6 thu6c hay cach nao chira hét bénh, twong lai cua con.

Nhu da ndi ngay ca nhung didu nay cung khong dugce tra 16i théa dang vi dai da s6 ngudi khong biét vé
khuyét tat, mdi ai dugc hdi sé tra 10 mot cach 1am cha me r6i tri thém. D06 1a khi tr€ con nhd, tdi tudi vao trudng
hoc cha me d8i dau véi van dé khac 1a tim truong cho con, phdi quyét dinh cho con di noi nao: trudng binh
thuong néu con khong cé khuyét tit nang, hay truong binh thudng c6 16p khuyét tat, hay truong dic biét cho
riéng tré khuyét tat, va truong dic biét nao la thich hgp cho con minh vi khéng phdi cac truong d€u gidng nhau.

Khi con xong trung hoc thi cha me ¢6 mdt loat thic mic khac nita, nhu ¢6 nén cho con di hoc nhung khoa
dic biét 3 TAFE, hoc xong con se lam gi. Néu con khdng du stic theo khoa nay thi c6 chon lya nao khac 6 hju
trung hoc ? C6 khoa day nghé nao d€ huén luyén cho con ? C6 chd cu trii nao dic biét danh cho nguoi khuyét
tat, diéu kién ra sao ?

Cha me ¢6 con khuyét tit do d6 phai nd Iuc nhiéu hon cha me cé con binh thudng, cin dugc thong cam va
trg gitip d€ 1am nhe bdt phin nao kho khin ma ho gip phdi. Nhim muc dich d6, sau day la phin dau cia tdp
sach nhé dang dugc soan vé nhitng cdu thuong héi d6i véi hai ching ty ky (autism) va hdi ching Down (Down

syndrome).
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1 HSi (H): Khi bi€t hay nghi ngo 1a con bi khiém tat thi phdi lam gi ?

Dap (D): Loi khuyén d4u tién la ban nén binh tinh va vg chdng cin hd trg nhau v& mit tinh than, nhat 1a
dirng d6 18i cho nhau. Nén hdi thdm bac si hay nhén vién chuyén moén ma ban dang ti€p xac vé dich vu gi ma
con ban s¢ phai cin dé€n, va lam th€ nao d€ c6 dugc dich vu. Néu con ban ndm trong truong hgp nghi ngo cé
Khuyét tét thi ban nén ti€p xuc véi bac st gia dinh va néu 1én nhing gi ma minh lo ngai. Tuy nhién thuong khi da
s6 bac si hay bac b cac mdi lo ngai ma cha me néu ra nhét l1a vé tré ty ky (autism), vi dién mao nhumg tré nay rét
binh thuong khong c6 gi khac la. Bac si hay khuyén la d€ tir tir r6i tre s€ ndi va t6i khi d6 sg riing tré se noi nhigu
ta nghe khong hét, v.v. Nhung n€u ban cam th&y nhirng 16i gidi thich dai loai nhu trén khong lam ban an tdm thi

nén ddi bac si khac néu dugc, va [an nay xin gioi thiéu dén bac si chuyén khoa.

2 (H): Sau khi dugc chan doan va xac nhén la tr€ ¢6 truc tric (bi khuyét t4t) thi phdi lam gi ?

(D): Ban nén hdi thdng bac si chuyén khoa ho#c nhén vién chuyén mon la con ban gip tré ngai gi va ban phadi
lam sao ? Ban c6 th€ yéu cau ho gidp ban xin nhimng dich vu ma con ban se can dé€n. Néu ban khong yéu ciu thi
it khi nhan vién ty dong trinh bay, vi 1€ d6 ta nén hdi. Co tré da t6i 15 tudi ma cha me khong biét dich vu nao cd

d€ xin cho con dugc hay

3. (H): Con t6i bi khuyét tat viy c6 nén cho chau tham gia Play group hay nha tr€ (child care) hay khong ? Téi e
ngai chau chdm qua sg choi khong lai v6i nhing tré khac nén toi gitr chau ¢ nha cho an tdm. Lam nhu véy ¢
dung khong ?

(D). Kho ¢ thé tra 1oi 1a ding hay sai, tuy nhién cach &y ¢6 thé b4t 1gi cho su phat trién cua tré vi em cling cin
¢6 ban d€ choi chung, hay tham gia vao nhom. Mt khéc khi choi chung véi cac tr€ binh thuong thi con ban ¢
co hoi phat tri€n vi em nhin va hoc dugc nhung gi ma em théy, bit chude ban trong nhém. Em con hoc duge ky
luét va thit tu khi sinh hoat chung, ¢6 co hdi hoc cach giao ti€p bing 161 nhét la bing Anh ngt, vi chinh cha me
doi khi cung gip tré ngai. '

4. (H): Tudi nao la tudi thich hgp cho con vao trung tim gitr tré (Childcare Centre) ?
(D): Nén lién lac nhung trung tdm gén noi ban cu ngu hodc tién chd lam viéc cua ban d€ hdi thém chi tiét. Cho
con vao nha tr€ cang sém cang t6t vi tre khuyét tat hoc rat cham.

5. (H): Giuta Childcare Centre va Family Daycare, noi nao t6t hon ?

(D): Kinh nghiém cho thiy Childcare Centre thich hgp cho tre khuyét tat hon vi nhung ly do sau:

- Noi day c6 nhiéu nhan vién.

- CO nhiéu tré€ sinh hoat nhu da noéi.

- Chung ta c6 th€ dén thim con b4t ludn gio nao khong cin béo trudc.

Family Daycare thi khac, ho gitt dugc nim tré ké ca con cua ho dudi 12 tudi, tuy nhién mdi lan ban mudn dén
tham con thi phai thong bao cho ho trude nén can nghi ky lai d€ chon noi. Phy huynh ¢6 con ty ky ndi ring con
anh r4t thich sach, néu di€m nay bi nguoi ta khai thac thi sust ngay chau chi’dm cudn sach di vong vong khong
phién ai cd, nhung chéau sé khong phat tri€n hay hoc dugc gi.

6. (H): C6 bao nhiéu loai truong cho tr€ khuyét tat khi bt dau vao ti€u hoc ?
(D): C6 r4t nhigu loai ty theo cdp khuyét tat cia con ban va ving ciia ban cu ngu. Bén canh truong danh cho tré
khuyét tat thi cling c6 trudng ti€u hoc binh thudng ma cd 16p dic biét d€ day tré bi khuyét tt nhe. Néu mudn con
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ban sau nay vao hqc trong cac 16p trén thi ngay tir by gid nén tim cach hudng din va giap con phat trién.

7. (H): Hoc nhung 18p trén thi ¢6 hy vong 1a sau nay con t0i ¢d thé€ trd lai binh thudng khong, va c6 hoc thanh tai
khong ?

(D): Kho ai khidng dinh dugc tuy nhién theo mot s& tai liéu cho th&y ¢ ngudi bi ching ty ky ma vén 5t nghiép
dai hoc, va ¢6 nguoi bi hdi chimg Down ma van hoc thanh tai. T4t nhién chiing ta c¢6 quyén nudi hy vong nhung
diéu quan trong va t8i cin trudc tién van la day dd con, va cung con tly khd ndng cia tré thu thip dugc bao
nhiéu. C6 cha me ndng long muén day cho bing dugc nhung gi minh dit ra, thdm chi ¢6 khi dung ca don roi ma
van khong ¢6 két qua. Lam nhu vy v tinh tu minh lam kh& cho minh ma lam dau con, quén riing con minh cd
khuyét tat.

8. (H): Mdi Ian mudn con ngdi vao ban hoc dang hoang thi nd ¢t chay lung tung, va hé toi ray la thi con ¢t tro
tro 1am nhu toi la ai khac chit khong phai la n6. T6i phdi lam sao ?

(D): Day tr€ nhd thi ban khong nén bit budc em phdi ngdi t& chinh nhu minh mudn, va ban ctung ¢ th€ day bét
¢t ndi nao ma khong nén ép tré lam theo ¥ minh khi ching khong thich. Thi du ban muén con td miu t&m hinh
con dd dang chua xong trong khi em dang xem phim hoat hoa, thi phan ng ty nhién 1a em khong lam, nhung
néu ban bdo t4i me giup con td mau cho xong tdm hinh thi ¢6 1€ hgp ly hon.

Khi ban la rdy con bdo dimg pha thi tr€ se khong hi€u pha 1a gi cd. Mudn tré hi€u thi hanh dong phai di doi voi
15i néi, bing khong tré sé khong hiéu. Thi du lic ching ta méi dén Uc chua biét Anh vin, khi di dudng gip
bang d& 'Stop', vi khong biét ta cit di nhung may c¢6 ngudi Uc t6t bung chay theo kéo lai va ra ddu gidi thich thi
ching ta méi hi€u ma dung lai.

9. (H): Con tdi bi chung tu ky loai gip trd ngai v& ngdn ngut, nha truong dé nghi day cach giao ti€p biing hinh.
Cach nay c0 tot khong, vi sg lam vay thi khong khac gi 1a con bi cAm. Ching tdi nén lam sao ?

(D): Néu con ban trong tinh trang nghe ma ndi khong dugc thi t6t nhat la nén chdp nhan 16i d& nghij cia nha
truong, vi phuong phap giao tiép bing hinh (PECS) hién nay rat phd bién va c¢6 hiéu qua 16n, khong riéng gi cho
tr€ tr ky ma con cho tré khuyét tat khac, va co vai treé sau d6 néi kha thao.

10. (H): C6 nguoi bay nén dem con di cling xac cu c8t cd, bdi thdy nd kho kha thi ho cho la ba véi cdu 'qud’,
diéu 4y c6 dung khong ?

(D): D6 1a mé tin di doan, n€u ma c6 cdu lam duge chuyén d6 thi hg dau cé ngheo, phian khac tam ly nguoi Viét
la khi gip hoan nan dugc ai chi'vé chuyén gi thi nhim mét lam theo, biét dau phudc chd may thay. Lam vy chi’
mdt tién ma khong ich gi cho con cd. Mudn cdi thién tinh trang cda con thi khong gi khac hon la day va hudng
d&n dung phuong phap, do la lieu thudc hira hiéu nhat. Cung nhu ban nén tham gia nhung budi thong tin thuyét
trinh v& khuyét tat d€ c6 thém kién thuec.

11. (H): Vg chdng d8 thita nhau bén nay noi bén kia thi€u hoc thitc nén sinh con bj ching tu ky hodc ching
Down, ho#c khuyét tat khac. Noi vy c6 ding khong ?

(D): Nhitu khi ho ¢6 s&n thanh kién nén gip dip thi d6 186i cho d6i phuwong. Thi du c6 gia dinh b&n anh chi 16n
hoc thanh tai ra trudng gici dang nhung cdu con ut lai hoc kém. Gia dinh ché bai cdu nay mdi khi c6 dip hop mat,
vi 1& 8y cdu khong thich gip mit anh chi. C4u ¢4 nguoi ban gai lai rat thuong yéu cdu nhung gia dinh phén doi
tinh than nay, vién Iy do khong mon ddng hd ddi. Tuy nhién cdu vin nhét dinh 14p gia dinh v6i nguoi ban gai,
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cho riing chi’co ¢6 mdi thuong va hi€u minh. V& sau khi con trai sinh ra mang chitng ty ky, ba me chong d6 thira
cho bén sui gia l1a con ddu hoc kém khién chau toi bi di truyén. N6i vay thi ba vg cyu thu tuéng Tim Fisher co
th4t hoc dau ma con cuia ho cung bj ching tu ky.

12. (H): C6 nén noi cho nguoi ta bi€t con minh bi khi€m tit hay khong ? Noi ra nhu vy ngudi khac se nghi gi vé
gia dinh minh ? bdi tuc ngu c6 ciu 'X4u che tdt khoe'.

(D): Ban nén thing thin trinh bay, khi ¢6 co hdi nén giai thich cho nguai khac hiéu vi da sd khong biét nhung
trd ngai cua ngusi khiém tat, nhat la ching t ky.

Ban cung nén gidi thich cho nhung con khac trong gia dinh biét d€ ching thong cam v6i hanh vi cia anh chi em
néu co sau nay. Nén khuyén khich con ndi cho ban be ro la gia dinh co than nhan nhu viy. D6 la tranh su ngo
ngang khi ban be t6i nha ddi dién v6i nguoi than, nhét 12 tranh cho chinh ban khong phai nghe nhing cau phé
binh dau long, vi khdng c6 gi ddu duge dudi anh sang mit trdi ca.

C6 chj tam sy ‘'Tdi khong sqg gi biing viéc c6 ngiy con dau biét ra 14 tdi ¢6 dita con khac bi ty ky'. Y tudng trén
lam chj rat dau long mdi khi nghi t&i, nhung gia dinh khac thi ngugc lai, con cai trong nha cho ban hay trudc 1a
chi cia chiing ¢6 hdi chimg Down. Pugc chuéin b sdn thi cac tr€ nay rét thodi mai khi t6i nha va co sy ton trong
khi ti&p xic v4i chi.

Ban nén nhé chuyén d€ hay kho 1a do minh tao nén, va du cé khuyét tit nhung con ban v&n c6 tut cach la mot con
nguoi. Co le ta nén thay d8i quan niém "X4u che, t8t khoe', ma noi la 'X4u thi sifa lai'. Suy cho cung thi con
minh c6 khuyét tat chd co x8u xa gi ma phai che véi day.

R R R R R

Sau day 1a vai chi’d4n theo kinh nghiém cho cha me khi nghi ng& 1a con bi ty ky (autism).

¢ Mot khi c6 nghi vén v€ con thi nén dén bac si d€ kham, va yéu cu ho gidi thiéu dén bac si chuyén khoa d€ tim
ra bénh. Khi dugc gify xdc nhén cua bac st hay co quan c¢6 thdm quyén vé bénh trang cua con thi lién lac véi bo
dich vu cong ddng & dia phuong d€ dugc giup do. Khong nén chiin cho ma don dao chay lo viéc chira tri va tim
dich vu cho con, ban nén ndp don nhiéu noi va chd nao cung cap dich vu sdm thi nhén chd 4y.

¢ Dimg dd&i long khong nhén la con ¢6 bénh, chdi bs sy thuc d€ mat di dich vy tir 0 dén 5 tudi. Day la khoang
thoi gian rit quan trong trong su phat trién cua tr€ v& hanh vi, cach giao tiép biing 15i noi.

¢ Co thé lién lac voi hiép hoi ty ky (Autism Association) d€ xin duge giap do

¢ Nén di tim tai liéu v& bénh cia con d€ doc cho hiéu 10 tinh trang, cé duge théng cam khi day con.

¢ Di tim ngudi c6 chung hoan canh d€ ¢6 sy an Ui tinh than, chia s€ va hoc hdi kinh nghiém véi ho.

¢ Tham gia nhom cung véi myc dich trén va trao d8i cach day con. Di dy nhitng budi thuyét trinh d€ hoc hdi
cach day tre tu ky.

¢ Tim co quan phuc vu cho nguoi khuyét tat d€ xin dich vu cho con.

¢ Nén héi xin ¢ modt nhén vién xa hdi lo cho truong hgp cia con, goi 1a case worker (social worker), va trinh
bay quan tdm V€ con v4i nguoi nay. Nho ho tim dich vu.

¢ Lién lac thuong xuyén voi truong va thiy day, hdi thém cach day va d€ y t6i su phat trién cda con. N6i cho
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thiy c6 biét vé& nhung lo au suy nghi cia minh, nh& ho hudng dan thém d€ tim dich vu. Hoi thay ¢6 vé dich vu di
choi cu6i tudin hay holiday term cho tré.

¢ HGi ve dich vu giu con khuyét tat d€ cha me dugce nghi'ngoi tam hay dai han. Néu khong biét thi hoi cac co
quan chinh phu, kinh nghiém cac phu huynh cho thdy da s& nhan vién néi ti€ng Anh thudng nhiét tam tan tinh
giup do va hudng ddn hon. Nhén vién ndi ti€ng Anh néu gip trudng hgp ngoai khd ning cung seé di hdi lo giup
minh nhiéu hon.

¢ Ding mé tin di doan, vi tré tuy ky rat dep nguoi nén ¢6 cha me nghi ring con bi xac céu, c6t c6 qud phat va di
kh#p céac noi cung bai.

¢ Khong nén d8 thita cho chdng/vg hay bén ndi/bén ngoai, noi ring con gidng ho ndi/ngoai nén mdi mang
bénh.

¢ Vg chdng nén hoa thuén, chia s€ va hd trg nhau tim phuong cach day con.

¢ Gia dinh c3n vui V€, ron rang, s6i dong. Néu canh nhau dot, im lim, 13ng 1€ thi tré bi thu dong, it nai.

¢ Linh dong 161 day theo tinh hi€u ky cia tré.

Cau hoi ve Khuyét tat rit da dang nhung trang gidy c6 han, xin tam dung noi day.

Phan Lam.

..............................

Ba di lam

Hai anh em Hao ba tu8i, Hung mdt tudi c6 hdi chung Down dang ngdi
coi truyén hinh va choi dd choi v6i nhau. Thinh thoang Hung ¢ goi
ba ba...ba ba... Hao thuong em nén vd vai noi:

- Ba di lam chiéu vé.

Hung c goi va Hao ¢t an ui, mdt chip 1au Hung cung khong dit ma
ti€p tuc bi bd ba ba. Hao néi hoai buc minh nén ndi cau la 1on:

- Anh noi 1a ba di lam chiéu v& ma. Sao héi hoai vay ?

Hao nhu khong nghe:

- Ba ba ba ba ba ba....

va lam mua (phun nudc mi€ng) tai bui.

Luc nay chiu hét n6i Hao la to:

- Da ndi ba di lam ma cit kéu hoai, li ha, néi khong nghe.

Hung lai phi pheo va bi bo:

- Ba ba ba ba ba ba.
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BA GIOT NUGCGC

Mot sang dep troi tdi dang loay hoay trong bép lam bdn phén me hién chgt dién thoai reo pha tan chuyén
bép nuc cua t6i. T6i nhic dién thoai va 1én tiéng chao, d4u day bén kia ddp.

- Chi phdi khong, em Ly d4y. Chi c6 ranh ?

- Chi dang 1am bép, cung khong gdp 1dm. Co chi vy Ly?

- Em co chut chuyén mudn noi ma khong biét tim ai d€ 'khoe'. Chi o1, em mung qua. Bé Vinh nudt dugc ba
giot nudc do chi. Chi oi ! hon ba ndm rdi em chua ¢d ngay nao vui bing hom nay, cho chdu idn dugc bing
miéng. Béc si phai dung phiu thuit d€ chau #n bing 8ng. M4y ndm nay vg chong em dau khd biét dudng nao.
Em khong biét dién td ra sao vé tin mung 16n lao nay cua gia dinh em...

Ly huyén thién noi ti€p, lic vui cuoi, lic trAm tu, 161 ndi nghen ngao vi xic dong. T6i van ling thinh chia s€
nhung xic cdm cao d9 nay, khi Ly ngung tAm su v& con va gia dinh t6i méi ndi 16i chia vui va an Ui cung khuyén
khich Ly.

- C§ géng di em, minh dimg ndn long day d, ctt hudng dn 1a con phat tri€n d6. Phdi thi day con biing moi
cdch, thoi gian thi rit dai ma két qud lai nho gigt. DAy la nhing thang ngay ma dau khd va budn vui 14n 16n. C6
mdt digu chi mudn ndi thém la tuy lo cho con nhung em phai lo suc khée cia em va Dic anh cta Vinh nita. BéSi
chau Vinh qua c&n em chim soc thi anh cia chau se bi b quén. Sau nay chuyén doi nhigu tréo trd, néu chau Pirc
thi€u hi€u biét ma so do tinh thuong ciia em danh cho chau va Vinh thi chuyén gi s€ x4y ra ?. Em hi€u chi mu6n
noi gi roi phai khong ? Mic du em la mdt ngudi me hign mang nhiu nhung lai c6 cdi may min hon nhung chi
em trong nhom la duge chong hi€u va chia s€ hét moi chuyén tir trong nha ra téi ngoai dudng.

- Da hié€u chi a, thuc ra thi chuyén do co. Vi qua s¢ mit chau Vinh nén gén nhu la vg chong em danh dut su
song cda chau v4i td than va 1dm khi bS quén Dic.

Toi ngit 10i.

- Khi gdp chau Dic thi anh chi hi€u ma. X6t xa nhat 1a ngay dau tién anh chi dén thdm gia dinh em. Chau
n3m ngu gon trong long cua chi. BJi da trdi qua thoi gian nay vdi con cda anh chi nén nhin hoan canh gia dinh
em anh chi hi€u rt nhi€u va rat thong cdm cho em. N6i that 1ong cing em, Vinh thi da an ph#n, chdu can chim
soc nhigu hon day. Dita cin day 1a chau Dic d9, rét t0i nghiép va dang thuong. Khi anh chi t61 Ditc khong biét la
ai nhung vui mirng va hén hd hét stc.

- Dung d6 chi, nhiéu khi em biét minh tic trach trong bén phan lam me v4i Ditc nhung biét sao ddy. Em
nghi va mong 1a mai sau Dirc se hi€u cho cha me nhi¥u hon, tui em vén lo bu d&p cho Duc do.

Ly chit luai thé dai.

- Chi coi lic sinh dugc dura thir hai 1a Vinh, hai vg chdng em thay ca lam d€ tu minh san soc con. Khi kham
pha ra vai thang sau la chau rat khac 1a v4i anh thi tui em dau kh8 v cing. Em nghi viéc G nha sin soc cho
Vinh, cd hai vg chdng vt vd, khd cuc hét sirc. Chi'con mot minh chdng em di lam ma cu6c sdng hién tai véi mot
dau Ivong lam sao du, nhung gic d4y tui em phdi chdp nh4n cdnh nay vi v4i bénh trang cda Vinh thi chi'co vg
chdng em dich than lo thi mdi yén tdm. Chau khong #n bing miéng dugc nén bac si gidi phdu va dit ng bom
thuc ph&m vao. Ong nay r4t d& nhiém trung nén phdi gilr c4n than cho th4t vé sinh. Cuc sao em cling chiu dugc
bdi nghi ring théi thi tat cd cung vi con, chip nhan cudc sdng chat vit d€ cho tron tinh phu t, va mong la bu dfp
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dugc phén nao bat hanh cho con.

Cau chuyén dang vui thi Ly ngit ngang.

- Théi cho em cup nha, cung sdp t6i gio an roi.

- Lo cho chau di, ¢& gdng cho chau #n thd bing miéng tiép coi ¢ kha quan khong. Co6 tin gi thém nhd cho
chi hay.

- Da, bye chi.

Ly gac may roi ma toi vin con suy tu. Nhé ngay dau co goi dién thoai dén lam quen va hdi thim sau khi
nghe dai SBS v& tré khuyét tat. Co khoc nhigu hon noi, bay gio ba nim sau moéi méi di€m nu cudi budn, cai cudi
chita dung nhigu x6t xa. N&i budn cuia Ly t6i da trdi qua nén tuy Ly néi it ma toi hi€u nhigu. Ching tdi la nhing
ngudi roi Viet Nam khong hen ho, nhung diém hen 14 phdi gip nhau tai Uc. Khi ra di khong hanh trang ma gio
ganh ning trén vai la con khuyét tat. T4t cd nguoi trong nhom la chi em mét nha nhung khac xa huyét théng,
khong phai ho hang. Chi em trong nhoém ndi v6i nhau nhung gi ma minh khong thé ndi duge v&i ngudi cung
hoan canh va c¢6 sy thong cdm. Cha me nghen 16i khi nghi dén ngay mai, lic bit budc phdi xa con, bo dd cude
chim soc nay lai cho anh em, hai hg ndi ngoai cia chdu, hay 1a chinh phd sé€ thay minh lo cho con ? Nhung du ai
nita thi ¢ t4n tinh va chu ddo bing minh khong ?, thé nén cha me rt sg ngay mai cia cudc doi.

Gi0 dy ching toi gip nhau thuong xuyén hon do cac bd sG cia chinh phd ¢6 nhung budi thong tin hudng
din cho cha me hiéu dugc sitc khde cia minh, sy phat trién tAm sinh 1y cda con cung dich vu va quyén 1gi cda
ngudi khuyét tit 13n nguoi chim soc. Chi em trong nhom rét vui vé, chuyén tro that than tinh, anh chi nao méi
tham gia nhom ban dau con dé dit nhung sau vai ciu xa giao thim hdi thi hoa ddng mau le, d& dang. C6 chi vira
Cuoi vira noi.

- Hdi trude em nghe noéi di hop 1a sg nén khong thich tham gia. Ai c6 ngo la vui va ich 1¢i nhu th& nay,
khong thdy ai budn cd. Trudc d6 em & nha gin nhu trén 1anh moi nguoi, that l1a chan. Di hop nhu vy duge
khudy khda lai ¢ thém kién thitc. Khi nao ¢6 hop méy anh chi nhé 'hi’' em véi.

Nguoi trong nhém dén véi nhau vi y thie khong tu 1gi cho ban than, mudn hd trg va chia s€ kinh nghiém da
biét cho nhau. Cung chinh vi th€ ma nhung nhén vién nodi ti€ng Anh ciia céc bd s chinh phy thic mic 1a lam sao
va lam th& nao ma t0i qui tu dugc nhung gia dinh nay kéo dai tir ba nam nay, vdi sinh hoat ngay mot kha quan
hon.

Toi trd 161 bing miéng di kem dong tir 'to quo', riin ra ma noéi, mong hg hi€u minh nhigu hon:

- Chung t0i la nhung nguoi cung khoc vi con, nudi con khuyét tit, cing mot con tim dau khd. Ai trong
nhom cung c6 chung hoan canh, bi thiét thoi khi budc ra xa hoi, khong duge mdt ai hi€u cho d€ vui chung hay
san s€ ndi budn, thé nén bay gic ching tdi tim dén nhom va ching t6i ¢6 nhau.

Ch#ng han nhu ba giot nudc ma Vinh con cua Ly biét nuét. Toi 1a nguoi cdm nhé4n nhi€u nhét sy vui ming
cua vg chong Ly, vi chinh con tdi ngay xua tu lic sinh dén lic 1&én mudi chau chua he biét 'bu' 1a gi va 'bu' 1a
nhu thé€ nao.

Meén ting Thanh Ly.

Phan Lam.
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ANH CHI EM

Gia dinh c6 tr€ khuyét tat danh nhiu chi § va chim sdc cho tré, nhung con anh chi em ciia em thi sao ?
Nhung tré nay phan ing v6i hoan canh nhu th€ nao ? Cha me c6 th€ qua lo 18ng hay bén ron vdi con khuyét tat
ma lo la véi con binh thuong, hay khe khit v6i con binh thuong va d€ dai hon véi con khuyét t4t. Su d6i xii phan
biét nay c6 anh hudng gi dén anh chi em cua tre khi 16n 1én ? Day la dé tai cia quyén sach  Siblings: Brothers and
Sisters of Children with Special Needs ( Anh chi em cua tré c6 nhu ciu djc biét) cua tac gia Kate Strohm, xuft
~ bdn trong nim nay 2002 tai Sydney, trong d6 mot s6 ngudi cé anh chi em bi khuyét tit k€ lai kinh nghiém ciia
minh.

Co6 Nance Haxton la ky gid vdi dai phat thanh ABC tung doat giai thudng vé bao chf, cd con nhd rit ro tusi
tho 16n 1én cing véi anh trai a Ashley bi ty ky. C nhung lic Ashley chi’dn ddc mgt mén la spaghetti sang trua
chidu t6i ba thang li¢n, d€ gitp me do phai ndu thém mdt mon riéng cho minh Nance tdp 4n spaghetti lign tu ti
khong chan nhu anh Ashley. Ashley cung ludn doi phai 4n cung dao, cling nia trong mdi bua, ngdi cliing gh&
nao trong xe hoi. HE vao siéu thi ma khong di theo ding thir ty ddy hang nay sang diy hang khac thi Ashley la
hét ram troi, ai cung quay lai ngd. Nance ndi.

- Ban biét d6 1a tat cua anh minh, Troi sinh anh nhu vy nhung ban van thdy x4u hd, roi sau dé thdy c6 13i 1a
da x4u hd, thy minh ich ky.

Nance hoc cach d8i pho véi canh nha, vi sinh hoat cda gia dinh xoay quanh Ashley.

- Ai cung ludn ludn d€ y giu cho moi viéc theo ding 1¢ cia Ashley. Di hgc vé thi Ashley mé may nghe
nhac, ban biét y khong pha rdy ma tim cach tranh di chd khac, lam b4t cir cai gi d€ cho anh yén.

N#m nay Ashley 33 tu8i vdi trf thdng minh béing nhu tre ti€u hoc, con Nance 31 tudi. C6 ndi vé anh ma
nudc mit chdy ra lac nao khong hay.

- T6i ludn ludn th&y phai che chd anh, du toi 1a em. Tut nho toi ludn ludn bi€t ring minh phdi lo cho anh va
tranh cho anh khong gip gi bt tric.

So sanh thi Nance 1a mot trong nhung ngudi may mén, 16n 1én khong bi anh hudng bt lgi cua viéc ¢6 anh
chi em bi khuyét tit. Quan niém chung ndi réing anh chj em trong nha khong nén than phi&n vi nhing bt tién ma
tre khuyét t4t gdy ra cho gia dinh, than phién tirc 1a khong biét minh dugec may m#n nhu th€ nao khi sinh ra binh
thuong, khdng c6 khuyét tit. Tuy nhién anh chi em cua tré khuyét tit c6 nhung tinh cam d8i choi trong long, bi
ding co gilra tinh thuong, byc tic va y mudn che chd. Ho nhd lai nhing Tan nghi'he khodng tron ven vi tré khuyét
tat pha hu, bi danh ma khong dugc phép danh lai, nhing t8i mét ngu, hay khong co ai téi du budi trinh dién cia
ho J truong vi cha me phai G nha lo cho tré 'd4c biét (special)'. T4t cd nhung di€u nay khi€n c6 ngudi dam ra lo
l&ng thai qua, bi xudng tinh thén, co thoi quen in udng bét 1gi, hay mudn thanh cdng vuat buc d€ bu lai cho s&
phén khong may cua cha me. Tac gid Strohm viét riing su kho nhoc c6 th€ rén luyén dirc tinh nhung khong nén
coi nhe thuc t&, nhu Lenore mdt ngudi duge phong véin trong sach noi:

- Khong tai liéu nao chiéu trén truyén hinh phan anh trung thuc canh s6ng trong gia dinh t0i, mdi lan 1én con
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thi anh ciia t61 bi ty ky la hét, ddp phé 12 ti€ng dong ho lién. Sau do t6i di hoc ma phdi lam nhu khong ¢6 gi xdy
ra, va khong he k€ dugc vdi ai § truong 1a tdi rat sg phai v& nha sau khi tan hoc.

Hbi hoc ti€u hoc J Brisbane, ¢o giao 16p Nance kéu ca 10p viét lun ta noi di nghi’hé ma hoc sinh thich nhét.
Biét Nance thich viét nhung khong viét duge cu md d4u, o gido téi gitip thi Nance noi.

- Nha em khong di dau choi hét, khong di nghi’hé. Em khong he biét 1a minh sé di ddu hay khong, tai vi c6
khi gia dinh tinh du budi barbecue nhung néu Ashley ndi con pha phach thi thoi, khong thé di dugc.

Co cung chua bao gio di choi véi cd ba va me cung mot luc, va it khi di choi véi hodc ba hodc me. Nim 13
tuBi cd xem kich vdi ba, viéc binh thuong nhung lai rat it khi x4y ra trong gia dinh khién cd r4t vui, chup hinh ky
niém. Nance nhin nhén la c¢6 anh chi em khac dai la diéu x4u hd nén it khi c6 dem ban vé nha chai.

- Hoi & dai hoc, ¢6 I4n ban tdi 1a Suzanne t6i thim. Lic d6 gita mua he rit nong nuc, anh Ashley ngdi §
phong khach tran nhu nhdng. Suzanne ci ty nhién vao, binh tinh nhu khong. N6 chao, 'Manh gidi Ashley ?
Nghe ndi v& anh hoai bay gio mdi gip', n6 vura hdi vira di qua phong khach va tdi nghf, 'Day diung la ban minh
can'. HE ai chiu dugc Ashley thi la dung nguoi toi thich.

T6i lac nay da 16n Nance méi thdy ro anh hudng cia nhung nim tho &u s6ng canh Ashley. Khi nhd ¢d tdp
quén minh d¢€ lo 1ing trudc tién cho anh, ludn ludn nhuong nhin d€ c6 hoa thuén trong nha, chi’biét cho hon la
nhin. Théi quen 4y vAn con giu khi trudng thanh da sinh ra thiét thoi cho cd.

- Ban Iuén ludn in tri 1a ba me phai d8i phé mét nhoc ra sao, nén ban ludn tim cach tao sy ém xudi khi nao
¢ thé 1am dugc. Thai do do co thé gay b4t 1gi cho ban khi di lam hay ti€p xiic & ngoai doi, va phdi mat mot thoi
gian lau t6i moi nhén ra la trong doi s6ng 1ka ddi tdi cung giu tAm tanh nhuong nhin d6. Pang le t6i khong nén
b6 qua quyén lgi cua t6i d€ chi’lo cho quy&n lgi cua nguoi khac, tinh ra trong nhung lién hé tinh cam t8i da chiu
thua thiét nhiu hon muc thuong.

Tac gia Kate Strohm ¢6 chi 1a Helen bj xuét huyét nao ldc sinh ra, hé qua la Helen bi khiém khuyét tri tug,
bai xudi mot phén co thé, bj ddng kinh. Kate nho hon chi b6n tudi, néi riing co lic chi'muén Helen bién mat di
"d€ t6i khong phdi lo 14ng veé chi, d€ toi ¢ thé€ lam nhung chuyén ma gia dinh khac vin lam. Ma toi cung thdy
minh ¢6 181 khi nghf vy, rii nguoi khac biét t61 x&u tdi mitc do thi sao ! Toi ciing thdy minh mu6n bao boc chi,
toi ghét ai nhin chi v6i t0i ch¥m chiim va t0i mudn dm 14y chi d€ che chd. N6i sat ra thi tdi khong bi thiéu thén
cho mAy vi ¢ chi bi khuyét tat, t6i c6 ban, cé dip di nghi’he vdi ba con, chi'cd mot diu t6i thi€u la khong dugc
thanh thoi dau oc". Cai lam Kate cung nhu nhi€u ngudi trong hoan canh giéng cd phai buc minh la nghe Ioi khen
cia nguoi ¢o thién y:

- Cé em nhu ¢6 tuyét qua !

hay la:

- Troi dic biét chon anh chi d€ sinh ra con dic biét nhut vay.

Nhiéu khi c6 Kate udc sao minh ¢6 du can dam tra 10i nhu hai tac gia Deborah Fullwood va Peter Cronin
Vviét trong sach cua hq Facing the Crowd: Managing Other People's Insensitivities to Your Child (Cach D&i Pho
khi Nguoi Khac Thiéu T& Nhi vé Con Ban, 1986).

- Phdi chi 6ng troi hdi toi trudc.

Nhd lai tudi tho cia minh, Kate suy nghi mai vé& ndi dau khd cia cha me khong duge xa hoi nhin nhéan khi
sinh con khuyét tat.

- Khi chi Helen chao doi bi xuét huyét nao, ba toi ti€p tuc di lam nhu thuong. Néu chi chét lic 4y thi hin ba
sé nghi’viéc may ngay, ¢4 dam tang, ba con tu hop ddng dd moi nguoi, co nghi 1€, co thu tuc cho ba biu 10 su
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dau khd cuia 6ng.

Theo ¢d mot trong nhimg khé khin cua viéc ndim d sy kién 1a xa hoi ngay nay tim dd cach d€ bao ddm cho
ngudi khuyét tat duge hoa nhdp vao xa hdi, vi vy gan nhu nguoi ta khdng thé néi vE khuyét t4t nhu 1a mot tham
kich cho gia dinh.

- N6i réing ¢6 dau khé thi nhu mudn noi 1a ban khong thuong dua tré nay 100%, réng tré khong phai la
100% cai ban mong mudn. Nhung mot khi chiing ta nhin nh4n ndi dau long va bi€u 10 noé thi d€ ma hudng t6i
dua tré ta ¢6 va nghi chuyén tich cyc hon. Shakespeare néi ding trong vd kich Macbeth 1a hay boc 16 sy dau khé
cua minh, n8i budn kh& ma khong néi ra duge s€ vo xé con tim lam né tan vo.

Cam nghi 1a minh c6 trach nhi€ém v& sy an toan cua anh chi em bj khuyét tit co th€ héa qua manh cho dita
tré. Tara, mOt ngudi khac duge phdng van trong sach, nhd lai trdn dong kinh cda anh va viéc ¢d ludn ludn tim
cach dan xép hét sic minh d€ tranh no tai di€n. Co6 cung nhé mdi dém ndm nghe me doc chuyén cho anh G
phong bén canh.

- Toi nghe tiéng may chay gitp cho anh thd, va hé nhip may ngung mdt chit 1a tdi cing nguoi lo l3ng...
T6i n¥m co rut nhu qud banh va khoc mai khong thdi, udc sao tdi bay that xa khdi noi nay, udc sao me doc
chuyén cho t6i, udc sao ¢ lic téi dugc 6m &p vd ve.

Nguoi khéc k€ lai ndi ¢ don vi c6 anh chi em bi khuyét tit, lam sao gidi thich dugc su cing thing khi em
trai ludn ludn phun nuée bot vao mit minh va xé vd bai tdp nhu Lenore k€.

- Dai tdi tit nhé dén 18 tudi ludn ludn chi’xoay quanh nhung céu : " Dung chqc pha anh con", "Dung cai”,
"Trdi sinh anh con vay". Anh d4p vo do dac cua tdi ludn, mudn giét to6i va ba me tdi d€ cho anh mudn lam gi thi
lam, d€ anh 1am vua trong nha, sai khi€n dai t0i, sai khién doi cia mqi nguoi trong gia dinh chi'vi ba me sg, thdy
00 16i va td1 nghiép con.

Anh chi em thuong thdy minh c6 18i, Kate nhé 1ai canh chi Helen ding khéc J s4n nha khi minh di du tiéc
ma chj khong dugc di theo, nhé t6i [an d&u va In duy nh4t dén chi di xem phim. Tron budi chiéu phim Kate thiic
chi, kh&u chi d€ ngin khong cho Helen ngo ngudy lam 0n khién nguoi khac quay lai ngé hai chi em. Kate x&u hg
qua vi hanh dong ciia minh nén khong bao git dn chi di choi nita. Thuong khi phdi doi t6i 16n ngudi ta méi di
suy xét v& nhung tinh cam phirc tap, con lac nhg thi tr€ thiy ngay 1a c6 su bat cong. Jordan chin tusi néi.

- Ba ma thuong em gai cia em hon, chic chdn mai mét cung vin v4y. Ba ma mua cho né dd thit ma khong
mua cho em. Moi lo ldng cda ba ma chi’la v€ con nhd thoi.

Renee co6 anh phai ngdi xe 14n, cd nhé lai 1a duge 6ng ngoai dic biét thuong yéu. Mdi Ian t6i choi 6ng din
em nho ra chd khac va cho em ti€n mot cach kin dao.

- Ong néi, "Cho con d6, minh con thdi, dimg k& ai nghe hét". D6 la nhitng Ian duy nhét t6i nhS dugc 1a co
ngudi quan tAm dén t6i mét cach tr nhién khong vi Iy do d¥c biét nao.

Rachel hay gi4n v& viéc me cit la ray khi c6 pham 18i nho nhit, nhung lai 1am ngo khi hai em gai cia c6 bi
khi&m khuyét tri tué pham cung 18i y vdy. Mai t6i nim ba muoi tudi héi me thi cd méi vo 1€, me gidi thich la
Rachel biét sita d8i khi bi la, con véi hai em gai thi c6 day bao nhiéu IAn ching cung khong hip thu dugc, nén
me khong la d€ tranh cho hai em canh khong vui.

Chuyén gia n6i ring mot trong nhimg di€u lam tré hoang mang nhét 1a phut trudc em dugc coi nhu mot
ngudi 16n ¢6 phan sy chim séc¢ bdo boc va phut sau em bi coi 1a dia tré.

- Em nhé muoi tudi cé thé duge giao cho viée din chi di hoc, bing qua dudng phd xe ¢§ ddng ddo, va chi’
nia tiéng sau em nghe noéi "Con la con nit, lo don phong cho ngén nip, dimg cai".
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It ngudi duge phdng véan trong sach k& 1a da trit ndi titc gidn, buc bdi 1én cha me. Pa s6 nhan ra 1a cai ma hg
trdi qua c6 1€ khong dang gi so v4i nhung van d& ma cha me phai d6i pho. Julie nay bdn muoi tudi ndi.
- Toi nghi 1a t6i nén rat nhigu sy tic gidn cia minh, nh4t 1a v&i me t8i. Toi ludn ludn sg khong dam d€ 16 ndi

buc tic cia minh vi t6i nghi la me da phai lo qua nhiu chuyén.

Theo chuyén gia, cai lam tr€ con cudi cung chiu hét ndi khong phai la mot bi€n ¢ chinh duy nh4t, ma la tich
tu nhigu chuyén nhd, nhu maoi ban vé nha choi ma khong biét anh chi em khuyét tat se cu xu ra sao, khong ¢
ngay nghi’he, bi mét co hoi, khong thudc vao dam ban be cung tudi, nhung ho cung ndi thém.

- Nghién citu cho thdy chuyén khong hoan toan x&u ma c6 phin nua s tr€ con dap dng thuén 1gi trong hoan
canh nay. Ho 16n 1&n ¢6 tinh nhén ai nhi€u hon, v4i s6 ddng nguoi tham gia vao cong tac thién nguyén hay phuc
vu cdng dong.

Dau v4y khong phai 1a ho khong bi anh hudng, khi anh chi em th&y mot tda nha thi ho tim chung quanh xem
¢ chd cho xe ldn di 1én hay khong, cdi gi cing dugc xem xét coi nd thudn tién ra sao cho ngudi khuyét tat.

- Ho ty dong tim cach gidi quyét van de, tinh doan trude van d€ hda thanh nép d6i voi ho. Lam vy ¢ cai
hay ma cung c6 cai dg, n6 khién ho gan nhu bi lo 1ing thuong tryc.

Nance vin 1udn thdy c6 18i 1a khong con & nha véi cha me d€ phu giup 6ng ba, nhung chinh cha me khuyén
khich Nance theo dudi su nghiép cua c6.

- Anh chi em binh thuong dau c6 xép dit doi minh vi nhau, nén t6i tranh khong lam vay va tranh thdy minh
co 181,

Nance chua nghi gi dén tuong lai khi cha me qua doi d€ lai Ashley. Cha me Kate thi dang trong Iia tuGi tam
muoi nén ¢d chudn bi sin séc Helen khi t&i lac. Helen dang & trong nha t4p th€ c6 ba me vao thim mdi cudi
tuan, nhung Kate hi€u 1a trong tuong lai minh sé phai lo cho chi nhi&u hon. Hién gio Kate cdm th&y c6 sy mat
mat to 16n, nhat 1a khi ching kién canh hai con gai 11 va 14 tudi cia cd phut dau cai nhau chi choe, phit sau 6m
nhau than thiét ngdi xem truyén hinh.

- T6i tin chic 1a da bié&t thuong nguoi, khoan hoa nhiéu hon nhd 16n 1én véi Helen, nhung tdi vAn mudn
danh d6i moi thir d€ c6 nguoi chi ma t6i co thé goi dién thoai chuyén van, hay rd di phd cung. C6 ngusi éhi cho

con toi dén choi ngd dém & do.

Cung @& tai chi em nay dugc mot em viét:

Tu nhé em duge ba me day 1a phai thuong yéu chi Thao. Méi dau em thay sg chi nhung din din em thuong
chi rdt nhigu va em khong thdy mic c¢& hay sg phai cho moi nguoi biét vé chi.

B4t ci khi nao di ph6 vdi ba me va chi Thdo, em vui vé ndm 14y tay chi, khdng mang ngudi khac nghi gi khi
ho nhin vao chi. Chi Thdo cung la con ngudi gidng nhu moi ngudi, cung c¢6 cam xuc cda chi. Lic nao chi Thao
budn, buc minh thi em ludn ludn lam cho chi vui 1€n, cho chi biét 1a em G canh chi lic vui cung nhu lac budn.

Hai ban than nh4t cia em la Nguy&n Hoang Lindy va Nguy&n Thién An cung thuong chi, gin nhu coi chi
Thdo 1a chi cda hai ban. M3i I4n hai ban dén nha em chai la chi Thdo cugi vui v€, lam em vui hon va thuong chi
em nhigu hon. Trong gia dinh chi Thdo la nhdn v4t quan trong nhét va chj cung biét choc cuoi, biét pha gion véi
ba ma va cacem !

Em sung sudng goi chi Thao la 'chi Hai', vi tinh cho dung thi chi 1a con d4u long, 16n hon em. C6é nhiéu
I4n ba me hdi em:

- Mai nay khi con ¢ chdng lic ba me khong con trén doi nura va con c6 trach nhiém lo cho chi Thdo, n&u
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chong con khong mu6n vy thi con phai lam sao ?

Em trd 15i ba me:

- Con se rang thuyét phuc va tdp cho dnh thuong chi Thao nhu con. Néu anh khong chiu thi gitra hai nguoi
con se chon chi Thao thay vi chon chong.

Co th€ ndi c6 chi bi hoi ching Down 1a mot dieu dau budn, nhung né gén nhu 1a phin qua, mén qua ma
ching ta se ludn ludn qui chudng, thuong mén. Em hy vong d6 1a cach ma nhung anh chi em khac cung dong
cam nhu em khi ngudi than trong gia dinh bj khuyét tat v& tdm tri, bdi em thdy khong c6 gi phdi mic co. N&u ban
khong th€ thuong ai khac gidng nhu em thuong chi cia em thi em chi’cé thé noi 1a ban khong ¢6 tdm long dé
thuong ai khac ngoai chinh ban.

Trich tir Good Weekend, Sydney Morning Herald, 27 - 7, 2002.

............................

SINH HOAT NHOM

K€ tir ngay thanh 14p t6i nay, nhom tuong trg da cho dich mot s8 tai liéu v& khuyét tét, hién nhom dang co6
mot s& sach, cac tdp sach nhd, nhiu thong tin ngén t4t cd biing Viét ngir. Cha me ¢6 thé tdi 14y sach va trd tign
photocopy ma thoi, vé cac ban thong tin ngén thi c6 mot s& phat khong do nhom xin dugc photocopy mién phi.
Tién déy xin thua it cd hoat dong trong nhom deu 1a thién nguyén va cac anh chi em tuy dai tho 14y phi t6n néu
6, nhom khong he nhén tai trg tir bat cit noi nao d€ sinh hoat. Mt khac viéc in sach doi hdi phi tdn 16n ngoai
kha ning ciia nhom ma tai liéu thi rat can d€ phu huynh hiéu ro hon v& con. Vi vdy chuyén rit may m#n 1a Cabra-
vale Ex-Active Servicemen's Club da ting ngin qui dai tho &n phi cho 3 cuén sach d€ gifi vao thu vién cong trén
toan qudc:

® Hoi chitng Down (Down syndrome - Mark Selikowitz))
® Nuoi Con bi Tu Ky
® D¢ Hiéu Ching Tu Ky

Trong nam 2003 nhom se 14p mot thu vién nhé gdm sach, tai liéu, biang video, biang cassette d€ cha me c6
thé€ t6i mugn xem. Thi du bing video v€ PECS (phuong phap giao ti€p béng hinh) rt nén xem dé biét cach day
tré khong noi, hay biang video vé nhirng budi trinh bay cua cha me da day con thanh cong, cia chuyén vién noi
veé khuyét tat. Khi cac anh chi khong th€ dén du budi hop thi xem video cung la mdt cach hoc hdi gian tiép. Vi
vy tuy tén ciia nhom chi’ghi ti€u bang NSW nhung thyc ra nhém hoat dong trén toan nuée Uc, véi cha me &
khdp cac ti€u bang lién lac v€ nhom bang dién thoai, thu, email

Tin vui trong n¥m 2002 cia nhom la

- Chi Hoang trd thanh ba noi.

- Chi Ly sinh mét chau trai

- Chi Diém ¢ tén trong danh sach wu tién xin nha chinh phu.

- Sang nim thi chi Thoa se c6 thém em bé.

Ngoai viéc hd trg tinh than cho nhau, nhém con ¢6 trg giap thiét thuc nhu chi’din cha me vE cac dich vu d€
xin cho con, nhitng diéu ma chi’ngudi da trdi qua mdi biét ranh, hay tip cho ban hoc 1ai xe, cung nhau di thim
truong dé€ cha me chon cho con khi tdi tudi vao trung hoc hay Post School Option, kinh nghiém cia nguoi di
trudc rét c6 gia tri trong viéc nay.
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BENH VE DA CUA NGUOI
CO HOI CHUNG DOWN

Bac si Len Leshin,
trich tir Newsletter cia Hoi Down syndrome, NSW, Autumn 2002.

Tre so sinh.

4 Tre sd sinh ¢6 hdi chiing Down (Down syndrome, DS) thuong c6 da ban tay va ban chan xanh lic méi
sinh va kéo dai vai ngay sau do, do viéc tun hoan cia mau & ban chn va ban tay bi gidm thi€u. Tinh trang nay
vd hai, ngoai ra tré so sinh con ¢6 thé ¢6 da 16m d6m hoi xanh, do mao quan cia da dap ung lai v6i sy mat lanh
cda moi truong bén ngoai. DAy la tinh trang thong thuong cho tét ca tré so sinh, tuy nhién noi tré DS thi nd kéo
dai 1au hon dén vai thang.

Bénh kinh nién vé da.

4 Tré DS c6 th€ c6 da khd, nham. Thudng khi ¢ nhung tr€ khac tinh trang nay la do thiéu sinh t§ A, nhung
d6 khong phai 1a nguyén do hay gip noi tr¢ DS. Cach d6i pho t6t nhat la dung xa phong loai khong lam khd da,
khi tdm thi thém dau vao nudc tim, va thoa kem lam mudt da (moisturizers).

4 Chimng khac 1a khoe miéng va mdi c6 1&n nut n€, da dd, c6 vdy. Thuong la do hoi 4m tu lai & khoe

miéng, nhung cung c6 th€ hda ning hon do nhiém trung hay ndm Candida. Cach tri 1a thoa kem c6 chét steroid
nhe va chira nhiém trung néu co.

¢ Da c6 véy do, ngira. Thuong thdy nhit G ma, sau tai, sau dau gdi va long cui chd. Tri bing cach thoa
kem c0 steroids va udng antihistamines. Chitng nay hay thdy nhét trong nhung nim dau cua tre.

4 Chimg khéac cung la tinh trang tuong tu nhu trén nhung thudng la da nhon, ¢o6 vay, thiy trén da dau va
16ng may. Cach thuong lam la dung xa phong tri gu, xa phong c6 hgp chét tar hay salicylates. Doi khi dung
thudc trit ndm (antifungal) cung cé ich.

4 Da day, noi nguoi DS thdy ¢ long ban tay va got chan. Chi'nén ¢ trj liéu néu nguoi ta thdy kho chiu, va
dung kem ¢0 salicyclic acid hay da bot (pumice stone). Da day & chan ¢ thé lam giam bot bing viéc mang gidy
vita chan, thoai mai.

4 Budu lanh trén da, sinh ra tit 5ng din md hoi. Budu trong gidng nhu rat nhi€éu d6m nhd mac trén da,
mAu vang tir ddm t6i nhat. Hay th&y nhét trén mi mit, ¢8 va nguc, va x4y ra cho phai nuit nhidu gép doi so véi
phai nam. Chiing nay khong cén chita tri, nhung c6 th€ dung tia lasers loai bd, hay cit bé biing nhung cach khac.

4 Bénh vé md dan hoi cda da, sinh ra vét thuong 161 1én mau do dam, xé&p theo vong tron hay duong thing.
Hay thdy & hrng va bén hong ¢8, nhung cung c6 thé thdy ¢ cdm, ma, canh tay va ddu gdi, x8y ra cho phai nam
g4p bon an so voi phai nut. VEt thuong c6 thé kéo dai hon 10 ndm moi tu ddng bi€n mét. Cach tri t6t nhat hién
nay la dung nitrogen 16ng, nhung chitng nay rét hay tai phat.

4 Da m4t mau. C6 thé x4y ra G bét cir chd nao trén than va J bét cit tudi nao. Nguoi DS khong thuong mic
phdi ching nay, nhung ti’lé ho bi thi cao han nguoi thuong. Nguyén nhan bénh chua dugc biét ro.
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Da nhiém trung.

¢ Chan long trén da c6 thé bi sung hay nhim trung, 10 ra nhu u nhé mau d6 hay mun mu vang. Da s8
nhiém trung la do vi trung staphylococcus, tuy nhién v4i nguoi 16n DS cung thfy 1a do ndm sinh ra. Néu la
nhi€m trung thi cach chua tri thuong l1a dung thudc tru sinh, gdi ddu biing xa phong c6 tru sinh. Néu do ndm thi
dung thudc trit nm itraconazole.

¢ Ghé. Ta khong biét tai sao nhung thi€u nién va nguoi 16n DS thuong bi ghé va bi ning hon ngudi khic.
Ghé lam ngia va néu gai nhiéu thi c6 th€ bi nhiém trung. Cach trj ghé thuong 1a thoa kem permethrin, chi’mot
Tan 1a du.

Hoi diu, soi toc.

4 Ching s6i toc sinh ra khong phdi do nhi€m trung hay dung thudc, ma dugc xem la do chinh co thé gay
ra, tao ra khang th€ tdn cong chén téc. Ngudi DS bi chitng nay cao hon nguoi binh thuong, ti'1€ bénh cho ngusi
DS 1a 5 - 9% con ti'1é cho ngudi binh thuong 1a 1 - 2%.

Chiang nay rét kho doan trude, ngudi ta co the soi toc roi moc toc lai, nhiu 1an nhu vay trong doi. Toc cod
th€ moc lai tron ven hay chi’'mgt phin, hay khong moc lai. Cho da s6 ngudi thi toc mqc lai it nhigu trong vong
mot nim, tuy nhién mot s6 nhd ngudi bi soi toc ludn, truong hop khéc la so6i 10ng toc tron cd than hinh.

Hién gio khong c6 thudc chura chiing s61 tdc, cach trj 1a nhdm vao viéc cho téc moc lai nhung khong thé
ngin viéc soi toc lan ra. Nguoi ta chich corticosteroids vao chd soi toc cho ngudi 16n va thigu nién, muc dich 1a
ngin phan ng ty mién nhiém sinh ra rung toc. Cach nay khong dung dugc cho tré nhé vi nd sinh ra dau dén.
Téc mac lai trong khodng 4 - 8 tuin, va mdi 6 - 8 tudn chich thudc trd lai cho t6i nhigu nhét 1a 6 thang. Thoa kem
steroids t6 ra khong cong hiéu.

CUOI

Bé An chung nim tudi dang dua trén lung me méin mé ting cong
toc bac d€ nhd cho khong bi [im, miéng thi ca ké hoi hét chuyén nay t6i
chuyén kia, em hdi tai sao toc cia me bi tring nhiu qua. Chi TAm nghe
hoai ciing buc nén cu Am i cho qua chuyén, nao 1a tai con hu khong
phu me d€ me budn nhiéu, me khong cuoi nén toc bac .v.v. Khi noi
vay chi nghi con sé hi€u va khong hdi nira d€ dau oc chi duge thanh
thoi, nhung con nit thi td mo vo tu, An chdng hai 10ng ma cit hdi tiép:

- Nhu v4y ba ngoai budn nhi€u toc bac tring, ba ngoai khong cudi
la tai me hur.

Chij Tam ket qua khong cd clu trd 16i nén xua con ding hdi nura, di
xem truyén hinh di. An budn thiu budn thiu, chin budc mot hai di ma
long con &m tc. Bdng dung em quay lai phia me va noéi 16n:

- Me a, nhu vay la 0ng gia Santa budn nhi€u hon me véi ba ngoai
cho nén réu toc dng bac trdng hét.

Chi Tam: ?77?
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MOT NGAY DI
VAN NGAY BUON

Tdi mong dugc biét ban nghi gi khi doc nhung digu toi sdp viét ra day.

Nha t6i va ti c6 con gai mang hoi ching Down (Down syndrome), chiing t6i s dung dich vu vé& khuyét tat
tuy theo cép tudi trong nhung nim qua cho chau, da s8 ngudi lo dich vu 1a nhén vién ndi ti€ng Anh, dén t4n nha
lo cho chau. Hién gio chau van con duge phuc vu thit 1a chu ddo, do c¢d quan chinh phu va rat hitu ich cho chéu.

No6i 1a nhu vy nhung ban c¢6 th€ tim hdi thém & nhung nguai ¢ con 16n, khi 4y ban sé hoc dugce nhiu kinh
nghiém va hiéu biét thdu dao hon d€ lo cho con. Ban se ¢6 1gi rat nhi€u néu tim dugc nguoi cung hoan canh dé
hai han, trao d8i kinh nghiém, va lai cang lgi hon ntta néu d6 1a ngudi chiu kho sin séc cho con. Méi giao tinh
4y se cho ra két qua rét tot.

Gidng nhu truong hoc hay co quan cong va tu co ti€c tat nién vao cudi nim, vg chong toi cung hoa theo 16i
sinh hoat nay khi nhén 16i di du budi BBQ do co quan day vé doi song xa hdi cho tr€ khuyét tat G Ita tusi 16 trg
1én t6 chitc. Dén noi thi d6 1a mot ngdi nha duge trang tri mung giang sinh va da c6 s&n mot s& anh chi cung co
bac khuyét tat tuong d6i khong ning 1dm, nghia l1a c6 mdt chut hi€u biét cung ddi dap. Toi goi ho nhu vy vi
nhin trudc dom sau, ngd bén trai hay quay sang phai ching tdi chi’thdy con gai minh la tré nhét va nhd thé nhét.
Vai nguoi s6ng trong nha tdp th€ dugc nhan vién phu trach dua t6i du, ngudi khac thi duge cha me hay than nhan
dich than dua di va cung tham dy nhu gia dinh chung tdi. Mgt s6 it khac tuy c6 khuyét tit nhung c6 thé ty minh
tim dudng t6i chung vui.

Ban se ngac nhién khi thiy budi tiéc tat nién nay khong khac gi nhung dip vui dang dugc t6 chic & noi khac,
tic cung ron rip dong day trai thanh gai lich, &n uéng cudi dua tu nhién, chuyén trdo hon hd rat tuong dic. Néu
ban khong c6 than nhan khuyét t4t thi ban se khong c6 dip d€ tham du, néu t6i thi ban se dé bi lac long, lai con
chuyén dang noi 1a ban kho ma hoa dong, va kho long nhén dién duge bénh trang ciia ho

Thanh nién thi€u nir G day chung dién khong khac nguoi binh thuong, géi thi theo thoi trang ma trai cung
khong kém phan. Mot s§ mic veston ao quin thing con, lai thém dién thoai b tii nira, ma loai mdi ra 10 nghe
ban, khong phai cai Iéng xéng cu mem m4y ndm rdi cia vg chdng gia ching t6i. Ho chuyén tro d6i dap nhau qua
dién thoai y nhu cc ban cung Ita tudi khong bi khuyét tat, nhung & ddy tét ca d&u c6 khuyét tat ve tri tué. Bac si
dAu co tim ra bénh thi cing khong c6 loai thudc nao d€ chira, vién 'thdn duge' hién tai la 'phadi c6 cong day db'.
Day nguoi khuyét tat thi khong ¢ gidi han tudi hay thoi gian, c6 nghia khong luc nao 1a qua tré d€ ban budng
xudi dau hang, ma lic nao cung c6 thé€ chi’din udn nin. Cai dang ndi la ban c6 mudn day, c6 chiu day hay
khong ma thoi, ¢ chiu hi€u cho bénh trang cua ho, kién nhin can dam chiu dung d€ dat két qua hay khong. Néu
ban gong minh, uon ngyc dong dac tuyén bd riing ban c6 mudi thanh cong luc thi xin chic mung vi chic chin
ban sé thdy thanh qua tuy s¢ hoi 1au. Con day bing cach nao ha ??? Toi da c6 ggi y ¢ dau bai roi.
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Ngdi #n trong bua BBQ, t6i dua mit lugt qua mdt goc san thi thdy mot doi trai gai dang sin soc miéng in
miéng uéng cho nhau. Ho gat bé moi chuyén khac ma chi’biét ¢ nhau, xa mot chit lai c6 thém mdt cip nira. Toi
héi tham ho 1a anh em hay bd bich ? Oc to mo dy chan t6i di tim si thyc, mdt minh mon men dén gin nhimg
cip ndi trén, ddo qua va li€c nhin. Trén tay cua hai cip nay deu deo nhin, thi ra hq la vg chdng 'thuc sy’ d6 ban
oi. B&n ngudi nay ndm trong ching ty ky (autism). Hanh vi va ct chi’cia ho khong khéc gi nhiing nguoi ¢
cuing chung khuyét tat nay ma toi da gip qua. Than hinh 6m, trang phuc binh thuong, nha nhn 1& d9 va rat 1a co
tu cach.

Trd vé ban thi tir gh€ cifa t6i b tréng di vai chd 1a t6i goc cifa nhitng 6 bac c6 hoi ching Down. Aj cha, qui
vi nay rit c6 tinh than %n udng, ho in lién tuc, lién hdi khong biét no. Vi le 46 ma co th€ ngudi co hdi chimg
Down thudng c6 phan ndly nd trdi hon ngudi ¢d ching ty ky. An ching ché va ching chira mon nao, lai con phu
dién thém phan nudng thit mang di moi khach nira chit. Ty nhién t6i miin cudi va cudi chung vdi mei ngudi co
mit tai day.

Di dao tdi lui mot hoi d€ thim dan cho biét su tinh rdi thi bung doi chan run, toi tat xuéng chiéc ghé€ bo trong
cung lic v4i mot clu cd hgi ching Down ghé vao chd cua ai d6 vira méi ding 1én. Tur phit &y t61 ngii thAy mui
kho chiu, d6 la mui than thé 14u ngay khong tdm, mui ti€u tién da cu trdn 14n v4i nhau. Toi bung bao da chic day
la mui @4t chd minh ngdi, hdn ¢6 chang cdu nao lam vé sinh 4u nén mdi xdng 1én mui khim khfm kha dic biét
nay. Dot nhién ciu trai roi ban di 18y thitc idn thi khdng khi d€ chiu binh thuong trd lai, téi khoan khoai thg hoi
dai day phdi nhung khi cy mang dia thirc &n vé ban thi mui hdi tiép tuc x0ng 1én. Tdi cau may suy nghi khong
biét nguoi nay séng véi ai. Thdc mic chua co trd 161 thi ¢ mdt thanh nién di ngang qua, nhin ky anh ¢4 ding vé
cia nguoi ty ky nhu hoi khom, téc di€m nhiu suong, 4o son vai, tii sit chi; miéng tii quan miéng trong miéng
ngoai. Quan thi rdng hon kh& nguoi, chic cia ai d6 cho ma ciing khong co ai sifa lai cho vira nén duge thu ngin
lai bing sqgi d4y nit da cu. Thoi thi cing mau va gon. Anh nay séng véi ai ?

Toi ngung noi d4y d€ xin héi long ban dang nghi gi. Nghi thé nao v& hai thanh phin khuyét tat trong xa hoi,
mot G vGi cha me hay thin nhan, mot & trong nha tap th€ (group home). Néu la mot con nguoi va thuc sy 1a mot
con nguoi thi ai cung co tinh cdm, long bac ai, tir tdm nén sau khi doc phin trén hin ban khong ding dung nhu
g8 da ma chanh 1ong it nhi€u va roi nudc mit nhu tdi. Téi day ban da khoc chua, con khi rdi long minh t&i doan
nay thi téi khong sao cam dugc nudc mit. Tdi khoc vi xot thuong cho hg. Cung sinh ra lam mot ki€p nguoi
nhung d6 lai 1a ngudi di vay mugn sy lo 13ng, chim soc cda ké khac, 12 con nguoi ma khong sd dung dugc
quyén lam nguoi.

G tudi cda ho ngudi khac da ty lo than, lo tuong lai, gy dung su nghiép, tao mai 4m, di du lich ngoai quéc,
tu nghiép, hoc cao, d8 dat nén ngudi hiru dung c6 Igi cho dat nude. Tuy nhién ngudi khuyét tat trong do co con
t6i lai 1a mot ganh ndng cho xa hdi, la ngudi ky sinh, tri tu€ y&u kém chdng biét gi, ma diu c6 mubn gi thi cing
khong ty minh lam dugc, cd doi phdi s6ng nho cdy vao ngudi khac.

Toi dy tinh ra v thi lai bit gdp mdt chuyén khac vira xdy ra ma d6i vdi toi rat ly tha. Khi trude t6i ¢6 dip doc
qua tailiu ‘D€ Hiéu Ching Ty Ky'nén biét dugc vai tit cia chirng nay, by gio thi sy viéc dién ra ngay trudce
mdét cho t6i chimg nghiém. D6 1a ban bén canh c6 mot thanh nién cao rao, dep trai nura Ia khic nhung anh cit nhu
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con 14t d4t hét dung 1én thi ngdi xudng khong chiu yén, hai tay thi lic rdy lia lia. Than nhan ngdi bén canh kéo
cho anh ngdi mdt chd, hg thif nhigu cach nhu diu dang vd nhe 1én mu ban tay cia anh to tinh thuong mén thong
cam, nhu mudn chia s€ nhung ray rit trong long anh. Thanh nién dap lai cai nhic nhd than tinh nay la ngoi yén
nghi’ngoi, nhung chi’dugc mudi phut thi tiép tuc chdn ron nhu cu ...

C6 di t6i nhung noi nay, noi tap trung ngudi khuyét tat thi tdi mdi c6 dugc tra 16i cho thic mic ma nhiéu anh
chi khac da hoi:

- 3 day sao ¢6 qud nhidu ngudi bénh con bén Viét Nam minh dau théy.

Xin thua cung anh chi ciu dap ddy du y nghia va dung thuc la:

- Viét Nam hay Uc hay bét ci noi nao trén thé gidi h chd nao c6 nguoi thi noi d6 c6 van dé khuyét tat. Viét
Nam minh ngheo, ky thuét dinh bénh chua hay, an sinh xa hdi lai kém. Ta cung khong c6 kha ning tai chinh dé
t4p trung ngudi ¢ bénh vao mdt chd ma nang do nhu ¢ ddy. Da s§ nguoi khuyét tit § Viét Nam khong c6 trudng
dic biét d€ hoc, néu may min dugc vao truong thi ho hoc chung véi tré binh thudng va khong theo kip vi qua
chdm. Thong thudng ngudi ngoai phd goi tr€ khuyét tat 1a dd ngu, do dét, dan don. Tanh tinh khac la thi bi goi
la do khung, dd dién ... th€ thdi. Ma ngim nghi cho sat thi ngudi Viét G ngoai qudc c6 cung thai do vai tré
khuyét tat chdng khac gi ngudi ¢ Viét Nam.

Mién man vdi nhitng y tudng nay, tdi vin ngdi yén do 14u 14u dua mit dao vong d€ tim nhing cai khac
thudng cia budi hgp mit nay, nhung rdi con gai toi k€ tai ndi nhd:

- Mg, vé.

Toi diang 1én theo con ma long budn rau, ngdn ngang bao tu tudng.

Trén xe, t0i k€ cho nha tdi nghe nhung viéc da chinh mit trong thdy. Anh im lang va hai ching t6i khong
néi thém 161 nao nuta, chi'nhe thd dai. Thd dai G ddy khong phai danh cho nguoi khuyét tat G budi BBQ ma danh
cho con gai minh, bdi chung tdi thuong lo 1ing dén ngay mai, cai ngay ma khi chon kiép nhén sinh chung ta
khong ai tranh khdi. Ngay mai day khi chung tdi khdng con trén coi ddi nay thi con tdi do sé ra sao ? Néu chau
vao § trong nha t4p the thi liéu con c6 thoat dugc cdnh quin hoi do thsi ? T6i so rdi day con tdi c6 thé bi bén thiu
hon nhung nguoi toi da gip & trén, du ring vg chong chuing t0i da d8 nhigu cdng siic vao viée tdp chau tu lo vé

sinh cho minh.

Ngay lai ngay qua, toi c& géng day thém cho con d€ hy vong giam bdt nhung gi toi da thdy va phdi sg. Con
ban, ban 1a ngudi may min, lam sao ban bi€t dugc ndi lo dé ning tdm tu nay cda vg chong ching toi. Ndi dau
khd 4y khong h€ voi ma gdm nhdm titng phut timg gidy, kéo dai dén ngay tan hoi thd... Toi viét bai ma mit d¥m

dam nhin con, 1ong triu ning 1a mai dy ching tdi se phai bd chau lai d€ ra di mai mai ...

Vién anh th4t kinh sg rung roi, nhung tdi phai vui d€ chong con vui, gia dinh c¢6 bau khong khi nhe nhang
thodi mdi. Vi vy chiing t6i s€ din chau di dy bu8i hgp mit cudi nim cua cac cha me dong canh ngd d€ co dugce

an Ui, va néu ban th&y ai vui v€ hén hd nhat dam thi d6 la tdi, ngh€ cia nang trong héo ngoai tuci ma ban.

Mot Phu Huynh.
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B6, DMG

Chung tdi thuong duge hoi ring 'Lugng thich hgp cuda thudc nay hay thudc kia cho con t6i 1a bao nhiéu?'.
Cau trd 10i 1a khong ai biét, vi mdi ngudi mdi khac va chi’bing cach thd nghiém thi méi xac dinh duge 1a thudc
hay chét b8 c6 ich cho nguoi do hay khdng va voi lugng nao. Sau day 1a vai di€u toi hoc duge trong 30 ndm qua.

Sinh t6 B6.

B6 phai udng kem v6i magnesium, va duge thdy 1a ¢6 ich cho gin tGi phén ntfa s§ tr€ va ngudi 16n bi ty ky
trong 18 cudc thd nghiém lién ti€p tir nim 65 d&n nim 96. Lugng trung binh 1a khoang 8mg cho mdi nifa ky
trong lugng than th€ mdi ngay, titc khoang 500mg/ngay cho tré niang 30 ky. Thi nghiém tai Phap cho ra két qud
gan nhu y hét 1a 17mg/ky/ngay. Nhung day 1a con s& trung binh, trong truong hgp khac co tré uéng 40mg/ngay
va cho ra két quad rat t6t. Chung tdi d& nghi bit dau cho tré udng 1/4 s& lugng nhdm t6i, va ting dan ti tir trong
khodng 10-14 ngay.

Néu tr€ dugc cho udng qua nhidu hay néu ting qua mau thi c6 thé ¢6 phdn dng phu nhg, nhu hiéu dong,
budn ndn hay tiéu chdy, nhung day la chuyén it khi x4y ra. Trong truong hgp d6 can gidm lugng thudc va ting
lai chdm chap d€ tim mirc vira dung. Chung t0i d€ nghi cha me ding cho thiy c¢6, chuyén vién chua tri, than nhan
va hang xom hay ring tré uéng thudc, d€ y kién cia nhung nguoi nay dugce ty nhién.

Lugng thudc cao cho nguoi 16n hay ai ndng hon 60 ky la 1.000mg/ngay, tuy c6 nguoi dung t6i
1.500mg/ngay. Tdi cho con trai tdi dung 1.500mg/ngay trong 1 nam ma khdng thay c¢6 cdi thién gi so véi mitc
1.000mg chau da udng trong 20 nim qua, nén tdi quay trd lai cho chau dung 1.000mg. Trudng hgp khac la co
ba me dén thim con da I6n ngu trong nha tap thé va thdy ct chi'cda con hoa t€ hon trudc, ba tim higu thi khdm
pha la thuc da hét tir 1au nén ba dit mua thém gép 3 lan binh thuong. Ky sau trd 1ai thdm con ba ngac nhién thdy
c6 cdi thién, Tan d4u tién con to ra than thiét v6i ba. Hai ra thi nha tap thé hi€u fam y ba ma cho con trai udng
lugng gép ba lan tite 3.000mg/ngay. Mic du co ti€n bd nhung bac si da ngung B6 vi cho ring chit nay nguy
hi€ém va cho c4u ding thudc khac, nhung thudc sau nay méi thuc sy nguy hi€m cho cau.

Cidi nguy hai duy nhét duge biét khi dung B6 vdi lugng cao 1a cam giac kim cham va té G chan tay nhung rét
it khi x4y ra. Toi chi’gdp c6 4 trudng hgp trong 30 nidm chira bénh, va cam giac nay bién mét khi ngung khong
udng B6 ntra. Mot s8 it nguoi khac thi ¢6 phdn ing manh véi B6. Thuc B6/magnesium thuong cho ra 1gi ich
thdy vai ngay sau khi udng, néu khong c6 cdi thién trong vong mot thang, t6i d€ nghi ngung thudc.

Magnesium

Dung v6i lugng ching 3 - 4mg cho mdi nifa ky trong lugng thén thé, 1én t6i 400mg/ngay cho ngudi 16n se
lam ting dnh hudng cua sinh t& B6 va bdo vé cho viéc co thé€ giam magnesium vi udng B6.D4y khong phdi 1a
lugng cao vé& magnesium ma nhiéu nha nghién cu k€ ca tdi tin ring ai cing nén udng thém magnesium dé cd sitc
khde t6t dep. Hau nhu mdi loai thyc phdm ché& bién déu bi gidm magnesium nén udng thém chét nay la digu cin
thiét d€ tranh bi thi€u trong co thé.
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Dimethyglycine (DMG)

Hinh thirc t6t nhét cida chat nay la thudc vién hay con nhdng mdi cai chita 125mg, va cin uéng thif véi lugng
thay d6i méi biét bao nhiéu la thich hgp. Tre nhé thuong cén tiu mia vién dén 3 hay 4 vién mot ngay néu chung
chiu thudc. Tuy nhién c6 ba me 1a bac si thdy riing con trai 5 tudi cia ba can dén 16 vién mot ngay, chau co cu
chi’t6t dep vai ti€ng dong ho khi udng 4 vién, roi hoa t& nén duge cho udng thém, cit thay d6i nhu thé trong ngay
nén 1én t6i 16 vién. Ba me khéc cung 1a bac si ¢6 con trai hon 20 tudi bi ty ky cho con udng t6i 26 vién DMG
mdt ngay vi cung 1y do. C6 v€ nhu vai ngudi tiéu héa DMG rat mau nén cin nhigu hon nguoi khac.

N6i chung thi du ¢6 nhi€u khéc biét vé lugng DMG, miic binh thuong cho tr€ 1€n t6i 4 vién mot ngay va cho
ngudi 16n 1a chitng 8 vién/ngay. Mot s6 nhd tre ty ky t6 ra hi€u dong khi duge cho uéng DMG, va nhu vay cin
dung folic acid 1a mot loai sinh t& B. Ta c6 th€ mua folic acid dudi dang thudc vién hay con nhong chira 800mg.
Ubng hai vién nhu vdy di kem vGi mot vién DMG thuong gidi quyét duge tinh hi€u dong nay.

Folic Acid.
Folic acid dugc thdy 1a c6 ich khi chira bénh tu ky, thif nghiém tai Phap ghi nhén 1a cho tr€ u6ng thém chitng
250mcg folic acid mbi mia ky trong lugng than thé/ngay sinh ra cai thién 16n lao ddi v6i mot s6 tre bi tu ky.

Sinh t§ C.

Ni#m 1991 c6 thf nghiém ghi nh4n 1a thi€u nién va nguoi 16n bi ty ky uéng 8.000mg/ngay sinh t6 C cho ra
cai thién dang k€. Digu nay khong ngac nhién vi nao c6 chita ndong do sinh t6 C rt cao. Riéng toi dung
12.000mg sinh t§ C mdi ngay dudi dang bdt sodium ascorbate (dit mua & s§ 1800 325 2664, gia 18 my
kim/mfa ky). Mot s& nhé ngudi bi tiéu chdy khi uéng lugng cao nhu vy, nhung cho da s chiing ta nht 1a ai bi
ty ky thi sinh t6 C mang lai nhi€u lgi ich.

Tién si Bernard Rimland

Day chi’la thdng tin @€ ban biét v& nhitng khuynh huéng trén th€ giéi ma khong c6 tinh cach ¢6 van y hoc.
Cha me nén dén gip bac si d€ hai y kién trude khi ¢ quyét dinh cho con. V& tac gid thi tién s Rimland ¢6 con
trai mang ching ty ky nén 6ng nghién ctru nhitu v& deé tai nay. Website cua dng di€m cac tai 1iéu lién quan dén
chitng tu ky gitip cha me cdp nhat hi€u biét, xin madi ban vao xem:

www.autism.com

Ong c6 cong d4u trong viéc nghién cltu d€ bac bé chu truong ring ching ty ky sinh ra do cha me lanh lung
khéng thuong con, néi khac di 1a bénh c6 nguyén nhén tdm 1y v&i chuyén gia d6 18i cho ngudi me; viéc tim hi€u
vé bénh khién ong di tGi két luan riing khong c6 chit bing ¢ nao cho 1y thuyét nay ma nguge lai, c6 nhiéu diéu
cho th&y chiing tu ky c6 nguyén nhan sinh hoc. Ong hoat dong khong nging tir thip nién 1960 dén khi qua doi
nim 2006 d€ thuc ddy viéc tim nguyén nhan bénh va cach chua tri, 0ng khuyén khich dung phuong phap ABA
cho tré tu ky ngay tir lic sd khdi. Mark Rimland con trai cua 6ng la hoa si ¢6 ti€ng. N6i chung dng dugc xem
nhu 1a ngudi bénh vuc va khich 18 cha me trong viéc nudi day con tu ky khién ho rat biét on; cach xa hoi thay ddi
quan niém v& chimg ty ky, tr€ c6 bénh va cha me phén 16n 1a do nd lyc kién tri trong hang chuc ndm qua cia tién

si Rimland.
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THITONEG SXOT

Alanah Kate Hampsey 1a tén mdt thi€u nu méi dugce 21 tudi 5 thang, da ling 1€ b cudc s6ng ém &m canh
gia dinh ban be than yéu ma mdt minh di vé bén kia coi doi, d€ lai noi day ndi thuong ti€c trong 1ong moi nguoi
da ting gin gui, chim soc, choi dua quen bi€t em mdi khi tan hoc. Tir ddy chiing tdi se khong bao gi gidp em
nua.

Em ¢6 hdi chitng Down (Down syndrome), t0i chi’biét em sau khi néu thic méc cda minh vé van d phuc vu
cua trung tam (Aslat Post School Option) ma con gai téi dang theo hgc. Ly do 1a hg phuc vu chung tai noi day
hai loai tré khuyét tat, mot loai ¢ th€ dugc chi’day va lanh hoi it nhigu ké ludn viéc ty lo cho ban than, va loai
khac 1a tr€ khong hép thu duge méy. Ban di€u hanh trung tdm chap nhén 16i gop y cua chiing toi khi nha t6i va
t6i theo lich trinh c 2 [an trong ndm dén ndi chuyén véi nhén vién lo cho con t6i (case worker). Nhung budi hop
nay c¢6 muc dich 1a nhan vién cuing chung t6i soan va b8 tic chuong trinh hoc cua con.

Day la chuyén rit hé trong cho sy phat trién cia tré khuyét tit nhung chiing toi la lung th4y ring phén Ion
cha me Viét Nam duong nhu khong bao gio ghé mét dén. Ho pho théc tt cd cho nha truong va thly co, gin nhu
la giao khoan vdi quan niém sai lac va 18i thdi: Nudi con la & cha me, day db la noi thiy co. Thai do trén khién
cha me chon con duong sai Iam va thiét thoi cho con ma khong biét, hodc cd biét thi cung khong chiu thay ddi vi
sdn soc con la chuyén doi hdi nhigu cong sitc va thi gio cia cha me. Ho ¢ y bd quén viée lo tuong lai cho chinh
minh va cho con. Nguoi ta c6 thé hi€u phén nao thai dd nay cia cha me, vi con khuyét tit la ganh ning to 10n,
sinh ra thi khong danh gat bé cho ranh tay, nhung néu khong bé con thi nudi ma khdng mang dén, khdng day
dd, pho mic con cho troi, cho thay ¢, cho ngay thang trdi qua. Cha me nghi ring cho con in ngay hai budi 1a
xong bén phén, 4o quan thi cho tr€ khuyét tit mic khin cia anh chi em da ché hay chan va viit di. Hg quan niém
cho tré khuyét tat che than nhu vy la qua dd va ¢ phic 1dm roi, tré khuyét tat tri 6¢c y&u kém khong biét doi hdi
thi khong cn duge théa man. Con gan nhu bi bé mic, nhung h& gip tré khic ¢6 chut lanh le hon thi so do va tu
bao chura ring con minh bi khuyét tit qua ning day khong dugc. Thyc t€ 1a khong bé thi gic day con thi lam sao
tre phat trién ? khong phdi vi con thi€u kha niing hoc hdi ma vi cha me ¢6 bénh ¢& chép, hd 14u qua ning khién
con bi thiét thoi.

Viéc bo bé con cung gip trong gia dinh thudc vin héa khac, ngdn ngut khac ma khong riéng gi cha me Viét
Nam, ma cung c6 gia dinh lo cho con hét sitc t4n tinh, chu ddo v6i Alanah 1a thi du. Luc con gai tdi méi doi vé
hgc & trung tdm, mdi chiu t3i don con tdi thay Ian nao Alanah cung ban diu mdt ban gai nhé nguoi va yéu hon
xufng béc tam cép cua trung tdm, khong cho cha me cija minh phu. Chau mdt minh diu ban ra xe roi hon tir gia.
Ai ndi 1a tré khuyét tat khong hi€u biét va khong c6 tinh cam ? Sudt hai nim dai Alanah giap ban ddng cdnh
nhung dau long thay chinh em thi mdi ngay mot yéu dan. Em vén ty di ding binh thuong roi dan dan phai co
gdly, d€ t6i ngay sinh nhat 21 tudi thi em phai ngdi xe 1dn. DS 1a tudi mo tréing nhd gid, 1a mot thai dét mong cia
mbi chiing ta nhung Alanah médc bénh tim la bénh hay gip cia ngudi c6 hdi ching Down, ddng thoi bénh suyén
tdi phdt cang ngay cang ning. Alanah cang lic cang suy y&u phdi vao bénh vién ludn.

Em trat hoi thS cudi cung ding vao ngay con gai toi duge 23 tudi. Alanah dy tiéc sinh nhét xong thi chigu
hém d6 em qua doi tai bénh vién nén d8i véi riéng chiing i, do 1a ngay khé quén. Trung tAm goi dién thoai bao
cho vg chdng t6i hay, va d& nghi chung toi luu y dén hanh dong cuia con gai ching toi, vi chdu c6 su mat mat 16n
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va tinh than bi giao ddng manh. Tdi sg va lo nén hom d6 phadi tdi don con thay vi moi khi la chau ve biing xe bus
nhu cach ching t6i day chau. Khi dén trung tdm tdi ching kién dugc canh am dam, dau budn va thuong tiéc
hién ro trén ting nét mit cac ban khuyét tit cia Alanah, con toi cung th€. C6 em 6m d4u nitc nd, em khac thin
thd, cac em ngdi bén nhau cu nguyén cho mdt ngudi ban than yéu da ddt ngdt bo cac em. Con bénh tim vut
dén, vut di va Alanah khong con nua.

Cac con khac trong gia dinh ching toi cung bi xtiic ddng manh khi nghe tin nay, mit ching tbi cay cay va
khéc vdi con. La nhi, tai sao lai du nude mét ty nhién di khdc ngudi xa la ?, nhung néu ban la nguoi sdng gin
gui va gén bd vGi ngudi khuyét tat nhu ching toi thi ban cung s€ ¢ cam xidc nhu tat cd moi ngudi hom do thoi.

Em di roi ban be thuong ti€c, cha me, cac em va hg hang dau khd xot xa, nhén vién day dd em méat mot digu
kho ndi va kho td. Moi nguoi ti€n dua con em dugc an gidc, ma cung k€ tit ddy cha me va cac em cda Alanah
khong con mat qua nhidu thi gio d€ lo cho em nuta. Cha me kho 1ong ma quén con, va cung khong gi khac co thé
18p vao chd tréng cda sy m4t mat nay. Tuy khd vi con nhung cha me cia em van vui cudi khong khac gi ching
t61, chdp nhén sy an bai cla tao hda, vui v€ lo cho con. Diu v4y Alanah khong mudn lam phién, tao sy budn lo
cho m@i ngudi nén ru bui trdn mot minh ra di.

T6i nghi cha me em cung nhe phén nao ndi lo trong doi, vi ai c6 con khuyét tat déu biét c6 ngay hdm nay,
nén da bu dfp cho em theo thoi gian chay dai dén con s 21 ndm va 5 thang 1€ roi gat 1¢ lia con. Nguoi & lai
thuong tiéc k€ ra di, nhung chua ai dugc nghe ndi long dau khé cia ngudi ra di la sao.

Tinh d&n ngay tu trin thi ching toi biét Alanah duge 2 niim, cit mdi nim em di nghi’heé cung vdi gia dinh
méy ban, quan do gidy dép lic nao cung mdi, thing, gon. DAy l1a bé ngoai ma tdi nhin dugce, néu cai bén ngoai
khi di truong day du va tuom t4t nhu thé thi ¢ nha hdn Alanah phdi hon th& nita. Cha me xem Alanah la dia con
ddc biét nén t4t ca moi thit em cd déu dic biét va dugc wu tién. Néu so sanh thi hon con t6i rat nhigu. Mot s6 em
khuyét tit khac cing c6 may min la dugc cha me, anh chi ndi ngoai bu d4p cho, nhung néu nhin ky lai thi cac em
chi’la thi€u sd vi bén canh nhitng em nay thi dau long thay con mot s& em khac bi gia dinh bé mic, khién ching
ta nhin cac em rdi dau khd gium. Gia dinh khong mang tdi con khuyét tt 1a rudt thit cia minh thi ngudi ngoai
giup gi dugc cho cac em déay ?

Nhin lai cha me VN dang nudi con khuyét tit, tdi tr hdi 1a ¢ bao nhiéu tré khuyét tdt VN hudng duge diém
phiic nhu Alanah, va cha me ¢6 lam dugc mdt phan nhung gi ma cha me cia Alanah Kate Hampsey da Jam cho
con hay khong ? Long chi’biét mitng va thuong tiéc cho Alanah nhung budn va x6t thuong cho cac tr€ khuyét tat
VN.

Viét ting Alanah Kate Hampsey,
ban hoc cua Phan Lam Ngoc Thao
sau khi em mat dugc mét thang.

Sydney, 24-10-2002

L. T.D.
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DAVID

Chung t6i 1a ban cija nhau tir nhi€u ndm qua, trong khodng thoi gian d6 t6i ¢ ghi lai nhimg chuyén rét cam
dong day y nghia ma David da lam, dudi dy toi xin chia s€ cung ban vai chuyén &y d€ cho thay tinh than va sy
chidm chit ma toi cam dugc nhd lam ban v&i David.

N#m 1978 nhom chung toi 1én Boston du dai hoi toan qudc vé hdi chimg Down, cai dang k€ nhét trong
chuyén di nay la toi dugc quan sat David trong khung canh khac la, thdy anh du stirc d8i dap véi nhan vién khach
san va nhung nhén vién khac cia nganh du lich. Trudce khi 1én duong, mot khach hang G tiém David lam cho anh
s@ dién thoai nguoi anh cua hg d Boston, va kéu David goi cho anh luc t6i chd. Toi co hoi e ngai vé dé nghi nay,
tu hoi khach hang &y ¢ tin 1a David lam theo hay khong.

Téi Boston David goi dién thoai ngay cho ngudi anh hdi chuyén. O chua, em ciia ho chua néi gi vé David
cho ho hay, nhung dugc chit, néu David la ban cia em ho thi ho mudn maoi David di #n t&i nay. David gidi thich
la anh di vGi hai ban gai, va hoi d€ hai c6 cung di #n t3i ¢ duge khong. Dot nhién ca nhém ching tdi duge moi
an t6i voi anh trai cia mot nguoi tdi khong hé quen biét, toi run trong bung khdng biét ho s¢ phdn ung thé& nao
khi gip hai ngudi 16n c6 hoi ching Down.

Dung 7 gio t6i ching tdi xudng cifa khach san gip Sam (ngudi anh), lic chao héi nhau Sam ngd ky David
va Mary, anh l3ng thinh mgt vai phut r6i noi,

- 'Trai khéo tinh biét chitng nao, em tdi xép dit hay qua, phai chi vg tdi c6 diy, em toi thiét gidi !"

David va Mary ngdi d bang sau, Sam lai xe di va cit ngé David v3i Mary trong kinh chi€u hgu. Anh 14p di
14p lai ring anh vui hét siic duge gip ching toi, cung nhur anh r4t ti€c 1a vg anh khong th€ di 4n t6i cing. Anh héi
David nhiu chuyén v& nguoi em cua anh & Portland, v€& cong viéc cda David. Tu tir qua nhitng céu héi dic biét
anh rap ndi lai cac chi ti€t vé David va Mary. Sam dua chung tdi dén mdt trong nhung nha hang khéo nhat &
Boston, anh cuoi thit han hoan khi ng6 David goi cac mén &n cho minh: beefsteak, ca tim nudng, khoai chién,
rugu vang. Doc thuc don va chon mén 4n la mot thit thach kho khin cho cd David va Mary. Mary nghe xong ndi
lién khong ngin ngai.

- Toi cung #n gidng David.

Nhung David khdng chiu.

- Mary, mén tdi chon ¢6 nhigu téi. Chj #n ga quay hgp hon.

Mary ung ngay mon nay, ¢ chua dd sitc doc duge thuc don. David noi tiép.

- Cho ban t6i ca r6t va com di kem vdi ga.

Sam lai noi.

- Ubc gi vg toi cO mit & day.

Sau bira 4n, Sam moi chung toi ghé qua nha anh, vg anh nay chic da vé va anh rt mudn ching tdi giip co.
David bdo riing troi da t&i va t6t hon ching tdi nén vé khach san nhung Sam nai ni. Thanh ra, ching bao lau
chiing toi dén nha anh, vg anh ngac nhién ra d6n ma c6 vé nhu cd bi mat ngd m4y ngay roi. Trong cd 8m yéu,
budn ba riu ri. Nhung sau khi ching toi chao hdi nhau theo phép lich sy, treo mu ao thi Carol t6 ra linh hoat
dan, cd vui vé héi han David vdi Mary, cang lac cang ¢di md s6ng dong thém.

Thinh linh ¢6 ti€ng tré khoc & phong bén canh. Carol chay bi€n di va quay tré vao voi mot bé trai xinh dep
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chimg niam tuén. David han hoan thiy em bé, xin phép dugc b€ em. Anh bdng em bé ngdi xudng canh Mary va
cd hai choi véi cha bé, trong khi d6 Sam va Carol ngdi phia bén kia, kinh ngac nhin hai nguoi tran tran. Gian
phong yén ling hoan toan, chi'cé ti€ng néi nung cua Mary va David voi em bé. Dot nhién David va Mary cling
lang thinh khong ndi ma nhin nhau... nhin xuéng chu bé... réi lai nhin vao nhau.

David pha vo sy yén ling, anh nhin sang Sam va Carol noi.

- Em bé giong hét hai ching toi.

Anh nhin trg lai Mary. Carol 0a ra khoc, David trao em bé cho Mary gitr va diung day, di t6i gh€ cua Sam
vdi Carol, giang tay choang 14y ca hai vg chdng va noi.

- Em bé 16n 1&n khong sao dau, em chi’khac nguoi thoi.

C6 mot Ian tdi ndi v6i David la anh ¢6 du mdt nhiém sic thé trong nguoi nhung t6i khong biét David hiéu gi
v€ hoi ching Down, tuy nhién anh hi€u 1a ngudi khéac ¢ cam xic, anh biét an Ui, v vé. Dém d6 G Boston,
David va Mary mang lai hy vong cho cip vg chdng dang hoang mang, r8i tri v6i bao cau hdi, sy tic gian, ding
co trong 1ong, va tdi phdi ddng y v4i Sam khi anh lai néi [4n nira.

- Trai tinh khéo lam sao, em tdi x€p dit hay qua !

Céu chuyén x4y ra lic David dugc 47 tudi va k€ trong quyén sach anh viét chung véi Jean Edwards ( My
Friend David: A source book about Down Syndrome and a personal story about friendship ), cu8i sach anh ghi
thém:

"Jean Edwards hdi toi s€ lam gi khi me t6i qua doi. Toi noi tdi s€ nhd me, nhung toi sé tu lo than. To6i sé
tudi cdy canh cua me, cho lu chim cia me #n, va lam nhiing digu me day. Mg day toi cach tu lo than. D6 la digu

nhimg ba me day con, me chi’ban cach tu lo 18y cho minh".

Trich tir Newsletter ciia Down Syndrome Association in NSW, Autumn 2002,
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1 _
THAY DOI HAY KHONG

Tré bi chimg tuy ky ¢6 16i dn udng khac véi tré ¢6 hdi ching Down hay tré bi ty ky nhe. Thong thuong cha
me thdy con ¢6 bénh thi ddm ra che chd, nudng chiu nhiéu hon va thuén theo hét nhimg gi ma con doi héi. Cha
me lo cho con ¢6 1an tinh thuong yéu va thuong hai, nhung thuong yéu 1a ludt chung ma thuong hai thi n6 rét ro
nghfa ma la ling 12 mot s cha me khong thdy. O ddy xin mién dinh nghfa chir thwong, chi’xin néi dén chit hai.

@® Con khong th€ tu ndi ma chi’lap lai tron 16i cua ai da ndi hay mot bai hat vira nghe, roi im tiéng, thi cho la
thdng minh.

@ Con khong an thic n la thi khen 12 bi€t lya chon, kén in thi cho 12 con khon ngoan.

@ Ngoi dut cho con in thi 1ai néi 12 'né biét tdi thuong nén lam nung'.

@ Khi tr€ la hét trong nha thi cho 12 cha me khong hi€u con nén tré titc va la, ma khong chiu day con khong
dugc phép 1am rAm nha.

@ Bit tat cd nguoi trong gia dinh nhudng nhin tré t5i da.

@® Chiu con, 1am h& cho con vui ma khong nghi ring con hu hay doi héi vo ly.

@® Hoi con khong noi hay tra 10i lai, ma chi’lam nhung gi cha me hay thay ¢4 mdi noi, va vin bdo 1a con
thong minh.

® Tr€ 10 tudi con mang ta, ndi ring tai nd khong mudn bo, trong khi khdng cuong quyét tap cho con bd ta.

@® Con 1én 10 hay da 20 tudi ma vin ti€p tuc cha ring, tim gdi cho con, ndi ring thodi k& dé toi lam cho
mau, d€ con tif lam 14y t6i chimg nao méi xong, tdi nghi€p con tdi dai.

@ Mang gidy cho con va &m ra xe, néi réing lam vy cho mau va tién, chd con lam modt minh thi qua l4u.

@ Con nhao ra khoc doi do vat trong ti€m thi vdi vang b tién ra mua, sqg con la 16n nguoi di phd cuoi ché.

@ Con khong chao hdi khach thi bao chura 12 con sg ngudi la.

Day chi’la vai y tiéu bi€u v& cai hai ma cha me tao cho con, cdy tre tu ky hay Down nay néu chuing ta khong
ddi cach day dd ma chi'chiu chudng thi 16n 1én rat khé uén nin. Cha me chiu con thi d6 la chuyén duong nhién,
nhung khi ra ngoai xa hdi hay hoc duong néu tré cit dem chuyén trong nha ra chd lam thi xin héi ¢ ai lam
khdng?

Cha me, bac si ndi réng tré bénh chir tré chua hé néi vdi ching ta 1a ‘con bénh', vi vay cha me nén cé thai
do thuc t& véi cude sdng 1a can thay d6i minh va con thi tré méi duge chdp nhan vao cdng dong. Chuing ta khong
n€ ha véi con vi do 1a huyét théng cia minh nhung ban be, nhén vién va xa hdi co th€ thdy buc doc vdi hanh vi
khong hgp 1y cua tr€ (10 tudi con cho 8m ra xe, cho dat mdi chiu an). Hg co sy phan biét kho chiu va néu khéo
che day thi khong 19 ra mit, nhung ai c&m ho ¢ su ky thi khinh khi trong tdm nao? Cha me tha thit hanh vi cho
con nhung xa hdi ¢d bao dung, rng rai nhu vy khong ? HE 1a con ngudi, 1a mot phin ciia cong ddng thi ai cung
nén hoa dong cho gidng nguoi khac khong nhiéu thi it, ta khong nén d€ con minh va nguoi khéc co sy cach biét
ro rang. HS cach biét do tré dao ra thi cha me nén khach quan d€ nhén biét va 14p bét, kem vdi sy day dd va
khuyén rin. Nguoi ta ¢ th€ day manh tha d€ trinh dién trude khan gid thi con chiing ta 1a con nguoi co oc thong
minh #t phdi day dugc. Tai sao cha me khong phat trién trf tué nay cia con, ma lai chiu phuc vu cho doi héi kho
chép nhé4n cua tré (mudn dugc cha ring, tdm goi cho du ring da 16n) ? Pung tén tap cho tr€ co su di biét nay vi
xa hoi s€ khong thé chdp nhan va con gip nhiéu kho khin ve sau.

NGUYEN.
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NEN NOT1 G1

Nhitu ¢d chy, ba con cua tré ¢6 hdi chitng Down mudn biét thém veé chau méi sinh cia minh. Nhirng ngay
d4u tré méi chao doi 1a lac hét sic quan trong d€ gia dinh hd trg cho cha me, cha me thuong sg hai va tu héi gia
dinh sé€ ddi xd voi em bé ra sao. Khi t6 ra thuong mén cha me 14n em bé thi ban lam nhe di ndi lo sg nay, hay
bong em 1&n, khen r8i rit va choi vdi em bé. Co6 khi ban khong biét phai ndi gi, hay ndi sao cho ding, hay ban
noi trt, nén co nhung d& nghi sau ve cai gi khong nén ndi va nén ndi diéu chi, dua theo 161 ¢§ van cia nhidu cha

me ¢ con ¢ hdi chimg Down.

Pung nén nodi:

Day la nhitng di€u ma cha me bao la lam ho buc 1dm, hay lam hq tirc gian:
% 'Thiét khong may', 'Toi nghiép chua’, hay clu gi to y thuong hai.
Cha me khong cin 10ng thuong hai, khdng mudn c6 né. Cai ho cén la tinh thuong va chdp nhin em bé.

% 'Trai cho cha me dic biét dita con dic biét', hay clu khac tuong ty vay.
Khach t6t bung noéi th& la d€ an Ui, nhung vao luc nay co le cha me khong thdy minh d#c biét chat nao dau.
Lai nuta c6 cha me khong chung dang gidn dng troi nén ho khong thich nghe 161 trén. T8t hon dimg noi.

% 'Tré con chiing d6 dé thuong 14m'.
DAy la cau rgp khudn noi v tré c6 hdi chimg Down, cho thdy ban khong biét gi v& bénh nay.

+* 'Ban c0 biét no t€ t6i muc nao khong ?' hay céu tuong tu.
No6i vay cung la thiéu hi€u biét vé& hoi chiung Down. Cha me ¢6 th€ gisn va mu6n tra 10i 'Con mudn té t6i
dau nira? Vay chua du t€ hai hay sao ?'

% 'Anh chij d6i pho chuyén nay gidi hon toi'.
Do 1a 16i mai cho cha me dap lai 'Khong, anh chi se 1am hay hon toi'. Dot nhién cau chuyén hudng vé ban

thay vi v& cha me méi c6 con va em bé. Thém vao d6 ban dau biét cha me se gidi quyét ra sao, phdi khong ?

L0i nén noi.

D4y la nhung diéu cha me thdy an ui hay lam ho 1én tinh than.

¥ 'Chuc mung anh chi'.

Ho méi sinh con ! Con ¢ 16i nao cho thdy ban thuong mén hg va em bé hon la 16i chic mung ? N6 lam
chung t6i thdy minh la 'cha me binh thuong' khi c6 ngudi néi nhu vy véi chung t6i. Néu bénh vién cho phép thi
mot chai champagne 1a di€u rat tuyét.
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¥ 'Chau bé giong hét anh chi'.
Em bé nhigu phin sé gidng ai d6 trong gia dinh. T4t cd nhung di truyén tf cia em bé la tir gia dinh ma ra.

Em sé giong anh chi em trong nha lic cac tré nay méi chao doi nhu em.

¥ Tim hi€u v€ hdi ching Down.
Diu nay lam cha me rt cam kich, né cho thdy cé tinh thuong mén va quan tdm ddi v6i em bé. Khi ching
t6i bao chu cua Mikey riing Mikey c¢6 hoi chitng Down, hdm sau em t61 vao thdm mang theo mét x4p tai liéu noi

vé& hoi chiing Down ma chu 18y tir internet. Cu chi”8y noi ring chi n6 thyc tAm lo l4ng.

¥ D€ nghi trong con.
Cha me mdi sinh con lo ngai riing gia dinh cda hg sé khong chdp nhan em bé. Khi ban néi 'Sao, ching nao
anh chi cho tdi giu chau ?' 1a cho cha me th8y ban mudn du vao doi chau bé. Thai dd 4y khién ho nhe long rat

nhiéu.

¥ 'Chau se 16n nhu thdi day'.

Cha me c6 th€ dang lo st vo, co th€ ho khong biét gi v& hdi ching Down, lo 1ing v& nhung b&énh ma tré ¢
hoi ching Down hay méc phai. Su lac quan, tich cyc cda ban se khién hg 1én tinh thin hon. Ngu6i than ma tS ra
bi quan, tiéu cuc khong c6 1gi gi cho ho ca.

¥ 'Chau bé se cho minh hoc nhigu diéu'.

Ay 13 mot cach n6i khéo 1éo khac cho thay ban mudn du phiin vio doi ciia tré. Néi cho cling, 1am sao ban ¢
th€ hoc dugc tir chau bé néu ban xau h8 vi chau ? Em bé se cho co hdi hoc v& tinh thuong, su chdp nhéin va kinh
trong d6i voi nguoi khuyét tét.

¥ 'Chang t6i ludn sin long gitp ban'.
Lai 1a mot cach noi khac ham y ban ludn c6 miit canh ho, hay cho cha me mdi sinh con biét 1a ban luén co

mét trong doi cua hq.

Thomas va Michel Paul
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GIA TU

Cu6i ngay vui la gidy phut luyén ti€c chia tay. Day 1a trang chot cida tap san va tdi lic ta phdi chao nhau tir
gia. Tap san nay thanh hinh la mot phép la nho nhd vi nhimg ngudi dong gép bai vd chua hé viét vin trong doi
ngoai cac bai ludn lic nhd, nhung ting thi phdi tinh, sau ngay lam viéc va lo cho cac con xong cha me hodc cim
cui vigt mot mach khong nghi;, hodc dim chiéu ngé man may dién toan dé€ tim hitng, dén mot hai gio dém vin
con lach cach ban phim. Roi cung xong, tron t4p san 1a cdy nha la vudn vi mdi ngudi gop mot tay viét bai, danh
mady, trang tri, photocopy, dong bao, phan phdi. BJi ddy 1a tac phdm d4u tay, mong ban doc véi su lugng thit
cho nhung so sot.

Kinh nghiém trong cac bai viét 1a kinh nghiém ban than da trdi qua, manh dan ma ctung khiém t&n dua lén
trang gifly, ndi cung cha me khac riing nhiéu viée ¢6 thé thuc hién dugc d€ cdi thién doi séng cua tré khuyét tét,
ring ban khong nén mét hy vgng v& con ma van c6 cach day lam tré kha hon. Phuong phap sin do, cai quan hé
la ban ¢o chju ap dung, kién nhan tri chi theo dudi hay khong. N6 gidng nhu trong nha hang mui ngao ngat l1am
ban khen nitc ng 1a mén 4n thom qua, nhung néu ban khong gip 4n thi khong hudng duge sy ngon ngot bs
dudng. Nguoi ta ¢ th€ thong cam khi cha me vi mét méi bo trdi viée lo cho tuong lai cia con, dua ra nhigu c& d€
bién minh thai dd xudi tay, nao la con toi bénh ning khong hqc dugc, con tdi hét phuong day dd, da tré roi,
nhung théng cdm khong c6 nghia 1a chp nhan ban ding hay tan dong thai do cia ban. Thong cdm la nhin nhan
ban ¢6 kho kh#n, ma dong thoi khuyén khich ring hoan canh van ¢6 chd cdi thién dugc.

Mot digu khac quan trong hang du trong viéc nudi con khuyét tat 1a cha me phadi thay d6i chinh minh, bé di
quan niém c¢8 hd ma ch&p nhén hi€u biét cua th& ky 21 d€ gitp con phat tri€n, sdng ty 14p toi hét mic cua con.
Khi ban thay ddi thai d9 ciia minh v€ khuyét tat, vé cach day con, dinh duong, chiu dp dung dudng hudng mdi
hoc qua kinh nghiém cta cha me khac, trén internet, sich vd thi ban sé th4y, kién nhin d€ cdi sifa hanh vi cia
con thi tré se phat tri€n lam ban kinh ngac. Thay d8i 18i suy nghi 1a chuyén kho, nhung cha me khac da lam va
con hg duge nhd, va chic chin ban cing thanh cong khong nhiu thi it. '

Xin kién tri day con roi mdt, hai ndm sau, con sé bt ngd n6i that dung mot chir ma ban khong hé nghi la
con biét dung (vi ban coi thuong kha nzing cia con !). Nbi vui se ao at t6i tran d4y tim ban, long han hoan tot buc
khién ban hai long 1a da bé cong day con tlir bao nim qua. Nhigu cha me da hudng dugc ni€ém vui trao nudc mét
&y, ho mudn ban cung n€m dugc sy thanh cong d6 nén da xung phong lam vin si trong s§ d4u tién. Ching
nhung vy, hg con nudi mong udc la sang ndm khi ra tdp san s@ thit hai, chinh ban sé¢ mia but bt mi cing nhém
cach khién chau sau tudi khong con mang ta, khién chdu biét di, hay biét tu danh ring, tim rifa 14y mot minh, va
nhom se tuyén duong ban 1a Cha Me trong nam ! Mong sao hita hen nay sé khién ban khong d4u nghé ma khai
hét bi quyét day con, hing say dong gop cho tip san dugc thém phong phu, dic sic. Day la t4p san cia cha me,
viét cho cha me doc nén c6 gi ma ban ngai ngén. V4y du ban chua hé mo lam vin si, nhung nay vi con tré xin
hay cam bt mot nim chi'mdt Ian, tAm tinh vé6i nhau.

Hay tin tudng riing con dit chdm nhung vin c6 th€ hoc dugc d€ day con, roi con s¢ dugc nhd va phat tri€n
nhiéu hon lam ban hin hoan. Mong riing t4p san ndm 2003 s¢ c¢6 bai v& thanh dat tién tri€n cia con, kinh nghiém
qui gia cia mdi gia dinh, d€ cha me vé&i con khuyét tit cung chia s€ nu cudi han hoan vdi nhau.

Than ai,
Nhom Tuong Tro.
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