








TrOi hai, ch! khoc cho con hay khoc thuang than phfj,n minh, hay la ch! khoc cho ca hai ? T6i ng~p ngirng gi~y 

l~u r'eli bqo mi~ng hoi. 

- Chi. co nghf la rninh n~n co tMm mOt nguoi dan 6ng khac d€ phI.! ch! 10 cho chau kh6ng ? 

Ch! Uk dliu lia l!a va dap. 

- Th6i, th6i, ch! ai, con em thi em 10 va s~n sang hy sinh, con co ai du thi giO va tinh thuang rna hy sinh cho 

nguoi dung. Hi~n tqi em em kh6ng du suc 10 cho con thi lam sao em co du thi gio d€ 10 phl.!C VI.! cho ch'elng. Ma 

noi cho sat thi diI muon diI kh6ng nguoi do cling chfIa cha ghe th6i, trang khi ngay ca cha mOt con nghe lOi ba 

nOi xui gil.!c bo m~ con em. M~ anh noi tqi em ~n d tan ac v6 dqo duc d ti~n kie'p n~n giO mOi sinh con khuye't t~t, 

ch! nghe co hqp ly kh6ng ? Khi em tOi tham dl1 nhom nay, th~y cac anh ch! d~y ai cling co con b~nh, em chqnh 

nghf chang Ie cac anh ch! nay d~u co ti~n kie'p nhu em hay sao? Ne'u sl1 thl1c la v~y thi em n~n nh~p bQn cho vui 

ve cue)c doi. 

Vui mi~ng chi quen nuoc m~.t rna thu thfchuy~n rninh kh6ng dqi hoi. 

- Trang nhom nay chfco con em va ch! ng'eli ben kia la b~nh gi6ng nhau th6i. Hai chau nay n~ng nh~t 

nhom, d!nh b~nh noi la con tl.!i em b! bqi nao (cerebral palsy). Em sq minh bu'eln qua bie'n em thanh chai da, ch! 

a. Neu kh6ng co nhung ngay hQp m~t nay thi em d~y con di shop. H6i do chau con nho va nh~, nguoi ta con 

khi~ng giup mOt tay d€ dua chau l~n xu6ng cl1u thang. Sau nay hQ sq nen lam la het. Ph1in em thi kh6ng du sUc 

da con d€ di Mng xe IUa n~n em di taxi. T6n ti~n nhmu nhung mi~n la con em vui th6i. Dqo shop thi em tim qulin 

ao d~p mua cho con m~c, kie'm thuc ~n ngon cho con thudng thuc. DiI ding con em kh6ng noi duqc va kha n~ng 

di~n lei kern nhung em vui vi thai de) han hd cua con bi€u 1<) qua anh mat. 

Trang tulin em tham gia nhom d€ nghe thuyet trinh v~ khuyet t~t. Cai do t6t l~m ch!, em lam bieng nhfu 

nuoc rna giO d~y kh6ng bo sot m<)t bu6i nao, diI la no khac ten b~nh nhung d!ch VI.! va cach dqy d5, truong hQc 

thi kh6ng khac la bao nhieu. Llin nao co bu6i hQp m~t vui chai la em dua con tOi tham dl1, con em sung suang thi 

em th~y hqnh phiic. 

Chi han ha tie'p tl.!c noi. 

-d d~y cac anh chi kh()ng ph~n bi~t chi ca, ai co con b~nh thi gQi di~n thoqi to y mu6n tham gia. Co cht gQi 

di~n thoqi n6i chuy~n ca n~m r'eli mOi de'n vi tinh trqng suc khoe cua chau kh()ng cho phep, cac ch! ~y chftham 

gia qua di~n thoqi th()i. PhI.! huynh nghe tren dai thi biet ngay gio nhung bu6i thuyet trinh hay hQp m~t trong 

nhom, hay ch! em g~p nhau ngoai ph6 nhac chitng va dung ngay thi tim den. Cht mOi lqi chai nen chua bie't 

nhi~u nhu cac anh ch! da di hQp l~u, nhung tit tit r'eli ch! coi, nhom nay gi6ng nhu mOt dqi gia dinh, ai biet dtch 

VI.! duang di nuoc buoc cua nhirng ca quan thi chfcho nhau, nguoi ranh chuy~n nay giup phuang di~n nay, ke 

khac biet chuy~n khac thi giup m~t khac. Anh chi em ciIng giup nhau kh()ng ai q hi~m gi ca. Em di dl1 nhi~u 

nhom r'eli rna tOi nhom nay th~y thoai mai nhi~u ve m~t tinh thlIn, tim duqc nhmu an lii. 

Tm cling co cai nhin nhu chi da noi atren nhung nay Wi da tim duqc niem vui va duqc an ui he't suc, vi g~p 

duqc nhi~u nguoi hi€u minh, tim duqc Sl1 giup da M.ng kinh nghi~m thl!c sl! va r~t ch~n tinh. Hai diem nay kho 

tim anhirng nhom khac, vi nai d~y ai cling co chung nmm dau va d'elng canh ngO, con nai khac la nhan vi~n lam 

vi~c, hQ kMng bie't nhi~u v~ khuye't t~t hay hi€u duqc n5i long cua cha m~. LOi noi cua nh~n vien co khi g~y t6n 

thuang, khai d~y sq dau dan trong long cac anh ch!. 

Mong sao phI.! huynh co con khuyet t~t rna suy nghf gi6ng nhu t()i truoc kia hay d~p bo tu tudng hu l~u nay 

cho con da kh6, con chfnh cha m~ co duqc sq biI dap do tinh than trong nhom, nho v~y ban th~n nh~ bat di phlin 

nao n5i bu'eln kh6 dang mango 

M(>t Phq Huynh. 
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SUY TV
 
Phan Lam - Sydney 2002. 

'l\tu Nhom Tuang trq Ph\.! huynh co con Ch~m phat trien va Khuyet t~t t'1i Sydney khtJng thanh hinh thi Wi 

se mai mai khtJng biet b~nh tl1 ky (autism) la gi. TtJi chfquan sat b'1n hqc cua con ttJi m6i sang khi xe dua mac 

cua tmimg tai don chau. Vq chC'>ng ttJi ell' thAc mAc ve dtJi tre gai song sinh tren xe. Do la hai thieu illi thi dung 

han, tr'1c con ttJi khming 17 hay 18 tudi vi chung sAp rai trung hqc. ThAc mAc cua chung ttJi khtmg phai vtJ c~n 

cu vi hai em r~t d~p rna d~p m¢t cach 1'1lling, m6i fan g~p chung ttli cu tdtm trC'> hoai, noi khtmg biet hai em co 

b~nh gi bdi nhin sAc di~n cam doan khtlng ai dam noi la hai em co trqc tr~c. 

Collln dan con ra xe dua ruac, sau khi chao hoi ctl tai xe, ttli quay sang hello hai em. Chung cha:ng m~mg 

hello l'1i rna anh mAt nhin xa x~m ngoai chan trai vtl dtnh. Sau nay khi co dtp tiep xuc vai cac chau bl chung tl1 

ky con cua anh cht em trong nhom thi ttli cling g~p nhitng cach nhin y h~t nhu v~y, va cling ke tit do chung ttJi 

dmg kham pha them duqc nhitng khiem t~t cua cac chau co chUng tl1 kY. Cha:ng h'1n khtlng chlu nhin vao mAt 

nguai d6i di~n, hay di nhon chan, mu6n gi thi keo tay nguai khac chi~ It noi va con I,! han nita la chai r~p khutln 

m¢t tro gia nay sang gia khac, sAp atJ theo thu tl1 thanh hang. 

Nha co nhiing bu6i sinh hO'1t vai gia dinh cac anh ch! khac cling cac chau, va co duqc nhitng bu6i thtmg tin 

tit b¢ D!ch V\.! C¢ng DC'>ng (DOCS), ttli co d!p hieu them la chung g~p r~t nhmu kho kh~n trong vi~c d'1Y d6 nh~t 

la d'1Y noi. The rC'>i co m¢t cau chuy~n d~ng tren bao dta phuang ngay 6-12-2001 lam ttli suy tu hoai. cau chuy~n 

nhu sau. M¢t be trai chitng tam tu6i ten Timothy bt chfnh m~ ru¢t dem bo t'1i b¢ Dtch V\.! C¢ng DC'>ng vi em 

mang chUng tl1 kg. Phan Ung tl1 nhien cua ttli luc do la dt c¢t bao va lutln ca hinh cua em, vi sAp co bu6i hqp vai 

hai nhan vien xci h¢i cua b¢ Dtch V\.! C¢ng DC'>ng. Ttli d!nh b\.!ng chuyen nay khi g~p hq ttJi se muqn ban tin tren 

de noi len cai kho kh~n rna nhiing nguai co con tl1 ky dang g~p phai. Do la Iy do t'1i sao ttJi lutJn lutln doi hq phai 

to chuc nhiing bu6i thtlng tin, dtch v\.! thuang xuyen han. 

Khi g~p hai nhan vien va trinh blly Sl1 vi~c nhu da noi d tren, ttJi to y10 ng'1i la chuy~n nay co the X{ly ra cho 

c¢ng atJng Vi~t Nam trong tuang lai, nhung hai ctl dC'>ng thanh phan d6i ve suy nghf cua ttJi vita neu ra. Vai kinh 

nghi~m trong thai gian lam vi~c va cling bdi cling nguC'>n g6c ADtlng, hai ctl cam doan vai chung ttli la nguai 

ph4 nit Vi~t Nam trong b~t lu~n hoan canh nao hq van khtlng bo con cua minh, va khuyen chung ttli dUng qua 

~tfun. 

Nghe den day tMt tinh ttli r~t hcinh di~n cho nguai ph\.! nit Vi~t Nam noi chung va ba xci ttli dang hi~n di~n 

noi rieng. Ttli ngo lai cam an hai ctl ve nhitng lai khen do, tuy nhien n6i 10 lilng cua chung ttli lit cho the h~ tre 

mai sau. Thti hoi ai con du can dam nutli duc1ng dua tre nay vi ap l11c cua cu¢c s6ng va xci h¢i ? Ai dam bao dam 

chuy~n bo con se khtlng x{ly ra trong c¢ng dC'>ng Vi~t Nam. 

Nghe den day hai ctl nen tieng tho dai, tr:1m ngam giay hit va m¢t trong hai nguai len tieng: 

- Chung ta biet lam gi bay gia ? Thtli den dau hay den do (so far so good). 

Ttli rai phong hqp ra ve, tren duang di long n~ng trfu vi khtlng co sl1 giai quyet thoa dang, va cling ke tit 

ngay do den nay, nhiing khi co dtp g~p nhau chung ttli lutln colai khuyen va khuyen khlch cac anh cht la hciy 

gilng suc d'1Y con ngay tit bay gia, de tranh nhiing chuy~n dang tiec co the x{ly ra ve sau. 

Lai cu6i xin nhilc nhd cling cac anh ch! la: D'1Y d6 tre khiem t~t chiem thai gian r~t dai, r~t lau, va c:1n di dtli 

vai sl1 kien nhan, chtu dl1ng cua minh. 
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Hfnh Dang, Tam T(nh 
o 

Tre co HOI ChCtng Down (Down syndrome). 

Hinh dang: 

+ M~p, lun, dang da'p hmn, nhin hai It! mt!, dang di n~ng nhQc. 

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

+ Tay chan nglin, ngon tay va ngon chan cling nglin. 

+ Ban chan nglin va be ra, g~p kho kh~n khi mua gnty.
 

+ Long ban tay va chan co da'u hi~u cua tre b! Down, vai da long ban chan b! chai, dlly.
 

+ Toc thl1ng, mlit xe'ch, mf to, hai dinh chan may xa han nguai binh thuang.
 

+ Mi~ng nha, lu6n lu6n ha ra vi thd kho.
 

+ Hay Ie luai, khie'n hay nMu nuac mie'ng. 

+ Blip th!t m~m, nhao. 

+ Hay ngo nghieng. 

+ Guang m¥ d~p khi nhin ngang, va tron khi nhin d6i di~n. 

+ C6 nglin va to han nguai binh thuang. 

+ Da kh6, m6i hay b! nut, da de b! d! ung. 

Tam tfnh. 

.. Kh6ng thfch di b¢, di xa, dUng lau, cha dqi lau.
 

.. Nang tfnh, cung dllu.
 

.. Kh6ng thfch noi nhmu hay co giai thfch dai dong.
 

.. Kh6ng thlch huang dan nhi~u bang lai noi
 

.. Thlch nMn di~n bang 06 v~t hay hanh d¢ng.
 

.. Thfch nr noi m¢t minh, con vai nguai khac thi ra't It laL Khi noi chuy~n thi thuang noi
 

tie'ng b'bi, hay noi nguqc. Cha m~ nen cha tre dqn df va noi ranh r'bi hay sua cho tre noi
 

dung, va clln giai thfch cung dan chung vi sao minh lam v~y .
 

.. G~p kho kh~n luc suy nghf, co trd ngqi v~ vi~c dien dqt tu tudng, tie'p xuc. Thfch yen
 

l~ng, c6 d¢c, kh6ng thfch giao tie'p.
 

.. An nhi~u rna kh6ng cam bie't duqc la luc nao da no clln phai ngung nen de b! m~p phi.
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Sq thuc ~n Iq.
 

... Thfch tudng tuqng, dong kich tudng tuqng nhieu vai.
 

... Thfch b~t chuac.
 

... Thfch lam tnii ynguai dqy. Tre nho thuang hemg nghe lai nguai dqy, khi Ian m(>t chut
 

mai b~t emu t~p hQc. It chju nhin vao m~t nguai dqy hay nguai d6i di~n. Kh6ng chju nhin
 

vao cd chfhay hanh d(>ng cua nguai dqy.
 

... Thfch lai noi ngQt.
 

... Hay 10 ra, 10 dang.
 

... Kh6ng ch}u bj ap IlJc .
 

... Luc mai Mt dllu t~p hQc kh6ng chju ngcH vao ban d€ hQc. Kh6ng chju ngbi hQc Hlu.
 

... Thfch lam dau th~n th€ d€ g~y ap IlJc cho nguai dqy.
 

... Ch~m hi€u nen kh6ng sq nguy hi€m, kh6ng nh~n ra nguy hi€m .
 

... Kh6ng phan bi~t duqc Iqi hqi, dung sai, nen can duqc ghii thfch va huang dan ky
 

luang, noi them cho th~t hi€u .
 

... BlJe b(>i khi dia ra dUbng, di shop hay chb Iq.
 

... Kh6ng cho dqng tai dllu va toc .
 

... HOi thd bn, m~t nhQc, va he ~n nhanh thi tie'ng bn Ian them. GiQng noi khan, nghe nhu
 

d&t va ca I~m .
 

... Thucmg bj thjt du d c5 va 16 mui.
 

... R«t de bj cam, thuang 55 mui nhung bat tu tu khi qua 12 tu5i. De chay mau cam.
 

... Bj trd ngqi ve thfnh giac, ngoai ra tai hay bj nhiem trimg.
 

... M~t Ie, thj giac kern, hay bj c~n thj, vien thj, m~t co cuam, m~t lay.
 

... Hay hI ung thu mau.
 

... Hay co b~nh ve tim, nen tre ch~m lan trong thai gian nay
 

... Hay co trd ngqi ve dubng dqi ti~n, thuang bj bon nen hay bj trf.
 

... Khi ngu hay da he't men, n~m s«p nghieng, ch5ng khu, tay va ch~n khoanh Clrng Iqi.
 

... Co cam nh~n hI dau ch~m hon tre binh thuang, va kh6ng chfdung, noi dung dau chb
 

nao tren th~n th€ .
 

... Kh6ng bie't giai thfch vi sao minh thfch hay kh6ng thfch, tre clln slJ huang diin ve vi~c
 

nay va clln nhieu thai gian mai hi€u .
 

... Bj lao truac tu5i. Khi xua tu5i thQ cua nguai co h(>i chung Down la khoang 40 tu5i,
 

nay co nhieu d!ch vq ch~m soc va nha co ythuc ve b~nh rna tu5i thQ t~ng len de'n 50, 60
 

tu5i.
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X"hi truac ml!c sU Martin Luther King Jr., m¢t nhan v~t vf d'1-i, noi r~ng Ong co ni~m mO' uac la nhan 10'1-i se 

song binh dilng vai nhau. Cng mO' uac giong nhu ba't cu ai va nay em cung co m¢t mO' uac nhung em tin la chua 

ai nghf tai. Em mong sao con nguai co nguai co th~ ttr day long minh hqc d~ biet thuO'ng yeu han bao gia he't. 

Em mO' uac la c¢ng dOng se rna long doi vai va'n de khuyet t~t. Chuy~n em ke' sau day la kinh nghi~m rieng cua 

chfnh em. 

Em co nguai ch!, n~m nay ch! duqc 23 tu6i, ch! b! khiem khuyet trf tu~ vi ch! co h¢i chUng Down wc Down 

syndrome. H¢i chUng Down do tfl!c tr~c v~ di truy~n tu gAy ra, nguai b! chung nay co ba nhiem sac th~ so 21 

trong tebao, thay vi chfco hai nhu nguai binh thuang. Vi~c du thita m¢t nhiem sAc th~ t'1-o nen m¢t so d~c tfnh 

c¢ng them vai nhirng tfnh cha't khac trong di truy~n tu cua m~ va cha, the nen nguai co h¢i chUng Down ngoai 

nhirng d~c di~m thira huang tit cha m~ can co d~c di~m cua chung Down nhu ch~m phat tri~n, tri thuc kern, mui 

d~p, cO' m~m. 

Trong 16 n~m qua cua dc1i minh, em khOng th~ tuang tuqng la cha m~ em da bo cOng kho nhqc ra sao d~ 

d'1-Y de, cac con cMm 10 cho ch! em tit hic em co y thuc, nen do la 1y do em viet bai dl!' thi nay vi em muon c¢ng 

dbng rna em Ian len tit 16 n~m qua, hi~u chuy~n d~c bi~t cua em va gia dinh em. Cha m~ em da to ra can dam tit 

truac tai nay qua vi~c d'1-Y ba anh em chung em vi~c hi~u va thuO'ng yeu ch! ca chung em. Cha m~ d'1-Y em ra't 

nhieu nen em se truy~n l'1-i ythuc nay cho cac con trong tuO'ng lai cua em, vai tin tuang r~ng chung se can hoai 

qua cac dai con chau. 

Luc truac khi em di b¢ tren duang cung vai ch! em, nguai ngoai nhin ch! nhu th~ la ch! mac b~nh hay lay va 

di~u a'y lam em dau long, nhung bay gia thi nguai ta den hoi th~m cung noi chuy~n vai ch! lam em ra't vui. Co 

tMt nhi~u di'eu em muon k~ cho ca the giai biet v'e ch! em, nhi~u dnh cam em muon chia se. Em khOng h'e mac cCi 

hay xa'u h6 khi di chung vai chL em hanh di~n co ch! b! h¢i chung Down vi em hqc duqc ra't nhi~u trong hoan 

dnh do, em tin r~g c¢ng dbng va ca the giai nen biet nhirng cam xuc em co trong long. B'1-n khOng co gi d~ che 

da'u ngo'1-i tril' chlnh b'1-n khi b'1-n khOng biet cach hoi long d~ hqc thuO'ng yeu nguai khuyet t~t. Vi noi cho dung 

hq cung la con nguai, phai khOng ? 

Chj em khOng doi hoi gi nhi~u ngo'1-i trit m¢t vi~c la muon nguai ta chu ylAng nghe khi chj muon noi. Ch! 

ra't thlch hqc, khOng coluc nao rna em khOng tha'y ch! viet hay dqc chuy~n nay, chuy~n kia. Ch! thlch di truang 

tai ne,i chfnghfhqc anha khi ch! b! len d~u. Nhung lam sao noi het bao di'eu v~ ch! em trong ma'y trang gia'y ? 

Ba n~m v~ truac cha m~ em l~p nhom TuO'ng trq Phl! huynh co con Khuyet t~t va Ch~m phat tri~n t'1-i NSW, 

nh~m t'1-o cO' h¢i cho cac phl! huynh co con khuyet t~t cung den vai nhau, nhu h¢i chUng Down, tl!' ky, b'1-i nao, 

hu thfnh giac, d~ he, trq va t'1-0 tinh lien keto 
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Khi gi:j.p cac em nho khuyet t~t nay em mu6n khoc trong long va thuc1ng cam vi cac em b! thi~t thai nhieu 

qua. Cha m~ em kh6ng huang lqi gi tit nhom nay vi nhom kh6ng nh~n tai trq cua chfnh phu hay t6 chuc cQng 

Gong mio de' sinh ho,!t, nhom lam vi~c tren can ban thi~n nguy~n va ttr tilc. Dieu rna cha m~ em chia se vai nhom 

la slf hie'u biet co duqc khi nuN dU<mg ch! cua em trong han hai muai nam qua. Di kern vai hie'u biet nay la tinh 

thuang cimg slf thong cam vai nhiing ai dbng canh ng¢. 

Em mu6n trinh b'fty vai c¢ng dbng de' gfiy them '1 thuc nhieu han ve vlIn de nguai khuyet t~t, nhu co thong 

cam d6i vai nhi'mg kho khan rna chi em hay nguai bi tlf ky gi:j.p phaL Nhieu l'ftn cac phI.! huynh trong nhom tuang 

trq than phien r~ng cQng dbng kh6ng hie'u nhiing tfnh ky I,! cua tre tlf ky khi hQ gi:j.p cac em tren duang ph6 hay 

cda hang McDonald hay ti~m an. Nguai ta co thai d¢ WC gi~n, kho ch!u vi cac em co hanh vi pha phach, nhung 

lam sao hQ hie'u duqc vi chung b! khuyet t~t ve tfim trf va kho rna chfd'!y. 

Slf hie'u mm co the' lam nguai di duang noi lai thieu te nh! gfiy ton thuang cho cha m~ tre khuyet t~t, lam nhu 

v~y la kh6ng cong ba.ng. Cha m~ em phai kien nhan biet chitng nao khi dqy ch! em lam nhi'mg chuy~n dan gian 

rna tre nao cling lam duqc nhu cQt dfiy gi'fty. Mlit ca m¢t nam ch! em mai biet cQt dfiy gi'fty dung cacho Nhi'mg lai 

che trach gfiy t6n thuang do kh6ng co fch cho ai ca, no chfthe' hi~n them la kh6ng ai hie'u biet nhieu ve vlIn de 

khuyet t~t, slf blit c6ng cua d!nh mqng rna cha m~ em va cac b~c phI.! huynh khac phai ganh ch!u. Nguai ngoai 

khong biet gi ve nhi'mg n6i dau long, 10 l~ng khi nu6i con bi khuyet t~t. 

Cai t6t han rna c¢ng dbng nen lam la xin hay noi lai khuyen khfch, tan trq, cho thlIy co chia se vai slf dau 

kh6, 10 fiu rna cac phI.! huynh chlit chua trong long tit ngay con mai sinh, v6 vai hQ khen ngqi vi da g~ng c6ng 

nu6i con khuyet t~t trong bao nam qua. Cd chfdan gian nay chua difng rlit nhieu '1 nghfa cho nguai nhu cha m~ 

em, lam phI.! huynh nh~ long han, thlIy ganh ni:j.ng cua dai giam bat, co them nghi Ilfc, tin vao long t6t va thi~n 

cam cua con nguai de'tiep tl.!c cham 10 cho con cua hQ. 

Nguai dai hay hie'u mm la nguai khuyet t~t kh6ng lam duqc gi nhieu vi kha nang hQ bi giai hqn, tuy nhien 

cha m~ em da dan giai va cho thlIy la chi em lam duqc nhmu vi~c. Chi em co h¢i chung Down, nhung ch! t'!o ra 

db g6m xinh d~p, di lam vi~c aphong m'!ch bac sf m6i tu'ftn mQt ngay, ado nguai tai kham b~nh khen ra.ng ch! 

vui ve, mau l~ phl.!C vI.! khach. Ai ng~m db gom cua ch! thi to '1 mu6n mua, noi la chung co net sang tqO va d¢c 

dao. Cha m~ t~p cho chi em song tlf l~p duqc ph'ftn nao vi cha m~ em co nhieu dlf dinh cho chi trong tuang lai, 

nhu xep di:j.t de' chi di lam trong thu vi~n. Cu¢c song cua chi linh ho,!t, b~n r¢n, no chung minh them la vai slf 

giup da cua gia dinh va c¢ng dbng, nguai khuyet t~t co the' s6ng dai hliu feh, thea du6i cac hoqt d¢ng 1'1 thu va 

dong gop c6ng suc vao c¢ng dbng. Chfc'ftn cho hQ ca h¢i de' phat trie'n cac tai nang cua hQ, rna hQ co nhieu tai 

nangth~. 

Ma uac cua em la tim cach rna duang cho tuang lai cua hQ, va rna long cua cQng dbng de' cho thlIy nguai ta 

co the' lam nhieu han cho c¢ng dbng, neu ai nlIy chiU rna tfim va giup nhiing gia dinh kh6ng may, c'ftn Slf h6 trq 

tit ngay con mai sinh bi khuyet ~t. Dieu em muon hoi xin cQng Gong chfla quan tfim mQt chut den vlin de khuyet 

t~t, to cho gia dinh cua nhung nguai nay va ai khac trong c¢ng dbng ra.ng bqn co long va th~t Slf mu6n giup 

trong ph,!m vi cua bqn. 
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Du co th~ng ghli ky thi viet nay hay kh6ng em chfmuon len tieng cho mqi ngttai trong c¢ng d'6ng biet la ta 

nen giup da ngttai khemg rimh Anh v~n, vi hq din sl! trq giup do. Nu6i con binh thttang phai t6n nhi~u c6ng 

lao, rna nu6i con khuyet t~t thi kho kh~n tr~m HIn han nita. Em viet bai dl! thi nay vi em hie'u dttqc sl! Cl!c kh6 

rna gia dinh co con khuyet t~t phai trai qua. Em da atrong canh a'y va Ian len vai tre khuyet t~t la chi hai em. Em 

muffn cam an cha m~ da dqy em nhi~u di~u v~ chi em va nhiing gia dinh khac trong nhom Tttang trq Ph~ huynh 

co con Khuyet ~t va Ch~m phat trie'n tqi NSW. 

Phan Lam NgQc Bao 
Lap 11 tmang St. Johns Park High School, St. Johns Park. 

Bili dlf thi chiem giii nhi cua gial thi viet My Dream do I.F. Learning Centre dmg Vietnam 

Information Sevice t6 chzrc dip tet Trung Thu 2002, va gial thl1ang do dan bie'u lien bang Julia Irwin 

GOO vi Fowler trao tijng, ngay 15-9-2002. 

TOTOTOTOTOTOTOTOT 

Em ten la Hoang Nguyen Lindy la bqn hqc clla NgQc Bao. Nttang theo bai clla NgQc Bao tren d§'y, em 

muon chia se ykien clla minh va hy vQng thay d6i ngttai khac nhitng ai con nhut nhat, sq s~t kh6ng dam giai 

thi~u ngttai trong nha bi khuyet t~t vai bqn be clla hq. 

Em quen Bao ttr n~m n~m qua, Bao vui ve giai thi~u gia dinh clla minh va chi Thao cho em. Cha, phan tffig 

dllu tien clla em lam em ngqc nhien vi em kh6ng biet cach noi chuy~n vai chi Thao, nhung em tha'y chi la ngttai 

'binh thttang'. Em cung hai ganh vai Bao vi Bao co chi, va vi ca hai co tinh thiln rang bu¢c d~c bi~t vai nhau. 

The thi bqn kh6ng nen m~c ca hay xa'u h6 vi co anh chi em bi khuyet t~t, neu bCJ,n be clla bqn phan {rng nhtt v~y 

thi hq kh6ng phai la B~ dung nghfa chut nao. 

Hoang Nguyen Lindy,
 
16 tu6i. Lap 11, St. Johns Park High School. St. Johns Park, NSW, Uc.
 



F.A.Q.
 

Tqa bai la chu viet Ult cua Frequently Asked Questions (Nhung diu thuang hoi). Day la hinh thuc hay dung 

trong vi~c phd bie'n thC'>ng tin hi~n nay, dqa tren quan sat la khi g~p m¢t v!n ere nao do thi nguai ta thuang d~t 

m¢t s6 cau hoi gi6ng nhau de co hieu bie't ve v!n de. Thf d4 de th!y nh!t la du lich, chang hqn mu6n di Paris thi 

nhi1ng cau rna dqi ly du lich hay duqc hoi la ngay gia phi ca di Paris trong tu'fln va cu6i tu'fln, thai tie't Paris de 

chQn y ph4C mang theo, khach Sqn, th~ng canh nen di th~m, phuang ti~n giao thC'>ng trong thanh ph6, dia chftaa 

dqi su cua nuac bqn tqi Paris, dan vf tien t~ cua Phap v.v. Dola cho nhung v!n ere thong thuang trong cu¢c s6ng 

h~ng ngay rna bqn d~ tim cau tntlai, ne'u dqi ly du Ifch nay khC'>ng ranh thi bqn hoi nguai khac, hay tim dQc trong 

sach du Ifch, khC'>ng co gi bfhiem kho kh~n, nhung cau chuy~n khac han khi noi v'e khuye't t~t. 

Thu nghf xem co bao nguai trong yang than htru, gia dinh cua bqn bie't ve h¢i chung Down (Down 

syndrome), Wky (autism), multiple sclerosis? Ngay ca bac sf gia dinh co nguai cling khC'>ng he bie't ve chUng tq 

kyo Cha m~ vi v~y khi nghe dfnh b~nh la con bf khuye't t~t thi r!t hoang mang, b6i r6i, hoi trong yang than hliu 

nhi1ng cau thuang hoi (FAQ) nhung khC'>ng ai bie't ve b~nh de c6 v!n, chfdan. Ph4 huynh VN angoqi qu6c g~p 

nhi'eu kho kh~n va thi~t thai han nua, vi da s6 cac nuac tie'n b¢ deu co dfch V4 d~c bi~t cho nguai khuye't t~t rna 

cha m~ khong bie't de di tim. Ho~c xa h¢i danh m¢t s6 quy~n lqi cho nguai ch~m soc va nguai khuye't t~t rna cha 

m~ cling khC'>ng bie't de hoi xin nhu trq c!p cho nguai ch~m soc (carer), trq c!p di chuyen V.V. Vai dich v4 r!t 

hliu feh rna ne'u xin duqc sam cho tre thi em phat trien t6t d~p so vai tre khC'>ng duqc huang, nhu chuang trinh 

can thi~p sam (Early Intervention Program), chi'hh ngC'>n (Speech Therapy), ca n~ng tri li~u (Occupational 

Therapy). Han nua, cha m~ khi nghe con co khuye't t~t thi trai d!t dao l¢n quay cu'C'>ng, d'flu oc khC'>ng can ben 

nhqy de hoi v~ dfch V4 hay quyen lqi, rna phan Ung thuang th!y la chfhoi nhung di~u c~n ban nhu phai di dau, 

g~p ai, lam gi, co thu6c hay cach nao chua he't b~nh, wang lai cua con. 

Nhu da noi ngay ca nhung dieu nay cling khC'>ng duqc tra lai thoa dang vi dqi da s6 nguai khC'>ng bie't ve 

khuye't t~t, mlli ai duqc hoi se tra lai m¢t each lam cha m~ r6i trf them. Do la khi tre can nho, tai tu5i vao truang 

hQc cha m~ d6i d'au vai v!n de khac la tim truang cho con, phai quye't dinh cho con di nai nao: truang binh 

thuang ne'u con khC'>ng co khuye't t~t n~ng, hay truang binh thuang co lap khuyet t~t, hay truang d~c bi~t cho 

rieng tre khuyet t~t, va truang d~c bi~t nao la thlch hqp cho con minh vi khong phai cac truang d~u gi6ng nhau. 

Khi con xong trung hQc thi cha m~ co m¢t IOqt th~c m~c khac nua, nhu co nen cho con di hQc nhung khoa 

d~c bi~t aTAPE, hQc xong con se lam gi. Ne'u con khC'>ng du suc thea khoa nay thi co chQn lqa nao khac ah~u 

trung hQc ? Co khoa dqy nghe nao de hu!n luy~n cho con ? Co chll cU tro nao d~c bi~t danh cho nguai khuye't 

*, di&l ki~n ra sao? 

Cha m~ co con khuye't t~t do do phai nll lqc nhi~u han cha m~ co con binh thuang, c'an duqc thC'>ng cam va 

trq giUp de lam nh~ bat ph'an nao kho kh~n rna hQ g~p phai. Nh~m m4c dfch do, sau day la ph'an d'flu cua t~p 

sach nho dang duqc SOqn ve nhi1ng cau thuang hoi d6i vai hai chung tq ky (autism) va h¢i chung Down (Down 

syndrome). 
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I Hoi (H): Khi bie't hay nghi nga la con bi khi€"m t~t thi phai lam gi ? 

Dap (D): Lai khuyen d'Au tien la b'ln nen binh tfnh va vq ch5ng c'An h6 trq nhau v~ m~t tinh th'An, nh:it la 

dirng d(,) 16i cho nhau. Nen hoi thi1m bac sf hay nhan vien chuyen m6n rna b'ln dang ti€"p xuc v'e d!ch VlJ. gi rna 

con b'ln se phai c'An d€"n, va lam th€" nao d~ co duqc d!ch VlJ.. N€"u con b'ln n~m trong truang hqp nghi nga co 

khuy€"t t~t thi b'ln nen ti€"p xuc vai bac sf gia dinh va neu len nhling gi rna minh 10 ng'li. Tuy nhien thuang khi da 

so bac sf hay bac bo cac moi 10 ng,!i rna cha m~ neu ra nhff't la v~ tre tlJ ky (autism), vi di~n m'!o nhling tre nay rff't 

binh thuang kh6ng co gi khac I'!. Bac sf hay khuyen la d~ tit tit r5i tre se noi va tai khi do sq r~ng tre se noi nhi~u 

ta nghe kh6ng h€"t, v.v. Nhung n€"u b,!n cam thff'y nhii'ng lai giai thfch d,!i lo,!i nhu tren kh6ng lam b,!n an tam thi 

nen d(,)i bac sf khac n€"u duqc, va fan nay xin giai thi~u d€"n bac sf chuyen khoa. 

2 (H): Sau khi duqc ch~n doan va xac nh~n la tre co tflJ.c tr~c (b! khuy€"t t~t) thi phai lam gi ? 

(D): B'ln nen hoi thl1ng bac sf chuyen khoa ho~c nhan vien chuyen m6n la con b,!n g~p trd ng'!i gi va b'ln phai 

lam sao? B'ln co th~ yeu diu hQ giup b,!n xin nhii'ng dich VlJ. rna con b,!n se din d€"n. N€"u b'ln kh6ng yeu diu thi 

It khi nMn vien tlJ d¢ng trinh bliy, vi Ie do ta nen hoi. Co tre di'l tai 15 tu(,)i rna cha m~ kh6ng bi€"t d!ch vlJ. nao ca 

d~ xin cho con duqc hay 

3. (H): Con t6i b! khuy€"t t~t v~y co nen cho cMu tham gia Play group hay nha tre (child care) hay kh6ng ? T6i e 

ng,!i chau ch~m qua sq chai kh6ng l,!i vai nhling tre khac nen t6i giii' chau d nha cho an tam. Lam nhu v~y co 

dungkh6ng? 

(D): Kho co th~ tra lai la dung hay sai, tuy nhien cach :iy co th~ bff't lqi cho slJ phat tri~n cua tre vi em cling clin 

co b,!n d~ chai chung, hay tham gia vao nhom. M~t khac khi chai chung vai cac tre binh thuang thi con b'ln co 

ca hOi phat tri~n vi em nhin va hQc duqc nhii'ng gi rna em thff'y, bat chuac b,!n trong nhom. Em con hQc duqc ky 

lu~t va thu tlJ khi sinh hO'!t chung, co ca hOi hQc each giao ti€"p b~ng lai nhff't la b~ng Anh ngir, vi chInh cha m~ 

d6i khi cling g~p trd ng,!i. 

4. (H): Tu(,)i nao la tu(,)i thfch hqp cho con vao trung tam giii' tre (Childcare Centre) ? 

(D): Nen lien l,!c nhling trung tam glin nai b,!n cu nglJ. ho~c ti~n ch61am vi~c cua b,!n d~ hoi them chi ti€"t. Cho 

con vao nha tre rang sam rang tot vi tre khuy€"t t~t hqc rff't ch~. 

5. (H): Giii'a Childcare Centre va Family Daycare, nai nao tot han? 

(D): Kinh nghi~m cho thff'y Childcare Centre thfch hqp cho tre khuy€"t t~t han vi nhling ly do sau: 

- Nai day co nhi~u nhan vien. 

- Co nhi~u tre sinh hO'!t nhu di'l noi. 

- ChUng ta co th~ d€"n thi1m con bff't lu~n gia nao kh6ng clin bao truac. 

Family Daycare thi khac, hQ giii' duqc ni1m tre k~ ca con cua hq duai 12 tU(,)i, tuy nhien m6i fan b,!n muon d€"n 

tMm con thi phai th6ng bao cho hQ truac nen din nghf ky l,!i d~ chQn nai. PhlJ. huynh co con tlJ ky noi r~ng con 

anh rff't thfch sach, n€"u di~m nay bi nguai ta khai thac thi suot ngay chau chf6m cuon sach di vong vong kh6ng 

phmn ai ca, nhung chau se kh6ng pMt trie'n hay hqc duqc gi. 

6. (H): Co bao nhieu lo,!i truang cho tre khuy€"t t~t khi bat d'Au vao tie'u hqc ? 

(D): Co r:it nhi~u lo,!i tuy theo cff'p khuy€"t t~t cua con b,!n va vung cua b,!n cu nglJ.. Ben c,!nh truang danh cho tre 

khuy€"t t~t thi cling co truang tie'u hQc binh thuang rna co lap d~c bi~t de' d'!y tre b! khuy€"t t~t nh~. N€"u muon con 
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b'1n sau nay vao hQc trong cae lap tren thi ngay tit bay gia nen tim cach huang diln va giup con phat trie'n. 

7. (H): HQc nhung lap tren thi co hy vQng la sau nay con tC'>i co the'tra l'1i binh thuang khC'>ng, va co hQC thanh tai 

kh6ng? 

(D): Kho ai khl1ng dinh duqc tuy nhien thea rnQt s6 tai li~u cho thay co nguai bi chUng tL{ ky rna viln t6t nghi~p 

d'1i hQc, va co nguai bi hQi chung Down rna viln hQc thanh tai. Tat nhien chung ta co quyen nu6i hy vQng nhung 

dieu quan trQng va t6i dln truac tien viln la d'!-y d5 con, va cling con tuy kha n~ng cua tn~ thu th~p duqc bao 

nhieu. Co cha rn~ nong long rnu6n d'1Y cho bang duqc nhfrng gi rninh d~t ra, th~rn chI co khi dung ca don roi rna 

viln kh6ng co ke't qua. Lam nhu v~y vC'> tinh tL{ rninh lam kh6 cho rninh rna lam dau con, quen rang con rninh co 

khuyet~t. 

8. (H): M5i mn rnu6n con ngbi vao ban hQc dang hoang thi no cu ch'1Y lung tung, va he tC'>i dly la thi con cu tra 

tra lam nhu tC'>i la ai khac chu kh6ng phai la no. TC'>i phai lam sao? 

(D): D'1Y tre nho thi b'1n khC'>ng nen b~t bu¢c ern phai ngbi te chinh nhu rninh rnu6n, va b'1n cling co the'd'1Y bat 

cu nai nao rna khC'>ng nen ep tre lam thea y rninh khi chung khC'>ng thfch. Thf d4 b'1n rnu6n con tC'> rn~u tarn hinh 

con da dang chua xong trong khi ern dang xern phirn hO'1t hQa, thi phan Ung tL{ nhien la ern khC'>ng lam, nhung 

ne'u b'1n bao tai rn~ giup con tC'> rn~u cho xong tarn hinh thi co Ie hqp ly han. 

Khi b'1n la r~y con bao dung pha thi tre se kh6ng hie'u pha la gi ca. Mu6n tre hie'u thi hanh dQng phai di d6i vai 

lai noi, bang khC'>ng tre se khC'>ng hieu. Thl d4 luc chung ta rnai de'n Uc chua bie't Anh v~n, khi di duang g~p 

bang de' 'Stop', vi khC'>ng bie't ta cu di nhung may co nguai Uc t6t b4ng ch'!-y thea keo l'1i va ra dau giai thfch thi 

chung ta rnai hie'u rna dirng l,!-i. 

9. (H): Con tC'>i bi chung tL{ ky IO'1i g~p tra ng'1i ve ngC'>n ngu, nha truang de nghi d'1Y each giao tie'p bang hinh. 

Cach nay co t6t khC'>ng, vi sq lam v~y thi kh6ng khac gi la con bi cam. Chung tC'>i nen lam sao ? 

(D): Ne'u con b'1n trong Hnh trqng nghe rna noi khC'>ng duqc thi t6t nhat la nen chap nh~n lai de nghi cua nha 

truang, vi phuang phap giao tie'p Mng hinh (PECS) hi~n nay rat phd bie'n va co hi~U qua lan, khC'>ng rieng gi cho 

tre tL{ ky rna con cho tre khuye't t~t khac, va co vai tre sau do noi kha th'!-o. 

10. (H): Co nguai bay nen dern con di cung xac c~u c6t cC'>, bai thay no kha kha thi hQ cho la ba vai c~u 'qua', 

dieu ay co dung khC'>ng ? 

(D): Dola me tIn di doan, ne'u rna c6 c~u lam duqc chuy~n do thi hQ dau co ngheo, ph~n khac tarn ly nguai Vi~t 

la khi g~p ho<J.ll n'1n duqc ai chfve chuy~n gi thi nharn rn~t lam theo, bie't dau phuac chu may th'ay. Lam v~y chf 

mat tien rna khC'>ng fch gi cho con ca. Mu6n cai thi~n tinh tr'1ng cua con thi khC'>ng gi khac han la d'1Y va huang 

diln dung phuang phap, do la lieu thu6c hua hi~u nhat. Cling nhu bqn nen tharn gia nhfrng bu6i th6ng tin thuye't 

trinh ve khuye't ~t de' co tMrn kie'n thuc. 

11. (H): Vq chbng d6 thua nhau ben nay noi ben kia thie'u hQc thuc nen sinh con bi chung tL{ ky ho~c chung 

Down, ho~c khuye't ~t khac. Noi v~y co dung kh6ng? 

(D): Nhieu khi hQ co s§.n thanh kie'n nen g~p dip thi d6 I5i cho d6i phuang. Thl d4 co gia dinh b6n anh chi Ian 

hQc thanh tai ra truang gioi dang nhung c~u con ut lqi hQC kern. Gia dinh cM bai c~u nay rn5i khi co dip hQp rn~t, 

vi Ie ay c~u kh6ng thfch g~p rn~t anh chi. C~u co nguai b~n gai l~i rat thuang yeu c~u nhung gia dinh phan d6i 

tinh than nay, vi~n ly do khC'>ng rn6n d~ng hQ d6i. Tuy nhien c~u viln nhat dinh l~p gia dinh vai nguai b'1n gai, 
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cho rAng chfco c6 mai thuang va hi€u minh. ve sau khi con trai sinh ra mang chung tq ky, ba m~ ch(',ng d5 thira 

cho Mn sui gia la con dau hQC kern khien chau t6i bt di truy'en. Noi v~y thi ba vq clJU thu tuang Tim Fisher co 

that hQc dau rna con cua hQ cling b! chung tq kyo 

12. (H): Co nen noi cho nguai ta biet con minh b! khiem t~t hay kh6ng ? Noi ra nhu v~y nguai khac se nghf gi v~ 

gia dinh minh ? bai tt}c ngu co cau 'X«u che tot khoe'. 

(D): Bqn nen th~ng than trinh b'ay, khi co CC'J h¢i nen gi<ii thlch cho nguai khac hi€u vi da so kh6ng biet nhung 

tra ngqi cua nguai khiem t~t, nh«t la chung tq ky. 

Bqn cling nen giai thlch cho nhfrng con khac trong gia dinh biet d€ chung th6ng cam vai hanh vi cua anh chi em 

neu co sau nay. Nen khuye'n khlch con noi cho b,!n be ro la gia dinh co than nhan nhu v~y. Dola tranh sq ngo 

ngang khi bqn be tai nha doi di~n vai nguai than, nh«t la tranh cho chlnh b,!n kh6ng phai nghe nhung cau pM 

binh dau long, vi kh6ng co gi d«u duqc duai anh sang m~t trai ca. 

Co chi tam sq 'T6i kh6ng sq gi b~ng vi~c co ngay con dau bie't ra la t6i co dua con khac b! tq kg'. Y tuang tren 

lam chi r«t dau long m6i khi nghf tai, nhung gia dinh khac thi nguqc l,!i, con cai trong nha cho bqn hay truac la 

chi cua chung co h¢i chung Down. Duqc chu~n b! s~n thi cac tre nay r«t thoai mai khi tai nha va co sq t6n trqng 

khi tiep xuc vai chi. 

Bqn nen nha chuy~n de hay kho la do rninh tqO nen, va du co khuye't t~t nhung con bqn vfin co tu cach la mQt con 

nguai. Co Ie ta nen thay doi quan ni~m 'X«u che, tot khoe', rna noi la 'X«u thi sUa l,!i'. Suy cho cung thi con 

rninh co khuye't t~t cha co x«u xa gi rna phai che voi d~y. 

Sau day la vai chfdfin theo kinh nghi~m cho cha m~ khi nghi nga la con b! tq ky (autism). 

• MQt khi co nghi v«n v~ con thi nen de'n hac sf d€ kham, va yeu diu hQ giOi thi~U de'n bac sf chuyen khoa de'tim 

ra b~nh. Khi duqc gi«y xac nMn cua bac sf hay CC'J quan co th~m quy~n v~ b~nh trqng cua con thi Mn lqc voi bQ 

d!ch vt} cQng <.'f<Jng adia phuC'Jng d€ duqc giup do. Kh6ng nen ch'a.n cha rna d6n dao chqy 10 vi~c chua tr! va tim 

dich V4 cho con, b,!n nen nQp dan nhi~u nC'Ji va ch6 nao cung c«p dich vt} sam thi nMn ch6 «y. 

• Dirng doi long kh6ng nMn la con co b~nh, choi bo sq thqc d€ m«t di d!ch vt} tir 0 de'n 5 tuoi. Day la khoang 

thai gian r«t quan trqng trong sq phat tri€n cua tre v'e hanh vi, cach giao tie'p Mug lai noi. 

• Co th€ Mn lqc vai hi~p hQi tq ky (Autism Association) d€ xin duqc giup do 

• Nen di tim tai li~u v~ b~nh cua con d€ dqc cho hi€u ro tinh trqng, co duqc th6ng cam khi dqy con. 

• Di tim nguai co chung hoan canh d€ co sq an ui tinh th'a.n, chia se va hQc hoi kinh nghi~m voi hQ. 

• Tham gia nhom cling vOi mt}c dlch tren va trao doi each d'!y con. Di dq nhung bu6i thuye't trinh d€ hQc hoi 

cach dqy tre tq kY. 

• Tim CC'J quan pht}c V4 cho nguai khuyet t~t de' xin djch V4 cho con. 

• Nen hoi xin co mQt nhan vien xa hQi 10 cho truang hqp cua con, gQi la case worker (social worker), va trinh 

bay quan tam v'e con voi nguai nay. Nha hQ tim dich Vt}. 

• Lien l<j.c thuang xuyen vai truang va th'ay dqy, hoi tMm each dqy va d€ ytai sq phat tri€n cua con. Noi cho 
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thhy c6 bie't v~ nhung 10 au suy nghf cua minh, nha hq huang dan them de'tim dlch vl!. Hoi thhy c6 v~ dlch vl! di 

chai cuoi tuhn hay holiday term cho tn~. 

• Hoi v~ dlch vl! giu con khuye't t~t de' cha m~ duqc nghfngai tqm hay dai hqn. Ne'u kh6ng bie't thi hoi cac ca 
quan chfnh phu, kinh nghi~m cac phl,J huynh cho tha'y da s6 nhan vien noi tie'ng Anh thuang nhi~t tam t~n tinh 

giup da va huang dan han. Nhan vien noi tie'ng Anh ne'u Mp truang hqp ngoai kha nang cling se di hoi 10 giup 

minh nhi~u han. 

• DUng me tfn di doan, vi tre tl.! ky ra't d~p nguai nen co cha m~ nghf rAng con bi xac c~u, c6t c6 qua phqt va di 

khlip cac nai cung baL 

• Kh6ng nen d6 thira cho ch5ng/vq hay Mn n¢i/ben ngoqi, noi rAng con gi6ng hq n¢i/ngoqi nen mai mang 

~nh. 

• Vq chong nen hoa thu~n, chia se va hO trq nhau tim phuang cach dqy con. 

• Gia dinh chn vui ve, r¢n rang, s6i d¢ng. Ne'u canh nha u d¢t, im lim, l~ng Ie thi tre bi thl! d¢ng, It noi. 

• Linh d¢ng loi dqy thea tfnh hi€h ky cua tre. 

cau hoi v~ khuye't t~t ra't da dqng nhung trang gia'y co hqn, xin tqm dirng nai day. 

Phan Lam. 

Ba oi lam 

Hai anh em Hao ba tu6i, Hung m¢t tu6i co h()i chUng Down dang ng6i
 

coi truy~n hinh va chai do chai vai nhau. Thinh thoang Hung cu gqi
 

ba ba...ba ba... Hao thuang em nen vO vai noi:
 

- Ba di lam chi~u v~.
 

Hung cu gqi va Hao cu an ui, m()t ch~p lau Hung cling kh6ng diit rna
 

tie'p tl!C bi b6 ba ba. Hao noi hoai bl.!c minh nen n6i cau la Ian:
 

- Anh noi la ba di lam chmu v~ rna. Sao hoi hoai v~y ?
 

Hao nhu kh6ng nghe:
 

- Ba ba ba ba ba ba....
 

va lam mUa (phun nuac mie'ng) tUi bl,Ji.
 

Luc nay chiu he't n6i Hao la to:
 

- Da noi ba di lam rna cu keu hoai, li ha, noi kh6ng nghe.
 

Hung lqi phi pheo va bi b6:
 

- Ba ba ba ba ba ba.
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SA GIOT Nuoe
 
f 

Ml)t sang d~p trai UH dang loay hoay trong bep lam b6n ph~n m~ hi~n chqt di~n thoqi reo pha tan chuy~n 

bep nuc cua t6L T6i nha'c di~n thOqi va len tieng chao, d:1u d~y ben kia dap. 

- Chi phai kh6ng, em Ly d~y. Chi co ranh ? 

- Chi dang lam bep, cling kh6ng ga'p Him. Co chi v~y Ly? 

- Em co chut chuy~n mu6n noi rna kh6ng biet tim ai de 'khoe'. Chi ai, em mitng qua. Be Vinh nu6t duqc ba 

giQt nuac do chi. Chi ai ! han ba n~m reli em chua co ngay nao vui M.ng h6m nay, cho chau ~n duqc b~ng 

mi~ng. Bac sf phai dung ph~u thu~t de chau ~n b~ng 6ng. Ma'y n~m nay vq ch~ng em dau kh6 biet duang nao. 

Em khl)ng biet di~n ta ra sao v~ tin mUng 100 lao nay cua gia dinh em... 

Ly huyen thien noi tiep, luc vui cuai, luc tr:1m tu, lai noi ngh~n ngao vi xuc dl)ng. Tl)i van l~ng thinh chia se 

nhiing xuc cam cao dl) nay, khi Ly ngung t~m sq' v~ con va gia dinh Wi mai noi lai chia vui va an ui cung khuyen 

khrch Ly. 

- C6 ga.ng di em, minh dUng min long dqy de>, ell' huang dan la con phat trien do. Phai thtt dqy con b~ng mQi 

each, thai gian thi ra't dai rna ket qua lqi nho giQt. D~y la nhiing thang ngay rna dau kh6 va bu~n vui Ian ll)n. Co 

ml)t di~u chi mu6n noi them la tuy 10 cho con nhung em phai 10 sue khoe cua em va Due anh cua Vinh nua. Bdi 

chau Vinh qua c:1n em ch~m soc thi anh cua chau se bi bo quen. Sau nay chuy~n dai nhi~u trao trd, neu chau Due 

thieu hieu biet rna so do tinh thuang cua em danh cho chau va Vinh thi chuy~n gi se x~y ra ? Em hieu chi mu6n 

noi gi r~i phai khl)ng ? M~c du em la ml)t nguai m~ hi~n mang nhi~u nhung lqi co cai may ma.n han nhung chi 

em trong nhom la duqc ch~ng hieu va chia se het mQi chuy~n tit trong nha ra tai ngoai duang. 

- Dq hieu chi q, thq'c ra thi chuy~n do co. Vi qua sq ma't chau Vinh nen g:1n nhu la vq ch~ng em danh dq't sq' 

s6ng cua chau vai ttt th:1n va la.m khi bo quen Duc. 

Tl)i nga.t laL 

- Khi g~p chau Duc thi anh chi hieu rna. Xot xa nha't la ngay a~u tien anh chi den th~m gia dinh em. Chau 

n~m ngu gQn trong long cua chi. Bdi da trai qua thai gian nay vai con cua anh chi nen nhin hoan canh gia dinh 

em anh chi hieu ra't nhi~u va ra't thl)ng cam cho em. Noi th~t long cling em, Vinh thi da an ph:1n, chau c:1n ch~m 

soc nhi~u han dqy. Dua c:1n dqy la chau Duc do, ra't tl)i nghi~p va dang thuang. Khi anh chi tai Duc kh6ng biet la 

ai nhung vui mitng va hOO hd het suc. 

- Dung do chi, nhi~u khi em biet minh ta.c trach trong b6n ph~n lam m~ vai Duc nhung biet sao d~y. Em 

nghf va mong la mai sau Duc se hieu cho cha m~ nhmu han, t\}i em van 10 bu da.p cho Duc do. 

Ly cha.t IUC1i thd daL 

- Chi coi luc sinh duqc dua thu hai la Vinh, hai vq ch~ng em thay ca lam de tq' minh s~n soc con. Khi kham 

pha ra vai thang sau la chau ra't khac lq vai anh thi t\}i em dau kh6 vI) cling. Em nghfvi~c d nha s~n soc cho 

Vinh, ca hai vq ch~ng va't va, kh6 cq'C het suc. Chi"con ml)t minh ch~ng em di lam rna cul)c s6ng hi~n tqi vai ml)t 

dau luang lam sao du, nhung gia d~y t\}i em phai cha'p nh~n canh nay vi vai b~nh trqng cua Vinh thi chfco vq 

ch~ng em drch th~n 10 thi mai yen t~m. Chau khl)ng ~n b~ng mi~ng duqc nen bac sf giai phau va d~t 6ng b<1ffi 

thq'c ph~m vao. 6ng nay ra't de nhiem trimg nen phai giu c~n th~n cho th~t v~ sinh. Cq'c sao em cling chiu duqc 

bdi nghf ding th6i thi ta't ca cling vi con, cha'p nMn cul)c s6ng ch~t v~t de cho tron tinh ph\} ttl, va mong Ia bu da.p 
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duqc ph'an nao bit hqnh cho con. 

Oiu chuy~n dang vui thi Ly ng~t ngang. 

- Th6i cho em cup nha, cling s~p tai gia ~n r(')L 

- Lo cho chau di, c6 g~ng cho chau ~n thu bAng mi~ng tiep coi co kha quan kh6ng. Co tin gi them nha cho 

ch! hay. 

- Dq, bye ch!. 

Ly gac may r(')i rna t6i van con suy tu. Nha ngay cmu c6 gQi di~n thoqi den lam quen va hoi th~m sau khi 

nghe dai SBS v'e tre khuyet t~t. C6 khoc nhi~u han noi, bay gia ba n~m sau m6i mai die'm m~ cuai bu()n, cai cuai 

chua dl.1ng nhmu xot xa. N6i bu(')n cua Ly t6i da tnii qua nen tuy Ly noi It rna t6i hie'u nhi~u. Chung t6i la nhung 

nguai rai Vi~t Nam kh6ng ht:n ho, nhung diem ht:n la phai g~p nhau tqi Dc. Khi ra di kh6ng hanh trang rna gia 

ganh n~ng tren vai la con khuyet t~t. Tit ca nguai trong nhom la ch! em m¢t nha nhung khac xa huyet thong, 

kh6ng phai hQ hang. Ch! em trong nhom noi vai nhau nhung gi rna minh kh6ng the' noi duqc vai nguai cimg 

hoan canh va co sl.1 th()ng cam. Cha mt: nght:n lai khi nghf den ngay mai, luc b~t bu¢c phai xa con, bo da cu<?c 

ch~m soc nay Iqi cho anh em, hai hQ n¢i ngoqi cua chau, hay la chfnh phu se thay minh 10 cho con ? Nhung dlI ai 

nua thi co ~ tinh va chu dao bAng minh kh6ng ?, the nen cha m~ rfft sq ngay mai cua cu¢c daL 

Gia day chung t6i g~p nhau thuang xuyen han do cac b¢ sa cua chfnh phu co nhung bu5i th6ng tin huang 

dan cho cha mt: hi~u duqc suc khoe cua minh, sl.1 phat trien tam sinh Iy cua con clIng d!ch V4 va quy~n Iqi cua 

nguai khuyet t~t Ian nguai ch~m soc. Ch! em trong nhom rfft vui ve, chuy~n tro th~t than tinh, anh ch! nao mai 

tham gia nhom ban emu con de d~t nhung sau vai cau xa giao th~m hoi thi hoa d(')ng mau It:, de dang. Co ch! vua 

cuai vua noL 

- illH truac em nghe noi di hQp la sq nen kh()ng thfch tham gia. Ai co nga la vui va feh Iqi nhu the nay, 

kh6ng thiy ai bu(')n ca. Truac do em anha g'an nhu tr6n lanh mQi nguai, th~t la chan. Di hQp nhu v'ay duqc 

khuay khoa Iqi co them kien thuc. Khi nao co hQp mffy anh ch! nha 'hu' em vaL 

Nguai trong nhom den vai nhau vi y thuc kh6ng tu Iqi cho ban than, mu6n h6 trq va chia se kinh nghi~m da 

biet cho nhau. Cling chfnh vi the rna nhiing nhan vien noi tieng Anh cua cac b¢ sa chfnh phu th~c m~c la lam sao 

va lam the nao rna t6i qUi t4 duqc nhung gia dinh nay keo dai tu ba n~m nay, vai sinh hoqt ngay m¢t kha quan 

han. 

T()i tra lai bAng mi~ng di kern d¢ng tit 'to qua', r~n ra rna nOi, mong hQ hieu minh nhi~u han: 

- Chung t6i la nhung nguai clIng khoc vi con, nu6i con khuyet t~t, clIng m¢t con tim dau kh5. Ai trong 

nhom cling co chung hoan canh, b! thi~t thoi khi buac ra xa h¢i, kh6ng duqc m¢t ai hie'u cho de'vui chung hay 

san se n6i bu(')n, the nen bay gia chung t6i tim den nhom va chung t()i co nhau. 

Ch~ng hqn nhu ba giQt nuac rna Vinh con cua Ly biet nu6t. T6i la nguai cam nh~n nhi~u nhit sl.1 vui mung 

cua vq ch(')ng Ly, vi chfnh con Wi ngay xua tu luc sinh den luc len muai chau chua h~ biet 'bu' la gi va 'bu' la 

nhu thenao. 

Me'n Ulng Thanh Ly. 

Phan Lam. 
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qia dinh co tn~ khuy€"t t~t dimh nhi~u chu y va chlim soc cho tn~, nhung con anh chi em clla em thi sao? 

Nhimg tre nay phan U'ng vai hoan canh nhu the nao ? Cha m~ co th€ qua 10 l~ng hay b~n rQn vai con khuyet t~t 

rna 10 la vai con binh thu<1ng, hay khe kh~t vai con binh thuang va d~ dai h<1Il vai con khuyet t~t. Sl! d6i xU pMn 

bi~t nay co anh huang gi den anh chi em clla tre khi Ian l~n ? D~y la & tai clla quy~n sach Siblings: Brothers and 

Sisters of Children with Special Needs ( Anh chi em clla tre co nhu dlu d~c bi~t) clla tac gia Kate Strohm, xu~t 

ban trong nlim nay 2002 tqi Sydney, trong do mQt s6 nguai co anh chi em bi khuyet t~t k€ lqi kinh nghi~m clla 

minh. 

CO Nance Haxton la ky gia vai dai phat thanh ABC tUng doqt giai thudng v~ bao chf, cO con nha r~t ro tu<'5i 

tho Ian len cling vai anh trai la Ashley bi ttr ky. Co nhling hic Ashley chflin dQc m<}t man la spaghetti sang trua 

chf~u t6i ba thang li~n, d€ giup m~ do phai n~u th~m mQt man rieng cho minh Nance t~p lin spaghetti lien tli ti 

khOng chan nhu anh Ashley. Ashley cling luOn doi phai lin cling dao, cling nra trong m5i biia, ngCli cling ghe 

nao trong xe hoi. H~ vao sieu thi rna khOng di thea dung thu tl! day hang nay sang day hang khac thi Ashley la 

het r'am trai, ai cling quay lqi ngo. Nance noi. 

- Bqn biet do la t~t clla anh minh, Trai sinh anh nhu v~y nhung bqn van th~y x~u h6, r'5i sau do th~y co 15i la 

da x~u h6, th~y minh fch ky. 

Nance hqc cach d6i phD vai canh nha, vi sinh hoqt clla gia dinh xoay quanh Ashley. 

- Ai cling luOn luOn de' y giii cho mqi vi~c thea dung I~ clla Ashley. Di hqc v~ thi Ashley md may nghe 

nhqe, bqn biet y khOng pha dty rna tim cach tranh di ch5 khac, lam b~t cu cai gi d€ cho anh y~n. 

Nlim nay Ashley 33 tu6i vai trl thOng minh b~ng nhu tre ti€u hqc, con Nance 31 tu6i. CO noi v~ anh rna 

nuac mlit chay ra luc nao khOng hay. 

- TOi luOn luOn th~y phai che chd anh, dli tOi la em. Tit nho tOi luOn luOn biet r~ng minh phai 10 cho anh va 

tranh cho anh khOng g~p gi b~t tr~c. 

So sanh thi Nance la mQt trong nhiing nguai may mlin, Ian l~n khOng bi anh hudng b~t lqi clla vi~c co anh 

ch! em b! khuyet ~t. Quan ni~m chung noi r~ng anh chi em trong nha khOng n~n than phren vi nhling b~t ti~n rna 

tre khuyet t~t gay ra cho gia dinh, than phi~n tuc la khOng biet minh duqe may m~n nhu the nao khi sinh ra binh 

thuO'ng, kMng co khuyet t~t. Tuy nhil~n anh chi em clla tre khuyet t~t co nhiing tinh cam d6i chqi trong long, bi 

dang co giiia dnh thuong, bl!c tuc va y mu6n che chd. Hq nha lqi nhimg ]'an nghfhe khOng trqn v~n vi tre khuyet 

t~t pha hU, bi danh rna kMng duqc phep danh lqi, nhiing t6i m~t ngll, hay khOng co ai tai dq bu6i trinh dien eua 

hq d truO'ng vi cha m~ phai d nha 10 cho tre 'd~c bi~t (special)'. T~t ca nhling di~u nay khien co nguai dam ra 10 

l~ng thai qua, bi xu6ng tinh th'an, co thoi quen lin u6ng b~t lqi, hay mu6n thanh cOng vuqt bqc d€ bu lqi cho s6 

pMn khOng may clla cha m~. Tac gia Strohm viet ding sl! kho nhqc co th€ ren luy~n duc tfnh nhung kh6ng nen 

eoi nh~ thl!C te, nhu Lenore mQt nguC1i duqc phong v~n trong sach noi: 

- KhOng tai li~u nao chieu tr~n truyen hinh phan anh trung thqc canh s6ng trong gia dinh tOi, m5i l~n len C<1Il 
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thi anh cua tcH bi tlJ ky la het, d~p pha 12 tie'ng dbng hb li~n. Sau do t6i di hQC rna phai lam nhu kh6ng co gi xa:y 

ra, va kh6ng h~ ke duqc vai ai atruang la t6i ra't sq phai v~ nha sau khi tan hQc. 

H6i hQc tieu hQc aBrisbane, c6 giao lap Nance keu ca lap vie't lu~n ta nai di nghfhe rna hQc sinh thfch nha't. 

Bie't Nance thfch vie't nhung kh6ng vie't duqc cau rna d~u, c6 giao tai giup thi Nance noi. 

- Nha em kh6ng di dau chai he't, kh6ng di nghfhe. Em kh6ng h~ bie't la minh se di dau hay kh6ng, tqi vi co 

khi gia dinh tfnh dlJ bu6i barbecue nhung ne'u Ashley n6i can pha phach thi th6i, kh6ng the di duqc. 

C6 cling chua bao gia di chai vai ca ba va m~ cilng m¢t luc, va ft khi di chai vai hot\c ba hot\c m~. N~m 13 

tu6i c6 xem kich vai ba, vi~c binh thuang nhUng lqi ra't It khi xa:y ra trong gia dinh khie'n c6 ra't vui, ch4P hinh ky 

ni~m. Nance nhin nh~n la co anh chi em khac dai la di~u xa'u h6 nen It khi c6 dem bqn v~ nha chai. 

- H6i adqi hQC, co mn bqn t6i la Suzanne tai th~m. Luc do giiia mila he ra't nong nlJc, anh Ashley ng<H a 
phong khach tr~n nhu nh¢ng. Suzanne cu tlJ nhien vao, binh tfnh nhu kh6ng. No chao, 'Mqnh gioi Ashley? 

Nghe noi v~ anh hoai bay gia mai gt\p', no vua hoi vua di qua phong khach va t6i nghf, 'Day dung la bqn minh 

can'. He ai chiu duqc Ashley thi la dung nguai t6i thfch. 

Tai luc nay da Ian Nance mai tha'y ro anh huang cua nhiing n~m tha a'u s6ng cqnh Ashley. Khi nho c6 t~p 

quen minh de" 10 Hing truac tien cho anh, lu6n lu6n nhuang nhin de co hoa thu~n trong nha, chfbie't cho han la 

nMn. Thoi quen a'y van con giii khi truang thanh da sinh ra thi~t thoi cho c6. 

- Bqn lu6n lu6n in trf la ba m~ phai d6i phD m~t nhQc ra sao, nen bqn lu6n tim each tqo slJ em xu6i khi nao 

co the lam duqc. Thai d<) do co the gay ba't lqi cho bqn khi di lam hay tie'p xuc angoai dai, va phai ma't m¢t thai 

gian lau t6i mai nh~n ra la trong dai s6ng lua d6i t6i cling giii tam tanh nhuang nhin do. Dang Ie t6i kh6ng nen 

bo qua quy~n lqi cua t6i de chfIo cho quy~n lqi cua nguai khac, tfnh ra trong nhiing lien h~ tinh cam t6i da chiu 

thua thi~t nhi~u han muc thuang. 

Tac gia Kate Strohm co chi la Helen bi xua't huye't nao luc sinh ra, h~ qua la Helen bi khie'm khuye't trf tu~, 

bqi xU¢i m<)t ph~n ca the, bi d<)ng kinh. Kate nho han chi b6n tu6i, noi r~ng co luc chfmu6n Helen bie'n ma't di 

"de t6i kh6ng phai 10 liing v~ chi, de t6i co the lam nhiing chuy~n rna gia dinh khac van lam. Ma t6i cling tha'y 

minh co H)i khi nghf v~y, rui nguai khac bie't t6i xa'u tai muc do thi sao ! T6i cling tha'y minh mu6n bao bqc chi, 

t6i ghet ai nhin chi vai t6i ch~m ch~m va t6i mu6n 6m la'y chi de che chao Noi sat ra thi t6i kh6ng bi thie'u th6n 

cho ma'y vi co chi bi khuye't t~t, t6i co bqn, co dip di nghfhe vai ba con, chfco m<)t dmu t6i thie'u la kh6ng duqc 

thanh thai aau oc". Cai lam Kate cling nhu nhmu nguai trong hoan canh gi6ng c6 phai blJc minh la nghe lai khen 

cua nguai cO thi~n y: 
- Co em nhu c6 tuy~t qua ! 

hay la: 

- Troi dt\c bi~t chQn anh chi de' sinh ra con dt\c bi~t nhu vay. 

Nhi~u khi c6 Kate uac sao minh co du can dam tra lai nhu hai tac gia Deborah Fullwood va Peter Cronin 

vie't trong sach cua hQ Facing the Crowd: Managing Other People's Insensitivities to Your Child (Cach D6i Pho 

khi Nguai Khac Thie'u Te' Nhi v~ Con Bqn, 1986). 

- Phai chi 6ng trai hoi t6i truac. 

Nha Iqi tu6i tha cua minh, Kate suy nghf mai v~ nbi dau kh6 cua cha m~ kh6ng duqc xa h<)i nhin nMn khi 

sinh con khuye't ~t. 

- Khi chi Helen chao dai bi xua't huye't nao, ba t6i tie'p wc di lam nhu thuang. Ne'u chi che't luc a'y thi h~n ba 

se nghfvi~c ma'y ngay, co dam tang, ba con t4 hQp d6ng du mQi nguai, co nghi Ie, co thu t4c cho ba bieu 1<) SlJ 
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dau kh6 cua Ong. 

Theo cO m¢t trong nhfrng kho khitn cua vi~c na:m aSlf ki~n la xa h¢i ngay nay tim du cach de' bao dam cho 

nguai khuye't ~t duqc hoa nMp vao xa h¢i, vi v~y gfu1 nhu nguai ta khOng the' noi v~ khuye't ~t nhu la m¢t tham 

k!ch cho gia dinh. 

- Noi ra:ng co dau kh6 thi nhu mu6n noi la b~n khOng thuang dua tre nay 100%, ra:ng tre khOng phai la 

100% cai b~n mong mu6n. Nhung m¢t khi chung ta nhin nh~n n(Ji dau long va bie'u I¢ no thi de! rna huang tai 

dua tre ta co va nghf chuy~n tfch clfc han. Shakespeare noi dung trong va k!ch Macbeth la hay b¢c I¢ slf dau kh6 

cua minh, n(Ji buc>n kh6 rna khOng noi ra duqc se vo xe con tim lam no tan va. 

Cam nghf la minh co trach nhi~m v~ slf an toan cua anh ch! em bf khuye't t~t co the' hoa qua m~nh cho dua 

tn~. Tara, m¢t nguai khac duqc phong v«n trong sach, nha I~i tr~n d¢ng kinh cua anh va vi~c cO luOn luOn tim 

each dan xe'p he't sUc minh de tranh no tai die!n. CO cling nha m(Ji dem na:m nghe m~ dQc chuy~n cho anh a 
phong ben c~nh. 

- TOi nghe tie'ng may ch~y giup cho anh tha, va he! nh!p may ngung m¢t chut la tOi cung nguai 10 I~ng ... 

TOi na:m co rut nhu qua banh va khoc mai khOng thOi, uac sao tOi bay th~t xa khoi nai nay, uac sao m~ dQc 

chuy~n cho tOi, uac sao co luc Wi duqc Om «p v(J v~. 

Nguai khac ke' I~i n(Ji cO dan vi co anh ch! em b! khuye't t~t, lam sao giai thfch duqc slf citng thang khi em 

trai luOn luOn phun nuac bQt vao m~t minh va xe va bai t~p nhu Lenore ke'. 

- Dai tOi tit nho de'n 18 tu6i luOn luOn chfxoay quanh nhung cau : "Dirng chQc pha anh con", "Dirng cai", 

"Trai sinh anh con v~y". Anh d~p va 00 dqc cua tOi luOn, mu6n giel tOi va ba m~ tOi de' cho anh mu6n lam gi thi 

lam, de' anh lam vua trong nha, sai khie'n dai tOi, sai khie'n dai cua mQi nguai trong gia dinh chfvi ba m~ sq, th«y 

cO l(Ji va t¢i nghi~p con. 

Anh ch! em thuang th«y minh co l(Ji, Kate nha Iqi canh chi Helen dung khoc asan nha khi minh di dlf ti~c 

rna ch! khOng duqc di theo, nha tai ran d1iu va mn duy nh«t dan chf di xem phim. TrQn bu6i chie'u phim Kate thuc 

chf, kh~u ch! de' ngitn kh6ng cho Helen ngQ ngu~y lam C>n khie'n nguai khac quay I~i ngo hai chf em. Kate x«u h6 

qua vi hanh d¢ng cua minh nen kh6ng bao gia dan chf di chai nua. Thuang khi phai dqi tai Ian nguai ta mai au 

suy xet v~ nhfrng tinh cam phuc tqp, con luc nho thi tre th«y ngay la co slf b«t c6ng. Jordan chfn tu6i noi. 

- Ba rna thuang em gai cua em han, cMc chan mai m6t cling van v~y. Ba rna mua cho no au thu rna kh6ng 

mua cho em. MQi 10 lang cua ba rna chfIa v~ con nho th6i. 

Renee co anh phai ngN xe litn, c6 nha Iqi la duqc 6ng ngo~i d~c bi~t thuang yeu. M(Ji mn tai chai 6ng dan 

em nho ra ch(J khac va cho em ti~n m¢t cach kin dao. 

- 6ng noi, "Cho con do, minh con th6i, dirng ke' ai nghe hel". Do la nhung mn duy nh«t t6i nha auqc la co 

ngUai quan tam de'n tOi m¢t cach tlf nhien khOng vi Iy do d~c bi~t nao. 

Rachel hay gi~n v~ vi~c m~ cu la r1iy khi cO ph~ ]()i nho nh~t, nhung I~i lam nga khi hai em gai cua c6 bf 

khiem khuye't trf tu~ phqm cimg l(Ji y v~y. Mai tai nitm ba muai tu6i hoi m~ thi c6 mai va Ie, m~ giai thfch la 

Rachel bie't sua d6i khi b! la, con vai hai em gai thi co dqy bao nhieu mn chung cling kh6ng h«p thu duqc, nen 

m~ kh6ng la de' tranh cho hai em canh kh6ng vui. 

Chuyen gia noi ra:ng m¢t trong nhung di~u lam tre hoang mang nh«t la phut truac em duqc coi nhu m¢t 

nguai Ian co ph~n Slf chitm soc bao bQc va phut sau em b! coi la dua tre. 

- Em nho muai tu6i co the'duqc giao cho vi~c dan ch! di hQc, bitng qua duang ph6 xe c¢ d6ng aao, va chf 

nua tie'ng sau em nghe noi "Con la con nit, 10 dQn phong cho ngitn nitp, dirng cai". 
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It ngU<1i duqc phang va'n trong sach ke' la da tnit n5i mc gi~n, blJc b¢i len cha m~. Da so nh~n ra la cai rna hQ 

tnii qua co Ie kh(')ng dang gi so vai nhiing va'n d~ rna cha m~ phai doi pho. Julie nay bon mucli tu6i noL 

- T(')i nghf la Wi nen ra't nhi~u slJ mc gi~n cua minh, nha't la vai m~ tN. T(')i lu(')n lu(')n sq kh(')ng dam de' l¢ n5i 

blJc mc cua rninh vi Wi nghf la m~ da phai 10 qua nhi~u chuy~n. 

Theo chuyen gia, cai lam tre con cuoi cung chiu h€t n6i kh(')ng phai la m¢t bi€n co chlnh duy nha't, rna la tfch 

tq nhi~u chuy~n nha, nhu mOi bqn v~ nha chOi rna kh(')ng bi€t anh chi em khuy€t t~t se cu xU ra sao, kh(')ng co 

ngay nghfhe, bi ma't co h¢i, kh(')ng thu¢c vao dam bqn be cung tu6i, nhung hQ cling noi them. 

- Nghien cUu cho tha'y chuy~n kh(')ng hoan toan xa'u rna co ph~n nua so tn~ con dap Ung thu~n lqi trong hoan 

canh nay. HQ Ian len co tfnh nh~n ai nhi~u hon, vai so d(')ng nguoi tham gia vao c(')ng tac thi~n nguy~n hay phqc 

vq c¢ng o(')ng. 

D~u v~y kh(')ng phai la hQ kh(')ng bi anh huang, khi anh chi em tha'y m¢t toa nha thi hQ tim chung quanh xem 

co chi) cho xe l~n di len hay kh(')ng, cai gi cling duqc xem xet coi no thu~n ti~n ra sao cho nguoi khuy€t ~t. 

- HQ tlJ d¢ng tim each giai quy€t va'n d~, tfnh doan truac va'n d~ hoa thanh n€p d6i vai hQ. Lam v~y co cai 

hay rna cling co eai da, no khi€n hQ g'fin nhu bi 10 l~ng thuong trqc. 

Nance vfin lu(')n tha'y co li)i la kh(')ng con anha vai cha m~ de' ph\! giup (')ng ba, nhung chfnh cha m~ khuy€n 

khfch Nance theo du6i sq nghi~p cua c6. 

- Anh chi em binh thuOng d~u co x€p d~t dOi minh vi nhau, nen Wi tranh kh6ng lam v~y va tranh tha'y minh 

co 16i. 

Nance chua nghf gi den tuong lai khi cha m~ qua dOi de'lqi Ashley. Cha m~ Kate thi dang trong hla tu6i tam 

muoi nen c(') chu::in bi s~n soc Helen khi tai luc. Helen dang atrong nha t~p the' co ba m~ vao th~m mi)i cu6i 

tu'fin, nhung Kate hie'u la trong tuong lai minh se phai 10 cho chi nhi~u hon. Hi~n gio Kate cam tha'y co slJ ma't 

mat to lan, nha't la khi chung ki€n canh hai con gai 11 va 14 tu6i cua c(') phut d~u cai nhau chf choe, phut sau (')m 

nhau th~n thi€t ngbi xem truyen hinh. 

- T(')i tin ch~c la da bi€t thuong nguoi, khoan hoa nhieu hon nho Ian len vai Helen, nhung t(,)i vfin mu6n 

danh d6i mQi thu de' co nguoi chi rna t6i co the' gQi di~n thoqi chuy~n van, hay rU di ph6 cung. Co nguoi chi cho 

con t(,)i d€n chOi ngu dem ado. 

Cling oe tai chi em nay duqc m¢t em vi€t: 

Tit nha em duqc ba m~ dqy la phai thuong yeu chi Thao. Mai o~u em tha'y sq chi nhung d'fin d~n em thuong 

chi ra't nhieu va em kh6ng tha'y m~c co hay sq phai cho mQi nguoi bi€t v~ chi. 

Ba't cu khi nao di ph6 vai ba m~ va chi Thao, em vui ve n~m la'y tay chi, kh(')ng mang nguoi khac nghf gi khi 

hQ nhin vao chi. Chi Thao cling la con nguoi gi6ng nhu mQi nguoi, cling co cam xuc cua chi. Luc nao chi Thao 

buon, bqc minh thi em lu(')n lu(')n lam cho chi vui len, cho chi bi€t la em aqnh chi luc vul cling nhu luc buon. 

Hai bqn th~n nha't cua em la Nguy~n Hoang Lindy va Nguy~n Thien An cling thuong chi, g~n nhu coi chi 

Thao la chi cua hal bqn. M5i mn hai bqn d€n nha em chOi la chi Thao CUOi vui ve, lam em vui hon va thuong chi 

em nhmu hon. Trong gia dinh chi Thao la nMn v~t quan trQng nha't va chi cling bi€t chQc cUOi, bi€t pha giOn vai 

ba rna vacac em! 

Em sung suang gQi chi Thao la 'chi Hai', vi tfnh cho dung thi chi la con d'fiu long, Ian hon em. Co nhieu 

mn ba m~ hai em: 

- Mai nay khi con co chong luc ba m~ kh(')ng con tren dOi niia va con co trach nhi~m 10 cho chi Thao, n€u 
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ch<,>ng con kh6ng mu6n v~y thi con phai lam sao ? 

Em tra lai ba m~: 

- Con se ning thuy!t ph\!c va t~p cho anh thuang ch! Thao nhu con. N!u anh kh6ng ch!u thi giira hai nguai 

con se chQn ch! Thao thay vi chQn ch<'>ng. 

Co the noi co chi bi h\>i chUng Down la m\>t dfeu dau bu<'>n, nhung no g1:ln nhu la ph1:ln qua, mon qua rna 

chung ta se lu6n lu6n qUI chu\>ng, thuang men. Em hy vQng do la cach rna nhirng anh ch! em khac cling d<,>ng 

cam nhu em khi nguai than trong gia dinh b! khuy!t t~t v~ tam trI, bdi em th:Iy kh6ng co gi phai m~c ca. Neu b,!n 

kh6ng the thuang ai khac gi6ng nhu em thuang ch! cua em thi em chfco the noi la b,!n kh6ng co t:Im long de 

thuang ai khac ngoai chInh b,!n. 

TrIch ttr Good Weekend, Sydney Morning Herald, 27 - 7, 2002. 

.­

SINH HO~T NHOM 

Ke rir ngay thanh l~p tai nay, nhom tuang trq da cho dich m\>t s6 tai li~u v~ khuy!t t~t, hi~n nhom dang co 

m\>t s6 sach, cac t~p sach nho, nhi~u th6ng tin ng~n t:It ca bang Vi~t ngir. Cha m~ co the tai l:Iy sach va tra ti~n 

photocopy rna th6i, v~ cac ban th6ng tin ng~n thi co m\>t s6 phat khCmg do nhom xin duqc photocopy mien phI. 

Ti~n day xin thua t:It ca hO'!t dQng trong nhom cffiu la thi~n nguy~n va cac anh chi em ttr dai thQ l:Iy phI t6n neu 

co, nhom kh6ng h'e nh~n tai trq tit b:It cu nai nao de sinh ho,!t. M~t khac vi~c in sach doi hoi phI t6n Ian ngoai 

kha nang cua nhom rna tai li~u thi r:It din de ph\! huynh hieu ro han v~ con. Vi v~y chuy~n r:It may m~n la Cabra­

vale Ex-Active Servicemen's Club da t~ng ngan quf dai thQ :In phI cho 3 cu6n sach de gUi vao thu vi~n c6ng tren 

toan qu6c: 

• H~i chling Down (Down syndrome - Mark Selikowitz)) 

• Nu6i Con bj Tlf Kj 

• De' Hie'u Chung Tlf Kj 

Trong nam 2003 nhom se l~p m\>t thu vi~n nho g<'>m sach, tai li~u, bang video, bang cassette de cha m~ co 

the tai muqn xem. Thl d\! bang video v~ PECS (phuang phap giao ti!p bang hinh) r:It nen xem de biet cach d'!y 

tre kh6ng noi, hay bang video v'e nhirng bu6i trinh b1:ly cua cha m~ da d'!y con thanh c6ng, cua chuyen vien noi 

v~ khuyet t~t. Khi cac anh chi.kh6ng the den dtr bu6i hQp thi xem video cling la m\>t cach hQc hoi gian tiep. Vi 

v~y tuy ten cua nhom chfghi tieu bang NSW nhung thtrc ra nhom hO'!t d\>ng tren toan nuac Uc, vai cha m~ d 

kh~p cac tieu bang lien l,!c v'e nhom bang di~n tho,!i, thu, email 

Tin vui trong nam 2002 cua nhom la 

- Ch! Hoang trd thanh ba n\>i. 

- Ch! Ly sinh mQt chau trai 

- Ch! Diem co ten trong danh sach Uti tien xin nha chlnh phu. 

- Sang nam thi ch! Thoa se co them em be. 

Ngoai vi~c hi) trq tinh th1:ln cho nhau, nhom can co trq giup thiet thtrc nhu chfdan cha m~ v~ cac d!ch V\! de 

xin cho con, nhirng di~u rna chfnguC1i da trai qua mai biet ranh, hay t~p cho b,!n hQc lai xe, cimg nhau di tham 

truang de cha m~ chQn cho con khi tai tu6i vao trung hQc hay Post School Option, kinh nghi~m cua nguai di 

truac r:It co gia tq trong vi~c nay. 
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B~NH V~ DA CllA NGU'OI
• 

CO HOI CHUN"G DOWN

• 

Bac sf Len Leshin,
 

trlch tit Newsletter clla H¢i Down syndrome, NSW, Autumn 2002.
 

Tre sa sinh. 

• Tre sa sinh co h¢i chung Down (Down syndrome, DS) thuc1ng co da bim tay va ban chan xanh luc mO'i 

sinh va keo dili vai ngay sau do, do vi~c tu:1n hoan clla mau aban chan va ban tay bi giam thie'u. Tinh tr,!ng nay 

v6 h,!i, ngoai ra tre sa sinh can co the' co da 16m d6m hai xanh, do mao quan clla da dap Ung I,!i VO'i s~ mat I,!nh 

clla m6i truc1ng ben ngoai. Day la tinh tr,!ng th6ng thuC1ng cho t«t ca tre sa sinh, tuy nhien nai tre DS thi no keo 

dai lau han d€"n vai thang. 

Benh kinh nien v~ da. 

• Tre DS co the' co da kh6, nham. Thuc1ng khi anhirng tre khac tinh tr,!ng nay la do thi€"u sinh t6 A, nhung 

do kh6ng phai la nguyen do hay g~p nai tre DS. Cach d6i phD t6t nh«t la dung xa phong lo,!i kh6ng lam kh6 da, 

khi Him thi them cfau vao nuO'c Him, va thoa kern lam mu&t da (moisturizers). 

• ChUng khac la khoe mi~ng va m6i co Hin nUt ne, da do, co v~y. Thuc1ng la do hai ~m t4 I,!i akhoe 

mi~ng, nhung cung co tM' hoa n~ng han do nhiem triIng hay n«m Candida. Cach tri la thoa kern co ch«t steroid 

nh~ va chita nhiem triIng n€"u co. 

• Da co v~y do, ngua. Thuc1ng th«y nh«t arna, sau tai, sau d:1u g6i va long cui chO. Tri b~ng each thoa 

kern co steroids va u6ng antihistamines. Chung nay hay th«y nh«t trong nhitng n~m d:1u clla tre. 

• ChUng khac cung la tinh tr,!ng tuang t~ nhu tren nhung thuc1ng la da nhan, co v~y, th«y tren da d:1u va 

16ng may. Cach thuang lam la dung xa phong tri g:1u, xa phong co hqp ch«t tar hay salicylates. D6i khi dung 

thu6c trir n«m (antifungal) cung co lch. 

• Da cfil.y, nai nguai DS th«y along ban tay va got chan. Chfnen co tri li~u n€"u nguai ta th«y kho chiu, va 

dung kern co salicyclic acid hay da bqt (pumice stone). Da cfay achan co the' lam giam bat b~ng vi~c mang gi:1y 

vita chan, thoai mai. 

• Bu&u lanh tren da, sinh ra tit 6ng dan m'6 h6i. Bu&u tr6ng gi6ng nhu rff't nhmu d6m nho mqc tren da, 

m:1u vang tit d~m to'i nh,!t. Hay th«y nh«t tren mi mitt, c5 va ng~c, va xfiy ra cho phai nit nhi~u g«p d6i so vO'i 

phai nam. ChUng nay kh6ng c:1n chita tri, nhung co the' dung tia lasers lo,!i bo, hay citt bo b~ng nhirng each khac. 

• B~nh v~ m6 dan h'6i clla da, sinh ra v€"t thuang l'6i len m:1u do d~m, x€"p theo vong tron hay duang thang. 

Hay th«y alung va ben h6ng c5, nhung cung co the' th«y adm, rna, eanh tay va d:1u g6i, x~y ra cho phai nam 

g«p b6n 1:1n so vO'i phai nit. V€"t thuang co the' keo dai han 10 n~m mO'i t~ d¢ng bi€"n m«t. Cach tri t6t nh«t hi~n 

nay la dung nitrogen long, nhung chung nay r«t hay tai phat. 

• Da m«t m:1u. Co the' x~y ra ab«t cu ch6 nao tren than va ab«t cu tu5i nao. Nguai DS kh6ng thuang mitc 

phai chUng nay, nhung tn~ hq bi thi cao han nguai thuang. Nguyen nMn b~nh chua duqc bi€"t roo 
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Da nhil~m trimg. 

• Chan 16ng tren da co the' b~ sung hay nhiem trung, 1('1 ra nhu u nho m'fiu do hay mqn mu vimg. Da s6 

nhiem trung la do vi trung staphylococcus, tuy nhien vOi nguO'i Ian DS cling tha'y la do na'm sinh ra. Neu la 

nhiem triIng thi cach chua tri thuO'ng la dung thu6c trq sinh, g('li dTlu b~ng xa phong co trq sinh. Neh do na'm thi 

dung thu6c trir na'm itraconazole. 

• Ghe. Ta kh6ng biet tqi sao nhung thieu nien va nguO'i Ian DS thuO'ng bi ghe va bi n~ng han nguO'i khac. 

Ghe lam ngua va neu gai nhi~u thi co the' bi nhil~m triIng. Cach tri ghe thuO'ng la thoa kern permethrin, chfm('lt 

ITln la duo 

Hoi d~u, soi toc. 

• ChUng soi toc sinh ra kh6ng phai do nhiem triIng hay dung thu6c, rna duqc xem la do chlnh ca the' gay 

ra, tqO ra khang th€ ta'n c6ng chan toc. NgU<1i DS bi chung nay cao han nguO'i binh thuO'ng, tn~ b~nh cho ngU<1i 

DS la 5 - 9% con tf1~ cho nguO'i binh thuO'ng la 1 - 2%. 

ChUng nay r«t kho doan truoc, nguO'i ta co th€ soi toc rN mqc toc lqi, nhi~u ITln nhu v~y trong dO'i. Toc co 

the' mqc l,!i trqn v~n hay chfrn('lt phan, hay kh6ng rnqc I'lL Cho da s6 nguO'i thi toc mqc l,!i It nhi~u trong vong 

m('lt nam, tuy nhien m(>t s6 nho nguO'i b! soi toc lu6n, truO'ng hqp khac la soi 16ng toc trqn ca than hinh. 

Hi~n giO' kh6ng co thu6c chua chUng soi toc, each tri la nham vao vi~c cho toc mqc l,!i nhung kh6ng the' 

ngan vi~c soi toc Ian ra. NgUO'i ta chkh corticosteroids vao ch6 soi toc cho nguO'i Ion va thieu nien, mqc dfch la 

ngan phan Ung tl! mien nhiem sinh ra rqng toc. Cach nay kh6ng dung duqc cho tre nho vi no sinh ra dau dOll. 

Toc mQc l,!i trong khoang 4 - 8 tu'an, va m6i 6 - 8 tuan chfch thu6c tra l,!i cho tai nhieu nha't la 6 thang. Thoa kern 

steroids to ra kh6ng c6ng hi~u. 

CUdI 

Be An chung nam tu6i dang dl!a tren lung m~ man me tung cqng 

toc b,!c d€ nh6 cho kh6ng b! Him, mi~ng thi ca ke hoi he! chuy~n nay tOi 

chuy~n kia, em hoi tqi sao toc cua m~ bi trang nhmu qua. Chi Tam nghe 

hoai cling bl!c nen cu am u cho qua chuy~n, nao la t,!i con hu kh6ng 

phq m~ d€ m~ bu'6n nhi~u, m~ kh6ng cUO'i nen toc bqc .V.V. Khi noi 

v~y chi nghf con se hie'u va kh(')ng hoi nua d€ dau oc chi duqc thanh 

thai, nhung con nIt thi to rno v(') tu, An chling hai long rna cu hoi tiep: 

- Nhu v~y ba ngoqi bu'6n nhi~u toc bqc trang, ba ngoqi kh(')ng cUO'i 

la tqi rn~ hu. 

Chj Tam k~t qua kh6ng co cau tra 100i nen xua con dUng hoi nua, di 

xem truy~n hinh di. An bu'6n thiu bu'6n thiu, chan buac rn('lt hai di rna 

long con a'rn uc. B6ng dung em quay lqi phfa rn~ va noi lOll: 

- M~ a, nhu v~y la (')ng gia Santa bu'6n nhieu han rn~ vai ba ngoqi 

cho nen rau t6c (')ng bqc trang het. 

Chi Tam:??? 
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- -MOT NGAY DI
--
VAN NGAY aVON 

TeH mong duqc biet b,!n nghf gi khi dQc nhiing dieu UH slip viet ra dfty. 

Nha t6i va t6i co con gai mang h~i chUng Down (Down syndrome), chung t6i su dl!ng dlch Vl! v~ khuyet t~t 

tuy theo ca'p tu6i trong nhiing n~m qua cho chau, da s6 nguai 10 dlch Vl! la nhftn vien noi tieng Anh, den t~n nha 

10 cho chau. Hi~n gia chau van con duqc phl!C V4 th~t la chu dao, do ceJ quan chlnh phu va ra't hliu lch cho cMu. 

Noi la nhu v~y nhung b,!n co the' tim hoi them anhiing nguai co con lan, khi a'y b,!n se hQc duqc nhieu kinh 

nghi~m va hi€u biet tha'u dao hem d€ 10 cho con. B'!n se co lqi ra't nhieu neu tim duqc nguai cung hoan canh d€ 

hoi han, trao d6i kinh nghi~m, va l,!i cang lqi heJn 111la neu do la nguai chlu kho s~n soc cho con. M6i giao dnh 

a'y se cho ra ket qua ra't t6t. 

Gi6ng nhu twang hQc hay ceJ quan c6ng va tu co ti~c ta't nien vao cu6i n~m, vq ch()ng t6i cling hoa theo l6i 

sinh hO'!t nay khi nh~n lai di dq bu6i BBQ do CCJ quan d'!y v~ dai s6ng xa h~i cho tre khuyet t~t a hla tu6i 16 tra 
len t6 chuc. Den nCJi thi do la m~t ng6i nha duqc trang trl mimg giang sinh va da co s~n m~t s6 anh chl cung c6 

bac khuyet t~t tUCJng d6i kh6ng n~ng llim, nghfa la co m~t chut hi€u biet cung d6i dap. T6i gQi hQ nhu v~y vi 

nhin twac dom sau, ngo ben trai hay quay sang phai chung t6i chftha'y con gai minh la tre nha't va nho tho nha't. 

Vai nguai s6ng trong nha t~p th€ duqc nhftn vien phl! trach dua tai dq, nguai khac thi duqc cha m~ hay thftn nhftn 

drch thftn dua di va cung tham dq nhu gia dinh chung t6i. M~t s6 It khac tuy co khuyet t~t nhung co th€ tq minh 

tim duang tai chung vui. 

B'!n se ng'!c nhien khi tha'y bu6i ti~c ta't nien nay kh6ng khac gi nhiing dlp vui dang duqc t6 chuc anCJi khac, 

tuc cling r~n r!P d6ng d:1y trai thanh gai llch, ~n u6ng cuai dua tq nhien, chuy~n tro han ha ra't tueJng dlic. Neu 

b,!n kh6ng co thftn nhftn khuyet t~t thi b,!n se kh6ng co dlp d€ tham dq, neu tai thi b,!n se de bl l,!c long, l,!i con 

chuy~n aang noi la b,!n kho rna hoa a6ng, va kho long nh~ di~n duqc ~nh tr,!ng cua hp 

Thanh nien thieu 1111 ad§'y chung di~n kh6ng khac nguai binh thuoog, gai thi theo thai trang rna trai cling 

kh6ng kern ph:1n. M~t s6 m~c veston ao qu:1n th~ng con, l,!i them di~n tho,!i bo tui niia, rna 10,!i mai ra 10 nghe 

b'!ll, kh6ng phai cai leng xeng cli mem ma'y n~m r()i cua vq ch()ng gia chung t6i. HQ chuy~n tro d6i dap nhau qua 

di~n tho,!i y nhu cac b~n cung lua tu6i kh6ng bl khuyet t~t, nhung adfty ta't ca d~u co khuyet t~t v~ trl tu~. Bac sf 

dau co tim ra b~nh thi cling kh6ng colo,!i thu6c nao d€ chiia, vien 'th:1n duqc' hi~n t,!i la 'phai c6 c6ng d'!y db'. 

D'!y nguai khuyet t~t thi kh6ng co giai h,!n tu6i hay thai gian, co nghfa kh6ng luc nao la qua tre d€ b,!n bu6ng 

xu6i d:1u hang, rna luc nao cling co th€ chfdan u6n nlin. Cai dang noi la b,!n co mu6n d'!y, co chiu d'!y hay 

kh6ng rna th6i, co chlu hi€u cho b~nh tr,!ng cua hQ, kien nhan can dam chlu dqng d€ d'!t ket qua hay kh6ng. Neu 

b,!n g()ng minh, uC1n ngqc dong d,!c tuyen b6 ding b,!n co muai thanh c6ng lqc thi xin chuc mimg vi chlic chlin 

b~n se tha'y thanh qua tuy se hCJi lftu. Con d~y b~ng each nao ha ??? T6i da co gqi yadau bai r()i. 
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NgN ~n trong bua BBQ, ttJi dua milt luat qua m<)t goc san thi tha'y m<)t dtJi trai gai dang s~n soc mieng ~n 

mieng uong cho nhau. Hq g'!t bo mqi chuy~n khac rna chfbiet co nhau, xa m<)t chut l,!i co them m<)t c~p nua. TtJi 

hoi th~m hq la anh em hay bb bich ? Oc to mo d~y chan ttJi di tim sq thqc, m<)t minh mon men den g'an nhlrng 

c~p noi tren, dao qua va liec nhin. Tren tay clla hai c~p nay d'eu deo nhan, thi ra hq la vq chbng 'thqc sq' do b,!n 

ai. Bon nguai nay nItm trong chUng tq ky (autism). Hanh vi va CU chfclla hq khtJng khac gi nhung nguai co 

cung chUng khuyet t~t nay rna ttJi da g~p qua. Than hinh om, trang phqc binh thuang, nha nh~n h~ d<) va ra't la co 

tu cach. 

Trd v'e ban thi rir ghe clla ttJi bo tr6ng di vai chO la tai goc clla nhlrng ctJ bac co h<)i chUng Down. Ai cha, quf 

vi nay ra't co tinh th~n ~n u6ng, hq ~n lien tqc, lien hbi khtJng biet no. Vi Ie do rna ca the' nguai co h<)i chUng 

Down thuang co ph1ln n~y nd tr<)i han nguai co chung tq kYo An chllng che va chllng chita mon nao, l,!i con phq 

dien them ph1ln nuang thit mang di mai khach nua chu. Tq nhien ttJi mim cuai va cuai chung vai mqi nguai co 

m¥ t,!i day. 

Di d,!o tai lui m<)t hbi de'tMm dan cho biet sq tinh rbi thi bqng doi chan run, ttJi t'!t xuong chiec ghebo tr6ng 

cung luc vai m<)t c~u co h<)i chUng Down ghe vao chO clla ai do vita mai dUng len. Tit phut a'y ttJi ngui tha'y mui 

kho chiu, do la mui than the'lau ngay khtJng tilm, mui tie'u ti~n da cli tr<)n Ian vai nhau. TtJi bqng bao d,! chilc day 

la miIi da't cM minh ngbi, hlln co chang c~u nao lam v~ sinh ~u nen mai xtJng len mui kh~m khllm kha d~c bi~t 

nay. D<)t nhien c~u trai rai ban di la'y thuc ~n thi khtJng khf de chiU binh thuang trd l,!i, ttJi khoan khoai thd hai 

dai d~y ph6i nhung khi c~y mang dla thuc ~n v'e ban thi mui htJi tiep tqc xtJng len. TtJi cau may suy nghl khtJng 

biet nguai nay s6ng vai ai. Thllc mllc chua co tra lai thi co m<)t thanh nien di ngang qua, nhin ky anh co dang ve 

clla nguai tq ky nhu hai khom, toc die'm nhi'eu suang, ao san vai, tui sut chi: mi~ng tui qu1ln mieng trong mieng 

ngoai. Qu1ln thi r<)ng han kh6 nguai, chllc clla ai do cho rna cling khtJng co ai sUa l,!i cho vita nen duqc thu nglln 

l,!i bItng sqi day nit da cli. ThtJi thi cling mau va gqn. Anh nay s6ng vai ai ? 

TtJi ngung nai day de' xin hoi long b,!n dang nghl gi. Nghl the nao v'e hai thanh ph~n khuyet t~t trong xa h<)i, 

m<)t d vai cha m~ hay than nhan, m<)t d trong nha ~p the' (group home). Neu la m<)t con nguai va thqc sq la m<)t 

con nguai thi ai cling co tinh cam, long bac ai, tit tam nen sau khi dqc ph1ln tren hlln b,!n khtJng dUng dung nhu 

gO da rna ch,!nh long It nhi'eu va rai nuac milt nhu ttJi. Tai day b,!n da khoc chua, con khi rai long minh tai do,!n 

nay thi ttJi khtJng sao dm duqc nuac milt. TtJi khoc vi xot thuang cho hq. Cling sinh ra lam m<)t kiep nguai 

nhung do lqi la nguai di yay muqn sq 10 Illng, ch~m soc clla ke khac, la. con nguai rna khtJng SU dqng duqc 

quy~n lam nguai. 

d tu6i clla hq nguai khac da tq 10 than, 10 tuang lai, g~y dlfI1g sq nghi~p, t'!o mai a'm, oi du lich ngo,!i qu6c, 

tu nghi~p, hqc cao, dO d'!t nen nguai hi!u dqng co lqi cho da't nuac. Tuy nhien nguai khuyet t~t trong do co con 

ttJi l,!i la m<)t ganh n~ng cho xa h<)i, la nguai ky sinh, trf tu~ yeu kern chlfug biet gi, rna dau co mu6n gi thi cling 

khtJng tq minh lam duqc, ca dai phai s6ng nha c~y vao nguai khac. 

TtJi dq tfnh ra v~ thi l,!i bilt g~p m<)t chuy~n khac vita x~y ra rna d6i vai Wi ra't ly thu. Khi truac ttJi co dip dqc 

qua tai li~ 'De' HieiJ Chung Tif Kj' nen biet duqc vai t~t clla chung nay, bay gia thi sq vi~c dil~n ra ngay truac 

mllt cho Wi chUng nghi~m. Do la ban ben cqnh co m<)t thanh nien cao rao, d~p trai nua Ia khac nhung anh cu nhu 
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con l~t d~t het dung len thi ng5i xu6ng kh(')ng chiu yen, hai tay thi Hie r~y lia lia. Than nhan ngcH Mn qnh keo 

cho anh ngbi m¢t chb, hq thu nhi~u cach nhu diu dang vb nh~ len mu ban tay cua anh to tinh thuang men th(')ng 

cam, nhu mu6n chia se nhung ray rut trong long anh. Thanh nien dap lqi cai nh~c nha than dnh nay la ngbi yen 

nghfngai, nhung chfduqc muai phut thi tiep tll-C ch¢n r¢n nhu cli ... 

Co di tai nhiing nai nay, nai t~p trung nguai khuyet t~t thi Wi mai co duqc tra lai cho th~ m~c rna nhi~u anh 

chi khac da hoi: 

-d day sao co qua nhi~u nguai b~nh con Mn Vi~t Nam rninh dau tha'y. 

Xin thua cling anh chi cau dap day du ynghfa va dung thtrc la: 

- Vi~t Nam hay Uc hay ba't cu nai nao tren the gidi he chb nao co ngudi thi nai do co va'n d~ khuyet t~t. Vi~t 

Nam rninh ngheo, ky thu~t dinh b~nh chua hay, an sinh xa h¢i lqi kern. Ta cling kh(')ng co kha n~ng tai chfnh de' 

~p trung nguai co ~nh vao m¢t chb rna nang dd nhu aday. Da s6 nguai khuyet ~t aVi~t Nam kh(')ng co twang 

d~c bi~t de hqc, neu may m~n duqc vao truang thi hq hqc chung vai tre binh thuang va kh(')ng thea kip vi qua 

ch~m. Th(')ng thuang nguai ngoai ph6 gQi tre khuyet t~t la db ngu, em d6t, d[tn d¢n. Tanh tinh khac lq thi bi gQi 

la db khling, db dien ... the th(')L Ma ngam nghf cho sat thi nguai Vi~t angoqi qu6c co cling thai d¢ vai tre 

khuyet ~t chang khac gi nguai aVi~t Nam. 

Mien man vai nhung y tuang nay, t(,)i van ngbi yen do lau lau dua m~t dqo vong de' tim nhung cai khac 

thuang cua bu6i hQp m~t nay, nhung rbi con gai t6i k~ tai noi nho: 

- M~, v~. 

T(')i dung len thea con rna long bubn r[tu, ng6n ngang bao tu tuang. 

Tren xe, t(,)i ke' cho nha t(,)i nghe nhung vi~c da chfnh m~t tr(')ng tha'y. Anh im l~ng va hai chung t(,)i kh(')ng 

noi them lai nao nua, chfnh~ tha daL Tha dai aday kh(')ng phai danh cho nguai khuyet t~t abu6i BBQ rna danh 

cho con gai minh, bai chung t(,)i thuang 10 l~ng den ngay mai, cai ngay rna khi chQn kiep nhan sinh chung ta 

kh(')ng ai tranh khoi. Ngay mai day khi chung t(')i kh(')ng con tren coi dai nay thi con t(,)i do se ra sao? Neu chau 

vao atrong nha t~p the' thi li~u con co thoat duqc canh qu[tn h6i ao th6i ? T(')i sq rbi day con t(,)i co the' bi b~n thi~ 

han nhiing nguai t6i da g~p atren, dli r~ng vq chbng chung t(,)i da d6 nhi~u c(')ng suc vao vi~c t~p chau ttrlo v~ 

sinh cho minh. 

Ngay lqi ngay qua, t(,)i c6 g~ng dqy them cho con de' hy vqng giam bat nhung gi t(,)i da tha'y va phai sq. Con 

bqn, bqn la ngudi may m~n, lam sao bqn biet duqc nbi 10 de n~ng tam tu nay cua vq chbng chung t(')L Nbi dau 

kh6 a'y kh(')ng h~ vai rna g~m nha'm tUng phut tUng giay, keo dai den ngay tan hai tha... T(')i viet bai rna m~t d~m 

d~m nhin con, long trfu n~ng la mai day chung t(,)i se phai bo chau lqi de' ra di mai mai ... 

Vien anh tMt kinh sq rqng rai, nhung t(,)i phai vui de' chbng con vui, gia dinh co b[tu kh(')ng khf nh~ nhang 

thoai maL Vi v~y chung t(')i se dan chau di dtr bu6i hQp m~t cu6i n~m cua cac cha m~ dbng canh ng¢ de' co duqc 

an ui, va neu bqn tha'y ai vui ve han ha nha't dam thi do la t(,)i, ngh~ cua nang trong heo ngoai tuai rna bqn. 

MQt Phll Huynh. 
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B6,DMG
 

Chung t6i thuang duqe hoi r~ng 'Luqng thkh hqp cua thuac nay hay thuac kia cho con t6i la bao nhi~u?'. 

Diu tnllai la kh6ng ai bitt, vi m6i nguai m6i khac va chfb~ng cach thu nghi~m thi mai xac d!nh duqc la thuac 

hay ch~t b6 co kh cho nguai do hay kh6ng va vai luqng nao. Sau day la vai di~u t6i hqc duqc trong 30 n~m qua. 

Sinh tl5 B6. 

B6 phai uang kern vai magnesium, va duqc th~y la co fch cho g~n tai phan nua s6 tre va nguai Ian b! tq ky 

trong 18 cul)c thu nghi~m li~n ti(p tir n~m 65 d(n n~m 96. Luqng trung binh la khmlng 8mg cho m6i nua ky 

trqng luqng than the'm6i ngay, utc khoang 500mg/ngay cho tre n~lng 30 kY. Thu nghi~m tqi Phap cho ra k(t qua 

g~n nhu y h~t la 17mglkyIngay. Nhung day la con sa trung binh, trong truang hqp khac co tre u6ng 40mg/ngay 

va cho ra k(t qua r~t tat. Chung t6i d~ ngh! b~t d~u cho tre u6ng 1/4 sa luqng nh~m tai, va t~ng d~n tit tir trong 

khoang 10-14 ngay. 

N(u tre duqc cho u6ng qua nhmu hay n(u mng qua mau thi co the' co phan ung ph4 nho, nhu hi(u dl)ng, 

buc>n n6n hay ti~u chay, nhl1ng d~y la chuy~n ft khi x~y ra. Trong truang hqp do c~n giam luqng thu6c va t~ng 

lqi ch~m chqp de' tim muc vira dung. Chung t6i de ngh! cha m~ dirng cho th'fiy c6, chuy~n vi~n chua tn, th~n nhan 

va hang xom hay r~ng tre u6ng thu6c, de' y ki(n cua nhung nguai nay duqc tq nhi~n. 

Luqng thu6c cao cho nguai Ian hay ai n~ng hem 60 ky la 1.000mg/ngay, tuy co nguai dung tai 

1.500mg/ngay. T6i cho con trai t6i dung 1.500mg/ngay trong 1 n~m rna kh6ng th~y co cai thi~n gi so vai muc 

1.000mg ehau da u6ng trong 20 n~m qua, n~n t6i quay tra lqi cho chau dung 1.000mg. Truang hqp khae la co 

ba m~ d(n th~m con da Ian ng4 trong nha t~p the' va th~y cli chfcua con hoa t~ han truac, ba tim hie'u thi kham 

pha la thuac da h(t tit lau n~n ba d~t mua tMm g~p 3 mn binh thuang. Ky sau tra lqi th~m con ba ngqc nhi~n th~y 

co cai thi~n, mn d~u ti~n con to ra than thi(t vai ba. Hoi ra thi nha t~p the' hie'u mm y ba rna cho con trai uang 

luqng g~p ba mn tuc 3.000mg/ngay. M~c du co ti(n bl) nhung bac sf da ngung B6 vi cho r~ng ch~t nay nguy 

hie'm va cho c~u dung thuOc khac, nhung thu6c sau nay mai thqc sl.!' nguy hie'm cho c~u. 

Cai nguy hqi duy nh~t duqc bitt khi dung B6 vai luqng cao la cam giac kim cham va t~ achan tay nhung r~t 

ft khi x~y ra. T6i chfg~p co 4 truang hqp trong 30 n~m chua b~nh, va cam giac nay bi(n m~t khi ngung kh6ng 

u6ng B6 nua. Ml)t s6 It nguai khac thi co phan ung m'l-nh vai B6. Thuac B6/magnesium thuang cho ra lqi fch 

th~y vai ngay sau khi uang, n(u kh6ng co cai thi~n trong vang ml)t thang, t6i de ngh! ngltng thuac. 

Magnesium 

Dung vai luqng chirng 3 - 4mg cho m6i nua ky trqng luqng than the', l~n tai 400mg/ngay cho ngu0i Ian se 

lam t~ng anh huang eua sinh ta B6 va bao v~ cho vi~c co the giam magnesium vi uang B6.D~y kh6ng phai la 

luqng cao ve magnesium rna nhi~u nha nghien cUu ke' ca t6i tin dng ai cling n~n uang th~m magnesium de' co suc 

khoe tat d~p. mu nhu m6i lOqi thl.!'c ph~m ch(bi(n d~u b! giam magnesium n~n uang th~m ch~t nay la di~u c'fin 

thi(t de' tranh bi thi(u trong ca the'. 
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Dimethyglycine (DMG) 

Hinh thuc tot nh«t cua ch«t nay la thuoc vien hay con nh()ng m6i cai chua 125mg, va din uong thit vai htqng 

thay d6i mai bil~'t bao nhieu la thfeh hqp. Tn~ nho thuong c'an tit nita vien de'n 3 hay 4 vien m<>t ngay ne'u chung 

chiu thuoc. Tuy nhien co ba me: la bac sf th«y r~ng con trai 5 tu6i cua ba c'an de'n 16 vien m<>t ngay, chau co cit 

ch(tot de:p vai tie'ng dbng hb khi uong 4 vien, rbi hoa t~ nen duqc cho uong them, cu thay d6i nhu the'trong ngay 

nen len tai 16 vien. Ba me: khac cling la bac sf co con trai han 20 tu6i hi tl1 ky cho con uong tai 26 vien DMG 

m<>t ngay vi cung ly do. Co ve nhu vai nguoi tieu hoa DMG r«t mau nen c'an nhieu han nguoi khac. 

Noi chung thi du co nhieu khac bi~t ve luqng DMG, muc binh thuOng cho tre len tai 4 vien m<>t ngay va cho 

nguoi Ian la chUng 8 vien/ngay. M<>t so nho tre tl1 ky to ra hie'u d<>ng khi duqc cho uong DMG, va nhu v~y c'an 

dung folic acid la m<>t lOqi sinh to B. Ta co the mua folic acid duai dqng thuoc vien hay con nh<>ng chua 800mg. 

Dong hai vien nhu v~y di kern vai m<>t vien DMG thuOng giai quye't duqc tfnh hie'u d<>ng nay. 

Folic Acid. 

Folic acid duqc th«y la co fch khi chua b~nh tl1 ky, thit nghi~m tqi Phap ghi nh~n la cho tre uong them chUng 

250mcg folic acid m6i nita kY trqng luqng than th€/ngay sinh ra cai thi~n Ian lao doi vai m<>t so tre bi tl1 ky. 

Sinh t6 C. 

N~m 1991 co thit nghi~m ghi nh~n la thie'u nien va nguoi Ian bi tl1 ky uong 8.000mg/ngay sinh to C cho ra 

cai thi~n dang k€. Dieu nay khbng ngqc nhien vi nao co chua n'bng d<> sinh to C r«t cao. Rieng tbi dung 

12.000mg sinh to C mbi ngay duai dqng b<>t sodium ascorbate (d~t mua aso 1800 325 2664, gia 18 my 

kim/nita kY). M<>t so nho nguoi bi tieu chay khi uong luqng cao nhu v~y, nhung cho da so chung ta nh«t la ai bi 

tl1 ky thi sinh to C mang lqi nhieu lqi feh. 

Tie'n sf Bemard Rimland 

Da.y chfla thbng tin d€ bqn bie't ve nhung khuynh huang tren the' giai rna khbng co tfnh each co v«n y hqc. 

Cha me: nen de'n g~p bac sf d€ hoi y kie'n truac khi co quye't dinh cho con. ve tac gia thi tie'n sf Rimland co con 

trai mang chUng tl1 ky nen bng nghien cUll nhieu ve de tai nay. Website cua bng diem cac tai li~u lien quan de'n 

chUng tl1 kY giup cha me: c~p nh~t hi€u bie't, xin moi bqn vao xem: 

www.autism.com 

6ng co cbng e:fau trong vi~c nghien CUll d€ bac bo chu trl1ang r~ng chung tl1 ky sinh ra do cha me: lqnh lung 

kh6ng thuang con, noi khac di la b~nh co nguyen nhan tam ly vai chuyen gia d6 l6i cho nguoi me:; vi~c tim hi€u 

ve b~nh khie'n bng di tai ke't lu~n r~ng kh6ng co chut b~ng ca nao cho ly thuye't nay rna nguqc lqi, co nhieu dieu 

cho th«y chUng tl1 ky co nguyen nhan sinh hqc. Cng hoqt d<>ng khbng ngitng tit th~p nien 1960 de'n khi qua doi 

n~m 2006 d€ thuc d~y vi~c tim nguyen nha.n b~nh va each chua tri~ bng khuye'n khfch dung phuang phap ABA 

cho tre tl1 ky ngay tit luc sa khai. Mark Rimland con trai cua bng la hqa sf co tie'ng. Noi chung bng duqc xem 

nhula nguoi benh Vl!c va khfch l~ cha me: trong vi~c nu6i dqy con tl1 ky khie'n hq r«t bi€'t an; each xa h<>i thay d6i 

quan ni~m ve chUng tl1 ky, tre co b~nh va cha me: ph'an Ian la do n6 ll1c kien tri trong hang cht!c n~m qua cua tie'n 

sf Rimland. 
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Alanah Kate Hampsey la ten m¢t thie'u nu mOi duqc 21 tu6i 5 thang, da I~ng Ie bo cu¢c s6ng em ~m c~nh 

gia dinh b~n be than yeu rna m¢t minh di v~ ben kia coi dai, de I~i nai day n6i thuang tie'c trong long mQi nguai 

da titng g~n glii, ch~m soc, chai dim quen bie't em m6i khi tan hQc. Tit day chung teH se kh(')ng bao gia g~p em 

nua. 

Em co Mi chUng Down (Down syndrome), t(,)i chfbie't em sau khi neu thilc milc cua minh v~ v~n de ph\!c Vl! 

cua trung tam (Aslat Post School Option) rna con gai t6i dang theo hQc. Ly do la hQ ph\!c V\! chung t~i nai day 

hai lo~i tre khuye't t~t, m¢t lo~i co the duqc chi"d~y va lanh hOi It nhi~u ke lu(')n vi~c tl.:f 10 cho ban than, va lo~i 

khac la tre kh(')ng h~p thu duqc m~y. Ban di~u hanh trung tam ch~p nh~n lai gop y cua chung t(,)i khi nha t(')i va 

Wi theo Ilch trinh cu 2 mn trong n~m de'n noi chuy~n vOi nhan vien 10 cho con t6i (case worker). Nhling bu6i hQp 

nay co m\!c drch la nhan vien cung chung t6i so~n va b6 tilc chuang trinh hQc cua con. 

Day Ia chuy~n r~t M trQng cho sl! phat trien cua tre khuye't t~t nhung chung Wi I~ lung th~y r~ng ph~n Ian 

cha m~ Vi~t Nam duang nhu kh(')ng bao gia ghe m~t de'n. HQ pho thac t~t ca cho nha truang va th~y c('), g~n nhu 

la giao khoan vOi quan ni~m sai I~c va 16i thai: Nu(,)i con la 0 cha m~, d~y d6 la nai th~y c('). Thai dO tren khie'n 

cha m~ chQn con duang sai mm va thi~t thoi cho con rna kh(')ng bie't, ho~c co bie't thi cling kh6ng chlu thay d6i vi 

s~n sOC con la chuy~n doi hoi nhi~u c(')ng suc va thi gia cua cha m~. HQ c6 y bo quen vi~c 10 tuang lai cho chfnh 

minh va cho con. Nguai ta co the hieu ph~n nao thai dO nay cua cha m~, vi con khuye't t~t la ganh n~ng to lan, 

sinh ra thi kh(')ng danh g~t bo cho ninh tay, nhung ne'u kh(')ng bo con thi nu(')i rna kh(')ng mang de'n, kh(')ng d~y 

d6, phD m~c con cho trai, cho th~y c('), cho ngay thang tr(,)i qua. Cha m~ nghf r~ng cho con ~n ngay hai buc5i la 

xong b6n ph~n, ao qu~n thi cho tre khuye't t~t m~c khfn cua anh chl em da che hay chan va vUt di. HQ quan ni~m 

cho tre khuye't t~t che than nhu v~y la qua du va co phuc lilm r'()i, tre khuye't t~t trf OC ye'u kern kh6ng bie't doi hoi 

thi kh(')ng dn duqc thoa man. Con g~n nhu bl bo m~c, nhung he g~p tre khac co chut lanh I~ han thi so do va tl! 

bflO chua r~ng con minh bl khuye't t~t qua n~ng d'!y kh(')ng duqc. Thl!c te'la kh(')ng bo thi gia d'!y con thi lam sao 

tre phat trien ? kh(')ng phai vi con thie'u kha n~ng hQc hoi rna vi cha m~ co b~nh c6 ch~p, hu I~u qua n~ng khie'n 

con bl thi~t thoi. 

Vi~c bo be con cling g~p trong gia dinh thu¢c v~n hoa khac, ng(')n ngli khac rna kh6ng rieng gi cha m~ Vi~t 

Nam, rna cling co gia dinh 10 cho con he't suc t~n dnh, chu dao voi Alanah la thf d\!. Luc con gai t(')i moi dai v~ 

hQc 0 trung tam, m6i chi~u toi don con t(,)i th«y mn nao Alanah cling b~n diu mOt b,!n gai nho nguai va ye'u han 

xu6ng b~c tam c~p cua trung tam, kh(')ng cho cha m~ cua minh ph\!. Chau mOt minh diu b,!n ra xe r<>i h6n tit gia. 

Ai noi la tre khuye't t~t kh(')ng higu bie't va kh(')ng co tinh cam? Su6t hai n~m dai Alanah giup b,!n d'()ng canh 

nhung dau long thay chfnh em thi m6i ngay mOt y(u d~n. Em van tl! di dung binh thuang r'()i d~n dan phai co 

g~y, de toi ngay sinh nh~t 21 tuc5i thi em phai ngc)i xe I~. Do la tu6i rna tr~g nho gio, la m¢t thai d~t m(mg cua 

m6i chung ta nhung Alanah milc b~nh tim la b~nh hay g~p cua nguai co h¢i chUng Down, d<>ng thai b~nh suyen 

tai phat dng ngay dng n~ng. Alanah dng luc dng suy ye'u phai vao ~nh vi~n lu6n. 

Em trot hai tho cu6i cung dung vao ngay con gai t(')i duqc 23 tu6i. Alanah dl! ti~c sinh nh~t xong thi chi~u 

Mm do em qua dai t,!i ~nh vi~n nen d6i voi rieng chung t(,)i, do la ngay kho quen. Trung tam gQi di~n tho,!i bao 

cho vq ch<>ng Wi hay, va em nghl chung t(,)i lUll Yde'n hanh d¢ng cua con gai chung Wi, vi chau co sl! m~t mat Ian 

31 



va tinh th'an bl giao d(>ng mqnh. T6i sq va 10 nen h6m do phai tai don con thay vi mQi khi la chau v'e ba.ng xe bus 

nhu cach chung t6i dqy chau. Khi de'n trung Him t6i chung kie'n duqc canh am dqm, dau bu'e>n va thuang tie'c 

hi~n ro tren titng net m~t cac bqn khuye't t~t cua Alanah, con t6i cling the'. Co em 6m d'au nuc nd, em khac than 

tha, cac em ng'e>i ben nhau c'au nguy~n cho m(>t nguai bqn thiln yeu da d(>t ng(>t bo cac em. Can b~nh tim vl!t 

de'n, vl!t di va Alanah kh6ng con mia. 

Cac con khac trong gia dinh chung t6i cling bl xuc d(>ng mqnh khi nghe tin nay, ml1t chung t6i cay cay va 

khoc vai con. Lq nhC tqi sao lqi du nuac ml1t tl1 nhien di khoc nguai xa lq ?, nhung ne'u bqn la nguai s6ng g'an 

glii va g~n bo vai nguai khuye't t~t nhu chung t6i thi bqn cling se co cam xuc nhu t~t ca mQi nguai h6m do th6i. 

Em di r'e>i bqn be thuang tie'c, cha m~, cac em va hQ hang dau kh6 xot xa, nhiln vien dqy del em m~t m(>t di'eu 

kho noi va kho ta. MQi nguai til!n dua con em duqc an gi~c, rna cling kg tit dily cha m~ va cac em cua Alanah 

kh6ng con m~t qua nhi'eu thi gia dg 10 cho em mia. Cha m~ kho long rna quen con, va cling kh6ng gi khac co thg 

lap vao chel tr6ng cua sl1 m~t mat nay. Tuy kh6 vi con nhung cha m~ cua em van vui cuai kh6ng khac gi chung 

t6i, ch~p nh~n sl1 an bai cua tqO hoa, vui ve 10 cho con. D'au v~y Alanah kh6ng mu6n lam phi'en, tqO sl1 bu'e>n 10 

cho mQi nguai nen rii bl!i tr'an m(>t minh ra di. 

T6i nghl cha m~ em cling nh~ ph'an nao neli 10 trong dai, vi ai co con khuye't t~t d'eu bie't co ngay h6m nay, 

nen da bu dl1p cho em theo thai gian chqy dai de'n con s6 21 n~m va 5 thang Ie r'e>i gqt l~ lia con. Nguai d lqi 

thuang tiec ke ra di, nhung chua ai duqc nghe neli long dau kh6 cua nguai ra di la sao. 

Tfnh de'n ngay tit tr'an thi chung t6i bie't Alanah duqc 2 n~m, cu meli n~m em di nghChe cung vai gia dinh 

m~y b~n, qu'an ao gi'ay dep luc nao cling mai, th~ng, gQn. Dily la b'e ngoai rna t6i nhin duqc, ne'u cai ben ngoai 

khi di twang oily du va tuam t~t nhu the' thi d nha h~n Alanah phai han the' niia. Cha m~ xem Alanah la dua con 

d~c bi~t nen t~t ca mQi thu em co d'eu d~c bi~t va duqc uu tien. Ne'u so sanh thi han con t6i r~t nhi'eu. M(>t s6 em 

khuye't t~t khac cling co may m~n la duqc cha m~, anh chl n(>i ngoqi bu d~p cho, nhung ne'u nhin ky l'li thi cac em 

chna thi~u s6 vi ben cqnh nhiing em nay thi dau long thay con m(>t s6 em khac bl gia dinh bo m~c, khie'n chung 

ta nhin cac em r'e>i dau kh6 gium. Gia dinh kh6ng mang tai con khuye't t~t la ru(>t thlt cua minh thi nguai ngoai 

giup gi duqc cho cac em dily ? 

Nhin lqi cha m~ VN dang nu6i con khuye't t~t, t6i tl1 hoi la co bao nhieu tre khuye't t~t VN hudng duqc diem 

phuc nhu Alanah, va cha m~ co lam duqc m(>t ph'an nhiing gi rna cha m~ cua Alanah Kate Hampsey da lam cho 

con hay kh6ng ? LOng chCbie't mUng va thuang tie'c cho Alanah nhung bu'e>n va xot thuang cho ca.c tre khuye't t~t 

VN. 

Viet tlfng Alanah Kate Hampsey,
 

bC}11 hQc czia Phan Lam NgQc Thao
 

sau khi em mm al1qc mOt thang.
 

Sydney, 24-10-2002 

L. T. D. 
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DAVID
 

Chung t()i la bCl-n cua nhau tu nhi~u n~m qua, trong khoang thai gian do t()i co ghi ICl-i nhling chuy~n rtlt cam 

d¢ng day ynghfa rna David dil. lam, duai d~y t()i xin chia se cung bCl-n vai chuy~n tly de cho thtly tinh th~n va st{ 

ch~ chut rna t()i cam duqc nha lam bqn vai David. 

N~m 1978 nhom chung t()i len Boston dt{ dCl-i h¢i toan qu6c v~ h¢i chUng Down, cai dang ke nhtlt trong 

chuye'n di nay la t()i duqc quan sat David trong khung canh khac ICl-, thtly anh du suc d6i dap vai nh~n vien khach 

sCl-n va nhling nh~ vien khac cua nganh du lich. Truac khi len duang, m¢t khach hang ati~m David lam cho anh 

s6 di~n thoCl-i nguai anh cua hq aBoston, va keu David gqi cho anh luc tai ch6. T()i co hai e ngCl-i v~ d~ nghi nay, 

tt{ hoi khach hang tly co tin la David lam thea hay kh()ng. 

Tai Boston David gqi di~n thoCl-i ngay cho nguai anh hoi chuy~n. l> chua, em cua hq chua noi gi v~ David 

cho hq hay, nhung duqc chu, ne'u David la bCl-n cua em hq thi hq mu6n mai David di ~n t6i nay. David giai thfch 

la anh di vai hai bCl-n gai, va hoi de hai c() cung di ~n t6i co duqc kh()ng. D¢t nhien ca nhom chung t()i duqc mai 

~n t6i vai anh trai cua m¢t nguai t()i kh()ng h~ quen bie't, t()i run trong b1.!ng kh()ng bie't hq se phan Ung the' nao 

khi g~p hai nguai 1& co h¢i chUng Down. 

Dung 7 gia t6i chung t()i xu6ng cua khach sCl-n g~p Sam (nguai anh), luc chao hoi nhau Sam ngo ky David 

va Mary, anh l~ng thinh m¢t vai phut r<Ji noi, 

- 'Trai kheo tfnh bie't chUng nao, em t()i xe'p d~t hay qua, phai chi vq Wi co d~y, em t()i thi~t gioi !' 

David va Mary ngN ab~ng sau, Sam lai xe di va cu ngo David vai Mary trong Hnh chie'u h~u. Anh l~p di 

l~p ICl-i ding anh vui he't suc duqc g~p chung t()i, cling nhu anh rtlt tie'c la vq anh kh()ng tM' di ~n t6i cung. Anh hoi 

David nhi~u chuy~n v~ nguai em cua anh aPortland, v~ c()ng vi~c cua David. Tu tl:r qua nhling c~u hoi d~ bi~t 

anh rap n6i ICl-i cac chi tie't v~ David va Mary. Sam dua chung t()i de'n m¢t trong nhling nha hang kheo nhtlt a 
Boston, anh cuai th~t h~n hoan khi ngo David gqi cac mon ~n cho minh: beefsteak, ca tfm nuang, khoai chien, 

ruqu vang. Dqc tht{c dan va chqn mon ~n la m¢t thu thach kho khAn cho ca David va Mary. Mary nghe xong noi 

li~n kh()ng ng'fln ngCl-L 

- T()i cling ~n gi6ng David. 

Nhung David kh()ng chiu. 

- Mary, mon t()i chqn co nhmu toL Chi ~n ga quay hqp han. 

Mary ung ngay mon nay, C() chua du suc dqc duqc tht{c dan. David noi tie'p. 

- Cho bCl-n t()i ca r6t va cam di kern vai gao 

Sam ICl-i noL 

- ilic gi vq t()i co m~t ad~y. 

Sau bua ~n, Sam mai chung t()i ghe qua nha anh, vq anh nay chAc dil. v~ va anh rtlt mu6n chung t()i g~p C(). 

David bao rAng trai dil. t6i va t6t han chung t()i nen v~ khach sCl-n nhung Sam nai ni~ Thanh ra, ch~ng bao l~u 

chung t()i de'n nha anh, vq anh ngCl-c nhien ra don rna co ve nhu C() bi mtlt ngu mtly ngay reH. Tr()ng C() 6m ye'u, 

bU<ln bil. r'flu rf. Nhung sau khi chung t()i chao hoi nhau thea phep lich st{, treo mli ao thi Carol to ra linh hOCl-t 

cf~n, C() vui ve hoi han David vai Mary, cang luc cang cai rna s6ng d¢ng tMm. 

Thinh Hnh co tie'ng tre khoc aphong ben cCl-nh. Carol chCl-Y bie'n di va quay tra vao vai m¢t be trai xinh d~p 
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chirng nlim tulln. David han hoan thff'y em be, xin phep duqc be' em. Anh bC'lng em be ngN xu6ng qnh Mary va 

ca hai chai vai chu be, trong khi do Sam va Carol ngC'li phfa ben kia, kinh ngqc nhin hai nguai tran tran. Gian 

phong yen l~ng hoan toan, chfco tie'ng noi n1.1ng cua Mary va David vai em be. D<)t nhien David va Mary ciing 

l~ng thinh khemg noi rna nhin nhau... nhin xu6ng chu be... rC'li lqi nhin vao nhau. 

David pha va s1.1 yen l~ng, anh nhin sang Sam va Carol noi. 

- Em be gi6ng h~t hai chung t5i. 

Anh nhin trd lqi Mary. Carol oa ra khoc, David trao em be cho Mary giU va dung d~y, di tai ghe' cua Sam 

vai Carol, giang tay choang lff'y ca hai vq chC'lng va noi. 

- Em be Ian len kh5ng sao dau, em chfkhac nguai th5i. 

Co m¢t llln t5i noi vai David la anh co du m¢t nhiem s~c the'trong nguai nhung t5i kh5ng bie't David hie'u gi 

v~ h<)i chung Down, tuy nhien anh hie'u la nguai khac co cam xuc, anh bie't an ui, vb v~. Dem do d Boston, 

David va Mary mang lqi hy vQng cho c~p vq chC'lng dang hoang mang, r6i trf vai bao cau hoi, s1.1 tuc gi~n, d~ng 

co trong long, va t5i phai dC'lng yvai Sam khi anh lqi noi mn nua. 

- Trai tfnh kheo lam sao, em t5i xe'p d~t hay qua! 

cau chuy~n x~y ra luc David duqc 47 tu6i va ke' trong quye'n sach anh vie't chung vai Jean Edwards ( My 

Friend David: A source book about Down Syndrome and a personal story about friendship ), cu6i sach anh ghi 

them: 

"Jean Edwards hoi t5i se lam gi khi m~ t5i qua dai. T5i noi t5i se nha m~, nhung t5i se t1.1lo than. T5i se 

tuai cay canh cua m~, cho Iii chim cua m~ lin, va lam nhung di~u m~ dqy. M~ dqy t5i each t1.1lo than. Do la di~u 

nhirng ba m~ dqy con, m~ chfbqn cach t1.1lo lff'y cho minh". 

Trfch tu Newsletter cua Down Syndrome Association in NSW, Autumn 2002. 
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TRAY DOl HAY KHONG
 

Tre bi chUng t\1 ky co 16i 11n u6ng khac vai tre co h¢i chung Down hay tre bi t\1 ky nh~. ThOng thuang cha 

m~ thff'y con co b~nh thi dam ra che cha, nuOng chiu nhi~u hem va thu~n theo he't nhfrng gi rna con doi hoi. Cha 

m~ 10 cho con co Hin tinh thuang y~u va thuang hqi, nhung thuemg yeu la lu~t chung rna thuemg hqi thi no rff't ro 

nghfa rna lq lung la m¢t s6 cha m~ khang thff'y. d day xin mit~n dinh nghfa chu thuang, chCxin noi de'n chu hqi. 

• Con khOng the'tl1 noi rna chfl~p lqi trQn lai cua ai da noi hay m¢t bai hat vita nghe, rN im tie'ng, thi cho la 

thOng minh. 

• Con khOng 11n thuc 11n lq thi khen la bie't l\1a chQn, ken 11n thi cho la con khan ngoan. 

• Ngbi dut cho con 11n thi lqi noi la 'no bie't tOi thuang n~n lam nung'. 

• Khi tre la het trong nha thi cho la cha m~ khang hie'u con nen tre tuc va la, rna khOng chiu dqy con khang 

duqc phep lam dim nha. 

• Ba.t tff't ca nguai trong gia dinh nhuang nhin tre t6i da. 

• Chiu con, lam h~ cho con vui rna khOng nghf r~ng con hu hay doi hoi vO IY. 

• Hoi con khOng noi hay tra lai lqi, rna chflam nhung gi cha m~ hay th:1y cO mai nOi, va van bao la con 

thOng minh. 

• Tre 10 tu6i con mang ta, noi ding tqi no khOng mu6n bo, trong khi khOng cuang quye't t~p cho con bo ta. 

• Con len 10 hay da 20 tu6i rna van tie'p ttJc cha r11ng, ta.m g¢i cho con, noi r~ng thOi k~ de' tOi lam cho 

mau, de' con tl1lam lff'y tai chUng nao mai xong, t¢i nghi~p con tOi dqi. 

• Mang gi:1y cho con va §.m ra xe, noi r~ng lam v~y cho mau va ti~n, cha con lam m¢t rninh thi qua lau. 

• Con nhao ra khoc doi db v~t trong ti~m thi v¢i vang bo ti~n ra mua, sq con la Ian nguai di ph6 cuai cM. 

• Con khOng chao hoi khach thi bao chua la con sq nguai lq. 

Day chfla vai y ti~u bie'u v~ cai hqi rna cha m~ tqO cho con, cay tre t\1 ky hay Down nay ne'u chung ta khOng 

doi cach dqy d6 rna chCchiu chu<}ng thi Ian len rff't kho u6n na.n. Cha m~ chiu con thi do la chuy~n duemg nhien, 

nhung khi ra ngoai xa h¢i hay hQc duang ne'u tre cu dem chuy~n trong nha ra cha lam thi xin hoi co ai lam 

khOng? 

Cha m~, bac sf noi r~ng tre b~nh chu tre chua h~ noi vai chung ta la 'con b~nh', vi v~y cha m~ nen co thai 

d¢ th\1C te'vai cu¢c s6ng la c:1n thay doi rninh va con thi tre mai duqc chff'p nh~ vao c¢ng dOng. Chung ta khOng 

n~ ha vai con vi do la huye't th6ng cua minh nhung bqn be, nhan vi~n va xa h¢i co the'thff'y b\1c dQc vai hanh vi 

khOng hqp ly cua tre (10 tu6i con cha §.m ra xe, cha dut mai chiu 11n). HQ co S\1 phan bi~t kho chiu va ne'u kheo 

che d~y thi khOng l¢ ra m~t, nhung ai cff'm hQ co s\1 ky thi khinh khi trong tam nao? Cha m~ tha thu hanh vi cho 

con nhung xa Mi co bao dung, r¢ng rai nhu v~y khOng ? He la con nguai, la m<}t ph:1n cua c<}ng Ot>ng thi ai cung 

nen hoa dbng cho gi6ng nguai khac khOng nhi~u thi ft, ta khOng nen de' con minh va nguai khac co s\1 cach bi~t 

ro rang. H6 cach bi~t do tre dao ra thi cha m~ nen khach quan de' nh~n bie't va lff'p bat, kern vai S\1 dqy d6 va 

khuyen r11n. Nguai ta co the' dqy manh thu de'trinh dien truac khan gia thi con chung ta la con nguai co OC thOng 

minh a.t phai dqy duqc. Tqi sao cha m~ khOng phat trie'n trf tu~ nay cua con, rna lqi chiu phtJc vtJ cho doi hoi kho 

chff'p nh~ cua tre (mu6n duqc cha r11ng, ta.m g¢i cho du r~g da Ian) ? DUng ten t~p cho tre co s\1 di bi~t nay vi 

xa h¢i se khOng the' chff'p nMn va con g~p nhieu kho kh11n v~ sau. 

NGUY~N. 
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Nhmu ctl chu, ba con ctia tre co hQi chung Down mu6n biet tMm v'e chau mai sinh ctia minh. Nhitng ngay 

<fau tre mai chao dai la luc h~t suc quan trqng d€ gia dinh hb trq cho cha m~, cha m~ thuang sq hai va t\! hoi gia 

dinh se d6i xU vai em be ra sao. Khi to ra thuang m~n cha m~ HIn em be thi bqn lam nh~ di nbi 10 sq nay, hay 

bbng em len, khen r6i rft va chai vai em be. Co khi bqn khtlng bie't phai noi gi, hay noi sao cho dung, hay bqn 

not tr~t, nen co nhitng em ngh! sau v'e cai gi khtlng nen noi va nen noi di'eu chi, d\!a theo lai c6 va'n ctia nhi'eu cha 

m~ co con co hQi chUng Down. 

Dang nen noi: 

Day la nhiing di'eu rna cha m~ bao la lam hq b\!c Him, hay lam hq wc gi~n: 

.:. 'Thi~t khtlng may', 'Tl)i nghi~p chua', hay cau gi to ythuang hqi. 

Cha m~ khtlng din long thuang hqi, khtlng mu6n co no. Cai hq din la tinh thuang va cha'p nh~n em be. 

•:. 'Trai cho cha m~ d~c bi~t dua con d~c bi~t', hay cau khac tuang tl! v~y. 

Khach t6t b~ng noi the'la d€ an tii, nhung vao luc nay co Ie cha m~ khtlng tha'y minh d~c bi~t chut nao dau. 

Lqi nita co cha m~ khtlng chirng dang gi~n tlng trai nen hq khtlng thfch nghe lai tren. T6t han dUng noi. 

.:. 'Tre con chung do de thuang Him'. 

Day la cau r~p khutln noi v~ tre co hl)i chung Down, cho tha'y bqn khtlng bi~t gi v~ b~nh nay. 

•:. 'Bqn co bie't no t~ tai muc nao khtlng ?' hay cau tuang t\!. 

Noi v~y cung la thie'u hi€u bi~t v~ hl)i chung Down. Cha m~ co th€ gi~n va mu6n tra lai 'Con mu6n t~ tai 

dau nita? V~y chua dti ~ hqi hay sao?' 

.:. 'Anh chi d6i phD chuy~n nay gioi han ttli'. 

Do la lai mai cho cha m~ dap lqi 'Khtlng, anh ch! se lam hay han ttli'. Dl)t nhien cau chuy~n huang v'e bqn 

thay vi v'e cha m~ mai co con va em be. Them vao do bqn dau bi~t cha m~ se giai quy~t ra sao, phai khtlng ? 

L(ji nen noi. 

Day la nhiing di~u cha m~ tha'y an tii hay lam hQ len tinh th1in. 

" 'Chuc mirng anh chr. 

Hq mai sinh con! Con colai nao cho tha'y bqn thuang me'n hq va em be han la lai chuc mirng ? No lam 

chung Wi tha'y minh la 'cha m~ binh thuang' khi co nguai noi nhu v~y vai chung Wi. N~u b~nh vi~n cho phep thi 

ml)t chai champagne la di~u rut tuy~t. 
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" 'Chiu be giong Mt anh chi'. 

Em be nhi'eu ph'an se giong ai do trong gia dinh. T!t ca nhung di truy'en tli clla em be Ia tit gia dinh rna ra. 

Em se giong anh chi em trong nha hIC cac tre nay mC1i chao dai nhu em. 

" Tim hi€u v'e hQi chUng Down. 

Di'eu nay lam cha m~ rat cam klch, no cho th!y co tinh thuang me'n va quan Him doi VC1i em be. Khi chung 

Wi bao chu clla Mikey rang Mikey co hQi chUng Down, h6m sau em Wi vao thl1m mang thea mQt x!p tai li~u noi 

v'e hQi chUng Down rna chu l!y tit internet. Cli chC!y noi rang chu no thq'c Him 10 lilng. 

" D'e ngh! tr6ng con. 

Cha m~ mC1i sinh con 10 ng'!i rang gia dinh clla hq se kh6ng ch!p nh~n em be. Khi b,!n noi 'Sao, chUng nao 

anh chi cho t6i giu chiu ?' la cho cha m~ th!y b,!n mu6n dq' vao dai chiu be. Thii dO !y khie'n hq nh~ long r!t 

nhi'eu. 

" 'Chiu se l&n nhu th6i day'. 

Cha m~ co the dang 10 sot vo, co the hq kh6ng bie't gi v~ hQi chUng Down, 10 lilng v~ nhung b~nh rna tre co 

hOi chUng Down hay milc phai. Sq' l,!c quan, tfch cq'c clla b,!n se khie'n hq len tinh th'an han. Nguai than rna to ra 

bi quan, tieu cq'c kh6ng co lqi gi cho hq ca. 

" 'Chiu be se cho minh hqc nhmu di'eu'. 

J\.y la mOt cich noi kheo leo khic cho th!y b,!n muon dq' ph'an vao dai clla tre. Noi cho cung, lam sao b,!n co 

the hqc duqc tit chiu be ne'u b,!n x!u ho vi chiu ? Em be se cho ca hOi hqc v~ tinh thuang, sq' ch!p nMn va klnh 

trqng d6i VC1i nguai khuye't t~t. 

" 'Chung t6i lu6n sgn long giup b,!n'. 

L,!i la mQt each noi khic ham yb,!n lu6n co m~t c'!nh hq, hay cho cha m~ mC1i sinh con bie't la b~n lu6n co 

m~t trong dai clla hq. 

Thomas va Michel Paul 
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Cu6i ngay vui la gUty phut luyen tiec chia tay. Day la trang chat cua t~p san va tai luc ta phai chao nhau tit 

gia. T~p san nay thanh hinh la m¢t phep lq nho nhe vi nhiing nguai dong gop bai va chua he viet v~n trong dai 

ngoai cac hili lu~n luc nhe, nhung tung thi phai tfnh, sau ngay lam vi~c va 10 cho cac can xong cha m~ ho~c dim 

cui viet m¢t mqch kh6ng nghi: ho~c d~m chieu ngo man may di~n toan de tim hUng, den m¢t hai gia dem van 

con lqch cqch ban phfm. Rbi cling xong, trqn t~p san la cay nha la vuan vi m6i nguai gop m¢t tay viet bai, danh 

may, trang trf, photocopy, dong baa, phan ph6i. Bai day la tac ph~m d1:iu tay, mong bqn dQc vai sl! luqng thu 

cho nhiing sa sot. 

Kinh nghi~m trong cac bai viet la kinh nghi~m ban than da trai qua, mqnh dqn rna cling khiem t6n dua len 

trang giily, noi cimg cha m~ khac r~ng nhieu vi~c co the thl!C hi~n duqc de cai thi~n dai s6ng cua tre khuyet t~t, 

r~ng bqn kh6ng nen milt hy vqng ve can rna van co cach dqy lam tre kha han. Phuang phap sgn do, cai quan M 
la bqn co chiu ap dqng, kien nhan tri chf thea duc)j hay kh6ng. No gi6ng nhu trong nha hang mui ngao ngqt lam 

bqn khen nuc na la man ~n tham qua, nhung neu bqn kh6ng g~p ~n thi kh6ng huang duqc sl! ngon ngQt b6 

duOng. Nguai ta co the th6ng cam khi cha m~ vi m~t mei be tr6i vi~c 10 cho tuang lai cua can, dua ra nhieu ca de 

bi~n minh thai d¢ xu6i tay, nao la can t6i b~nh n~ng kh6ng hQc duqc, can tbi het phuang dqy d6, da tre rbi, 

nhung thbng cam kh6ng co nghfa la chilp nMn bqn dung hay tan dbng thai dQ cua bqn. Th6ng cam 13. nhin nh~n 

bqn co kho kh~n, rna dbng thai khuyen khfch r~ng hoan canh van co ch6 cai thi~n duqc. 

M¢t dieu khac quan trQng hang dau trong vi~c nuoi can khuyet t~t la cha m~ phai thay d6i chfnh minh, be di 

quan ni~m c6 hu rna chilp nh~n hieu biet cua the ky 21 de giup can phat trien, s6ng tl! l~p tai het muc cua can. 

Khi bqn thay d6i thai d¢ cua minh ve khuyet t~t, ve cach dqy can, dinh duang, chiu ap dqng duang huang mai 

hqc qua kinh nghi~m cua cha m~ khac, tren internet, sach va thi bqn se thily, kien nhan de cai sua hanh vi cua 

can thi tre se phat trien lam bqn kinh ngqc. Thay d6i l6i suy nghf la chuy~n kho, nhung cha m~ khac da lam va 

can hq duqc nha, va ch~c ch~n bqn cling thanh cbng khbng nhieu thi ft. 

Xin kien tri dqy can rbi m¢t, hai n~m sau, can se bilt nga noi th~t dung m¢t chii rna bqn khbng he nghf la 

can biet dung (vi bqn coi thuang kha n~ng cua can !). N6i vui se ao qt tai tran d1:iy tim bqn, long han hoan t¢t bl!c 

khien bqn hai long la da bo cbng dqy can tit baa n~m qua. Nhieu cha m~ da huang duqc niem vui trao nuac m~t 

ily, hQ mu6n bqn cling nem duqc sl! thanh cbng do nen da xung phong lam v~n sf trong s6 d1:iu tien. Chang 

nhiing v~y, hq con nubi mong uac la sang n~m khi ra t~p san s6 thu hai, chfnh bqn se mua bUt b~t mf cung nhom 

cach khien chau sau tu6i kh6ng con mang ta, khien chau biet di, hay biet tl! danh r~ng, Him ma lily m¢t minh, va 

nhom se tuyen duang bqn la Cha M~ trong n~l.m ! Mong sao hua h~n nay se khien bqn khbng dilu nghe rna khai 

het bf quyet dqy can, h~ng say dong gop cho t~p san duqc them phong phu, d~c s~c. Day la t~p san cua cha m~, 

viet cho cha m~ dQc nen co gi rna bqn ngqi ng1:in. V~y du bqn chua he rna lam v~n sf, nhung nay vi can tre xin 

hay c1:im but m¢t n~m chfm¢t mn, tam tinh vai nhau. 

Hay tin tudng r~ng can du ch~m nhung van co the hQC duqc de dqy can, rbi can se duqc nha va phat trien 

nhieu han lam bqn han hoan. Mong r~ng t~p san n~m 2003 se co hili ve thanh dqt tien trien cua can, kinh nghi~m 

quf gia cua m6i gia dinh, de cha m~ vai can khuyet t~t cung chia se nq cuai han hoan vai nhau. 

Than ai,
 
Nhom Tl1(jng Trq.
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