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TRE EM VA BENH 'KHO'
(DOWN SYNDROME)

BRINGING UP CHILDREN WITH DOWN SYNDROME

Lén chin tudi, Mary 12 mdt em géi vui vé, hoat bét. Em thich dén
truding dé c6 dip égap g0 va choi diav6i ban bé; ddng thoi, em ciing thich
boi 13i va tap thé thé duc thdm my..Gia dinh Mary rt tf hdo v& em.

C6 didu, ndu sinh ra & mét qudd gia ndo khic, ¢6 18 cudc ddi clia em
s& hoan toan khic hin. Mary mic phai métching bénh ngudi ta thudng
goilabénh'khd' (Down Syndrome),;motching bénhbadmsinh khién cho
trl tu@ ctia em cham phét trién. Tai mdt s8 quéc gia khdc moi ngdi vin
nghi tré em bi bénh nay khdng c6 khi nang dé hoc hanh, hay s6ng nhu
nhitng ngudi binh thuding va ho ddn c4c em vao motnoi rigng biét, hoan
todn xa c4ch v6i gia dinh. Chinh vi thé, tiong lai chia nhitng em bi bénh
"kh&' hét siic den t3i.

Tuy nhién, nhd mdtchuong trinh gidoducdicbigt(Early Intervention
Program), tré em b bénh khd & Uc c6 thé sdng cudc séng binh thuding
nhu nhifng ngudi khéc. Da s8 cdc em theo hoc cing trudng v&i céc ban
be dbng Iita tudi va tham gia vao cdc sinh hoat nhu thé thao, vin ngha,
v.v... cling binh thudng nhu cdc em khic. Va nhd vao sy thay ddi théi do
ctia xa hdi hién nay, nhidu cng ty, hing, xudng sin sing thu nhan céc
nhén vién bj chiing 'khe'.

Céc béc si d& nghi phu huynh ¢ conem  sinh ra bi chiing 'khi' nén
cho cac em tham gia vao chuong trinh gido duc dic biét néi trén sém
chiing nao, hay chitng dy.

Méi sinh ra dugcba tudin, Mary da dugcesu da dd coa mit gido vién,
dugc dic biét huan luyén 48 cham séc va day do nhifng em ciing ciin,
hoan canh nhu em. Nhé d6, em hoc duge nhitng khd nang can thiét d%
sau nay cd thé di hoc nhu nhizng tré em binh thudng. Hién Mary dang
theo hoc cling mdt trudng véi anh minh va vin duge su sin s6c giipdo
ctia mdt gido vién chuy@n mon.

Me clia Mary rit hai long v tinh trang ctia em. Theo ba nhan xét hién
thdi 40 ctia moi ngudi di vdi nhiing tré em & vao trudng hgp ndy da thay
d8i nhidu. B ndi: "Moi ngudi din din y thifc duige ring nhitng ngudi bi
bénh 'khé' ciing c6ich cho xi hdi khong kém nhiing ngudi binh thudng.”

Bénh 'khd' xdy ra d&i voi moi ngudi, thudc mei ting 16p trong xa hdi.
Da 58 tré em bi bénh ndy 14 do khi c6 thai me ctia cic em d3 hoi 16m tudi.

O tudi 40 n&u c6 thai, x4c suft trung binh ngudi me c6 thd cho ra dai
nhifng difa con bi b¢nh khd 12 mdt phin tram. Ngoai viéc bi chdm phét
trién v mattr tud, cicemcon 6 thé bi cic chiing khiclién quan dénmdt,
tai hay bi c4c tit v& néi nita.

Khi nghe tin con minh bi bénh 'khf', phdn ng cfia da s3 phu huynh
13 bang hoang, bubn ba, dau dén hoic tifc gidn. Mot ba me budn rau cho
biét: "Toi cit nhin difa bé minh dang dm trong 1ong va ty hdi tai sao lai 13
ngnh nhi? Tai sao lai 1a con minh nhi? Thé nay thi Iam sao t8i chiu dung
ndi?"

Nhung theo Hi Tuong Trg Phu Huynh C6 Con Em Bi Chiing Khiy
{Down Syndrome Association), mdt t§ chitc huéng dén va gitp do
nhifng gia dinh cd con em bj chitng bénh k& trén, thi phin I6m phy huynh
ritkidn nhin va chiu dung. Phifong cich hay nhét dg gitip ho ddi phé véi
nhifng kho khan, thit thach 14 tao dip cho ho gap g& va chuy@n trd véi cdc
phu huynh khic, Hpi sdn sing gitip d& cdc phu huynh ngudi Viét bitlién
lac véi cdc phu huynh khéc trong cdng ddng minh.

Tuy nhién, trach nhi¢m trong viéc san s6¢ cho ¢dc con em bj chifng
bénh k& trén khdng phai chi thudc riéng v& phu huynh ctta cic em théi,
ma t&t cd moi ngudri dBu phdi thay ddi thai 49 va sin sing chdp nhan cdc
em nifa. Nén nhé, nhiing ngudi bi chiing 'khd' cé quyen sdng va vui
hudmg cude sdng nhut bat ¢ ai trong s3 chiing ta vay.

Néu ¢6 con em bj bénh niy va cin gitip d&, xin qui vi lién lac véi céc
dia chi duéi day:

¢ The Down Syndrome Association of NSW
PO Box 2356,
North Parramatta, 2151
Bién thoai: 683 4020

¢ Early Intervention Association
Bién thoai: 412 1709

e Ethnic Child Care Davelopment Association
bién thoai: 569 1288

e Multicultural Disability Service
Dién thoai: 891 6400

Dia chi va s6 dién thoai tai cdc noi néu trén hoan toan chinh
xdc trong Itic bai nay dugc viét. Tuy nhién vi cic chi tiét nay
thudng thay déi, mudn cho chic chdn xin qui vi xem lai
trong nién gidm dién thoali.
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