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LOI TAM TINH

Kinh gdi ban.

Sau 30 ndm ngudi Viét dinh cu tai hai ngoai n6i chung va tai Uc chau néi riéng, cong dong Viét Nam da co rat
nhiéu dong gop, phat tri€n, va thanh cdng v& nhiéu lanh vyc tai d4t nude da md rong vong tay cuu mang minh.
Nhung quanh chung ta d6 may ai biét dugc la bén canh minh con c6 mot nhdm ngusi dang dau khé tuyét vong
va gan nhu bi lang quén. D6 la cac gia dinh c6 than nhan bj khuyét tat.
Néu dem so sanh v6i ngudi ban xit nhu Uc, My, Canada thi mot khi biét than nhan bi khuyét tat ho sé & cong
tim tai liéu, dich vu dd loai, tham gia hiép hdi hoic cac nhom twong trg danh cho ngudi ¢o loai khuyét tat do, &
cha me ¢c6 co hdi gip g6 nhau, chia sé€, hoc hdi cach day dd con, tim sy gitp d6 cung nhu phuc vu va hudng
dan, khdng bo qua co hoi d€ c6 nhung dich vu ndi trén.
Ngudi Viét co con khuyét it thi cha me phai truc dién ganh chiu va chitng nhu 1a nan nhén cia nhiéu van dg, th&
nén cha me tu tré thanh nguoi mang qua nhigu khuyét tat nhu: tré ngai ngdn ngu, khong higu biét vé khuyét tat,
khong co hodc khong duge thdng tin, cung cp tai liéu vé& chinh khuyét tat cia con tir noi phuc vu vé khuyét tat.
Nhan vién song ngu ¢o tinh quan liéu, ky thi, thi€u 1& d9, phuc vu c6 tinh b6 thi, lam viéc chi€u 1€, hay lam vé
khuyét tdt ma khong hi€u biét ve khuyét tat, khong co kinh nghiém.
Vi budn chan, tuyét vong ddi v4i nhiing chuyén trén, da s& cha me d& danh mét nhitu quy?n 1gi va dich vu cho
con, két qud la cd cha me va tré khuyét tat bj thiét thoi. Cha me con bi mic cam, xau hd vi khong duge su thong
cam cua gia dinh hai bén va ¢ tinh xa lanh ban be, cong dong va xa hdi. Dan da ho trd nén tuyét vong, dau khd
dé roi tu khép kin bdn than va ngudi khuyét tit sau khudng cua, tw ¢d 14p vdi ngusi chung quanh.
Cha me trong nhom da ting gip canh nudi con khuyét tat trong mot thai gian dai thi€u thon tai liéu v bénh cia
tré, vi nhin dugc chiéu hudng d6 cung nhu mudn giap cha me Viét Nam khac thoat khdi tinh trang khong hi€u
biét vé khuyét tat, phai séng trong thim ling dau khd, tit nim 2001 Nhém Tuong trg Phu huynh VN ¢6 con
Khuyét tat va Cham phat trién tai NSW, Uc chau da nd lyc dich thuat, phd bién thong tin v& cac chimg khuyét
tat bing Viét ngw.
Sach d4u tay cia nhom 1a quyén:

- Hbi Chitng Down (Down Syndrome, The Facts) by Mark Selikowitz (4h ban [an th 2).
Sach hién duge H6i Down Syndrome tai NSW st dung va gidi thiéu dén cong chung dé€ ning cao y thic v& hoi

ching Down trong cong dong. Hai quyén ké'tiép la:
- Nudi Con bi Tu Ky (Raising a Child with Autism),
- D€ Hiéu Chiing Tu Ky (Understanding Autism).
C4 ba quyén da dugc phd bién cho cha me va cong dong Viét Nam tai Uc chau va hdi ngoai tir nam 2001 dudi

dang A4, in thanh sach va ra mit sich ngay 31 - 03 - 2003 tai Sydney, Uc chau, va gifi vao thu vién nhigu nudc
(Uc, Canada, Ditc, Hoa Ky) noi c¢6 nhigu ngudi Viét dinh cu. TAc ph&m thit tu 1a quyén:

- Chimng Asperger va Chimng NLD (Asperger Syndrome and NLD).
phat hanh dang A4 nam 2003, in thanh sach va ra mit sach ngay 16-8-2004, gii vao thu vién tit thang 5 - 2004.
Quyén thi ndm va th sau la:

- H6i Chiing Down, Chi’D4n cho Cha Me (Down Syndrome, A Guide for Parents).

- Tu Ky va Tri Liéu, Chi'D4n cho Cha Me (Autism and Treatments, A Guide for Parents)
duoc in thanh sach d€ gii vao thu vién nam 2006.




Nguyén vong cua viéc Iam la mong cac tai liéu s€ giup ich cho cha me ¢6 con khuyét tit nim dugc khai niém cin

bdn v& ching ty ky (autism), Asperger, Down syndrome, hi€u ro thém v& ba ching bénh nay cung cach day
dd, hudng din va tim dich vu cho con, d€ xoa diu phin nao dau budn va chia s€ suy tu, lo ldng cda cha me, bay
tS 1ong cam kinh cho nhau, an ui tinh thdn du chi’gidn ti€p qua trang gidy. Nhdm mong tuwong lai s€ soan thém
tai liéu vé khuyét tat d€ gudi dén cha me Viét Nam, giap c6 thém hi€u biét d€ gidm bét cdm giac c6 doc 1€ loi vi
khong duge thau hiéu, thdng cdm cho hoan cdnh d4c biét cda minh. Sach mang theo chan tinh cua nguvi ¢
chung canh ngd, da trdi qua biét bao kho khin ma chi'co cha me véi con khuyét tit gdp phai.

Song song vdi sau quyén sach tai liéu vé khuyét tit noi trén, nhom da phat hanh tdp san  Cha Me vdi Con
Khuyét t4t , mdi nam mdt Ian vao dip hop mit giang sinh bt dau tit giang sinh 2002. Tap san la tai liu vé
khuyét tat, khuyén khich cha me dén gan voi nhau hon, md rdng kién thic d€ hiu thém v céc loai khuyét tat.
Cha me c6 thé viét 1én tiéng long minh d€ tu lam gidm bot ap Iuc cude sdng vi canh ¢d doc 1€ loi, thigu thong
cam ma da s8 ai ¢o hoan canh nay déu g#p phdi.

Tap san la ngudi ban 1ong chi than, 1am gach n&i d€ gii di va mang dén chan tinh cda nguoi dong cdnh, da trdi
qua mudn ngan khd cuc ma chi'cé cha me méi thdm thia va cdm nhén siu xa nhat. T4p san mong dugc xoa diu
phan nao dau budn va chia sé kinh nghiém cung suy tu qua trang gidy.

Ngoai nhung tai liéu da dich d€ in ra sach va tp san, nhom hién van ti€p tuc cong viéc dich thuit cac tai liéu vé
khuyét tat c6 tinh c4p nhét va that sy htru ich cho cha me va cho cdng dong, voi chd truong la mudn day duge

con khuyét tit ban can hi€u vé khuyét tit cia con.

TU sau ndm qua, nthom van la mot t8 chic thién nguyén vo vu 10i, khong nhén tai trg cda chinh phd d€ hoat
dong. Mai sinh hoat d&u do nhom ty dai the va do qui vi hdo tdm doéng gdp. Né&u c6 thic mic vé moi mit cia
khuyét tit hay mudn nhén tai liéu va tip san xin lién lac v& nhom. Ngoai ra nhom vén t8 chie cac budi hop dinh

ky d€ thong tin v& khuyét tat, sitc khde gia dinh, quygn 1gi, dich vu. Sinh hoat chung cho gia dinh la vao ngay
1& Me, I1& Cha, Giang sinh va mdi ky nghi gita hoc ky, vi muc dich gidp cho cha me, cac chdu c6 nhigu co hoi
gip g0, chuyén tro, vui dua, ngo hau thoat din cdm tudng bi ¢o 14p va cdm nhan ring doi s6ng hién tai vui tuoi
hon xua, vi da tim ding bén ghé.

Y day con, 16i tam tinh, tinh cdm cho nhau thi vin dai vo tan, kinh chic ban c6 ddy dd nghi lc, kién tri dé day
dd, cham soc, hudng din con khuyét tat.

Kinh,

[.4m thi Duyén,
Nhom Tuong Trg Phu Huynh Viét Nam c¢6 con Khuyét T4t va Cham phat trién tai NSW - Uc chéu,
2005.



Gioi Thiéu.

Quyén Hoi Chilng Down, Chi’'Dé4n cho Cha Me (Down Syndrome, A Guide for Parents) dugc soan
theo di€u kién cac nude tdy phuong c6 dich vu cho tré, nhung dich vu nay c6 thé khong co sén tai Viét
Nam dau vay trong sach c6 nhung chi’din d€ cha me theo d6 hay nghi cach tuong tu ma tip cho con.
Giong nhu cac ching tu ky, Asperger, hoi chimg Down khong ¢ thudc chira hét nén cdch duy nhat dé
cai thién va phat trién con la day va tdp luyén. Kinh nghiém trong nhém tuong trg cho thay khi cha me
chiu b6 cong day dd thi tré ¢ cac khuyét tat trén tién tri€n rat kha quan. Vi ly do d6 sach ¢ chuong IV
va V dua ra nhi€u hudng din cho cha me, ngoai ra cha me rat nén doc thém tdp Day Con ma Nhom da
xudt ban d€ 18y y ma cha me khac da ap dung cho két qua. Mot s8 d@ nghi rat htru ich cda anh chi
Quang Duyén cung dugc trinh bay trong quyén nay.

Sach su dung nhung tai liéu sau:

- Living with Down Syndrome , www.down-syndrome.info, Sue Buckley 2001

- Down Syndrome: Moving through Life , edited by Yvonne Burns and Pat Gunn, 1993.

- Down Syndrome , Christina M.Girod, 2001.

- Communication Skills in Children with Down Syndrome , by Libby Kumin, 1999.

- Develop the Child with Down Syndrome , Joyce Mepsted, 1998.

- A Minor Adjustment , Andy Merriman, 1999.

- The Down's Syndrome Handbook, A Practical Guide for Parents and Carers . Dr. Richard Newton.
1992.

- Newsletter 2003, 2004 . Down Syndrome Association in NSW.

- A Parent's Guide to Down Syndrome, To a Brighter Future .

Siegfried M. Pueschel and others, 2001.

- Adolescents with Down Syndrome , Siegfried M. Pueschel and Maria Sustrova. 1997.

- Down Syndrome, Birth to Adulthood . John E. Rynders and M.Margaret Horrobin, 1996.

Quyén chot ¢6 nhiéu chi’dén hiru ich nén d& nghi ban doc thém.

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

Trong sach ¢6 dung nhung chu sau xin ghi lai ¢ dy d€ lam ro nghia:

- Chinhh ngon: speech therapy.

- Chuong trinh can thiép som: early intervention program.

- Co niing tri li€u: occupational therapy

- Cd dong tinh t& fine movement, nhu ct bang kéo, viét tay, nadn dit sét, cot gidy gidy.
- Ctf dong tdng quat: gross movement, nhu di, chay, nhdy, da, kéo, ddy.

- Ngon ngir biéu 19: expressive language, 1a viéc noi, sd dung ngon ngur bay t6 y.

- Ngon ngu ti€p nhén: receptive language, la vi€c hi€u 161 ndi, lam theo yéu cau.

- Tudi ndm thang: chronolgical age, tinh theo nam thang.

- Tudi tri tué: mental age, tinh theo kha ning tri thitc, thi du tré tam tudi nhung c6 khd niing tri thic cua
b&n tudi.

- V4t 1y tr liéu: physiotherapy.
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CHUONG 1

NHUNG PIEM CAN BAN

Hoi ching Down (Down Syndrome, DS) khong phdi la
mOt bénh theo nghia co th€ dang 1anh manh rdi ¢ bénh,
ma 1a tinh trang bdm sinh va kéo dai ca doi, khong co
thudc chira hét tuy c¢6 nhung tri liu giup cdi thién tinh
trang. Bénh khong phan biét chiing toc, mau da, giai cap
ma duge thdy khip noi. Bénh sinh ra do cac t€' bao trong co
th€ co s6 nhiém sic thé€ bat thuong la 47 thay vi 46 nhu
truong hgp binh thuong, nhung nguyén nhén nao khién &
bao c¢6 du mot nhidm sic thé thi ngudi ta chua biét. Dic
di€m ndi bat cda DS la cham phat trién (mental
retardation), tri nao kém.

1. T6ng Quat

Ti'1& tré sinh ra c6 DS 1a khodng 1/700 14n sinh v4i trai
gai ¢o ti'1¢ khong khac nhau may. Ngoai trir cac t&€ bao
sinh duc nhu noan va tinh tring ¢ s& nhiém sic thé 1a 23,
binh thuong tét cd t€ bao khac trong co thé cuia ngudi ¢
46 nhiém sic thé gom 23 cip. Mdi nhiém sic thé c6 cdu
trac gidng nhu cai thang xoin rat dai, nhung khic trén
thang 1a cac di truyén 1 (gene) nim ndi ti€p nhau, mdi di
truyén tif dam nhiém mot phan viéce trong sinh hoat cia t€
bao noi riéng va co thé ndi chung. Khi t€ bao ting trudng
t6i mot muc nao do thi né phan lam déi thanh hai t€ bao
con, 46 nhiém s#c thé cda t& bao me duge sao chép thanh
gap doi, mdi t& bao con nhan phén nda s& nhi€m sic thé
duge sao chép nay, nén khi viéc chia doi t&€ bao hoan tét thi
mdi t& bao con cling cd 46 nhiém sic thé tic 23 cip gidng
nhu t&€ bao me.

Su viéc xAy ra hoi khac vdi t€ bao sinh duc, noan cda me
chi’cé 23 nhiém sic thé va tinh tring cida cha cung chi’co
y vay. Khi tinh tring vao dugc trong noan cd thy thai thi
nhén cua tring ¢6 23 nhiém s#c thé cda cha va 23 nhiém
sic thé ciia me tiic 46 nhiém sic th€ (Ong cdng. Tring sé
phén chia nhigu [an thanh phoi thai va ting trudng thanh
bao thai d€ tdi ding ngay thang em bé sinh ra. o] ngudi co
DS noan ctia me ho¥c tinh trung cua cha ¢6 du mot nhi€m
sic th€ 21 nén khi noan thy tinh thanh tring thi tring co
47 nhi®m sic thé, va khi triing phan chia thi két qua 14 t&

bao con ¢6 47 nhi€m sic th€ (thay vi 46 nhu binh thudng)
vGi nhi€ém sic thé du 1a s6 21. N6i khac di t&€ bao ngudi
binh thuong ¢ 2 nhiém sic th€ s6 21 nhung t&€ bao cua
ngudi DS ¢6 thém mot nhiém sic thé 21, tuc ba nhiém
s#c th€ 21 trong nhan. B4t thutng vé s6 nhiém sic thé nhu
vay khi t€ bao phan chia dugc goi la di bién (mutation).
Viéc c6 mot nhi€m sic thé€ 21 phu troi tac ra mot loat
nhi€u tat nén ta goi 'hoi chung' Ia vi vay, khéng phai
ngudi DS nao cling c6 tdt cd nhiing tat nay ma mdi ngudi
DS chi'1§ ra mot s6, tuy nhién mgi ngudi DS ¢4 nhitng
d4c di€m chung ta s€ noi vé sau. N ¢6 nghia em bé DS ¢o
hinh dang gi®ng nhu cac em bé DS khac, ma dong thai
cung c¢6 nhung nét gidng than nhan trong gia dinh, vi em
la con cua ba ma va thira hudng cac di truyén t cda hai ho
nodi ngoai.

Khi trude 1ac chua c¢6 hi€u biét khoa hoc vé hdi chimg
Down, nguoi DS khong duge cho co hoi phat trién tiem
ning cua ho nén sinh ra nhiéu thanh kién. Cha me thuong
dugc khuyén 1a cho tré DS vao vién tir lic nhd va tinh
trang nay vin con x4y ra ¢ mdt s nudc, nhung tir thap
nién 1970 cang ngay cang c6 nhiéu cha me giu con nudi
day G nha. Sy viéc nay cong thém voi hidu bigt maoi ve
hoi chitng Down dén tdi trj liéu moi, khién cho doi s6ng
cia ngudi DS thay d6i rat 5t dep. Ho tham gia vao cfng
dong nhiéu hon, di lam, sdng doc 1ap phan nao, xa hoi
cang ngay cang chip nhan nguoi DS va thai dd cia cong
ching néi chung cdi thién dang k& v& hoi chimg Down.
Nay ngudi ta nhin nhén ring cin phdi giup cha me va tré
DS tir lic mdi sinh qua chuong trinh can thiép som (early
intervention program), roi sau d6 1a chinh ngdn (speech-
language therapy), co néing tri li€u (occupational therapy),
vat Iy tri liéu (physiotherapy) d€ gitp nguoi DS phat trién.
Cung do ti€n bd v& y khoa, ngay nay ngudi DS trung binh
c6 th€ sOng t6i 60 tubi va c6 thé tham du vao sinh hoat
trong xa hdi tron ven hon, gidng nhu moi thanh vién khac
trong cdng dong.

2. Lich S&.

Tai My chéu bd toc da 46 Olmecs cu ngy vung vinh

Mexico trong khodng tir 1500 dén 300 n¥m trude tay lich.
Trong nhiing tranh vé trén tudng cda ho, vt cham khic,
tugng, tugng diéu khic c6 vé nhu c¢6 md td ngudi DS
nhung ciing ¢6 y kién bac bé digu nay. O tdy phuong bing
ching sém nhat vé hoi chung Down la mdt xuong sg

ngudi tai Diic khodng th& ky thi 7 sau tay lich, c6 dudng
nét thay ddi nhu ndi tré ¢ DS. V@ nghé thuét thi trong

mot tranh vé cda hoa si Andrea Mantegna (1430-1506)
mang tén Madonna and Child treo G vién bdo tang Uffizi
tai Florence, guomg mijt chia hai dong c6 dic di€m cia
DS. Ong dugc biét 1a mdt trong nhing hoa si d4u tién



dung nguoi sdng lam miu cho cac bic tranh cua minh.
Mot tranh khac tén Madonna della Humilita vé vao khoang
1437 cda tu si Filippo Lippi c6 thién thin v&i nhing nét
tiéu bi€u cda DS. K& do trong bic hoa mang tén 'The
Adoration of the Christ Child' cia hoa si nguoi Hoa Lan
vé khodng nidm 1515, guong mijt thién than ding k& dic
Me 1a guong mit cua ngudi DS v6i mit phdng, mit ¢6 mi
day, mui nhd, va ngudi chin chién ding & hang phia sau
duong nhu cung c6 nét mit y vay. Tai liéu tu né dang nodi,
ma cai dang chi y hon nta la xem ra hga si cho thay
khong co gi ddc biét ve hai nhan vit nay, ho dugc vé dy
vao 1€ giang sinh trong tranh nhu nhung ngudi khac, hoa
si khong mé ta ho nhu la cé khuyét tat. Bic hoa nay hién
luu trur tai The Metropolitan Museum tai New York, Hoa
Ky. Thi dy khac 1a hoa si Jacob Jordanes ngudi Bi' (1593-
1678) co con gai DS va 6ng vé con vao mt s8 tranh cia
minh.

Nhu vay hoi chitng Down h#n da phdi c6 tit 14u nhung nd
dugc md td lan dau tién trong sdch xudt ban nim 1844 va
phdi dén ndm 1866 mdi duge quan sat ky va chd y. Vi
thiéu hi€u biét, xa hdi ¢ thanh kién vdi khuyét tat, tai Au
Chau hdi thé'’ky 16 gido s kéu goi cho 1én dan hda cd me
va con khuyét tat, tin ring d6 la két qua cda viéc thuy thai
vOi qui’du. Trong thap nién 1860 tai Anh c6 thiét 1ap co
sG qui md rong 1Gn dau tién d€ giam gia s6 dong ngudi
khuyét tat chung véi nhau, cung nhu d€ tach biét ho véi
cong dong. John Langdon Down, y si trudng cua vién, la
ngudi dau tién (1866) md td chinh xac hoi ching vé sau
mang tén minh. Mot s6 ngudi da ¢ ghi nhén xét v& hinh
dang va sy khi€m khuyét trf tué cda tr€ khuyét tat, nhung
bai viét cda bac s John Langdon Down la bai dau tién
phén biét nguoi DS véi ngudi khac cling bi khiém khuyét
trf tué, nod dang chd ¥ vi 6ng mo td mot nhom thay vi chi”
mot ca nhan.

Chiu dnh hudng cida thuyé&t Darwin dng cho ring hinh
dang ngudi DS la do ¢6 ti€n hoéa phdn hdi, 14y lai hinh thé
clia gi6ng dan thip theo quan diém tdy phuong. Ong d€ y
tGi dic diém chung cda nhung ngudi nay, dua theo viée ho
c6 mit xéch giong nguoi Mong C8 ma d4t tén cho bénh la
‘Mongolism'. N6i khac di hanh vi la lung cda nguoi
khuyét tat duge gan cho tinh cach cia giéng ddn ma khong
phdi 1a ca tinh hay thi€u thong minh. Vao thip nién 1960
tén goi 4y bi phdn ddi va ¢ tén mdi la hdi ching Down
(Down's Syndrome hay Down Syndrome). Téi nam 1959
bac si Jerome Lejeune cia Phap nho ti€n bd vé kinh hién
vi kham pha 1a t&€ bao cua ngudi DS ¢6 s6 nhiém sic thé
b4t thudng voi ba nhiém sic thé 21 thay vi hai, xac dinh
viéc ¢6 nhiém sic thé phu troi la nguyén nhén sinh ra DS,
cho thdy tinh chét sinh hoc cia khuyét tat.

Do 1a vé mit khoa hoc, vé sy chép nhén cia xa hoi thi
xem ra dii co tién bd v& nhigu mit xa hodi vin con thién
kién b4t cong voi nguoi khuyét tat. Nam 1924 Crookshank
viét riing nguoi DS tugng trung cho sy thoai hoéa cda con
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ngusi xudng loai khong phdi 1a ngudi (R. Crookshank,
The Mongol in Our Midst, 1924). Nam 1968, nha than
hoc ¢6 ti€ng Joseph Fletcher khi tim cach an di mot nguoi
cha c6 con DS dua ra tuyén b khéc. Ong Bernard Bard sau
khi suy nghf ky thay riing phdi cho con trai DS vao vién 4.
Fletcher néi:

- Ai 6 vj tri cia 6ng ba Bard khong c6 gi phdi thdy minh
¢6 18i khi b6 con DS vao vién hay khién con chét. Qud la
chuyén dang bubn, dang ti€c nhung lam vay khong c6 16i
chi cd. L8i that sy chi’co khi pham t§i d&i vdi nguoi, ma
ai c6 DS khong phdi 1a nguoi. (Atlantic Monthly 3 -
1968, p.59-64).

Tuyén b8 nay bi cha me va cac nha chuyén mon phéan doi
manh me, dau vdy y tudng ring ai cé6 DS khong phdi la
ngudi voi nhan quyén, nhin ph&m nhu moi ai khac vén
con vuong vit toi ngay nay.

3. Cac Loai Hoi Chitng Down.

Hoi chitng Down gdm ba loai khac nhau tuy theo viéc
phén chia nhi€m sic thé lac t€ bao chia doi.

P Khong tach rdi (non-disjunction).

Té& bao phan d6i nhung chia s& nhiém sic thé khéng déu vi
nhiém s#c thé khong tach roi, khién t&€ bao con nay nhin

nhiBu nhi€m sic thé€ hon t& bao con kia. Day la trudng hgp
thong thudng nhit cia hoi ching Down vdi t& bao co 3

nhiém sic thé 21 thay vi 2, ta goi la loai ba 21 (trisomy
21). Pai da s8 nguoi DS hay 95% thudc loai ba 21. Noi

thém mdt chut thi khi t&€ bao me c6 46 nhi€m sic thé chia

thanh hai t&€ bao con khong dong deu vE s& nhiém sic thé
(24 va 22), t& bao con c6 22 nhiém sic thé'sé chét di.

P Chuyén vi (Translocation).

Viéc khac cung c6 th€ x8y ra khi t&€ bao phan doi la mot

phan nhiém sic th€ nay c6 th€ dinh vao mot nhiém sic thé
khac. Né&u t& bao con nhan dugc 23 cip nhiém sic thé nhu
binh thuong, ma c6 thém mot phan nhiém sic thé 21 bi
chuyé€n vi thi d6 cung la nguyén nhan sinh ra hoi ching
Down. Mit khac,
chuyén vi nay nfim trong cung t&€ bao c6 nhiém sic thé 21
bi dut mot khic, tuy nfim dinh vao nhi€m sic thé khac.

Khi 4y nhiém sic th€ 21 bj mit mot phin sé nhd hon binh

thuong va tuy c6 chuyén vi nhung t&€ bao duge quan binh

cung c6 th€ la phan nhim sic thé

khong du hay khong thiéu di truyén td, thai nhi ¢4 nhigu
phan sinh ra binh thudng.

Khodng 3-4% tré DS thudc loai chuyén vi, v6i mot phan
cua nhiZm sic th€ 21 dinh vao ho#dc nhiém sic thé 13, 14
hodc 15, trong s nay nhiém sic thé 14 thong thudng



nhét. Khodng 1% tr€ DS khac thi chuyén vi nim & nhiém
sdc thé 21 hay 22. Phan tich nhi€m s#c thé€ cia cha me tré
nay c6 thé€ cho théy 1a hg thudc loai d6m hay co chuyén vi
nhung quén bing.

P DEm Mosaicism).

Trong loai nay viéc phan chia t€ bao ¢6 truc tric & nhung

gial doan sdm sua cua phoi thai, sau miy phéan chia dau
tién cda tring thi c6 vai t€ bao bj phén chia khong déu hay
¢ chuyén vi, s§ con lai binh thuong. Trong truong hgp
4y khi xem xét nhung mo khac biét trong co thé ta se thiy

ring da s0 t€ bao ¢6 s nhi€m sic thé binh thudng, con vai
t& bao khac lai ¢6 nhi€m sic thé phu trdi, ta goi day 1a loai

'd6m'. D6m 1a loai DS hi€m nhit va ti'1é 1a 1-2% trong s6

nguoi DS.

Di vao chi tiét ky thuit mot chat thi ngudi ta biét ring
khong phdi tron nhiém sic th€ 21 gy ra cac tinh trang cua
DS, ma chi'cé mot khic nhd & phan dai cda nhiém sic thé
tao nén ching. Mdi nhiém sic th€ ¢ hai phan gdm cac di
truyén td, hai phin nay n6i lién v4i nhau biing chét ligu
khéng phdi di truygn td, d€ vi von ta cé thé ndi nhiém sdc
thé nhu mot chiéc dua c6 khéc chia lam hai phin khong
deu nhau, phan ngin goi la p va phan dai hon goi 1a q.
MB®i phan duge chia lam nhiu doan, doan lai chia ra nhiéu
khic nhé va sich vd ghi riing phén di truyén tf trén nhiém
séc thé 21 va sinh ra hoi chitng Down ni3m giwa hai khic
21q22.1 va 21q22.3. N6 ¢6 nghia phan di truyén td nay
nim gitta khic thu nhat (22.1) va khac tha ba (22.3) cda
doan 22 trén phan dai q thudc nhi€m sic thé 21. Khodng
nh6 nay chira tir 50 dén 100 di truyén t, cho t6i nay ta chi’
mdi biét duge vai tro cda vai di truyén td trong s6 nay ma
thoi, Nhiém sic thé 21 1a mot trong nhung cai nhé nhit
trong toan bo nhiém sic th€ cua nguoi, va chia khodng
225 di truyén td. Vao thang nim 2000 cic nha nghién ciu
xdc dinh dugc thi ty chudi DNA trong nhiém sic thé 21,
nay ho tim hi€u vé cdc di truy®n ti (gene) cua nhiém sic
thé nay va tac dong cda chung.

Trd lai chuyén thi khi bao thai ¢ ph#n nhiém sic thé phy
troi thudc nhim sic thé 21 (21¢22.1t6i 21q22.3) thi tré
sinh ra sé ¢6 hoi ching Down thudc mot trong ba loai ndi
trén, nhung khuyét tat n6i chung gidng y nhau cho cd ba
loai ma khodng co thay d6i dang néi gitra ba loai. Loai d6m
vi cO it t€ bao bi anh hudng nén ngudi thudc loai nay
tuong d6i c6 khuyét tat it hon, it bi tri tré phat tri€n ¢ mot
s& mit nhung xem ra gdp kho khin tuong ty nhu hai loai
kia v& ngdn ngu va chuyén hac.

4. Mic Rui Ro trong Hoi Chitng Down.

Quan sat thay riing muc rui ro sinh con DS ting theo tudi
cua cha va cuia me.

Rui ro theo tudi cua me.

20 tudi 172000
36" 17176
40" 17100
42" 1/67
45" 1/45
48 " 1725

Rui ro ting nhi€u nhit sau 35 tudi tuy nhién ta nén nhd
réng khong phai phu nu 16n tudi thuong sinh con DS,
th6ng ké thdy la 3/4 tré DS do ba me dudi 35 tudi sinh ra,
thé nén da s6 tré DS do me dudi 35 tuli sinh ra va ba me
d bt cu tudi nao cung c6 thé sinh ra con DS. M6t ba me
35 tudi sinh con DS ndi ba cam thay nhe long rit nhigu
khi trong bénh vién mot ba me khac 24 tudi cung sinh con
DS. Ba khong con ty trach minh la gy DS cho con vi
mang thai lac 35 tudi. Th4t ra cha me khodng nén trach
minh vi bit cit 1y do gi khi sinh con DS, vi né khong
dung va tdm 1y d6 cung khong c6 1gi, néu cé khuynh
hudng nay thi ban nén ngung ngay va nghi t6i chuyén
khac tich cuc hon, nhu tim cach phat tri€n tiém nng cda
tre.

Rui ro theo tudi cua cha va me.

Tudi cha Tu8i me

35-40 41-46
34 0.4% 0.8%
35-40 0.6 1.2
41-46 1.3 2.8
47 2.0 4.1

Trong 80% trudng hgp ba 21 thi su di bién x4y ra trong
giai doan du tao t& bao sinh duc cua nguoi me, khi chinh
ngudi me la bao thai chua sinh ra. Khi nguti me sinh ra
thi cac t€ bao khac c6 s8 nhi€m sic thé binh thuong,
nhung noan c6 ba 21, ngudi me vi viy binh thuong nhung

o thé truyén ba 21 cho con va tré sinh ra ¢6 hoi ching

Down. 20% trudng hgp con lai thudc vé di bién trong giai

doan dau va hai tao t& bao sinh duc cia cha (viéc nay dién

ra trong sudt doi nguoi cha), ho#c trong giai doan hai tao
t& bao sinh duc cua me khi me la bao thai chua sinh ra. Ta
¢6 thé truy nguyén su di bién phat xuét tir ddu, nhung vi
sao cO di bién thi chua biét nén khong th€ dd 16i cho cha
hay me la gy ra ching DS ndi con. Vai tac nhan bi nghi
ngd sinh ra di bién la tia X, tia phong xa, hda chat, vi
khu#n (virus) nhung chua c6 xac nhén ro rang.

Co thé ¢o co ch& chin dling sy phat trién nhung bao thai



bat thuong va loai bé chung, dai da s6 nhing truong hgp
mang thai ma bao thai khong binh thutng s€ sdy thai ty
nhién, thuong khi vao giai doan rat sGm. Do d6 viéc sinh
con DS mudn néi khd ning nudi dudng, cuu mang cia
ngudi me rat manh so v4i khuynh huéng mudn truc bd
bao thai bi bt thuong cua co thé. Bao thai thi€u s§ nhiém
sic thé binh thuong khong thé séng sét vi ndé kham khong
ndi sy bién duong (metabolism: hoat dong binh thuong
cua t&€ bao), doi hoi vé tang trudng qua 16n ma chi'co it
nhi€m sic thé tic it di truyén tif lo liéu. Bao thai c6 du
nhi€m sic thé thi doi hdi bién dudng dsi vdi co thé qua
nhidu, co thé thay 1a bat 1gi nén cling loai bS. Tuy nhién
nhiém sic thé nhu 21 thudc loai nhd nh4t thi sy hién dién
cua mot nhiém sic th€ phu trdi cho ra anh hudng it ning
né hon va bao thai c6 thé séng con, cung vi thé hoi ching
Down la mdt trong nhitng khuyét tit bdm sinh thong
thudng nhat, d& nhén biét nhat.

D Sinh Con Khac ¢6 DS.

Cha me sinh con DS ¢6 thé mudn biét 1a ho sinh con khac
cing c6 DS hay khong, rdi ro nay tuy thudc nhigu yéu t6
nhu cha hay me 1a nguoi truyén nhiém sic thé bt toan,
tudi cia cha me. Trong truong hgp rat hiém la chuyén vj
21/21, tiic mdt phin cda nhiém sdc chit thude nhidm sic
thé 21 gin vao nhiém sdc thé 21 khac, rii ro 1a 1/1 ¢o
nghia cha hay me c6 c4u tao nay sinh ra con c6 DS thi tét
cd nhiing con v& sau cung sé c¢6 DS. Vi vay khi sinh con
¢6 DS thi cha me nén c6 ¢ vén vé di truyén, gdm c6 viée
soan ra gia phd chinh xac, kham nghiém cha me va thi
mau dé phan tich nhiém thé.

Bang Tom Tt vé Rui Ro Sinh thém Con DS.

Rui ro sinh con khac
co6 DS

Loai DS cia con

® Ba 21
Cha me dudi 35 tudi
Cha me trén 35

1/100
Ti'lé nhu nguoi binh thudng

® DOm.
Chi"cd m6t cha me mang mam bénh Khong c6 1

1€ vi rat hiém x4y ra

® Chuyén vi gfn vao 13, 14, 15
Khi me mang mim bénh
Khi cha mang mam bénh

Tu 1/10 dén 1/5
Tu 1/50 - 1720

® Chuyén vi gin vao 21
Khi me mang mam bénh 1/1
Khi cha mang mam bénh 1/1

® Chuyén vi gin vao 22

Tu 1/10 dén 1/5
Tu 1/50 - 1/20

Khi me mang mam bénh
Khi cha mang mam bénh

D Ngin Ngira.

Hién tai c0 rat it didu ta c6 th€ lam d€ ngin ngua hoi
ching Down, mot diéu ma cha me hay thanh nién nam nu
c6 th€ lam la t6i gdp chuyén gia vé di truyén hoc d€ co
phén tich nhiém sic thé va thi nghiém vé di truyén va
dugc ¢6 van. Cip vg chdng nao cung c6 thé sinh ra con
DS, thdy trong gia dinh thudc mei ting 16p xa hdi, kinh
t€, viin hoa, ton gido va sic dan. Vi hdi ching c6 tir lac
thu thai hay trudc khi nguoi me chao doi, khong co gi ma
nguoi me lam trong lic mang thai sé anh hudng 1a con
sinh ra c6 DS hay khong. Khong co gi dugc biét 1a co thé
ngin chin viéc c¢6 thém mot nhidm sic thé cung nhu
khong c6 chiing ¢d gi noi ring cich dinh dutng, bénh tat,
thudc men hay canh nha cé dnh hudng v& viéc cha me se
¢6 con DS hay c6 th€ sinh con DS.

5. bic Tinh cda HO1 Ching Down.

Dic tinh v di truyén hoc (genotype) nhu ta da thdy la ¢
nhi€m sic thé phu troi, ho¥c trgn nhidm sic thé 21 (ba 21)

hodc chi'mot phan (chuyén vi va d6m). Nay ndi vé dic

tinh bi€u 19 thdy dugc (phenotype) thi ndé gom dic tinh vé

co thé, hanh vi va tri tué.

D Dic biém vé Co Thé.

Hinh dang cda nguti DS c6 nhung nét chung rat d&€ nhén
ra va c¢6 thé thdy ngay lic tré chao dui trong dai da s6
truong hgp. Cai thdy ro nhét 1a ¢co m&m, khi tré so sinh
dugce cho niim sdp trén tay nguoi bong thi tay chin bé ru
xudi xubng hon 1a sin lai so voi tré binh thudng. Gan nhu
tré DS nao cung ¢6 d4c dim nay ngoai trit mot & rét it.
Ta nhic lai diéu da ndi ban dau la hoi ching Down co
nhigu d%c di€m nhung mdi tré DS khong co hét tdt cd ma
chi’16 ra vai cdi trong 6. Nguoi ta c¢6 thé dinh bénh dé&
dang va mau le noi mot 8 tré DS khi d4c di€ém 10 ro luc
sinh, tuy nhién & trudng hgp khac dinh bénh khoé hon phadi
can phan tich nhiém thé mdi xac dinh hay loai b6 dugc
nghi ngd. Binh thutng phong thi nghiém cho két qud
trong vong ba ngay trir phi c6 nhigu viéc khién phdi cho
dgi lau hon. Dudi day 1a bang tom tit nhung d4c diém hay
thay.

* Co mém,

* Khdp dé xoay,

* Nao nhd, Phdn xa thudng y&u hon va tiéng
khoc y&u, Sun mé ac rong hon binh thuong vi em bé



cham I6n,

* Pau hoi phdng phia sau va khong xdc dinh ro &
gay c¢6, mit phing,

* MAt c6 thém mot mi trén (epicanthal fold), m#t
xé&ch, mit d& hoa duc, mit kém, bia con nguoi ¢ nhing
vét tring nhd,

* Tai nhd,

* Ring khong deu, h6c miéng nhd, mdi diy khién
1udi ¢6 khuynh hudng the ra, It sau ring,

* C3 ngdn, ban tay rong va phing, ngoén tay
ngin, 1ong ban tay chi’co hai chi'tay, ban chin cing rong
va ngoén chin ngén, khoang cach 16n giva ngdn chan cai va
ngon k&, tay chan ngdn so voi than,

* Tim bét toan trong 40% trudng hap,

* Da kho, toc thua, duong vat nhd,

* Hoc kho,

* Lao hoa som, cha ngdm nghia dau toc to cua
con DS mdi sinh ngac nhién kham pha mdt sgi toc bac,
sqi toc la dau hiéu cho théy tién trinh lao héa bi ddy manh
vi DS.

Trong nhiing ngay dau tién, tré c6 thé d& gip truc tric voi
viéc thd vi miéng nhd va hdc mui phat tri€én kém, sy viéc
0 thé khién em bé thG bing miéng va theé 1udi, canh hay
thdy G tré DS. T4t the 1udi cong thém voi co mém trén
miit gy kho khin cho viée bi, em bé khdng chum moi kin
bao quanh nim vd vd mut manh din t6i hai viéc ¢ thé
x4y ra:

— Em bu 1au mdi 4n du lugng stra can thiét.

— Em lam biéng bu, ba nda chitng bé cudc va ngu.
Trong truong hgp nay cha me cé thé kich thich lam cho
con thilc va bu lau hon nhu gai nhe vao ma, cim. Néu tré
bu it thi em ¢6 thé€ chdm 16n, cha me nén hdi y kién nhan
vién y t€, chuyén vién co ning tri liéu hay chuong trinh
can thiép sém nho gitp do. C6 ba me k€& ring con khong
biét bu nén tron nhiing ndm dau,cd nudi con bing cach dat
ting mudng sia va mdi [An 4n m4at hon mot tiéng lam co
rdt mét nhgc; con by bAm ning cin chitng nao thi me 6m
o sut ky chung 8y, nhung ¢6 miing 1a con 16n manh.

D Khd Ning Tri Tué va Céu Tao Nao.

Nao cda nguoi DS ¢6 vai cdu tao khac biét so vdi nguoi
binh thuong, ndi chung nao nhd hon vi phat tri€n khong
tron ven, t& bao thin kinh hay neuron khdng ndy né hoan
toan lac nhé khién cho khi trudng thanh, sy thi€u sét nay
trd nén tram trong va khd ning tri tué bj gidi han ning ne.
Triéu ching 19 ra l1a kha n#ng cua ngudi DS thay d6i ti
mic théng minh thdp dén trung binh, va da s6 tré DS bi
hoc khé tit nhe dén vira phai. Digu cén nodi 1la mdi ngudi
DS 1a m6t cd nhan riéng biét nhu t4t ca ai khac, tuy ho ¢

vai dic di€m chung gidng nhau nhung ho cing c6 ca tanh
riéng ré cia mdi ngudi, nén voi nhan xét co tinh bao
trum, rdp khudn nhu:

- Ngugi DS than thién 14m.

- Nguoi DS rt thich nhac.

khong phdi liac nao cing ding va cing khong nén ndi.
Nguoi DS khong nhét thiét la 'vui vé va d& thuong' hay
‘cing dau, kho kiém soat'. Co ngudi DS kho tinh va hung
hing, ma cling ¢6 ngudi d& thuong va hung hing ! Cung
khong phai ngudi DS nao cung co tai vé nhac hay 6c khoi
hai, tuy nhién kho ma pha bé quan niém rap khuén xa hoi
¢6 v& nguoi DS. Bdi ho la ca nhan riéng biét vdi ca tinh
riéng nhu moi ai khac, chuyén thiét yé&u 1a ta nd luc thay
d6i cai nhin hién thoi vé ho. Nghién ciu vé tré DS thdy
ring ching khong c6 chung mot s& dic tinh nao dinh sén,
ma that ra hanh vi cda tré DS tuong tu nhu ciia tré khac §
cung muc phat trién.

Chi” 38 thong minh IQ (Intelligence Quotient) thuong
khong cho nhén xét ro rét ve tri thuc cda ngudi DS. Chi’
s trung binh la khoang 100, va ai cé chi’s6 thdp hon 70
hay 75 bi xem 1a c¢6 khuyét tat hoc hdi. Chi's8 cia ngudi
DS thay di tir 20 dén 100. Chi’sd IQ cho biét tré phat
tri€n mau cham ra sao so vdi tré khac cung tudi, n6 khong
k€& dén su kién 1a kha ning tri tué cia mot ai co thé 1a két
qud cia truc tric v ngdn ngl hay lang tai, mit kém. Sy
phat trién cia tré cung tuy thudc y vdy vao nhigu yéu (6
khac, nhu co hdi gido duc, khung cdnh gia dinh, ap lyc
trong nha va ky vong theo vin hoa trong cdng dong cua
tré. IQ cung khong do luong ky ning thyc t€, kha n#ng
giao tiép hay muc trudng thanh v& mijt tinh cam.

Ching han c6 tré DS nidm tu8i té ra ¢6 long thong cdm
ma nhiéu tré khac cung tudi khong biing. Em luén ludn 14
ngudi dau tién don cha khi dng v& tdi nha, héi cha di lam
¢6 vui khong. Trong nha ai ¢6 diéu gi khoéng vui thi em la
ngudi d€ ¥ va tim cach lam chuyén kha hon. Em xét doan
tAm trang nguoi nha mot cich Am thadm ling le, va doan
biét khong sai chay mot cach la lung khi cé gi d6 khong
6n. Cam nhan nay khong thé do dugc, ma cung khong
dong vai tro nao trong viéc tinh di€m IQ. Tric nghiém vé
tri nao thudng coi nhe khd ning hi€u nguoi, nhung tr{
thong minh biéu 10 qua nhiéu hinh thitc ma khong thé
gidn luge vao cach thic do luong tinh diém nhu tric
nghiém ap dung hién nay

D Co Ché&Bat Toan.

Trong hoi chiing Down, dudng nhu viéc ¢6 nhiém sic chat
phu troi 1am kiém soat hoat dong trong co thé bi r6i loan,
sy phat trién cac co quan bi xao tron. Thi du la 80% nhung
d4c di€m 10 ra trong hoi chiing Down trén thyc t€ 1a nhung
b4t thuong nhé thdy rdi rac noi ngudi binh thuong, nhu
chi’tay trong long ban tay chi’c6 hai dudng, mit co thém



mi mit, toc thua. Di vao chi tiét thi nhung di truyen tu
niim trén phan dai q cda nhiém sic thé 21 sinh ra cac xao
tron dugc ghi dudi day:

— Di truyén tid coi vé tién trinh tao protein lién quan dén
viéc mit c6 méng (cataract), nim & khic 21p22.

— Di truy@n ti lién quan dén viéc tao glucose va bién
dudng glucose, sy hoat ddng qua muc cda no khong ching
lién hé dén viéc ngudi DS bi bénh ti€u dudng nhiéu hon
binh thuong.

— Di truyén t lién quan dén viéc lao hoa, hoat dong qua
muc cua nd khién ngudi DS bi lao hdéa sém cung nhu la
ho d& bi bénh mét tri nhG Alzheimer hon.

— Di truyen td lién quan dén bénh ung thu mau
(leukemia) nfim G 21q22 ¢6 thé 1a 1y do khién ngudi DS co
rdi ro mic bénh nay cao.

Ve mit dinh dudng, t&€ bao mau cua ngudi DS (cd hong
huyét ciu va bach huyét ciu) xem ra c6 bi€n dudng bt
thuong vé chit folate (hay folic acid, mot loai sinh t& B)
va digu nay phan nao gay rii ro cao hon vé bénh ung thu
mau (leukemia), do d6 khi ngudi DS trudng thanh thinh
thoang nén c6 thd nghiém do lugng folate trong hong
huyét ciu, néu nd xudng thip thi dung thém folate cd thé
c6 lgi.

6. Kham Thai.

DS la khuyét tat thong thudng nhét ta kham pha dugc
trong liic ¢6 mang nh& thi nghiém. G nhidu viing bénh
vién dé nghi lam thd nghiém cho cac ba me thude dd moi
16p tudi va khong c6 c8 vén, nhén vién thudng cho la
ngudi ta sé tu dong chon viéc b thai néu kham pha bao
thai c6 DS. Khi lam thi nghiém 14y nudc nhau
(amniocentesis), nhigu ba me than phién ho khong duge
cho day dd thong tin v& thd nghiém va hé qud c6 thé ¢
cua viéc nay, thi du nhu t’1¢ sy thai do lam thi nghiém.
Ho cung khong dugc cho biét nén héi ai néu c6 lo 14ng,
quan tam d€ gidi tGa tAm trang bét an, sg hai, No6i khac di
thd nghiém trude khi sinh gy ra vén dé tdm ly va tinh
cam cho mot s6 ngudi, va ciing vi vdy hoi DS hiing thang
dugc nhigu ngudi lién lac d€ héi xin thong tin ma noi
kham thai hay béc s khong cung cép cho hq.

C6 hai loai thi nghiém c4n ban c6 sin hién gio la:

- dinh bénh (diagnosis) va

- thi nghiém d€ phan loai (screening) gdm thid mau cung
ra siéu am. Thu nghiém bfing cach thd mau va ra siéu &m
chi cho wdc tinh phdng chitng viéc bao thai c¢6 DS, ma
khéng cho dinh bénh xac quyét. Vi vay két qud khong chic
va mdi thif nghiém c6 ('1é riéng. Thi nghiém bling cach
dinh bénh cung c6 hai loai la 14y nudc nhau
(amniocentesis) va 14y md cda nhau CVS (Chorionic
Villus Sampling), d€ xac dinh nhing b4t thudng vé nhiém

sdc thé nhu DS va vai chiing khac. Cd hai thi nghiém nay
0 (1€ sinh ra sy thai khoang 1-2%, nhu vay so sanh véi
ti'1€ sinh con DS la 1/600 thi viéc sy thai d& x4y ra hon
néu cé thd nghiém, no6i khac di cha me ¢6 chon lya gita
hai rdi ro la sdy thai va DS khi lam ho#c khong lam thi
nghiém.

Cha me ndi viéc thd nghiém nén dén t6i quyét dinh hodc
giu bao thai va chuén bi viéc sinh nd, hay 1a bo thai, ma
khong phdi chi’la budc mé dau din toi digu khong trinh
dugc 1a b6 thai. Cha me phdi duge cho thong tin thyc t&
ma khong phai 1a 16i khuyén dya trén sy thi€u hiéu biét va
thanh ki&€n. L4m khi cha me c6 quyét dinh ma khong biét
hét cac du kién vé& DS. Chon lya cila cha me phdi 1a chon
lya c6 hi€u biét, nho co6 thong tin ma khong phai vi thiéu
hiéu biét, va hqg cin c6 thdo ludn vé chon lya khac ngoai
viéc bd thai.

Mt khac véi tién bd y khoa trong viéc kham pha sém DS
va rdi bo thai sém, thi cang ngay s8 tré sinh ra c6 DS sé
cang giam cho t6i lic chi"con rét it ngudi DS trong xa
hoi. Nhung tré s6ng s6t nay sé trd nén rét ¢o 14p, va cha
me cac em thdy khé khin hon trong viéc chép nhan va d6i
phé véi khuyét t4t cida con. Co y kién noi riing néu xa hoi
chiu ¢6 mot ngan qui 16n cho thii nghiém, thi ho chi ra
bao nhiéu cho viéc nghién clu y khoa va 14p co sd,
phuong tién cho ngudi DS dang sOng, vi ta c6 thé gitp
phat trién t8i da tiém ning cda ngudi DS thay vi loai bo
bao thai.

Khong thi nghiém nao trudc khi sinh c6 thé tién doan 1a
tré ¢6 khd ning (i dau hay c6 khuyét tat ning t6i muc
nao, va vé sau tré c6 thé thanh dat ra sao. Quan trong hon
hét 1a thd nghiém khong thé tién doan phdm chat cude
s&ng cua tré. Cha me ndi xa hdi nén cho nhém thiéu s6
ngudi nay co hoi tét dep nhét d€ thé hién tron ven tiém
niing cua ho, va bdo dam gia dinh dugc hd trg va luu tim
dén. Thuc ra tranh d&u cho nhirng quy&n cin ban gy dau
long cho cha me nhigu hon la sinh con DS. Sau day la
gidi thich so lugc veé céc loai thi nghiém.

D Thi nghiém 18y nudc nhau (Amniocentesis).

Thd nghiém nay ap dung cho da s§ phu nu tai cac nudc
tién bo tu 35 tudi trd 1én va khi ¢ mang vao khodng 14 -
17 tuin. Nguyén tic 12 18y mAu nudc nhau dem phén tich,
khodng 30 g nudc nhau dugc 14y ra dem ly tAm d€ tach
phéan nudc véi t&€ bao phoi thai. TE bao duge nudi duong
trong hai tuin va sau d6 c6 phdn tich nhiém sic thé, cho ra
két qua mot tuiin sau. Khi thd nghiém thi viung bung dudi
ctia ba me dugc chich thuc té, kim xuyén qua chd dy vao
nhau trong tit cung dé rut nudc giéng nhu 14y mau. Rdi ro
12 ba me ¢6 thé bi nhiém trung, bao thai bi thuong va bi
sdy thai vdi ti' & khodng 1%. Thii nghiém nay c6 mic
chinh xac vé khdm pha hdi ching Down cua bao thai 1a



99.8%.

D Thi nghiém t€ bao nhau CVS (Chorionic Villus
Sampling).

Mot cach kham khac 1a 14y t& bao nhau lam thii nghiém
khi ¢6 mang 8 - 11 tu&n, né xdm pham co th€ nhidu va
cung c6 nhidu rdi ro tuy cho két qua chinh xac hon. Rui ro
cua thif nghiém 1a ba me ¢6 thé bi nhiém trung, bao thai
bi thuong va sdy thai véi ti'1é 1a 2-3% tdc cao hon cich
148y nudc nhau, nén ba me cin duge thong tin ky trude khi
quyét dinh thd hay khong. Cach thirc 1a cho kim qua 4m hd
vao tf cung hut 14y mot méu nhd cua nhau, sau d6 t&€ bao
nhau duge phén tich d€ xem c6 b4t thuong vé nhim sic
thé, cho biét co hodi ching Down hay khong. Lgi diém cia
thi nghiém CVS so véi viée thi nude nhau la CVS ¢6 thé
dugc thue hién som ldc mang thai, viéc phén tich nhi€m
sic thé duge thuc hién ngay khdng phai chd dei, cho ra két
qud mau le hon.

D Rasiéu am.

Siéu 4&m dugc dung d€ cho ra hinh dang cda bao thai va
chuyén gia xem xét hinh nay c¢6 thé€ nhin ra nhung dic
diém va xac dinh rdi ro la bao thai ¢6 DS hay khéng.
Nguyén tic 1a may phat song vao bung me t6i bao thai va
doi lai, nhitng song nay duqgc ghi trén man anh d€ nghién
cltu xem c6 gi bat thuong. Thi du nhin vao sau ¢ xem ldn
da x&p § do6 ¢6 va ¢8 ¢6 day khac thudng, tim c¢O b4t toan,
xuong dui ¢6 ngdn hon binh thuong. Néu quan sat thiy c6
nhing di€m nay di kém véi viéc kham pha ra bt toan vé
tim (tinh trang théng thuong cho 80% tré DS) thi thi
nghiém ra siéu 4m co ti’1& chinh xac 14 80%. Tuy nhién
viéc ap dung cin nhitu thi gid nén né khong duge thuc
hién rOng rai, né cang khong thé dugc thuc hién trude 12-

14 tuin khi bao thai da phat trién dd d€ cho thay dic diém.
Lgi di€m cua cach nay la né khéng x4m pham nhigu vao
co th€ nguoi nhung cai bat 1gi 1a bao thai DS ¢6 thé cho
hinh siéu 4m binh thudng.

Mot cach thi nghiém cho mic d¢ chinh xac hon la phéi
hgp ra siéu am vdi thd nghiém nudc nhau hay (€ bao
nhau, khi két qud cia ra si€u am khién nghi ngai 1a ¢6 bat
thuong thi cha me dugc d& nghi thid nudc nhau. Dau vy
thif nghiém chiing chi’cé gia tri thuc sy khi cha me ¢6
thong tin day dd, va duge ¢& van thich hgp. Trong vai
truong hgp ra siéu am cho thdy bao thai c6 co thé bat
thuong khién tré sinh ra kho s6ng, hay c6 bénh ning va
kho s&ng 14u. Khi 4y ¢6 cha me quyét dinh bé thai dé tré
khong bi dau don.

D Thi nghiém sinh hoa.

Kham pha thdy 1a khi bao thai c6 DS thi mét s6 hoa chat

trong cd th€ nguoi me cd ndng do thay ddi hodc cao hoic
th4p hon binh thuong, nén ta ¢6 thé lam thi nghiém vé
cac hoa chét nay d€ biét tinh trang cda bao thai. Nhung
chét nay la alphafoetoprotein, gonadotrophin, neutrophil
alkaline phosphatase va unconjugated oestriol, thong
thudng ta goi day la thd nghiém alpha foetoprotein (AFP).
Nguyén tdc cda n6 la chit AFPs do t€ bao gan cda bao thai
tao ra va c6 vai t€ bao 1ot vao mau nguoi me; bdi bao thai
DS thuong nhG hon nén mic AFP thip trong mau cda me
duge xem 1a ¢6 rdi ro v& DS. Ti 1& chinh xac cda thd
nghiém nay la tir 60 - 80% nén thif nghiém nay d6i khi di
kém vdi thd nghiém nude nhau d€ cho két qua ro rang hon.

Thong thuong khi biét bao thai ¢o thé c¢6 DS thi cha me
phdi d6i dau v6i chon lya 1a bg thai hay gilr thai. Day 1a
quyét dinh hét sic riéng tu, kho khin ma chi’cha me mgi
¢6 quyén lam. Né&u thid nghiém thai biét c6 DS va quyét
dinh giilr con, cha me ¢6 thoi gian vai thang d€ tim hiéu vé
bénh nay, thu thap thong tin cang nhiu cang t6t vé cach
giup con khi tr€ 16n 1&n, do d6 ho duge chuin bi ky d€ lo
ligu khi tré chao ddi. Cha me noi:
Vi biét truoc la con ¢ DS nho kham thai, t6i
biét nhigu diu vé con gai trucc khi chau sinh ra.
Chdng nhiing t6i hoc cdch sin soc cho tre so sinh
DS ma con qua nhung giai doan dau kho, thay co
18i, x4u ho, gian du, phd nh4n va hoang mang
bdi réi. Khi con chao doi, long toi da dju xudng
co thé cung sén sang chdp nhdn tinh trang nén t6i
dugc chuén bj t6t dep d€ don chao con.
Y kién trén cho thdy 1a khong phdi cip vg chdng nao ciing
sdn sang vé tAm ly va c6 khd ning vat ch4t d€ nudi duong
tré khuyét tat, modt ba me 1a bac si nhi khoa khi biét thai
¢6 DS da chen viée bé thai va gidl thich:
T6i da chita mét sO'tre’ DS tur khi chiing chao doi;
do la kinh nghiém virta vui vita budn khién t6i b
thai. T4t cd nhung tré ndy bj trf tré rat ning tuy
ching rat dé yéu va tanh tinh ding mén. Hai tré
bj bénh tim n4ng phai gidi ph4u, hai gia dinh ly
dj chi’vi cing thing qua nhigu do viéc sin séc con
¢6 bénh. Kinh nghi€ém d6 lam t0i di t6i quyét
dinh trén.

7. Phin Ung.
D ChaMe.

Ngoai trir truong hgp cha me biét trude 12 bao thai ¢6 DS
nhd kham thai, cic cha me khac thuong chi bi€t con ¢6
khuyét tit sau khi sinh ra. Cha me thuong néi khong ¢6 ly
do gi d€ nghi ngd 1a viéc sinh con ma sau nay kham pha la
¢6 DS, ¢6 khac biét gi so voi nhiing I4n sinh cac con trude
cua hg, th& nén ho bi chan ddng manh me khi biét vé DS.



C6 nguoi ty minh kham pha ra con bi DS lic vua sinh
truGc khi c6 y kién cda nhéan vién y t€, ho nhin ky guong
mit tré va thy c6 nhing nét dic biét ghi ¢ wén. Vi hi€u
biét ngay cang nhiéu v& DS thi ddy la chuyén se x4y ra
nhigu hon, ddu viy d€ dugc chinh xac thi sau d6 1a thi
mau d€ xac dinh bénh chic chin. Thi mau thudng mAt
khodng m6t tudn,

Cha me sung s6t khi nghe dinh bénh, dot nhién khong
hiéu gi nira vi con trong manh khde binh thudng xinh dep,
lam sao noi la ¢6 bénh ? Tuy nhién 16i dinh bénh cé hoi
chiing Down mang lai nhiéu y nghia rong hon viéc cho
biét tén cia truc tric. Cha me va chinh tré v& sau phai d&i
dau v6i mot loat nhigu cdm xic tia t6i do hiéu biét nay.
Diéu quan trong can nhd khi ban tiép nhén tin méi me 4y
14 nhin nh4n cdm xuc cda minh, tryc dién n6 va ton trong
no, tac dimg gat phit qua bén, chéi bd, 1am ngo, phd nhéan
su that. Nhung thang dau la thoi gian day xdo tron, ban
phdi tim hiéu nhitu diéu, di tim thong tin va hdp thu
nhung thong tin d6 thé€ nén ban ron. Su viéc khong dién ra
theo nhu du tinh khi ¢6 mang nén ban phdi thay déi quan
niém, k& hoach cho con, thich ung vdi tinh trang méi.

Mt khac néu cha me biét trudc 1a tré ¢6 thé c¢6 DS do thd
nghiém trong lic mang thai, hay ty cha me kham pha
ngay khi con vita sinh ra thi chan dong c6 thé giam bdt it
nhiéu, va su viéc dién ra nhe nhang hon d6i chat. Hy vong
cung c6 thé c6 khi ta nhd riing khoéng sao biét chinh xac
nguoi DS ¢6 thé thanh dat t6i diu. Cai cha me nén biét 1a
tré DS ¢6 thé€ phat trién mot loat rong rai nhigu khd ning,
tic c6 tuong lai tuoi sang. Ta cung chua biét dnh hudng
cua cac phép tri liéu hay moi trudng tré dugc nudi dudng,
nén cha me rét c6 1y do d€ lac quan vé con.

Sau day la vai phan tng quen thudc ma cha me k€ lai.

® Ch4n dong va Phu nhén.
Chuyén ty nhién ia ban d4u cha me phan Ung bing cach

khong tin, mudn c6 gidi thich khac nhu biét ddu ¢6 1am
14n. D61 dién vdi thyc tai 1a con minh bi khuyét tit kéo dai
cd doi thi nhu 1a troi dat sup d6. Mot ngudi néi:

'Khi con ban Iin dau tién 16 ra truc tric thi ban
chop ngay 14y nhung diéu ma cdc cha me khdc noi
dé€ tran an minh cho bot lo nhu 'Johnny cua toi
khong h& noi Hello', hay 'Lucy cua t0i cung nhat
1dm'. Ban phai chong lai khuynh huéng déi long
do.

Cha me ciing kh6 ma nhin nhén khuyét tat du riing sach vd
trung ra nhi€u hinh dnh sang sda v& hoi ching Down, ho
no6i khéng mudn bong &m con, khong thdy thuong yéu ma
long day kinh hodang. Ho khong mufn minh hay con bi
thuong hai nén c6 thé c6 thai d6 vung tin gia tao doi voi
su 4n can thdm hdi cda khach dén thim. Mit khac viéc tuoi
cudi nhu khodng, t6 ra minh dd sic duong dau voi thi
thach c6 thé 1a hinh thic ch&i bg, trén tranh cai thyc tai

dang sg 1a chidm lo tré khuy&t tat. Ba me tré nhd lai 12
minh cudi néi bit thiép véi khach, thét ra nhung 16i can
dam nhung khi khach veé rdi, gian phong tréng ving thi
thdy 1a minh c6 hoi cudng diéu, mét nhoai kiét luc va
khong ngid dugc. Ban nén biét d€ chon cach thich hgp cho
minh. Cha me cung thdy minh thuong ti€c dda con trong
mong da chét di, va khong mudn hay thiét tha v6i dia con
khuyét tat dang c6.

Cha me ¢6 thé thdy nhu minh ndm mo, c¢6 4c mdng, moi
viéc dién ra khong that, khong thé nao 12 sy that va 161 se
qua di, khi ho tihh ddy moi viéc sé binh thudng nhu cu.
D6 cung 1a mét hinh thic phu nhén khac, hay cung co thé
la phén Ung sinh ton, lic nay khéng muén chép nhén thuc
tai vi biét n6 gay dau khd 16n lao, ddi héi nhigu nd luc d€
thich Ung vdéi tinh trang ma ho chua du sic hay dd nidng
Iuc d€ lam v4y. Ho ¢c6 th€ khoc cudi bét chgt, noi lan man
khong suy nghi, nghi gi n6i d6. Ban hitu can thong cdm
ring cha me dang bi ddo 10n quay cudng. Ban giap duge
cho cha me la l&ng nghe ndi dau khé cida ho, tS ra thanh
thét va c6 6c hai hude. Khong nén noi:

- Anh chi dung budn (vi khong budn sao duge ?), hay

- Anh chi phai vui d€ lo cho chau (nhung c6 gi d€ vui 7).
vi nhu th€ 1a chi’bdo nguoi khac phai cdm xuc ra sao, la
diéu can tranh. Ban cung dung khuyén cha me co 6c lac
quan gid tao, vi ho c6 thé€ dang suy sup tinh thén niing ng,
khuyén nhu th€ khong ich chi. T&t hon cho cha me hay la
ban ludn c6 mit canh ho, sdn sang lam digu gi khién
chuyén dé thd hon, nhu mua mén qua dau tién cho em bé,
ghi t&n mua mdt ndm bao cda hdi DS cho cha me, quay
phim hai me con khi vac thdm G bénh vién hay G nha.
Chon nhung viéc lam ¥ nghia d€ cha me thay ho khong bi
bg vo, bo quén.

® Thdy Co6 Lbi.
N6i chung cha me tin riing truc tr¥c cua con la 16i cida hg,
nhat 1a nguoi me hay ty day vo la chic ho da lam gi d6
trong lac mang thai:
"Tai toi 4n cai gi chang ? Tai toi thich 4n ca bién
ma bdo chi néi la coi chitng nhiém déc 7'
Tuy nhién nhi€m sic thé 21 phuy troi da hién dién sln
trong noan hay tinh trung trudgc khi c6 thy tinh, th& nén
khuyét tat khong phdi la két qua cda viéc ngudi me lam gi
hay khong lam gi ldc mang thai. Trong nhi€u truong hgp
nhi€m sic thé€ phu troi la két qud cia viéc phan chia t€ bao
d€ sinh ra noan bj truc tric, viéc nay x4y ra ldc nguoi me
chi'mdi 1a thai nhi chua dugc sinh ra, nhu vay néi chung
nguoi me 14n ngudi cha khong gy ra khuyét tit va khong
¢6 trach nhiém vé miit nay.
Cha me c6 khi cing d8 16i chi’trich nhau:
‘Ban bdt d4u nhin lai gia dinh bén chbng hay bén
vo mot cach khe khit hon',
nhung ban nén nhd la trach moc khong phai tinh cam



thodi mai lam ban tuci vui hay lam bau khong khi trong
nha dé& chiu hon cho mgi nguoi.

® Tuc Giln.

Puong nhién ban tic gidn va dau don khi nghe ring con
xinh dep d& yéu sé phat tri€n kho khin, va khong biét phdi
hudng ndi buc tic vao dau hay vao ai, vi néi cho cing
khong ai c6 16i. Th€ nén cha me thudng gidn chinh minh,
gidn Troi dat, gidn chuyén gia khong thé chura hét bénh
cho con, gin ai ndi 16i an i ma khong lam hg thdy an i
chut nao. Cung khong c6 gi la khi ban tuc gidn vdi tré
duge binh thuong va gia dinh cla em, thdy sao ho may
m#n qua ma khong biét. Ngay ca khi tré binh thuong co
van d& cda em, phdn ing ban cung vén phifc tap nhu mdt
ba me noi:

"T6i thdy long théa man vdi diy dc y khi quan sdt
tre binh thuong qudy phd. Téi biét nhi€u tre cé tat
dn va, khong thé ngdi yén, khong biét cach thua
gui. Con t6i nay biét chao hoi ngudi khdc gici hon
da s& tré cung tudi voi chdu, nhung hoi xua thi
khong dugc viy'.

Cam xuc khac 1a them muén duge nhu cac ba me khac sinh
con binh thudng, ganh ti v4i hg, cam thdy khong thé gip
mit cac ba me khac viza mdi sinh con nhu minh. Viéc
tranh mi4t con c6 thé€ do long ban dau khd, gidn du va
khong thé chia s€ niém vui cda ba me khac. Ba me c6 thé
thdy din vit vi cam thdy khong thuong con, khdng mimng
rd khi con chao doi gidng nhu v&i anh chi em cia tré, hodc
ganh ti v&i ngudi c6 con binh thuong, va thdy buc doc véi
mdi ban tim cia nhitng ba me khac v& nhung chuyén méa
ba me khuyét tat thdy khong dang nhu con kho ngu, kho
#n, so vGi DS; ba mudn néi:

'Chi c6 con tuyét voi roi, chi nén cam on Trdi chuyén dé'.
Tuc gisn va ganh ti 1a tinh cdm khong t6t lanh, hay din
tGi x4u hd (ngudi khac co thé ty hdi ban 1a hang ngudi gi
ma lai ganh tj gia dinh khac dugc may m#n sinh con lanh
I#n ? C& nhién ciu trd 18i ndi ring ban 1a mdt nguoi that
binh thuong dang dau khé qua suc). Tic gidn c6 thé c6 ich
khi cu&i ciing ban hudng ning lyc &y vao chuyén cin phal
lam cho con. Noi cho ciing cam xic la cdm xic, ban
khong thé ng#n can cho n6 khong x4y ra nhung ban c6 thé
ki€m soat phdn ung Ung cdia minh véi no, giéng nhu cha
me di trudc chi’din riing ban tic gidn vi cudc ddi cho ban
qud chanh, thay vi bop nat trai chanh chua hay dung ning
luc 4y tao nén binh nudc chanh ngot mat c6 ich cho moi
ngudi, nhat la con va ban.

® X4u HE, Hi€u Lam.

Cha me co thé x4u hé khong mudn mang con ra khdi nha

sg ngudi khic thdy dién mao khac thudng cia tré va cudi
ché. Thai o 4y khong chiing 1a do c6 ai da d#t cau héi
khéng thé chip nhén dugc:

- Chj thdy can phdi che mit em b€ khi ra ngoai khéng ?
Hg cung d4m sg bi khach than thién lai gan nhin vao xe
ddy va u, a vdi con, hdi nhing ciu hdi thong thuong ve
em bé. Khach néi 16i n6i vo tinh nhung cha me c6 thé tin
chic né cé hau y, hoic ché bai hoc toi nghiép cho ho, va

¥ nao thi ho cung khong mudn nghe. Khong ai trach néu
ban hanh xii gidng vdy, ban nhu con tha bi thuong nhin
d4au cung thdy ngudi siin dudi va kinh sg ving vay loan xa,
nhung sy thyc 1a nhigu nguoi khong d€ y tré DS khac vai
nhing em bé khic, va ngay cd khi biét tré ¢6 DS it ngudi
thic méc vé& bénh trang cia em.

® Khong Thuong Con
Cha me c6 thé thdy khong thuong yéu con trong nhung

thang dau cho du em bl ngoan, ngd nhidu, 4n no chong
16n va biét nhoén cuoi tuci tin. Tinh cdm nay thay d&i
nhung rit chdm, mdi ddu me c6 thé sin sdc con mét cach
may méc nhung roi cd y bao bgc, tinh thuong nhen nhim
dan. Ban c¢6 thé€ thdy x&u hd la tinh thuong con de djt luc
c6 lac khong va khi vay khi khac. Ba me tudng minh sé
thuong con v6 ditu kién bat k€ con ra sao, nay kham pha la
chi’cam thay thuong dugc khi con binh thudng. Biét con
khuyét tat ngay luc sinh ra lam ngudi ta kho ma cam thdy
thuong con ngay tirc khic. Dau vy ban khong nén qua khe
khit v&i chinh minh ma nhin nhin khuynh hudng d6, ban
cung nén biét 1a tinh thuong khong thé ép budc ma co.
Theo v4i thoi gian cam tinh cda ban vdi con sé thay déi
lam ban thoai mai hon.
Ban cung c6 thé thdy ghé sg khi bé& con. Diéu &y khong co
gi dang ché trach va ban dung tu then v&i minh, ching ta
Tudn Iudn sg hai cai khac la, bat thuong, khoéng gi6ng vdi
hinh dnh quen biét. :
T6i khong th€ chdp nhén con gai minh dugc va
nghi khong sao cé thé thuong yéu chau, nhung
cam nghi nay thay d6i hoan toan khi hai con diu
cua toi vao thim em bé mdoi sinh va thuong em
ngay tiic khic.

® Quyét Tam.

Né&u chip nhén cdm xic dau long va chd cho nd ngudi
ngoai, s€ tdi mot luc ban thdy minh sfn sang ddi dau vai
nhing gi tinh th€ doi hdi. Nhiéu cha me thdy ring cam
xuc ban dau xem ra thuén pha hoai nhu ganh ti, tic t6i, ¢6
thé€ trd thanh loai ning lyc mdi khién ho thdy nhét quyét,
manh mé hon. Thay vi cdm thay tuyét vong bi s§ mang de
bep, hg thdy quyét chi dep b6 trd ngai cho con:
"Tr mo tudng ring minh sé ¢4 con thOng minh
sdng lang doc qua mot Ian la thuéc moi chuyén,
chung t6i thanh nguoi khong ngung di tim dich
vy cho con khuyét tat. Cai chung t6i c6 hién nay
13 dira e’ xinh dep dé yéu, If ldc khong thua
chiing ban, nhung tinh cdm thi nhu rét hun hat
xudng vuc thim séu.’



Ta c6 ndi chuyén quan trong trong lic tim dgc chi tiét ve
tuong lai, trd ngai cda con sau nay 1a ban can nhin nhéin
cam xuc trong long, ngay cd nhung cdm xuc kho chiu nhu
ganh ti cha me sinh con lanh lin. Cé chip nh4n ching thi
ban mdi d€ dang nhin nhén thyc tai va quyét dinh riing ban
chn bt tay vao viéc lo cho con. Cai quan trong khac 1a cha
me hay & gin va ning dd nhau trong thoi gian kho khin
nay, mot cach hay d€ lam vay la ton trong 18i gidi quyét
cua nguoi khac ddi voi tinh cam trong 1ong. Anh ¢o thé
l3ng thinh t& dai, thay kho ndi thanh 16i bao sbi n6i lo 4u
trong long, nhung chi lai mudn noi nhigu d€ gidi toa cing
thing khong chiu dugc néu git yén. Doi bén can nhan
nhugng va gidp nhau § di€m giva khi c6 van d& hai ban
khong dong y. Cha me ndi nhung cach sau ¢6 ich cho ho:

® Thong Tha.

Ban va con ban sé d&i dién v6i hoi ching tron ca doi, ban
khong cin phai doc ngdu nghién hét mei thdng tin ¢6 duge
hién nay trong sach v@, internet, cac budi hop, phdi tim
hét moi cach tri liéu, biét hét cac tén thudc, tén vitamin
noi rng ¢o ich cho hdi chimg Down, phdi mang con di
lam hét thi nghiém nay tdi thd nghiém kia. Hay ngdi
xudng thodi mai, t4p trung sic lyc cua minh va tir tit moi
ngay lam mot chuyén. Thdi gian troi qua, ban c6 thé thay
minh thanh dat mot chut 1a da s6ng con thém mot ngay,
mot tudn hay mot thang, ban c6 cam tudng ring néu thoi
gian troi qua le lang thi moi viée tir tir sé d&€ dang hon.

® C4n Thén Tim Hiéu.

Doc quyén sach nay 1a ban dang c¢6 hanh ddng d€ gitp con

va chinh minh. Hiéu biét 1a quyén luc va cang biét nhiéu
thi ban cang co thé€ gidp con, hi€u duge nhu ciu cua tré.
Tuy nhién nén phin biét loai thong tin ¢6 c#n ban khoa
hoc chic chdn va thong tin v& tri 1iéu chua duge cOng nhin
hoan toan, va cung nén nhin ding tim mirc van d&. Do ¢6
nhiém sic th€ phu «di hoi ching Down gdy ra mét s6 van
dé vé stc khoe nhu bénh tim, mit, dau vy khong phai tré
DS nao cung ¢6 hét tit cd nhing bénh nay. Ban cin biét
cdi 0 th€ x4y ra nhung khong nén vi thé ma lo hodng mat
4n mét ngd, cha me ndi:
Bdo dimg doc sach v gi 1am ban thdy bat an vay
ma ding, doc nhigu ban c6 thé tudng tuong ra cai
khong co that. Con ban la d6i tugng ban cin quan
sdt, ling nghe trudc tién va hon hét, va chi tam
vdo viéc phdi 1am gi cho con.

® Xin Dugc Hb Trg.

Ban c6 cong viéc 16n lao phai lam truGc mit va ban can
dugc trg gitp. Trg lyc dé€n bing nhidu hinh thdc nhu
chdng hay vg c6 thé 1a cai neo an toan trén bién song gio,

14 ngudn luc binh an 16n lao nhét cho ban. N6 cing c6 thé
1 than hitu, anh chi em nhi&u thién cdm chiu 1dng nghe,

lam ban cdm thdy manh mé hon va ban thich héi y kién
hay cdi md ndi long véi he.

Ngoai ra c6 nhigu t& chic, hoi doan hé trg cha me co con

khuyét tat va cung cip thong tin. Pa s6 cha me ndi riing
khong c6 gi lam ho cdm thdy duge an i va 1&n tinh than
han, khi chia s€ kinh nghiém va lo l4ng cda minh vdi

nhung gia dinh gip cung khé khin ma vugt qua dugc. Cha
me bdo cdm xdc manh nhit trong nhing ngay dau la ho
thay hét sic c6 don, th&€ nén ai da cé kinh nghiém clng

khuyén cha me mdi sinh con DS nén di tim thong tin day
dd va mdi nhét vé DS, cung gip nhiing cha me khac dé
duge hd trg. Cam xuac trong long sé duge 6n dinh d& hon
khi g¥p nguoi hi€u ban dang bi hoang mang nhu thé nao.

® Chiam Lo Than Ban.

S6ng véi tré khuyét tat, nudi day con va bénh vuc quyén

1gi cho con doi héi nhiBu ning lyc. Ban can gin giu suc
khée cija minh vé cd than xac va tinh cdm, nhu phai danh
mdt khodng thdi gian nao d6 cho minh trong ngay hay
trong tuin d€ vg chdng co gidy phut riéng tu cho hai
nguoi ma thoi, hay cho viéc tap thé duc, di thu vién cia
ban. Néu x&p dit duge thi thinh thodng anh chi di xi né
v0i nhau, di ph8 hay ¢6 mot ngay danh riéng cho ho
khong phdi lo cho tré 1a chuyén nén lam. N6 khong ¢o
nghia 12 bé bé con ma la cach t6t dep va c6 Iy d€ vun bdi
siic manh cua gia dinh v& lau v dai.

® Chiam Lo Chdng Vo.

Hay quan tdm dén chong hay vg cia ban, d6i ban cin 14n

nhau rt nhidu ldc nay va ngay thang sip toi, hay noi cho
sat la trgn doan duong ban di chung vdi con trong doi.
Nubdi con khuyét tit gdy thém cing thing cho tinh than lia
d61 va khong phai cip vg chong nao cing chiu duge cing
thdng, nhung ¢6 mot s6 cach dé€ giu cho mai lién hé chong
vg manh mé hién gid. C6 cha me ndi ring kho khin cia
con lam hg gin nhau hon va cung ¢0 tinh than cua Ida doi.
Trude hét hay chép nhén réng cach d6i pho cua chong hay
vg ¢ th€ khac vai ban. Chi ¢6 thé€ bi din vit la khong
chiing minh gy ra khuyét tit cho con, mudn biét tai sao
¢6 di bién. Anh thi nghi mai sau con se lap gia dinh
ching, con c¢6 thé s6ng doc 14p khong. Vi anh va chi 1a hai
ca nhan khac biét, mdi nguoi sé nhin van dé theo cach
riéng 1€ va cd cach thic khac nhau d€ giai quyét cam xuc
cda minh nhanh chdm. Mot nguti ¢6 th€ doc tat cd tai liu
nao d6 duge vé hoi ching Down va gia nhip nhom tuong
trg, ngudi kia 1am chuyén khac, thinh thodng ngbi yén suy
nghi khong mudn bi quéy ray. Ngudgi nay thdy can thdo
luén truc tric cda con trong vong gia dinh ma thdi nhung
nguoi khac lai muén cdi md hon.

Nguoi me c6 thé thdy cin phai thd 10 tAm tinh vdi ai khac
nhu me, chi em, ban bé, noi 1&n nhung lo 13ng, uu tu cia
minh. C6 ngudi bi &m anh mu6n tim cho bing dugce 1y do
tai sao con sinh ra ¢6 DS, nghi ring nha cia minh trong
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vung gan 10 nguyén td, hay vg chdng cai nhau trong luc
mang thai. Di tim hi€u nguyén do 1a phdn dng ty nhién,
va mbi nguoi cé cach d6i pho khac nhau véi tinh trang
nhung ban cung nén hi€u la am 4nh 14u ngay, cam xic
manh c6 thé€ lam cudc s6ng buc bdi, vo vong, t& hai thém.
Viéc am dnh nay cung c6 thé 1a ddu hiéu ngudi ta dau khd
va thuong ti€c uéc mong bi sup d6 gay riu 1f cho ngudi
khac trong nha. Ho#c mdt ngudi trong cidp vg chdng
khong mudn chdp nhan con DS nhung ngudi kia c6 thé da
bing long nh4n chiu tinh trang va hudng veé tuong lai.
Mot nguoi nghi t6i viée ¢6 thé lam d€ gitr cho ca gia dinh
sdng con tiing ngay mot, ngudi kia mién man ty hdi "Phai
chi... phai chi...'

® Noi Voi Nhau.
Tuy kho ma néi 1én su titc gidn, tuyét vong, buc boi trong

1ong nhung m&i lién hé giva doi ban sé viing manh hon
néu ban c6 thé bay S cam xuc cia minh va chdp nhdn cdm
xuc cua chdng hay vg. Chap nhén 12 t6 y biét riing chdng
hay vg ¢6 cam xuc 8y ma khong can phan xét 1a n6 ding
hay sai. Cdm xuc thuong khdng ¢6 ding sai ma la ta cam
hay khong cam thdy nd, cing mdt cdnh ngd ma ngudi nay
khde nguoi kia cudi va cd hai déu ding.

Néu ban thdy gian chdng hay vqg thi d6 1a chuyén tu nhién,
d6i khi tirc gidn 4y ndy sinh tit viéc tirc gidn d6i v6i con
khuyét tit, va kho ma md miéng noi rfing ta gin tré tho
v0 t0i nhung d6 la tinh nguoi. Chon chit cam xic trong
long lam ting thém cing thing ma con ¢ 14p ban vai
ngudi ban can c6 duge hd trg hon hét. Hay danh thi gio
cho nhau, cho riéng hai ban ma thodi dé€ lam chuyén vui
thi nhu dao bai bi€n, dy budi ca nhac; dung danh n6 cho
budi hgp cua hdi Down Syndrome hay du hoi thdo vé cach
day con. Nhung chuyén 4y quan trgng nhung nd c¢6 muc
dich khac hin. Mu6n tinh than vg chdng duge manh mé
thi n6 cn dugc nudi dudng bling cha y riéng va dic biét.
Né&u ban thdy cudc sdng chung cé moi bi nguy hai thi hay
tim trg giup ngay ¢ bén ngoai, vdi ¢8 vén nao da ting lam
viéc vdi cha me c6 con khuyét tat hay ¢6 bénh kinh nién,
va tdi gdp mot minh hay c6 cd hai ban.

® Ndi Budn

Sau mot thoi gian cha me ngudi ngoai, chiu nhin nhin
tinh trang nhung rdi c¢6 lac ban thdy dau long qua ddi va
oa khoc khong gi ngéin duge. Ban khoc cho dita con ban mg
tudng, udc ao ma khong dugce sinh ra va khoc cho dia con
dang nm trong noi, khoc cho gia dinh c6 hién gid va gia
dinh dang 1€ ban phai co, thdy tai sao ban khong dugc may
min bing ngudi. Do 1a phan Ung ty nhién va khong nén
qua ban long. Nbi budn s€ con d6 hoai, duge chon vui va
lang quén nhung khong mét di vGi ngay thang vi thihh
thodng no6 trd lai. Sy dau khé va thuong tiéc co khi qué 16n
khién c6 cha me khong mudn mang con v€ nha ma quyét
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dinh cho con nudi. Day la quyét dinh hét suc riéng tu, va
cdm xiic cua cha me du gilt con hay cho con nudi cin duge
tén trong nhu nhau.
Sy viée nguoi DS ¢6 mot s ddc tinh chung vé hinh dang
khi&n cha me c6 thé ty cudi minh d€ lam chuyén nhe
nhang hon. Hg bdo ¢6 con DS thi giéng nhu thudc vé hai
xe hoi Volkswagen, moi nguoi ¢6 thé noi voi nhau:
Chao mung anh chi, nay anh chj 12 mot phan cua
hoi. T4t ca ching ta déu cé ki€u riéng thay doi theo
ndm va miu sdc, cd tinh ro rét, mdi cdi co toc do
riéng. Anh chj sé danh nhigu thi gic d€ noi vé ki€u
ddc biét cia minh nhung cing mudn biét tat ca hoi
vién khac sinh séng ra sao.
Co 6c khoi hai 1a cach hay nhat d€ @61 pho voi su viée, no
cho thdy ban bt dau nhin sy viéc dung tim mic va khong
con cdm giac chdi véi r6i loan ban dau.

D GiaDinh.

Nao bd khong ngimng phat trién tir lic sinh ra, ngoai di
truyén thi nao chju dnh hudng rat nhigu tit moéi trudong bén
ngoai, trong d6 cai anh hudng manh me nhit trong nhing
n#m d4u tién la gia dinh cda tré. Chuyén d& hiéu la khi
duge thuong yéu, chim soc, day db, khi tré DS duge qui
chudng nhu nhung con khac trong nha em sé phat trién tot
dep. Cha me céin choi dua, danh thi git néi chuyén vdi tré,
khen nggi thanh qud cia con, va gia dinh ¢4 con DS 1a céi
Iyc chinh khién c6 thay d6i tai cac nude vé cach d6i xu voi
chimg DS. Hq doi hdi ¢ truong hoc dic biét, ¢o co hdi
giao duc, dich vu thich hgp va viéc lam cho nguoi DS.

¢ Ong Ba.

Ong ba, cha me, anh chi em cin dugc cho hay tinh trang
cua tré va cha me seé rt biét on né€u than nhén phén Ung
thich hgp thi du nhu binh tinh, bay t6 long thuong tré nhu
vdi cac con chau khac da ¢6 ma khong c¢6 sy phin biét.
Ong ba c6 thé choang vang khi biét chau sinh ra c6 khuyét
tat, nhung bdi ho khong phdi la cha me va ¢6 trach nhiém
tryc ti€p nén c6 th€ khach quan nhin ngédm sy viéc, binh
tinh tim hi€u van d& vén dé va cach gidi quyét. Ho cung bi
ap lyc thdy céan phdi t6 ra manh mé vung chai, khuyén
khich cac con va cac chau. Khi 6ng ba cho cha me hay
ring ho ddng ¥ vGi cha me va hd trg cha me hoan toan
trong bét ¢t quyét dinh nao, didu nay lam cha me rt nhe
long, cdm thdy ving manh hon va d6 la diu hq cin trong
Iuc day béi 16i, lo du. Tuy nhién cin d€ y 1a dng ba c6 thé
¢0 quan niém 15i thoi v& DS, cdm xuc tiéu cyc va nhimng
digu nay tao thém ap luc cho cha me dang chat vat d6i pho
vd@i van de.

Co6 ong ba khi nghe bao 1a chau sinh c6 DS thi nhé lai
hinh dnh trong sach bao chup tré #n mic 16i thoi, mit mui
ngo nghéch, khong biét n6i ma chi’u ¢ hay noi duge rét it,



va khong ai tim cach lam phat trién ti8m ning cuda ching.
Nhung digu nay thoang qua tri ma dong thoi ho cung nhd
mo hd tin néi mot s& tré DS co tryc tric niing vé tim, ¢
khuyét tat vé thé€ xac va mic nhung bénh khac. Sau khi
tham chau ¢ bénh vién, 6ng ba 14p tic di tim sach vd, doc
vé DS d¢ hiéu ro hon chuyén gi sé dén trong tuong lai.
Ong noi:
Toi khong thay c6 gi d€ han hoan dn mimg nhu
nhimg Iin sinh cdc chau khdc. D8u vy tdi mubn
cong bing nén c& gdng (6 ra vui vé ma khong
thiéu phan thyc té. Téi ciing mang theo may quay
video d€ quay chau khi vao bénh vién, gi6ng nhu
da quay khi ba chdu ngoai khac sinh ra.
Ong ba k& ho khong dam bay t6 cam xidc cia minh. Ho
nhin nh4n ring trong nhitng ngay d4u khi bdng chau nhd
trén tay, ho khong cdm thdy tinh thuong ndng nan nhu vdi
cac chau khac trudc do, nghi ring chau bt toan, ho lo
budn hét stc khi biét chau cé khuyét tat, nhung néi tiép la
khi choi voi tré thi ho khong con nhé gi d&€n DS ma chi’
thdy d6 la chau trong nha. Nam thang qua chau trd thanh
dita tré¢ manh khde, 1ém lihh khién cho ndi lo tan bign hin
ma bay gio 6ng ba tran ngdp ni€m vui, ho vui mimg thay
khong khi lo 14ng ngay sinh tré DS da thay ddi rat nhigu.
Ho chang kién tré 16n 1&n, phat trién va hin hoan vdi
nhiing cdi thién cda em, thdy tré ding 13 chdu cda minh.
Nbi lo 14ng v& tuong lai ludn ludn con do, tré sé khong
bing nguoi v& nhiéu mit, nhung mdi quan tdm 16n nhat
cda ho 1a mudn tré duge hanh phic va ¢6 duge bit et mic
thanh dat nao em c6 th€ dat duge.

® Than Nhéan

Noi cho ding than nhan thdy c6 hoi gugng gao khi vao
thim tré DS, phai no6i 16i chic mimg gugng gao trong biu
khong khi cing thing, va ai cing rau rf hon 1a vui, chao
don nhau v6i sy vui vé ngugng ngiung. Nhung ho cdm
thdy rt nhe ngudi vi kham pha 1a tré DS ... gidng y nhu
moi tré khac, nét mit khong c¢é gi dang la. Ngay thang qua
va hg thdy tré DS ¢6 nhung nét gidng v4i ngudi trong gia
dinh, chit khdng phai chi’ thuan cac nét DS. Anh chi em
hay noi chung 1a than nhan khi dugc bao tin chau cé DS,
c6 thé th4y minh bat luc va khong biét gi vé DS. Ban hay
héi thdng cha me tré:

'Anh chj gitp dugc gi cho ¢o cha day 7'

Né&u moi ngudi cung bdi rdi ngdn ngd, thi ban nén co
hanh dong ngay 1a ghi tén gia nhap hdi DS va nhd hq chi’
dAn tai liéu, vao internet tim hi€u va chia s€ vdi cha me
tré. Néu thuén tién thi d& nghi gitt chau trong tun, mang
chau di bénh vién khi c6 hen cho cha me ¢6 gio phut nghi’
ngoi, vi tré khuyét tat ¢6 nhidu doi héi lam cha me béan
ron, cing thing.

Ban c6 th€ khodng biét ndi gi, nhung ban c6 thé bay o
thién cdm, su hd trg biing cif chi, anh mit, nu cudi. Than
nhan ndi ho di mua ngay moét quyén sach vé DS d€ doc vi

c6 nhi2u thic mic vé tuong lai cda chau. Nhung gig phut
sdu nao roi cung qua di, tir tir than nhan s€ thay tré DS
xinh x4n, vui tuoi, d& thuong, 1am nhitng trd khi’ va pha
phéach y nhu nhung tr€ khac. Chau c6 thé€ chdm néi, chim
biét di hon binh thudng, cd tat v& tim hay tat khac phai
chua tri, nhung mdi tré phat trién theo nhip riéng cua
chiing, va ¢6 em khac gip nhiéu bénh tit dang lo hon la tré
DS.
C0 chu noi ring bay gio ho biét nhigu hon v& DS va cam
thdy gan gi hon vdi tré, thay ddi cam nghi ¢6 khi chau
sinh ra. Ho bdo cai té hai nhét 1a viéc ho khong biét gi hét
ve DS luc ban dau, va udc phai chi biét ring vai nim sau
bé so sinh DS trd thanh tré linh hoat, cuti hing hic hon
hd, nghich pha va hu cung nhu ai. Than nhan co thé 1a
ngudn hd tr¢g manh me, ho lng nghe va né&u 16n tudi hon,
dua ra 101 ¢ vén hgp 1y. Chot hét, hanh dong nay sé lam
cha me rét cam kich:

Digu hay nhit x8y ra khi chi tdi d bén My noi

ring da gia nhip nhom tuong trg DS trong ving

cua chi.

® Cac con khac.

Tré nhd chip nhin nhigu viéc d& dang hon 1a ngudi 16n.
Théan nhén c6 th€ che diu sy lo ling cida minh khi vao
thim tré DS, nhung anh chi clia em bé sé choi vai em
ngay, by td long thuong mén ty nhién lam ngudi 16n suy
nghi nhin lai phdn Ung cda minh. Thuong thuong tinh
thuong nay 16n manh va gin chit thém khi cac tré 16n
1&én. Du ¢on nhd, anh chi em trong nha dudng nhu higu
ring tré DS can dugc d6i xu kién nhén hon, t6 ra khoan
hoa vdi cédc tAt va doi hdi cua tré. Nghién ciiu th4y anh chi
em co th€ 1am mdi truong xa hoi cua tré khuyét tat t6t dep
hon, sinh ra anh hudng tich cyc cho sy tién bd cia tré.
Thuong thuong anh chi em danh thi gig v6i nhau nhigu
hon 1a v6i cha me nén dnh hudng cang manh.

C6 mot digu cha me ¢6 con DS va anh chi em cda tré khi
khon 16n ciing nhdn xét, 1a vé& nhigu mit tré DS binh
thuong hon ho, néi khac di khi sinh s6ng voi ai c6 DS
mot thoi gian 14u, ngudi ta cai gi xa hoi cho 1a binh
thuong thi chua chic vy va nguge lai. Nhan xét nay khién
ho dit cdu hdi v& y nghia that cda sy binh thuong
(normality). Cha me c6 khi noi véi cac con:

- Tao c6 mdt dda bénh, ba dda tinh, ma coi ra dda bénh lai
tinh hon ba dira tui bay !

Anh chi em cua tr€ d6i khi ¢ hiu y riéng khi vach ra cho
cha me thdy 14 tré DS hét stc binh thuong. D6 la chung
nhin thdy c6 bat cong 16 lifu khi cha me nuong tay vai tré
DS pham 18i [Am, con ching bi phat khi lam cing mot
chuyén. Loi gidi thich cda cha me ring tré DS duge tha
khong phai vi cii ching lam 1a dung ma vi khong hiéu
minh c6 18i, khong hoan toan chiu trach nhiém v& hanh
dong cda minh, khong thuy&t phuc duge anh chi em. Cha
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me nhin nhdn qud thit ho phat con binh thudng nhigu hon
con DS, nhung chic chdn khong ai thich bj vay, nh4t 1a tré
nhd rit nhiy cdm vé thé nao la cong bing.

Cha me nén thing thin va c¢di md vé thay ddi trong gia
dinh khi sinh con DS, 1a cho cac con khac hay v& em bé
DS cang s6m cang t6t va di nhién 1a ndi hgp véi trinh 3o
cua con. Ban nén tranh khong tao tinh trang khién tré€ cam
thdy bi mang ganh ning qua dang, tic ty kém ché& minh
dung bi quan, lo 4u v& tuong lai qua xa, rau ri d dot lam
cdnh nha ning né khong c6 tiéng cudi. Tré cé thé cam
dugc ndi dau khd, wu siu cua ban mot cach vo thitc va bi
ap lyc, ty ddng cam th&y minh c¢6 trach nhiém phdi lo cho
em, ching nhung biy git ma cd vé sau khi cha me qua doi.
C6 nguoi ndi ring minh nghién rugu va bi shu nao vi gia
dinh tréng mong réng hg sé chim lo cho em gai DS trong
tuong lai. Tré c6 th& thdy ganh ning qua 16n d6i vdi
chang, va cung bat cong.

Anh chi em trong nha c6 th€ ganh ti kén cya nhau, d6 la
chuyén tu nhién. Khi tr€ DS sinh ra bdi chung can duge
quan tdm lo ling nhigu hon, anh chi trong nha c6 thé bi
dnh hudng sau dam, thi du cdm thay khong con ai ngd
ngang dén chang, khdng dugc thuong bing em bé. Néu tré
DS 1a con thi hai thi con dau ¢6 thé cé cdm tudng minh
bi méat 'ng6i' khi me lo cho em bé nhigu hon, va ba tram
ngam khong choi vdi em.

N6i chung thi viéc gia dinh c6 con DS khong tu dong gy
anh hudng bt 1¢i cho nhiung tré khac trong nha, ma co khi
moi ngudi trong gia dinh dugc thuin 1gi hon. Anh chj em
n6i réng ho 16n 1én véi hiéu biét nhidu hon vé khuyét tat,
cam thdy gan gui voi ngudi DS khac. Ho trudng thanh va
chin chin, t& nhi, biét nghi t6i nguoi khac hon. Néu mdi
lién hé t6t dep, anh chi em mu&n dugc gop ¥ kién vé
twong lai cua ngudi DS, thdy ¢o trach nhiém chung vi ho
chon nhu th€ ma khong phadi vi bit budc. Khi con trong
nha hdi v& tuong lai, cha me ¢6 thé€ 1am con yén tdm véi
clu noi:

'"Em con ¢6 thé can ngudi chim soc cho du da 16n, nhung
con khong nén bén tdm vi cha me se x&p @it cho con
khong phai gitp em, s¢ c6 ngudi khac lo chuyén &y néu
em can'.

Anh chi em c¢in dugc dé cho 16n 1én véi cam tudng réng
ching ¢6 chon lya trong viéc lo cho tré DS nhigu hay it,
di nhién cha me rdt mong chung dy phin vao sy an vui cia
tré DS, nhung dirmg d€ ching thdy bi mong chg phdi lam
vay. Cha me cung khong nén mudn anh chi em dong vai
trd cha me bdo boc tre DS, dang ti€c la chuyén nay thuong
x4y ra. Tré c6 thé tic gidn 12 minh phai hanh ddng nhu
ngudi 10n (din chi qua dudng, mua vé xe bus cho chi v.v.)
trong khi em vAn chi’la mot dia tré dang tudi 16n. Khi anh
chi em hoc clung trudng, vo tinh thiy c6 cung mong dgi
anh chi em 'thong dich’ cho tré khuyét tat, d6 yén khi tré
ndi con. Anh chi em sé th&y cd trach nhi€m va thém ganh
ning. O sin choi ching phdi trong chimg, bénh vyc tré

DS khi bi #n hiép va khong c6 gio choi dua sdng nhu mot
dua tré vo tu Iy dung véi tudi cia em. Néu digu nay kéo
dai, tré dugc khen 1a 'ngoan, gidi, biét thuong em, lo cho
em' nhung thyc ra em bi mat tudi tho, 16n trudc tudi,
khong con hdon nhién ma 6c day lo 1dng tinh toan sao cho
tré DS dugc an toan. Do d6 thay co, cha me can luu y
khong nén @€ anh chi em thanh 'cha me thu ba' cda tré
khuyét tat.
Cung c¢6 truong hgp anh chi em ddu khong cho nguoi
ngoai hay 1a gia dinh c¢6 tré DS, khong phdi vi x&u h8 ma
khong mudn gidi thich vé& khuyét tat. Ching c6 thé khong
mudn ban t61 nha choi. Chuyén khac c6 thé xdy ra la anh
chi em bj tréu choc, #n hiép vi co em DS.
— Em thuong Sarah khong phai chi"vi né la em
cta em, ma vi né dé thuong, cé éc khoi hai va
hay dén voi em néi 'Em mudn dugc 6m'. Sarah
bay gio néi duoc nhidu roi, doi khi néi hoi nhiéu.
Hbdi nhd hai dia em di ciing nha tré nhung nay
em vao truong 1on, em sé nhd Sarah.
Ai cung thich Sarah, né c6 nhiéu ban nhu
Thomas, Ellen, Eliza, Ramzey, Yassie. Sarah
thich moi ngudi khac toi nha choi va Sarah thich
choi voi em bé Joel me mdi sinh. Sarah cung
thich hat, thich maa. No thich n pasta, chips va
bat cir cai gi kiém duoc trong nha. Sarah cung
thich tic cBu ldm, va ung ho cing doi banh nhu
em. Em mudn din Sarah di coi mot trdn diu
nhung em nghi no6 sé sg tiéng la hét cia dam
dong. Sarah ganh ti khi em tring giai mot cude
thi va ding chup hinh chung véi c3u thd, nhung
em xin duge chu ky cda tay ciu thd xu4t sdc nén
né vui. Cé 13n khi me tdm cho em trong bdn, em
nh@ da néi voi me la em mimg minh khéng co
DS vi Sarah hoc kho, va nhiéu khi Sarah rat buc
minh. Em khong mang la Sarah co DS vi em
thuong no.
Bdy gi0 em nghi 1a néu Sarah khong c6 DS thi
né khong phdi 1a Sarah nia, va em thuong nd y
nhu n6 1a. Em khéng muén Sarah cé gidi phdu
th&m my nhu mdy dia tre DS khdc, vi em khong
mudn né 1a bé gai khac.
Em thuong Sarah va se thuong né hoai.

T4t cd ré DS déu la nhitng ca nhén riéng biét véi dic tinh
riéng, sd thich riéng. C6 tré DS bi nhigu bénh tét sic khde
suy kém, khong thé lam dugc gi may. Tré khac se khong
bao git c6 thé c6 doc 14p gi du duge cho co hoi. Gia dinh
k€ ring tré 6 tién bo rat it, va nudi con khuyét tit co thé
la thd thach ma khong sy trg giip, co hoi hay phuong
cach nao c6 thé goi la du ca.

13



D Cich Giip Do.

Cha me duge khuyén 13 nén cdi md, chuyén tro thay vi
khép kin, om ndi budn trong long khdng thd 19 cho ai
khac biét. Nguoi cha c6 thé goi dién thoai cho than quyén,
ban huu bao tin. Hanh dong nay khién dan dan hg chép
nhén thyc tai, vi ndi chuyén vé& cdnh ngd cda minh cé tac
dung tri liéu 16n lao, va ndi chuyén 1a cach lam lanh sy
thuong t6n rét ¢ gia tri. Cha me dot ngdt thdy minh khac
ngudi, thude ve thiéu s6 chi’vi sinh con khuyét tit, nén ho
r4t biét on néu ban ddi xd vdi ho nhu binh thuong, 1am hg
khong théy bi gat ra 1&. N&u ban nhén dién thoai va khong
biét noi gi thi ding noi, tha gitr yén ling vai gidy con hon
noi ra didu ban se hdi tiéc vé sau thi du nhu:

- Trdi, vay cuc 1dm nghe.

- N6 1a ac mdng r0i.

- Xui qua véy.

Day 1a mot trong nhung lic hi€m ¢6 trong doi ma ban
khong thé dién td thanh 16i cdm xuc cia ban, hay khong
bigt minh ¢4 cdm xuc gi. N&u ban 1a than httu thi hay ling
nghe, dung binh luin, dung khuyén nhd chi ngay lic nay
ma chi’td y la s&n long giup do.

Sy vigéng thim cua than nhéin ban bé tai nha hay tai bénh
vién sau khi bé sanh lam cha me biét riing tré dugc thuong
yéu va nhigu ngudi quan tAm dén hg. Cam giac tuyét vong
doi khi tré nén qua manh tudng nhy khong thé vugt qua thi
dugc gidm bdt phin nao, do hi€u biét ring than hiu hoan
toan thdng cam hoan cdnh cda ho, va quan trong hon nua
la chdp nh4n em bé, Ban co thé goi dién thoai thim hdi,
mang qua dén mung cha me va em bé, ndu mon #n mang
dén nha, hay chi'cn ny cudi, 18i 4n cin thén ai 1a du, chi
em ban 0m 14y ba me, anh em ban v8 lung ngudi cha té y
nang d0, va nén tranh chuyén la co trudng hgp ban beé tdi
tham ma thi€u & nhi néi ring khong chung tré da lam 16i
trong kiép truGc va nay bi tring phat. Cha me cho dé 1a y
kién ¢ hai, si'nhyc hg va rt tic gian.

Trong nhiing ngay diu cha me v&n con bj chén dong, thay
kiét suc va dau oc roi loan. Ho ¢6 it it ning lyc va khong
du sitc d61 pho voi thyc tai ghé gdm. Ho tudng nhu minh
lot vao mot noi t6i tdm, u am, dang sg, cin rat nhidu can
ddm mdi vugt qua duge thid thach nay. Cha me udc sao
nhitng van d& cua hq c6 thé nho chiéc dua than ma tan bién
di. Dong ban bé lui t6i lam ho khong vui vao dau khd,
nghin ngdm vé cai khong may dén v4i minh, va nho viy
sdng con, qua dugc nhung ngay dau chdi vdi vi chuyén qua
mdi mé.

D Cich Bao Tin.
Vi nhén vién y t€ thi kinh nghiém cha me thdy ring ho

¢én béo tin mot cach t€ nhi, khéo 1éo va té ra hi€u biét tuy
truong hgp. Ta khong thé coi thudng tdm quan trong cia

cach thdng bao két qud dinh bénh cho cha me 10, vi hé qua
cua nod co thé kéo dai cd d6i, dnh hudng dén khd niing doi
pho cia cha me véi sy viée. Co khi cha me khong duge
cho thong tin gi, va c6 khi thong tin cho hg lai 1a thong
tin sai lac thi€u chinh xac. Ngay tir ddu c6 cha me dugc
cho biét 1a khéng nén trong mong con lam dugc chuyén
chi. Leé ty nhién n&u nghe bac si ndi:

'Chau khé ma sdng doi binh thuong, va c6 thé cd doi bi
dau 6m'.

thi ban sé nghi khac so v&i 16i ndi sau:

'Chau khac tr€ binh thugng, can dugce trg giup nhigu hon
va mai kia ¢6 thé cin ¢6 chim soc y khoa doi chat.’

Co bac si rat thong cam va nghi ra cach lam 1én tinh than
cha me, chdng han mot bac si nhi khoa ¢6 chau trai ¢6 DS,
mdi khi nghe bénh vién noi dng lam c6 tré DS sinh ra,
ong chay ao t6i mang theo mot tap hinh chup chau trai
cho cha me xem, n6i ring minh rat yéu qui chau ! C6 mu
khi d6 d€ em bé DS ndi riing anh trai cia c6 cung co DS,
la k€& toan vién, c6 ban gai va song doi binh thuong. Phan
ung ban d4u cua nhan vién y t&€ c6 thé lam ting cudng cam
giac bi hat hii cda xa hoi ddi vdi nguoi khuyét tat, nhung
thai d0 ung dung cua cd lam cha me thdy ring DS khong
kinh khing nhu ho tudng, va cha me bao ho ludn ludn
biét on ¢6 mu. N6 cho thdy ngudi DS cung co kha ning,
dugc thuong yéu va co gia tri.

Cam xuac phan khdi cua cha me khi nghe nhu th& chic
chin ¢6 dnh hudng 1au dai v& quan niém cda d6i voi daa
con moéi sinh, N&u cha me bi ddi xu thiéu t& nhi, ching
nhung sy kién c6 th€ chi phdi cai nhin cua ho vé& con va
viéc chdm soc tré trong tuong lai, ma nd con anh hudng
quan niém twong lai v& nghé y. Bdi ndi cho clung, day la
loai anh hudng c6 thé lam thay ddi tron cudc doi cda ban.
Cha me k€ lai nhigu chuyén té hai v& cach ho duge bao tin
1a con c6 DS.

* Mot ba me chi’trong vong 24 gig sau khi sinh
con, dugc khuyén:

'Phdi trong chung con gai co that cin thin. Thi€u nu DS
gip rui ro cao v& chuyén bi cuong hiép, ching 1a mbdi d&
dang cho nguti lam dung tinh dyc tré em.'

* Ngudi khac thi bac si san khoa khuyén céo la
con khuyét tat cda ho c6 thé 'hay dau 6m, khong suy nghi
dugc 1a phdi chay ra khdi nha khi ¢6 chay'.

* Truong hgp khdc thi ai ¢6 lién hé trong phong
sinh cung biét 1a tré ¢6 DS ma chinh ba me khong hay.
Chi’khi tro chuyén bang quo v6i ditu duong vién thi ba
me mdi 10, con ditu dudng vién thi tudng ba da dugc
thong bao rdi. Cach ddi xud &y coi thudng 6c thong minh
va con nguoi ba me.

* Mot ba me tinh ¢& doc td bénh sid gidn § chan
giudng, thdy trén dau mot trang c6 ghi chit 16n mau do:
Em Bé C6 DS chiing 8y mdi bigt con cé bénh; khong ai
thdy cn phadi bao va giai thich cho ba hay.

Cha me k€ chinh bac si cung kinh ngac va hoang mang,
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nén khi bao tin thi tudn ra mot trang gap rat cho xong
khong nhin vao m#t cha me, roi rit lui thit mau. Bénh
vién ch6ng ché, ndi ring bac si thudng khong gidi #n ndi,
khong quen biét ranh cha me va chic chin 1a khdng c6 thi
gi0 ngdi xudng ndi chuyén 1au. Ta khdng nén quén ring
bdc sf cang ¢ khuyét di€ém nhu ai khac, va cing d& bi cing
thing v& cam xuc. Tré sinh ra c6 khuyét tat 1a tinh trang
rit boi r6i, ddy t€ nhi nén mong dgi béc si vira phdi c6 kha
n#ng chuyén mon vira phdi biét 4n ndi khéo 1éo thi doi héi
hoi nhigu. It ¢6 ai gidi c4 hai mit, dau vay béc si nén duge
hudn luyén d€ c6 khd ning ddi pho véi nhu clu téng quat
cua bénh nhén, ma khong phdi chi’can c6 hi€u biét trong
nganh.

Vi bi chdn ddng manh, cha me thuong c6 thé nhé lai
nhung gio phit ddy xdo tron nay nhu y phuc ho mic, mau
twong bénh vién, bau khong khi trong phong, vé mit bac
si, tiic hinh chyp biing cdm quan khong h& phai mg sudt
d0i ho. Cha me hay dugc ban huu than nhén yéu ciu (4 lai
gidy phuat bénh vién bao tin 1a con c¢6 DS, nhung thuit lai
nhigu [an cung khdng lam chan ddng nhe bét, [An nao he
cung bi xdc dong du chuyén da qua.

Khung cdnh 1y tudng d€ bao tin cho cha me 1a trong
phong riéng c6 hai ngudi cung lic, bong tré trong long va
moi ngudi nhin dén tré, mudn noéi bé duge qui trong va cod
gia tri. Phong riéng d€ khong co gi chia tri hay e ngai 1a bi
nguoi khac nghe, cha me cung cin dugc cho thi gio dé
thong thd ghi nhin ding muc tin bao cho hg, vdi bac si la
ngudi sau nay cé thé ¢d van va hd trg ho. Sau d6 cha me
nén duge d€ yén mot thdi gian voi nhau cing vdi tré, va
cho hay néu mudn ho c6 thé gip bac si hom sau dé€ hoi
thém. DiZu quan trong 1a ho ¢6 co hoi thdo ludn vE chuyén
x4y ra, hi€u tron y nghia cida viéc, bdi ai cung ndi 1a bi
chidn dong, t& dai dau oc, bi tach rGi vaGi thyc tai. Cha me
cin nhan vién y t€ nhic di nhic lai thong tin vi ho khong
ghi nhan ( tri ndo mu méim), hay nghe ma khong hiu
nghia titng cht mot do hoang mang khong dinh tri.

V& phan bac sI hg néi ring bao tin cho cha me ma hg quen
biét it nhiu thi d& hon 1a véi ngudi xa la, vi ho biét duge
phin nao cha me sé phdn ing ra sao. Bac sI nhigu kinh
nghiém bdo hg d¢ viéc dién ra 1t chim, cho phép cha me
nhén tin theo stc cia ho lac bay gio. Ditu thiét yéu khac
12 phadi k€ tdi di biét vé& vin hda, tin nguong, tri€t 1y ndi
chung va ho thdy nhigu phan tng khac nhau, di ti 10 :

— Ching t0i sé yéu qui chau khong khac gi nhung con
khac da co,

tdi canh mot trong cip cha me tim cach giét tré vira duge
dinh bénh. Hodc cha me gién dir, d6 18i cho bac si vé dinh
bénh va doi bén bo hg. Mit khac ¢6 cha me tic gidn khi
béc si t6 ra qua nhe 10i nhu bdo:

— Chau sé phdi can nhiu thi gid hon tré binh thuong
mdi phat trién dugc, ¢o ditng so sanh chau vdi tré€ khac.
Cai ho mu6n 12 bdc si t0 ra thing thdn, ndi ro tinh trang
& 01 muc nao. Rt cude thi ndi nhe hay ndi khdng rao

d6n du lam cha me phat y ! Nhan vién y t& 1am cach nao
cung khong vira 1ong cha me !

C6 cha me dugc cho tai liéu vé DS, hg néi digu d6 huu ich
vi doc duge trong sach 16i md ta cac cdm xiic ma ho dang
thdy s6i ndi trong long, thay minh khong c¢6 don ma cung
c6 cha me khac da titng G trong cling hoan canh. Tuy nhién
digu co6 ich nhat 1a véGi sach hg c6 thé coi khi thuén tién,
sach ludn ludn sén d6 khac vdi nhan vién y t€ ban ron
khong thé cho hg thong tin khi cin, cha me phdi 1& thudc
vao gid ranh cuia nhan vién. Vdi sach cha me dugc khuyén
khong nén doc hét mot Ian, chi'ba chuong dau roi tir tir
doc tiép, 1y do 1a nhung chuong sau di vao chi tiét hojc vé
bénh co thé ¢6 cho nguoi DS, ho#c chudn bi cho tuong lai
c6 th€ hoa ra qua nhitu, lam cha me khong du sitc hap thu
hay chiu dung dugc sau con chén dong biét con c6 khuyét
tat. Thé thi cha me khon ngoan da qua ciu khuyén thai do
nén c6 la ‘Mdi ngay mot chuyén, dimg 6m dom lo [ing
nhidu qua chi’gdy thém c#ng thing'.

Cai khac 1a cha me c6 thé tic gian ring tuy bac s hay moi
ngudi té y 4n cin, nhung khong ai thay ddi dugc sy kién 1a
tré c6 DS, vay di bac si, 18y hen vdi bénh vién c6 ich gi
d4u.

D Gip Ngudi Dong Cénh.

N6i chuyén, gip go cha me khac c6 con DS sé lam ban
thdy phan khdi va hy vong, bot sg hai, thdy dugce an Ui.
Ho s8ng con qua dugc kho khiin thi ban cung ¢é co may y
vay, va ban cung bt ty trdch minh khi nghe 1a lic cé
mang ho #n udng cén thin, tdp yoga, khong ding trude 10
vi ba (microwave), giu gin tiung ly tung ti con hon ban,
nhung nhitng géng cong nay khong lam thay déi s6 nhiém
sic thé€. Ban nhén ra minh ¢4 hoi dién khi thic mic hoai la
da pham 15i gi khién con c6 DS.

C6 th€ hai ban c6 phan tng khac nhau v& viéc nay, ngudi
me thdy mubn gip cha me khac dong canh ngd va ho thdy
dugc hd trg nho ti€p xic v4i nhom, nhung ngudi cha
khing khing chong lai viéc 8y, ndi ring hop mit khong co
ich gi cho hg. Tuy nhién khi tinh c& néi chuyén véi nguoi
khac cung c6 con khuyét tat va to mo tim hi€u thém,
nguoi cha thdy ring viéc tro chuyén ndi vé con, lo ling
d6i voi con du la mit d6i mit hay qua dién thoai, thu t
tao nén y thitc manh meé. Khi ling nghe cdm xic nhu nbi
lo sg, thay bat lyc, tinh thuong diu dang d6i voi con, ho
sdng lai cam xuc da c6 cia minh, va thdy hét siac gin gui
vdi cha me ddong canh. Da s& 1a ké hoan toan xa la voi
nhau va cé thé khong cé diém chung nao ngoai viéc con
hg d&u la tré DS tuy nhién sy thanh that khi noi chuyén,
viéc sin long chia s€ cam xiic, ndi 1én ndi long khién cude
g4p g0 1a kinh nghiém khdng thé quén cho doi bén.
Thuong khi kinh nghiém cida cha me khac c6 thé la sy
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ning do tinh than rat tuyét di€u. Mot ngudi mdi sinh con
gai ¢6 DS, nhin dugc thu cia mot ngudi la ndi réing hai
nguoi ¢6 ban chung va qua nguoi ban chung nay ho biét
tin nén gdi thu thim hdi. Thu viét:
Lién con gai toi 1a mot trong nhung thanh dat
dang k€ nhat cua t6i. Chau dugc tam tudi, cé y
chi rat dic biét, than thién, oc tiéu JAm va xinh
x4n, chi’mai tudt & dudi bang nhiing dic tinh vé
chdu mai co 10§ ghi chau c¢o DS.
No6i nhu thé khong phdi 1a Lién khong c¢6 DS ma
chau cé tat ca nhing tinh chat cua DS, tuy nhién
cai nguoi ta luu y trudc tién va hon hét vé Lién
1a tinh tinh vui ve, tuyét voi. Chic t0i c6 hoi néi
qud vi t6i la cha va rat qui con, nhung qua that
Lién Ja difa tre doc ddo, 1a mot trong nhiing nguoi
dic biét nhat t6i da gip.
Chau khong biét s¢ ma cung hét sic nhdy cam.
Lién vung v& nhung co thai do ching chac, moi
viéc 1am theo thong 1& (routine) khong sao bo
dugc.
Noi nhe ra thi sinh con ¢6 DS I1a chdn déng dau
long, nhung may mdn la chung téi co tinh
thuong cua ban bé va than quyén, 10i cd van sang
subt cua bdc si nhi khoa va tinh thuong cua hai
vo chdng chung tdi danh cho nhau. Thé nén hai
chiing t6i ding 1én, mdi diu loang choang va
khong phai 1a khong c6 dau Iong hay nudc mdt,
boi r6i va b4t an, d€ d6i pho vai van dé. Liic ban
diu 10i khuyén hay nh4t ma chung t6i dugc biét la
mang chau v€ nha va vui vdi con. V& sau con
thi€u gi thi gio dé thanh chuyén gia v& viéc chdm
phat trién.
Vo chong t6i ap dung ngay, thd mot hoi sdu va
thdy rdng nudi Lién khéng doi hoi gi qud ddng
hon nudi nhing tré khac. Chau cin cho 4n, tim,
thay ta, 6m 4p, hon, béng §m va lam mit hé hay
cudi toét miéng voi chau. Chi'trong vai thang toi
nghiém ra ring néu néi Lién chdm phat trién thi
toi ciing phdi bj xem la cham phat trién vi toi
thay chau lam gi ciing ¢6 Iy. Téi ndi khi sinh
T4m em cua Lién thi ching t6i goi chau Ia 'binh
thuong nghiém trong’; so sanh thi chua chic tre
nao doi hoi cha me phigu hon. Di nhién toi
khong hé c6 y coi nhe viéc tén hao rdt nhiéu ning
Iuc va cong sic d€ lo cho tré DS. Tbéi thinh
thodng lo 14ng v& Lién, t6i cang xudng tinh thin
khi nghi toi con, riu ri; nhung phin Ion thi gio
thi t6i thdy Iong tran ng8p tinh thuong con. T6i
thdy khong thé s6ng ma khéng c6 Lién.
Chuc ban may min.

Mot birc thu nhu vay s€ lam cha me rat cam kich, va trung
ra tuong lai day hy vong cho hg. Ngay kia, biét ddu con
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mdi sinh cda hg cung sé trd thanh cd nhan d4y tiém ning,
vdi ca tinh doc ddo nhu Lién ? Néu cip cha me tm nim
trudc day § trong cung tinh trang nhu ban ma tranh ddu
v3i thi thach, sdng con dugc t6i ngay nay thi ban hin
cing qua dugc kho khin mot cach an toan. Noi khac di la
ban va con cé rdt nhidu hy vong. Buc thu lam ban vé lai
hinh anh trong d&u khac véi hinh dnh thanh kién trong xa
hdi vé nén, bdo gia dinh ¢6 con khuyét tat la ¢ ganh
ning, chit vat gip phdi hét khing hodng nay t6i khiing
hoang kia, va khong th€ c6 d6i sOng binh thudng. The
nhung gia dinh nay xem ra that linh hoat ddy stc s&ng,
vui tudi va cung luc nhin nhin kho khin, trd ngai trong
nha. Ho lac quan v& tuong lai ma khong phdi nhim m#t
lam ngg vdi truc tric sé thinh thodang dén. Néu ho yéu qui
Lién con cua ho thi du chua thdy rang budc gi véi con DS
mdi sinh cda ban, hZn sé€ t6i luc ban thdy thuong yéu con.
Ngudi me nhin duge thu nay coi no nhu 1a bua hd mang,
cd doc nd thudng xuyén, mang thu trong ngudi di khip
noi trong thang dau tién sinh con. D1 v&i cd nd gidng
nhu di vao ch® hoang vu chua dén bao gid ma dot nhién
dugc cho ban do chi tiét. C6 co thé trao thu cho bt cir ai
than quen hay khong d€ md dau cau chuyén vé DS.

D Nhitng Quan T4m Khac.

® Co Thém Con.

Néu trong lira d6i ma mt ngudi mudn c6 thém con va

ngudi kia khong mudn thi sao, mdi ban doc kinh nghiém
cua cha me trong canh &y. '
Chi:

Trong vong mot gio sau khi ¢6 dinh bénh Ia Tim, con
mdi sinh cda t8i c6 DS, long tdi ¢c6 hai ¥y mudbn tranh
chap dit doi. Y nghi diu ciia toi Ia phdi c¢6 thém mot con
nua, tin ring bing ciach nay hay cach kia céng chuyén se
t6t dep trd lai. K& do to6i lai nghi phdi khéng c6 thém con
ndo. Bon phan trong doi cda toi la gitip do va chidm séc
cho Tam, c¢é thém con chi’lam giam myc tiéu nay. Dan
dén toi bj am anh v& chuyén phdi cé thém mot con, hé
thitc 1a d3u Oc t6i nghi ngay toi chuyén 4y.

Anh:

Tbi s@ ring cai udc ao dién cudng mudn ¢6 thém mot dia
nwa ndi k&t v&i viéc vg tdi chua cdm thdy thuc long
thuong yéu Tam. T6i sg la néu c6 con khac qua sém vg
(i s€ ban ron lo cho con nhé va khong c6 gio d€ thuong
duge Tam khién no bi gat qua bén, khodng bao gio dugc
hoan toan chip nhén. Téi cung nghi la vi con c¢6 DS
ching toi sé phdi can nhigu gis hon d€ lo cho no, (0i
khong ¢6 dud ning lyc d€ lo thém cho mot con khac nua.
Chua chi to6i da thay thinh thodng dita con 16n bi bé bé vi
cha me don hét quan tdm cho Tam. Chang t6i khong thé
sinh thém mot con khac.



Chung t6i dy tinh co hai con, nhung Tam 4y di chd cua
dda con toi thuc sy muén. Téi chua thé chiap nhian Tam,
toi phdi lam sao t4p thuong con. Lic nay no nhu Ia ganh
ning vat chat va tinh cam d6i vdi toi. Viéc mubn co thém
con con la do toi thdy minh bat luc, (6 y thitc 1a sinh dida
con thir ba khéng lam nhitng kho khin cda ching DS mat
di, nhung it nhat né se giip phin nao.

Lién hé hai vg chdng t6i bi cing thing hét stc, sin soc
cho Tam trong lic ching t6i chdi vdi, va roi lo nghi ve
tuong lai cua con. Chiing téi di #n nha hang d€ thdo luan
chuyén nay, ding né la cai d€ ty kém ché& minh, vi toi sé
khong thé 16n tiéng va dung dung ding day ba ra cia, vg
tdi cung khong th€ 6a ra khoc nitc nd gita tiém khi dong
mdi thuong tdm. Dau vdy van khong di t6i ddu, ching tdi
quyét dinh hoan chuyén tranh ludn c6 con t6i lac Tam
duge mot tudi.

To6i nhd minh hia hen du diéu. Nay i da thdy thuong
Tam, toi hua la chdng t6i sé khéng phdi nifa dém dgy cho
con b, t6i se lam hét moi viéc, anh s€ thdy cé dia thit ba
khong phai 1 ganh ning. Tbi sé khong mét 1d ddu. Con Iy
do khdc nita 14 néu co dda con thit ba, né sé chia bot ap Iuc
va trach nhiém vdi dia diu long. Dia ddu 1ong khong phdi
la dda duy nhéi chiu hét trach nhiém v& em DS cua no.

To6i khong mutn c6 ba con cung dudi bdy tudi. Toi khong
biét, c6 thé cho Tam ¢6 em dé€ chai 1a chuyén hay, va cung
cong bing d€ dita dau dugc san s€ trach nhiém. Vg t6i cang
ngay cang rau rf khong vui. Néu khong quyét dinh nay mai
thi chic sé c6 chuyén. Nay Tam da ba tu8i, xem ra vg toi
khong dGi ¥, néu toi khong thudn v4i nang vg toi se gidn
toi ca doi, khong bao gis tha tha toi. Cach gidi quyét duy
nhét 1a c6 dia thid ba. Toi khong biét.

Ky nay ching t0i quan tdm nhiu dén truc tric gi co thé
xdy ra. Toi thuong Tam khong hét va da chap nhan con,
nhung y nghi c6 thém mot dida DS nita lam t6i kinh
hoang. Tam sé cln t6i lo cho né cd doi, 1am sao chiing t0i
0 thé lo cho moét dda DS khac ? ma Iy do c6 con thit ba la
dé c6 dita binh thuong choi vai chi Tiam cuda né, phy vii
anh cd lo cho chj n6 vé sau. Xdc sudt d€ chung toi c6 dida
DS thit hai 1a 1%, chung t6i khong thé pho mdc may rui
ma phdi thd thai. Nhung ching toi sé 1am gi néu kham
pha 1a bao thai c6 DS ?

Toi chon thd nghiém nudc nhau (amniocentesis). Thoi
gian cho doi két qud dai ding dic, dai nh4t doi t6i. Két qua
binh thuong lam toi 0a khoc vi nhe ngudi. Chdng t6i vé
dén trudc ciia thi toi gio ngon tay cdi Ién bdo tin. Anh md
cifa xe ra ndm gida 19, hét suc lyc vi mat di ganh ning lo
4u.

Khi con sinh ra t6i chi’thdy nhe nhom, vi chau manh khde

khong c6 khuyét tdt ma cung vi chung toi khong cén tranh
cai bét tdn nua. V¢ toi cung hét sau nao. Nay tdi biét co6
thém con la dang. Con gai DS cia chiung t6i rat thuong
em, khong ganh ti. N6 hay noéi: 'Con thuong em bé', roi
lich sy thém vao, 'thuong cd anh hai'.

Ngudi cha khac thi k&:
Con d3u long t6i co DS. Khi mang chau tdi nha
ban bé hay ra phd, t0i nhan thdy khong tre nao
chju choi voi con. Toi bdo vg:
- Minh phdi ¢6 thém con, khéng ai choi thi c6 em
dé€ choi .
Vo t6i sinh thém ba con, con gdi chung t6i khong
thi€u ngudi choi véi no.

® Nhung Nim Sau.
K& tu khi sinh ra con DS, dnh hudng cida bé that ky la cho
gia dinh. Bé dua cha me vao th& gi6i hoan toan méi, gip

mdt loat ban bé thin hitu méi, nhiing ngudi ma cha me sé
khong he gip trong doan doi trude cda minh. Cha me tao
dugc tinh ban than thiét ma tinh thuong gita nguoi trong
gia dinh cang sfu dd4m hon. C6 con DS la mot thif thach
cho doi sdng lda d6i ma néu khéo dGi pho, tinh vg chong
cang trd nén gin bo, khin khit v6i nhau. Con c6 DS
khong nhat thiét phdi 1a thdm kich tuy cai nhin cia cha
me, sy viéc lam cho mdi ngudi trong cudc co lién hé
nhigu hay it v4i tré: éng ba, ¢6 chi, anh chi ting trudng
hon, c6 hi€u biét hon. ‘
Khi ¢ géing khic phuc ndi dau khd va sg hai cam thdy
trong 1ong lic con sinh ra, cha me trudng thanh thém hon.
Hg bit budc phdi hoc ¢6 kién nhén, hi€u biét va chip
nhén. Nhg d6 ho nhin ngudi khic nhu 1a ca nhan riéng biét
vGi ca tinh ddc dao, ma khong con néi nhing 16i nay cho
qua. Phan thudng xét ra vugt trdi nhiing doi hdi cha me
phai 1am khi ¢6 con DS, va néu khong sinh con DS hg sé
khong duge ting trudng nhu vay.

Cha me n6i 1a hgc duge nhigu vé DS va khuyét tat, lai hoc
dugc nhigu hon nta tit nhung gia dinh phai dsi pho hiing
ngay véi cdc van deé cua viéc nudi con khuyét tat. Nho cha
me da quyét dinh mang con vé nudi ma da c6 thay déi
trong thai do ciia xa hoi, ngusi DS thanh dat nhigu hon va
hoa nhap hon vao xa hoi. Tré DS ngay nay hudng dugc
nhitng thanh qud cua viéc thay ddi thai do va chu truong
ma thé'hé trudc tranh d4u & co.

Vong than hiu gitta nhiing gia dinh ¢6 con DS that dang
noéi, cha me mdi sinh con DS khi dé€n nhém tham gia sinh
hoat hay email sé 14p tic lién lac dugc nhigu nguoi, nhigu
t8 chic trén khip thé gidi. N6 la sy hd trg 16n lao cho cha
me cOn bd ngd véi van d& mdi mé, ¢6 mdt ngan thic mic
va chua s&n sang d6i mit nguoi la héi chuyén. Email, dién
thoai, internet giup cha me chia s€ kinh nghiém véi nhiing
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ngudi khac c6 chung canh ngd ¢ khdp noi.

Tinh cdm, y nghi thay d6i, d6i nghich nhau ludn khi cé
con DS. M&i ngay ho lo ling v& con va udc phdi chi minh
dung c6 thém trach nhiém nhu vay. Cha me udc con sé
khong phdi d6i dau vdi nhing van d& sinh ra do khuyét tat,
khong mudn con phdi vat 10n véi viée hoc doc, hoce viét,
nhung ho cung rat hanh dién v& con. Ho udc sao con
khong sinh ra ¢6 DS, nhung néu khong c6 né thi tré khong
phdi 1a tré, 1a ca nhan doc dao hét sic d& thuong. Cha me
mudn xa hdi chdp nhan con nhu né 1a ma cung biét ring
khi 16n 1&n, cai nhiéu phin sé x&y ra hon la con phdi thich
Ung v6i xa hoi trude. Ho mudn con ddc 1ap, ma cung
mudn bdo boc con, mudn con dugc ddi xi nhu bit cit ai
khac, khéng mu6h con phdi 1é thudc vao long tir thién cia
nguoi la ma ngugc lai, cung mudn ngudi doi nhan nhugng
v6i con. Cha me mu&n con thdng minh, sang lang cang
nhi2u cang t&t nhung dung dd cho con ¥ thic cach xa hoi
nhin minh. Ddi luc hg dau long vé con, nghi réng con sé
khong bao gio kinh nghiém dugc cudc s6ng ma ho da co,
nén mong udc hét stc 1a con sé khong bao gid cdm thiy bi
thi€u gi, va sung sudng vdi cudc song cua nd.

Khong ai mudn c6 con khuyét tat, nhung cha me ndi hg
khong th€ khong chon cé con nhu tré. Con ludn ludn don
ba ¢ cida khi di lam v&, héi ba di lam ¢6 vui khong, néu ba
ngap thi t6 y lo 1ing 1a ba mét va noi "Toi nghiép ba'. Néu
thay mit ba budn thi 6m chim va hon ba, ndi 'Vui 1&n ba
I'. Vi vay du tinh cam thay d6i nhu trén, ¢6 mot diéu cha
me rit xac quyét, ro rang, tin chic va thién 1éch, d6 la
khong ¢6 chut nghi ngd nao vé tinh thuong cda hg d&i voi
con.

® Cho Con Nubi.

Trong ldc nudi con DS c¢6 cha me gidp nhiéu kho khin,
khong ddi pho dugc t5t dep véi nhitng doi héi phu tréi cua
viéc nuoi treé khuyét t4t, nhét 1a khi wé c6 tri tré nhi€u hon
binh thuong, dau 6m can gidi phiu hay c6 hanh vi truc

trac. Lo cho con cung khdng d& khi ngheo ting, thit
nghiép hay gia cu thi€u tiéu chufn, t4t cd lam ting thém
cing thdng cho gia dinh. Cha me vi vdy cin dugc su hd trg
cua dich vu xa hdi va dugc uu tién nhén giup do cua t8
chuc trong cong dong, nhung néu cha me cam thay khong
lo liéu dugc hét nhitng nhu ciu cda tré DS, néu cam thdy
khong thodi mai v4i viée gitt tré DS trong gia dinh, ban
nén thing thn trinh bay voi nhan vién xa hoi va nghi dén
viéc cho con nudi. Khong phdi cha me nao cing du ning
luc hay & trong tinh trang thuén tién d€ chim séoc tré DS,
va ban cin chon lya gidi phap t6t dep cho cd hai. Ta cung
nén biét y tudng ndi co nhidu cha me nudi mudn nhén tré
DS chi'la huy@n thoai. Tré DS c6 khi phadi cho hang thang
va hang ni#m mdi dugc nhan nudi.

C6 cha me khong dong ¥ vdi nhau la git con hay khong
khi biét tré c6 DS, mdt trudng hgp 1a ngudi chdng tir chdi
khong mudn cé con khuyét t4t va ngudi vg phai chon lua
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giva chong va con, ba chon ¢ véi chong. Mit khac cha
me cung nén thuc t€ va lugng ding khd ning cda hg, néu
thdy nhu ciu cia tré doi hdi nhigu hon khd n#ng cua ho ¢
thé dap ung, gip nhiéu cing thing thi cha me co thé cho
con dugc chim soc tam & noi khac mot thdi gian, d€ ho ¢é
thi gio suy nghi vé tuong lai. Trong lic nay cha me c6 thé
thdy bdi r8i, hoang mang, khong tinh tri cho 14m, nhan
vién xa hoi hay than nhan, ban bé c6 thé€ gilp bing cach
trinh bay hét mei di€u cho cha me chon lya.
Piém khac cha me cung cin nhic l1a néu ddy khong phdi la
con d4u 1ong va da con khéc trude @6, ho cung co trach
nhiém vdi céac tré nay va trach nhiém d6i vdi nhau. Tré DS
la mot thanh vién trong gia dinh nhung cha me khong nén
giu lai tré v4i minh bing bt ¢t gia nao. Né&u viée giu lai
va nudi duong giy nén thiét hai cho ngudi khac trong gia
dinh thi nén xét lai quyé&t dinh 4y.
Mt khac da s6 ngudi sau cdi chdn dong la dinh bénh DS
da hoi phuc mau le va thuong yéu con nhu nhiing con
khac, gia dinh hoa thuin vui vé€ khong c6 gi cho thdy nudi
tré khuyét tat c6 anh hudng t€ hai 1au dai. Sau vai nim cha
me nhin lai ¢6 nhan xét:
Tuy con c¢6 nhu cdu doi hoi thi gio, tai chanh toi
mifc la ganh ning, nhung chau cing cho ching t6i
nhigu di8u that rOng rai, khong mong ma co nhu
Iong hén hoan vui sb6ng, tinh ngudi, tdm tinh hi&n
dju cda chau. Kinh nghiém nay cho co hoi thdy
dugc con nguoi bén trong hinh hai khuyét t4t, nhin
'binh
thuong ' 1a lam sao, con DS cua t6i rat binh
thuong.

con sung sudng to6i phai dit lai van de

® Cong Dong
Thai d6 cia cdng dong va cd hdi nd cung ung cho nguvi
khuyét tat chi phéi 16n lao cudc sdng cia ngudi khuyét tat.
Nhing hdi vé DS chi'mdi thanh 14p khodng 20 nim qua
tai cac nudc nhiim bénh vyc quyén 1gi cia nguoi DS, trude
d6 da s8 tré DS bi thi€u thdn rat nhidu v& mit giao duc va
xa hoi. Em khong dugc nhan vao chdi chung vdi cac tré
khac trong hoi doan, nhom thi€u nhi, hay nhiing sinh hoat
xa hdi cua tré cling lira v6i minh ma chi chdi riéng trong
khung canh riéng véi tré khac co khuyét tat tuong tu,
khong c6 cd hdi lam ban v4i tré binh thudng hay 16n 1én
trong th& gidi binh thudng cda cdng dong. Su c6 lap, tach
biét &y dnh hudng dén sy phat trién cia tr€ va nguoi DS,
ho khong phat huy dugc hét tiém ning ciia minh khién xa
hoi c6 &h tugng khong ding vé hg.
Cii quan trong la chung t0i phat trién nhu ca nhin
riéng biét, voi quyén sdng y nhu moi ai khac 1a con
nguoi, va trong tuong lai di lam , c¢6 ban cung tudbi
binh thuong hay khuyét tit. Cai quan trong la ho
Ion 1én thanh dan Ong hay dan ba va sau mot ngay
lam viéc ho ¢ thé dy cudc hop ban noi chuyén vui



dila, t6i nha ban chot khong bi ky thi vi ¢6 khuyét
tat, moi nguoi chju nghe y kién cua ching t6i, hiéu
no6 va nhin nhdn quyén cong din cda ching toi.
Trén hét thdy t6i mudn noi rdng cai quan trong
nh4t d6i vdi toi 1a nguoi ta ton trong cai toi nghi,
t6i mudn hanh phiic v6i ba ma va anh chi em,
nhung t6i cung muén c6 gia dinh riéng vdi ban trai
t6i Christian do tinh thuong hai chung t6i danh cho
nhau. T6i da chip nhdn va sOng quen vGi khuyét tat
cua minh nhung t6i khéng muén tuy thudc vio anh
chi em khi ba me qua d6i. To6i di lam, di hoc va
cung vdi cdc ban chung toi se s6ng doi tron ven
tuy cin doi chit trg giup. Nguoi khuyét t4t cin
giup do d€ c6 thé song binh thuong nhung khong
phdi ai cung hiéu dugc vdy. To6i luén Iuén néi ring
ai cuoi nguoi khuyét tit thi lai cang khuyét t4t hon
ching t6i. T6i mudn chdm dut bing cach ndi rdng
¢6 hoi chiing Down 1a chuyén khong quan trong,
cai quan trong 1a sinh dong trong ddi, c6 cam xiic
va hy vong nhu moi ai khdc. Pung la ching t6i cin
dugc hé trg trong cudc séng va phdi chit vat n Iuc
mai séng duge doi binh thudng, nhung dé 1a nd luc
dang cong.

(Mariana Paez, Argentina).

® Giai Phiu Thim My.

Gidi phfu thdm my cho ngudi DS thinh hanh vao thip
nién 1980 vi mot s§ 1y do:

- cai thién hinh dang hay thdy & chiing DS nhu mit xéch,
song mui dep.

- Cdi thién giong ndi va ngdn ngi.

Hinh thitc hay thdy la 16p da xép & mdt dugc kéo ra sau, tai
duge lam cho ép vao dau, mui thu nhd lai, cim lam to ra
va xuong gdo ma dé€ cho 19 ro hon, ludi duge gidm bot kich
thude. Tat the luci hay thdy ¢ tré DS vi luci to ma hdc
miéng nhS. C6 nhiing cach gian dj d€ khién tré ngdm ludi
lai, tuy nhién néu tré van co tat the lugi thi ¢6 thé nghl
dén chuyén gidi phiu lam 1uGi nhd lai. Dau vy c6 phan
biét gilta viéc gidi phiu d€ chita bénh va cai chi’thusn la
thdm my. Khong c6 gidi phin nao ma khong c6 rui ro, va
khong giai phiu thim my nao ng#n cdn duge hdi ching
Down. Mt khdc cha me bién minh rng xa hoi ky thi
ngudi DS vi dién mao khac thudng, bdi khong thé thay ddi
dugc xa hoi thi ho thay d6i dién mao cda con, cai ma hg
lam dugc.

Tré co thé khong dd 161 d€ hdi nhung c4u sau nhung cha
me nén biét:

- Tai sao ba ma mudn con ¢ gidi phdu thAm my ? Ba ma
khong thuong khi con ¢ hinh dang nhu trudc ma chi’
thuong dugc sau khi ¢ gidi phdu u ?

NO6 ham § khi mudn thay d8i guong mit cda con la phdi

chiing cha me khong thé chip nh4n con nguoi cua tré ?
Nghién ciu thdy 1a giai phiu thim my khong mang lai
hiéu qud nao dang ké, khong lam xa hoi chiu chdp nhén
ngudi DS hon khi dién mao thay d6i, cung nhu 1a chi phi
ton kém. Chuyén vién chihh ngdn ndi réing cach phat am
sau khi ¢6 gidi phu vé luci khong kha hon so véi lic chua
giai phéu, khi ho nghe bing ghi gigng ndi trude va sau
gidi phiu. Mt khac cha me ¢4 thé bién luén riing biét bao
ngudi co gidi phdu thdm my d€ thay d6i dién mao cho hgp
mit hay hgp ¥ hon, thi tai sao khong cho ngusi DS lam
vdy ? Mot ngudi cha néi:

- Toi phdi chi ra mdt s3 tién 16n cho m4y con khac khi
ching 1én dai hoc, con gai DS cua tdi se khong vao dai
hqc thi tiéc tién vGi con lam chi ?

Ta khong ¢6 céu tra 16i chung nao ma cung khong nén bac
bé hay chép nhin hoan toan, ddy la van dé phuc tap nén
khong thé€ dua ra cau dap gidn di, cdi ¢d thé noi la mdi
trudng hgp cd 1y 1€ riéng cua nd cin dugc ton trong, thong

cam.

Chao Mung Ban T6i Hoa Lan

Khi ban sdp c6 con, né giéng nhur sifa soan mot chuyén
nghi"hé di xa ky thi — di qua Y. Ban mua mot chdng sich
du lich va cé nhidu dy dinh tuyét voi. Dadu truong
Coliseum. Twong David cua Michelangelo. Thuyén
gondola & Venice. Ban c6 thé hoc méy c4u théng thuong
bing tiéng Y. Chuyén hao hiing biét bao.

Sau nhiéu thang s6i ndi mong doi, ngay mong cho cudi
cung t6i. Ban mang hanh Iy 1én duong. M4y tiéng ddng hd
sau phi co ha canh. C6 tiép vién budc ra va noi ' Chao
mimg ban toi Hoa Lan .

‘Hoa Lan u ?!?' Ban hoi. 'Co n6i Hoa Lan la sao ?? Téi
ghi tén di Y ma ! Lé ra toi phdi t6i Y chif | C4 doi toi chi®
modiY'

Nhung c6 thay d6i v€ duong bay, ho dap xudng Hoa Lan
va ban phdi d dé.

Di8u quan trong 1a ho khong dua ban téi noi ghé gom,
dang ghét, chd do bédn, diy bénh tét, d6i khé va chudt bo.
N6 chi’la mét ch khac.

Thé nén ban phdi di ra mua nhing sach du lich méi, phdi
hoc ngoén ngir moi, va rdi ban sé gdp mot nhom nguoi
hoan toan mdi ma binh thuong ban c6 thé khong bao gio
24p.



N6 chi’la mot ch6 khac. N6 cham rai hon Y, khong 1ong
14y b&ng, nhung sau khi ban & d6 mot thoi gian va quen
thudc, ban nhin chung quanh ... va bit dau nhén xét la
Hoa Lan c6 c6i xay gi6... ¢6 hoa udt kim huong (tulip).
Hoa Lan con c6 cd hoa su Rembrandts.

Nhung ai ma ban biét ciing bgn ron di di v& vé tir Y... va
moi ngudi khoe khoang 14 ho ¢6 dugc gio phit tuyét voi &
do6 ra sao. Trong sudt doi con lai ban sé noi, 'Phdi rdi, do
la noi ddng I€ t6i phai di. D6 la cai ma t6i da du dinh'.

Va ndi dau don vé viéc 8y se khong bao gio mat di, mai
mai con dé... vi viéc tan lui gific mo dy 1a sy mat mat hét
stic dang k€.

Nhung... néu ban danh ca doi than khéc su kién la ban da
khong duoc tdi Y, thi c6 thé khong bao gio ban dugc thodi
mai d€ hudng nhing diéu rat d4c biét, rat dé thuong... vé
Hoa Lan.

Trich tt Welcome to Holland by Emily Perl Kingsley,
1987.
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MoTrong Tim

Ahi trude muyc su Martin Luther King Jr., mdt nhan vat vi
dai, n6i ring dng cé niém md udc la nhan loai se sOng
binh dfng véi nhau. Ong mo udc gidng nhu bat cit ai va
nay em cung ¢6 mdt mo udc nhung em tin la chua ai nghi
t6i. Em mong sao con ngudi c6 nguoi co thé ty day long
minh hgc d€ biét thuong yéu hon bao gic hét. Em mo udc
12 cdng ddng sé md long d6i voi van dé khuyét (4t
Chuyén em k€ sau day 1a kinh nghiém riéng cda chinh em.

Em c6 nguoi chi, ndm nay chi dugc 23 tudi, chi bi khiém
khuyét tri tué vi chi ¢6 hdi ching Down tiic Down
syndrome. Hoi chiing Down do tryc tric vé di truyén td
gdy ra, ngudi bi ching nay c6 ba nhi®m sic th& s6 21
trong t& bao, thay vi chi’co hai nhu nguti binh thutng.
Viéc du thira mot nhiém sic thé tao nén mot s§ dic tinh
cong thém vdi nhung tinh chét khac trong di truyén tif cia
me va cha, thé nén ngudi co hoi ching Down ngoai nhung
d4c diém thita hudng tir cha me con co d4c diém cia ching
Down nhu chdm phat trién, tri thic kém, mui dep, co

A
mem,

Trong 16 nim qua cia doi minh, em khong thé tudng
tuong 1a cha me em da bd cong kho nhqc ra sao d€ day dd

cac con chim lo cho chi em tit lac em c6 y thuc, nén do la
1y do em viét bai du thi nay vi em mudn cdng dong ma
em 16n 1én tir 16 nim qua, hi€u chuyén d4c biét cla em va
gia dinh em. Cha me em da td ra can ddm tit trudc t6i nay
qua viéc day ba anh em ching em viéc hi€u va thuong yéu
chj cd ching em. Cha me day em rat nhiéu nén em sé
truy@n lai y thic nay cho cac con trong tuong lai cia em,
v6i tin tudng ring ching s€ con hoai qua cac ddi con chau.

Lic trude khi em di bd trén duong cung véi chi em, nguoi
ngoai nhin chi nhu thé 1 chi mic bénh hay 14y va di€u 4y
lam em dau 1ong, nhung bay gio thi nguti ta dén hdi thim
cung ndi chuyén vai chi lam em rat vui. C6 that nhiéu
ditu em mud&n k& cho ca th& gidi bi€t vé chi em, nhiéu
tinh cdm em mudn chia s€. Em khong he mic co hay x4u
h& khi di chung v6i chi, em hanh dién c6 chi bi hdi ching
Down vi em hoc dugc rat nhiéu trong hoan cdnh d6, em
tin ring cong ddng va ca th€ gidi nén biét nhung cdm xuc
em co trong long. Ban khong c6 gi d€ che ddu ngoai tru
chinh ban khi ban khong biét cach hdi long dé hoc thuong
yéu ngudi khuyét tat. Vi noi cho ding ho cung la con
nguoi, phai khong ?

Chi em khong doi hdi gi nhitu ngoai tru mot viéc 1a
mudn ngudi ta chd y 18ng nghe khi chi mudn noi. Chij rat
thich hoc, khong c¢6 lic nao ma em khong thay chi viét
hay doc chuyén nay, chuyén kia. Chj thich di truong t6i
ndi chi'nghi"hgc & nha khi chi bi 1én dau. Nhung lam sao
n6i hét bao didu v& chi em trong mdy trang gidy ? Ba nim
v& trudc cha me em 1ap nhom Tuong trg Phu huynh ¢6
con Khuyét tt va Cham phat trién tai NSW, nhiim tao co
hoi cho cac phu huynh ¢ con khuyét tat cung d&n voi
nhau, nhu hoi ching Down, ty ky, bai nao, hu thinh giac,
d€ hd trg va tao tinh lién két.

Khi gdp cac em nhd khuyét (4t nay em mudn khoc trong
long va thuong cdm vi cac em bj thiét thoi nhigu qua. Cha
me em khong hudng 1gi gi tt nhom nay vi nhom khong
nhén tai trg cda chinh phd hay t6 chuc cong ddong nao dé
sinh hoat, nhém 1am viéc trén cin ban thién nguyén va ty
tic. Digu ma cha me em chia s€ voi nhom la sy hi€u biét
¢ duge khi nudi dudng chi cda em trong hon hai muoi
nim qua. Di kém v6i hi€u biét nay la tinh thuong cung su
thong cam vGi nhing ai dong canh ngd.

Em mudn trinh by véi cong dong d€ gay thém y thic
nhigu hon vé vén dé nguoi khuyét tat, nhu ¢6 thong cam
d6i voi nhung kho khin ma chi em hay nguoi bi tu ky gép
phdi. Nhigu l4n cac phu huynh trong nhém tuong trg than
phién ring cong ddng khong hiéu nhung tinh k¥ la cda tré
tu ky khi ho gdp cac em trén dudng ph8 hay cda hang
McDonald hay tiém an. Nguoi ta cé thai do tiac gidn, kho
chiu vi cac em ¢6 hanh vi pha phach, nhung lam sao ho
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hiéu duge vi ching bi khuyét tat vé tdm tri va khd ma chi’
day.

Sy hiéu [am c6 thé 1am ngudi di dudng ndi 16i thiéu t&€ nhi
gdy t6n thuong cho cha me tré khuyét tat, 1am nhu viy 1a
khong cong biing. Cha me em phdi kién nhén biét chiing
nao khi day chi em lam nhitng chuyén don gidn ma tré nao
cung lam dugc nhu cot day gidy. M4t cd mot nim chi em
mdi biét cot day gidly dung cach. Nhiung 10 ché trach gay
t6n thuong d6 khong ¢ ich cho ai ca, nd chi’ thé hién
thém l1a khong ai hi€u biét nhidu v& van d€ khuyét tat, su
bét cong cua dinh mang ma cha me em va cac bac phu
huynh khac phdi ganh chiu, Ngu&i ngoai khong biét gi vé
nhung ndi dau 1ong, lo 14ng khi nudi con bj khuyét tat.

Cai t6t hon ma cdong dong nén lam la xin hay noi 16i
khuyén khich, tan trg, cho thdy c6 chia s€ véi su dau khé,
lo 4u ma cac phu huynh chét chda trong 1ong tif ngay con
mdi sinh, v vai ho khen nggi vi da ging cong nudi con
khuyét tat trong bao nim qua. Cu chi’don gidn nay chira
dung rat nhidu y nghia cho nguGi nhu cha me em, lam phu
huynh nhe 1ong hon, thdy ganh ning cda doi giam bét, ¢
thém nghi lyc, tin vao long tot va thién cdm cua con
ngudi dé tiép tuc chim lo cho con cua ho.

Nguoi doi hay hi€u [am la ngudi khuyét tat khong lam
duge gi nhigu vi kha ning ho bi gidi han, tuy nhién cha
me em da dén gidi va cho thdy la chi em lam dugc nhigu
viéc. Chi em c6 hdi chitng Down, nhung chj tao ra do
g6m xinh dep, di lam viéc ¢ phong mach bac si mdi tuin
mot ngay, ¢ d6 nguoi t6i kham bénh khen ring chi vui vé,
mau le phuc vu khach. Ai ngdm dd gm cda chi thi (3 y
mudn mua, noi l1a chilng c6 nét sang tao va ddc dao. Cha
me tdp cho chi em s6ng tu 14p dugc phin nao vi cha me
em c6 nhigu dy dinh cho chi trong tuong lai, nhu x&p dit
dé€ chi di 1am trong thu vién. Cudc s6ng cda chi linh hoat,
ban ron, né ching minh thém 1a véi sy gitp do cua gia
dinh va cong ddng, ngudi khuyét tat c6 thé song dsi hitu
ich, theo dudi cac hoat ddng 1y tha va déng gdp cong suc
véo cdng dong. Chi'can cho ho co hdi d€ phat trién cac tai
niing cua hg, ma hg ¢ nhiu tai ning that.

Mo udc cia em la tim cach mé dudng cho tuong lai cua
ho, va mé long cua cdng ddng dé cho thdy ngudi ta ¢ the
lam nhiu hon cho cdng ddng, néu ai ndy chju md tdm va
gilip nhimg gia dinh khong may, cin sy hd trg tit ngay con
méi sinh bi khuyét tat. Cai em muén hdi xin cong dong
chi’la quan tdm mot chit dén van d& khuyét tat, t6 cho gia
dinh clia nhitng ngudi nay va ai khac trong cdng dong ring
ban c6 long va théat sy mudn gidp trong pham vi cda ban.

Du c6 thing giai k¥ thi viét nay hay khong em chi’mudn
1én tiéng cho moi ngudi trong cong dong biét la ta nén
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giip do ngusi khong ranh Anh vin, vi ho cin sy trg giup
d6. Nudi con binh thuong phdi t6n nhigu cong lao, ma
nudi con khuyét tat thi khé khin tr¥im Ian hon nua. Em

viét bai dy thi nay vi em hi€u dugc sy cuc kh8 ma gia
dinh c6 con khuyét tat phai trdi qua. Em da & trong cdnh Ay

va 16n 1én véi tré khuyét tat 1a chi hai em. Em mutn cam

on cha me da day em nhiéu di€u v& chi em va nhung gia
dinh khac trong nhém Tuong trg Phu huynh ¢6 con
Khuyét t4t va Cham phat tri€n tai NSW.

Phan Lam Ngoc Bdo

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

Bai dy thi chiém gidi nhi cda gidi thi viét My Dream do

LF. Learning Centre cung Vietnam Information Sevice t0
chitc dip tét Trung Thu 2002, va gidi thudng do dan biéu
lién bang Julia Irwin don vi Fowler trao ting, ngay 15-9-
2002.

Em tén la Hoang Nguyén Lindy 1a ban hoc cia Ngoc Bdo.
Nuong theo bai cia Ngoc Bdo trén ddy, em mudn chia s€ ¥
ki€n cda minh va hy vong thay déi ngudi khac nhung ai
con nhit nhat, sg sét khong dam gidi thiéu ngudi trong
nha bj khuyél tat v6i ban beé cia hq.

Em quen Bdo (it ndm n#m qua, Bdo vui v€ gidi thiéu gia
dinh cda minh va chi Thdo cho em. Cha, phdn ing dau
tién cda em lam em ngac nhién vi em khong biét cach noi
chuyén v6i chi Thdo, nhung em thdy chi la ngudi 'binh
thuong'. Em cung hoi ganh v6i Bdo vi Bdo ¢6 chi, va vi
ca hai c6 tinh than rang budc dic biét véi nhau. Thé thi
ban khong nén mic co hay x&u hdé vi c6 anh chi em bj
khuyét tat, n€u ban bé cua ban phan ung nhu vay thi ho
khong phai 1a BAN dang nghia chut nao.

Hoang Nguyén Lindy,
16 tudi. Lép 11, St. Johns Park High School. St. Johns
Park, NSW, Uc. 2002
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Nén Noi Gi.

Nhigu ¢6 chi, ba con cia (ré ¢6 hdi ching Down mudn
biét thém vé chdu mdi sinh cia minh. Nhiing ngay diu tré
mdi chao ddi 1a lac hét sitc quan trong d€ gia dinh hd trg
cho cha me, cha me thuong sg hai va tu héi gia dinh sé
ddi xd voi em bé ra sao. Khi t6 ra thuong mén cha me 14n
em bé thi ban lam nhe di ndi lo sg¢ nay, hay bong em 1én,
khen réi rit va choi véi em bé. Co khi ban khong biét phai
ndi gi, hay noi sao cho ding, hay ban néi trat, nén co
nhung d& nghi sau v& cai gi khong nén ndi va nén ndi
digu chi, dya theo 10i ¢ v&n cua nhigu cha me ¢ con c6
hoi chitng Down.

Dung nén ndi:

D4y la nhung ditu ma cha me bdo la 1am hg byc 1&m, hay
lam hg tic giin:

+» 'Thiét khong may', 'T6i nghiép chua', hay cau gi 8 y
thuong hai.

Cha me khong cin long thuong hai, khdong mudn ¢ nb.
Cai ho can 1a tinh thuong va chdp nhén em bé.

% 'Troi cho cha me dic biét dia con dic biét', hay cau
khac tuong ty vay.

Khach t6t bung noéi th& la d€ an di, nhung vao lic nay cb
1€ cha me khong thdy minh d4c biét chut nao dau. Lai nlta
¢6 cha me khong chiing dang giin 6ng trdi nén ho khong
thich nghe 16i trén. T6t hon ditng noéi.

% 'Tré con chiing d6 d& thuong 1dm'.
Day 14 clu rap khudn noi v& tré c6 hodi chiing Down, cho
thédy ban khong biét gi vé bénh nay.

% 'Ban co biét no té tdi mitc nao khong ?' hay céu tuong
ty.

Noi vay cung Ia thi€u hiéu biét vé hdi ching Down. Cha
me co thé gidn va mudn tra 16i 'Con mudn té t6i dau nra?
Vay chua dd t€ hai hay sao ?'

% 'Anh chi d&i pho chuyén nay gidi hon toi'.

Do 1a 16i moi cho cha me dap lai 'Khong, anh chi se lam
hay hon t6i’. Dot nhién c4u chuyén hudng vé ban thay vi
vé cha me mdi ¢6 con va em bé. Thém vao d6 ban dau biét
cha me sé gidi quyét ra sao, phdi khong ?

L&i nén ndi.

Pay 14 nhing digu cha me th&y an Ui hay lam ho 1&n tinh

than.

¥ '‘Chac mung anh chi'.

Ho mdi sinh con ! Con c6 16i nao cho thdy ban thuong
mén hg va em bé hon 1a 16i chic mung ? N6 lam ching
toi thdy minh 1a 'cha me binh thudng' khi ¢ ngudi noi
nhu vy véi chiing t6i. N&u bénh vién cho phép thi mot
chai champagne la di€u rét tuyét.

¥ 'Chau bé giong hét anh chi'.

Em bé nhiéu phan se gidng ai d6 trong gia dinh. T4t ca
nhung di truyén tf cia em bé 1a tit gia dinh ma ra. Em sé
giong anh chi em trong nha lic cac tré nay mdéi chao doi
nhu em.

¥ Tim hiéu v€ hdi chitng Down.

Diéu nay lam cha me rdt cam kich, n6 cho thdy co tinh
thuong mén va quan tdm d6i vdi em bé. Khi chang t6i bao
chi cda Mikey riing Mikey ¢6 hdi chiing Down, hom sau
em t0i vao thim mang theo mot x4p tai liéu noi vé hoi
chiing Down ma cha 14y tir internet. Cif chi’ &y ndi ring
cha né thyc tdm lo 13ng.

¥ B¢ nghi tréong con.

Cha me mdi sinh con lo ngai réing gia dinh cda ho se
khong chdp nhén em bé. Khi ban néi 'Sao, chiing nao anh
chi cho tdi gitt chau ?' 1a cho cha me thdy ban muén dy
vao doi chau bé. Thai d6 4y khién ho nhe long rat nhidu.

¥ 'Chau se 16n nhu thdi day'.

Cha me c6 thé dang lo s6t vo, c6 thé ho khong biét gi vé
hoi chiing Down, lo ling v& nhung b&nh ma tré c6 hoi
chitng Down hay mic phdi. Sy lac quan, tich cyc cda ban
s& khién hg 1én tinh than hon. Nguoi than ma 6 ra bi
quan, tiéu cyc khong ¢6 1¢i gi cho hg cd.

¥ 'Chau bé se cho minh hgoc nhiéu diéu'.

Ay 12 mot cach n6i khéo 1éo khac cho thdy ban muon dy
phan vao doi cua tré. No6i cho cung, lam sao ban cd thé
hgc duge tit chau bé néu ban x&u ho vi chau ? Em bé se
cho co hoi hoc ve tinh thuong, su chdp nhén va kinh trong
d61 voi nguoi khuyét tat.

¥ 'Ching toi ludn sén long gitp ban'.

Lai 14 mot cach ndi khac ham y ban ludn ¢6 mit canh hog,
hay cho cha me mdi sinh con biét 1a ban ludn c6 mit
trong ddi cda ho.

Thomas va Michel Paul.
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