Song Véi Hpi Chitng Down

1. Nguoi ¢6 hoi chimg Down c6 thé 1én tiéng cho chinh ho.
2. Trude hét nguoi c6 hoi chimg Down 13 con nguoi.

Tuong lai twoi sang hon.

V& ngudi c6 hoi chimg Down

Céch goi 1a chuyén quan hé.

Nguoi c6 hoi chimg Down khong dau khé vi bénh.

3. Sy phat trién 1a tién trinh ning dong, tuong tac va co tinh xa hoi.

Gia dinh cho anh huong.

Cong dong cho ra anh hudng.

Truong hoc c6 anh huong.

Cong dong nguoi c6 hoi ching Down.

4. Nhitng diém cin ban vé hoi chimg Down.

Hoi chimg Down 1a bénh vé nhiém sac thé.
Ai ciing c6 thé sinh con c6 hdi chimg Down.
Hoi chung Down dugc xac dinh lic chao doi.
Thir nghiém dé tim hoi chirng Down.
Hoi chung Down 1a hdi ching thuong gap.
Ngudi ¢6 hoi chimg Down sbng 1au.
Nhu cau va kha ning ctia mdi ngudi khac nhau rét xa.
Kha néang tri tu¢ hay tri thirc.
Su phat trién tiép tuc trong sudt cudc séng luc trudng thanh.
Hoi ching Down khong phai 1a bénh 1am suy thoai.
Hiéu su suy giam vé chi sb thong minh IQ.
Khac biét trong su phat trién ndo bo.
C6 nhitng cach can thi€p hiéu qua nhung khong ¢6 'chira tri' nao cho héi chiing Down.

5. Nhu cau phu tr¢i ciia nguoi c6 hdi chimg Down.

Nhu cau phuy trdi vé cham séc strc khoé.
Tubi tho.
Khi 16n tudi.
Giac quan hu hai.
Lang tai.
Thi giac.
Nhu cau phuy trdi vé phat trién va gido duc.



Nghién ctru vé tién trinh phat trién.
Ngon ngir va 101 noi.

Nhé ngén han bang 15i.

K¥ nang ctr dong.

Kinh nghiém binh thuong.

Choi dua.

Truong hoc va cao dang.

Hoc doc, hoc viét va 1am toan.

Hanh vi va hoc vé giao tiép trong xa hoi.
Tom tat.
Y nghia cho cha me va chuyén vién.

Cam ta.
Tham khao
Thém chi tiét va chi dan.

Sue Buckley.

Giang su thuong thang vé khoa Khuyét tat vé Phat Trién, phan khoa Tam 1y, dai hoc Portsmouth, Anh
quéc, Giam dbc vé Nghién ctru va Huén luyén, Quy Gido duc vé Hoi ching Down, Anh quéc. Vi su
dong gop cua nhitng nguoi 16n sau day c6 hoi chung Down:

Gabrielle Clark, Ruth Cromer, Jason Kingsley, Mitchell Levitz, David McFarland, Marianna Paez, John
Taylor va Andy Trias (xin doc phan Tham Khao dé cé thém chi tiét).

Tom luoc:

Ngudi c6 hoi chimng Down, bat ké tudi tac, trude tién 1 con nguoi. Ho 1 ngudi c¢6 kha nang, uu diém va
khuyét diém nhu moi ai khac. Ho c6 thé c6 nhiéu nhu cau hon nhung trude tién ho c6 ciing nhu cau nhu
bét ctr ai khac thudc Itra tudi ctia ho. Pham chit ctia viée cham soc sire khoé, giao duc va hd tro cia cong
déng danh cho tré con va nguoi 16dn c6 hoi chung Down tao nén sy khac bi¢t thuc su cho doi ho. Bai nay
cho ra 101 gi6i thiéu vé tit ca nhitng van d& can xem xét, dé cho ngudi c6 hdi chirng Down va gia dinh cua
ho ¢6 duge cude sdng tron ven va vui vé trong cong ddng. 4 6 cho céi nhin tong quat vé sy phat trién cia
ngudi c6 hoi ching Down tir lac bé tho dén cudce sdng cua ngudi truong thanh. Bai ciing dua ra tom tat vé
nhimg nguyén nhén gy ra hoi chimg Down, ti 1& va muc c6 bénh thong thudng ra sao, tudi tho va nhu
cau lién hé vé gido duc cung chim soc sirc khoé. 4 hitng loat bai khac s& di vao chi tiét ting van dé nay.
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gudi co hoi chimg Down ¢6 thé 1én tiéng cho chinh ho.

[E—
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"Tén t6i la Ruth Cromer. Téi song ¢ Sydney gdn bdi bién Bondi véi ba me va anh trai. Téi 26
tuéi. Téi ¢6 ba nhiém sdc thé 21. Hoi chitng Down ¢é nghia gi déi véi téi ? Khi con di hoc, t6i
vdo truong binh thwong va hoc I6p binh thuong. Téi thich di hoc va qui mén thay c¢é. Téi thdy
hoc cuc nhung me giup toi lam bai trwong va bai doc.



"Nguoi ta luén luén néi nguoi cé hoi ching Down khong hoc dwoe may. Khi téi 11 tuéi, thay
viét trong hoc ba la 'Ta khéng nén tréng mong qud nhiéu déi véi Ruth'; nhwng t6i muon cho moi
nguwoi thdy la ho nghi sai vé viéc téi ¢é hdi ching Down: Téi c6 cam nghi trong long la minh
lam dwoc nhiéu chuyén.

"Nhung téi phdi doi truong vi 1én trung hoc khéng cé tro gitip trong I6p cho téi. Thanh ra dén
13 tuéi t6i phdi qua trieong méi. Ban dau t6i c6 hoi lo. Téi ¢6 vai I6p hoc chung véi nhitng hoc
sinh khdc nhw gio Anh van, may cdt, va cé gio hoc I6p ddc biét. Téi muon hoc ddnh mdy nhung
6 gido néi hoc danh mady qud khé cho t6i; dau vy t6i van hoc mén do.

"Vay tré ¢é hgi chimg Down di trieong thdy ra sao ? Téi khdng cé nhiéu ban trong hic hoc trung
hoc, va déi khi téi thay minh '6 ngodi 1é'. Vao gio an trwa t6i thuong vao thw vién treong ngoi
doc sdach. Khi ¢é nguoi xir té voi t6i, t6i chi b di ché khdc. Va khi nguoi ta khéng dé y gi dén téi
thi t6i cam thdy bi bo roi. Khi d6 téi thdy thui thii chi ¢é mét minh. Ho khong phdi la ban téi.
R6i ¢6 nhitng nguweoi lom lom ngé t6i, lam nhw chi tré vé phia t6i, t6i thay nhie vy thé 16.

"Co hoi chung Down co nghia kho tim dwoc viéc lam. Ma khi nguoi ta co viéc thi chung khong
thich hop, giong nhu viéc ¢ phi truong lam ca ma xong viéc hic mira dém | Xong viéc thi phai vé
nha | Ma lam sao t6i vé ? Nhung t6i ¢é hai viéc lam vin phong va la nhan vién trir bi & tong dai
dién thoai. Tuy nhién nhitng viéc dy réi ciing cham ditt.

"Nhung dién kich la viéc t6i muon lam nhat va téi da déng kich ! Téi dién trén truyén hinh va
trén san khau. Téi theo hoc 16p vé dién xudt liic 11 tuéi, va boi la dién vién ma c¢é héi chirng
Down ti ¢6 thé tim dwoe nhiéu vai thi dién ! Téi déng trong video néi vé quyén loi noi ché lam
viéc va trong cong dong, va téi dién trong nhitng budi khai trwong, qudang cdo.

"Téi khong hé nghi minh sé dién trén truyén hinh, nhiung t6i dwoc moi lam dién vién khéch trong
loat phim 'A Country Practice'. ROi 16i tim duoc viée khdc, dong mot vai trong vo kich dién trén
san khau. Lam sao chiém dwoc vai cfy ? Nao, toi ghi tén dién thir va réi t6i duoc cho mét vai.
"Nguwoi ta luon luon hoi lam sao toi nho dwoc nhitng cdau cho vai cua toi. Toi co can tro luc
khéng ? Coi nao, khéng can. Téi hoc thudc hét nhitng cdu ma vai cia téi phdi néi, va én lai ludn
luon. Toi ciing thuoc tron kich ban, khong hé b6 15 cau nhdc ndo, va t6i duot thit cham chi. Téi
lam céng viéc ciia téi, thu dién vai va c¢é gang hét sirc minh. Toi luén luén ding gio, va xép ddt
cong chuyén rat ngan ndp.

"Doi véi t6i hdi chitng Down c6 nghia la t6i ¢6 thé ¢é cude song giong nhw bdt cir ai khdc. Va
16i dii c6 cudc song riéng cho minh. Téi dai dién cho nguoi ¢é khuyét tdt trong ba tiéu ban. Téi
la thanh vién cua tiéu ban diéu hanh ciia hdi vé hoi chirng Down tai New South Wales. Toi theo
hoc lop vé kich nghé tai Vién Kich Ngh¢ Quéc Gia cung nhitng dién vién khdc c¢é khuyét tat. Toi
tap thé duc véi ban bé va di boi véi ba vao méi chi nhdt véi nhém boi 16i Bondi Mermaids
trong hé nude bién suot mia dong. Me va t6i cing véi nhau di phé mua sam va an trua. Thinh
thodang hai me con di xem phong trién ldm nghé thudt, va trong tudn ching téi tdp thé duc bang
cach di bo. Anh trai Michael ciia t6i 21 tuédi, tanh lanh lgi. Ba téi dd mat roi nhung toi van
thwong nhé ba. Hoi d6 nhitng lic & canh ba tuyét vé cimg. T6i thich di bo t6i tham 6ng ndi vao
ngdy chii nhdt, ngoi uong ca phé véi éng. Téi viét thu cho cdc ¢é di va c¢é di viét thu ddp lai.
"Téi hoc la phdi vitng long va t6i c6 thé dwong cu véi ngueoi doi xir té voi t6i. Téi khong dé minh
bdn tam vé viéc dy, téi quén né di, cam thdy an long, nhung c6 nhiéu viéc t6i khéng lam dueoc,
nhir anh Michael ngii dém & ché khdc. Tai sao t6i khéng dwoc phép lam vdy ? Anh Michael di
choi ving nha hai ngdy cudi tuan. Sao t6i khong lam dwoc nhw thé ? Téi biét tai sao. Vi t6i
khéng thé di t6i ché xa, khéng biét lai xe va ban t6i ciing khéng biét ldi.

"Chuyén sau lam t6i bire minh. T6i ra ngdn hang cing véi me dé mé trwong muc ¢ thé rit tién
va ky ngdn phiéu, vi t6i ¢6 viéc lam va kiém ra tién. C6 nhdn vién ngdn hang cir héi me nhiéu
cdu ma khéng hoi téi cau nao ! Téi mudn néi: 'Cé a, téi dang dirng triede mdt c6 day !'



"Héi chitng Down ¢é nghia gi déi véi téi ? Téi khong thdy cé gi khdc biét. Téi biét né c6 dé
nhung t6i khéng nghi vé né. Téi cit song doi cia t6i. Khuyét tit khéng ngan dwoe la ngay nao
do 16i sé c6 can flat la ché & riéng va ldp gia dinh. Néu chong t6i va téi dong y muon cé ngueoi
dén gitip ¢ tra lwong thi ciing hay.

"Téi dé nghi nguoi Iom cé héi chitng Down can hién dién trong c¢éng dong nhiéu hon. Téi tin
twong manh mé la ngwoi I6n ¢6 hoi chimg Down nhw chiing t6i ¢é thé cé doi song riéng cua ho.
Con ban nghi sao ?

"Trong vo kich ma toi dong, doan cudi téi néi la phdn doc thoai hung hon, néi rat sat sw thuc:
"T6i c6 hdi chitng Down. N6 khong phai la bénh. Khong c6 thude ndo chita hét bénh, ma téi sinh
ra la nhu vdy. Téi khéng thich né nhwng téi hoc cdch song hoa véi né. Cha me t6i ciing hoc nhw
vay. Téi khéng phdi la ngwoi khiém khuyét, ma téi la nguoi c6 khuyét tat. Trude hét thi téi la
mét con nguwoi. (Ruth Cromer, Uc chau.)

2. Trudce hét ngudi c6 hoi chung Down 1a con ngudi.

e Déu tién ngudi c6 hoi chimg Down 14 con ngudi, véi quyén va nhu cau y nhu moi ai khac.

e Su phat trién cta ngudi co hoi ching Down chiu sy chi phéi cua cach san séc, gido duc va kinh nghiém
giao tiép ma ho co, y nhu tat ca moi ngudi khéc.

e Doi sdng hiang ngay cta ngudi ¢ hoi chimg Down, bit ké tudi tac, bi anh huong do phuong tién ¢ sin
cho ho va thai d6 ma nguoi sdng chung véi ho c6, ngudi ho gip trong cong ddong va nguoi hd tro hay chi
day ho.

a guoi 16n ¢6 hdi chimng Down trudce tién 1a nguoi 16n, véi cung nhu cAu x3 hoi, tinh cam va thanh dat
gidng nhu nhitng nguoi 16n khac. Ho mudn duogc sdng cé sy riéng tu, doc 1ap, ban hitu va ban doi, c¢6 vai
trd hitu ich trong cong ddng. Ho can c6 quyén y nhu ngudi 16n khac trong cong ddng. Tré ¢ hoi chimg
Down trudc tién la tré nho, véi cung nhu cau x3 hoi, tinh cam va hoc hoi nhu cac tré nho khac. Chung
mudn duoc thudc vao thé gidi tré tho trong cong déng, va hoc cung choi dua véi tit ca nhiing tré khac ¢
ving chung quanh gan do.

Em bé c6 héi chung Down thi dau tién tién hét 1a em bé, vai cung nhu cau vé thuong yéu, an toan, dugc
am ap va co kich thich nhu tit ca cac em bé khac.

a guoi cao nién co hoi chimg Down can dugc chim séc va hd trg nhu tit ca ngudi cao nién khac trong
cong dong khi ho yéu di va nhu cau vé strc khoé ting lén.

"Co hom me hoi toi:

- Con nghi gi vé viéc ¢é héi chitng Down ? Téi ddp.

- Tét. Con thdy thodi mdi véi chinh minh.

R6i me héi cdu khac.

- Con nghi nguoi ta nén biét diéu gi vé héi chitng Down ?

T6i nghi vé cdu dé trong mét liic lau vi ¢6 nhiéu diéu can biét, nhung diéu ddu tién la t6i la mét
con nguoi cé cam xiic nhie moi ai khdc. Tuy vdy diéu quan trong hon hét thdy la t6i thich dwoc
déi xir giong nhw méi thanh vién khdc cia cong dong.’ (Gabrielle Clark, Uc chau.)

"Y t6i muon giri dén tat cd cdc ban la giit tinh than c6i mé vé ¥ tuong rang ching ta phdi cé thé
c6 quyét dinh riéng ciia minh. Néu nguoi tré cé hoi chimg Down dwoc cho co hdi dé c6 nhiéu
kinh nghiém trong doi, tot hon ta nén chudn bi dé cé quyét dinh riéng cho chiing ta. Loi khuyén



ciia téi cho ban la khuyén khich tré con va nguoi Ién ¢é héi chimg Down hwéng t6i muc tiéu va
mo woc, va tin twong la thanh cong co dwoc nho ta tin vao chinh minh. (Michell Levitz, Hoa
Ky.)

4 guoi co hoi ching Down khong nén dugc xem 1a khac biét, ma tét hon 1a nguoi ¢6 nhu ciu phu trdi.
Viéc quan trong 1a ¥ tudng nay can duwoc nhan manh cho tat ca nhimg ai lam viéc véi tré con va ngudi 16n
c6 hoi chirng Down. Ho c6 mot s6 nhu cau dic biét that, can giai quyét bfing viéc gido duc va cham séc
hiru hiéu vé sirc khoe, nhung khong phai theo cach 1am ho khong cé duoc co hdi hoc hoi binh thudong hay
giao tiép c6 lgi cho moi ai khéc.

'Khi toi sinh ra va bac si bao me toi la toi co hoi chung Down, ho noi voi me la toi sé khong bao
gio du siwec lam gi ca. Toi nghi trong twong lai bac si nén khuyén cha me sinh con co hoi chung
Down la hdy cho tré co hoi dé khuyén khich ching tré nén la bdt cir diéu gi chiing muén'. (John
Taylor, Hoa Ky).

Sy phat trién ctia em bé va tré c6 hoi chirng Down chiu anh huéng cua tinh thuong yéu, sy chim soc, kich
thich, gido duc va kinh nghiém giao tiép ma gia dinh va xa hoi cho ra, nhu tat ca tré nho khac. Trong loat
bai nay cac tac gia s& dua ra chi din vé cach giai quyét nhu cau phuy troi ciia tré co hoi chimg Down,
nhung nhin manh bao nhiéu ciing khong du vé nhu cau 13 trudce tién cin xem ho 13 con ngudi. 4 éu ta chi
tao cho tré nho hay ngudi 16n khong c6 khuyét tat kinh nghiém x4 hoi va gido duc ma ta xua nay theo 18
thoi da tao cho tré nho va nguoi 1on cé hdi ching Down, ta s€ lam thui chot sy phat trién cua nhitng
ngudi khong khuyét tat nay. R rang 1a cho dén luc gan day, ching ta dd 1am thui chot su ting trudng cia
ngudi c6 hoi ching Down theo cach 4y.

'T6i dd song véi hoi chirng Down sudt doi minh | Song thi vui, nhung thay déi thai dé la chuyén
khé | T6i twong twong ra lic ma ban bé va téi c6 thé chon ding chuyén gi wu tién, c6 ding ky
nang dé giir dwge ché lam, va ciing cé thé lo liéu cho chinh doi minh. Chiing t6i can sw thong
cam va kj ndng cia qui vi dé lam vdy. Ching téi can dwoc cho co hoi va thoi gian déi véi
nhitng woc mo wu tién cua chung toi." (David McFarland, Canada).

Tuong lai tuoi sang hon.

e Hoc doc va viét.

e Di truong voi tré binh thuong.
e Co6 ban doi.

e Tham gia vao cong dong.

e Di lam.

e Sbng doc lap.

O nhiéu nudc cude sdng cia tré nho va ngudi 16n c6 hoi chimg Down dang cai thién dan. Viéc c6 tién b
vé chiam soc y khoa, c6 hiéu biét nhidu hon vé nhu cau phat trién va gido duc cia tré c6 hoi chimg Down,
va x4 hoi ngay cang chp nhan hon cho ra nhiéu co hdi 16n hon dé ting truéng va hoc hoi, va dé tham gia
vao x3 hoi. C6 thém nhiéu tré di hoc trudng binh thudng véi tit ca nhitng tré khac trong cong dong, va
nhiéu tré nita hoc doc, viét, thanh dat vé hoc van nhiéu hon 1a tinh trang 10 nam vé trude. Chtng duogc
chao d6n ¢ nhiéu loai hodi quan va noi giai tri khac nhau cing véi tré dong ltra khong khuyét tat.



C6 thém nhiéu nguoi 16n ¢6 hdi ching Down tim dugc viéc lam, séng doc lap, co6 nguoi yéu va thanh
hén. Sy hd tro ma ho can dé co doi séng binh thudng cta ngudi 16n thi thay ddi. Co6 nguoi chi can tro
gitip t6i thiéu cua ban bé, hang x6m va gia dinh (nhu nhitng ngudi 16n khac trong cong dong), va co
nguoi sé can tro gitp toan thoi cua nhan vién thudc dich vu vé khuyét tat.

Trong 10 nim qua, nguoi 16n c¢6 hoi chimg Down ¢ nhiéu nudc di thanh ngudi bién ho hitu hiéu cho
chinh ho va cho tit ca nhiing ai c6 hoi chimg Down trong cong dong ctia ho, bang cach noi trudc cong
chuing, van dong véi chinh tri gia, va thac déy dé co thay ddi vé gido duc, cai thién cach huén ngh¢ va co
hoi c6 viéc 1am, va c¢6 nhiéu chon Iya hon trong viéc séng ¢ hd tro.

Tuy nhién, ngay ca & nhitng nuéc phat trién, nhiéu nguoi c6 hoi chimg Down va cha me ho van dang
tranh ddu cho quyén dugc nim trong cong dong, va hoc truong 16p chung véi tré binh thudng thay vi bi
tach riéng, va tai mot s6 nude ho van phai tranh dau cho quyén c6 dugc chim soc cin ban vé strc khoe va
gido duc.

Vé nguoi cd hdi chimg Down

e 4 hu ciu chim soc sirc khoe thay doi.

e 4 hu cau phat trién thay doi.

e 4 hu cau gido duc thay dbi.

e (4 tinh khéc nhau.

e 4 hu cau hd trg cho nguoi 16n khac nhau.

e Ding nghi t6i kiéu mau rap khuon.

e Hoi chimg Down ma thoi khong xac dinh sy phat trién.

MBJi ai sinh ra c6 hdi ching Down 1a ¢6 du mot nhiém séic thé 21 (du tron mot nhiém sic thé hay chi mot
phan). Dau vay anh hudng cta phan di truyén tr phu tréi nay d6i v6i sy phat trién ctia c4 nhan thay doi
rat khac biét. Ta khong thé nao tién doan sy phat trién twong lai ctia em bé c6 hoi chimg Down dya trén
su dinh bénh khong ma thaoi.

Co tré bi thém mot sd truc tric vé strc khoe, va tré khac bi bénh ning vi c6 hoi chimg Down. Tat ca ai cd
hoi chirng Down déu bi yéu kém nhiéu hay it vé kha nang hoc tap. Mot s6 em & trong muc kha ning thap
cua tré binh thuong hoc & truong binh thuong, tré khac bi tri tré hon, tir hoc kha cham dén murc bi kho
khin 16n lao trong viéc hoc; va mot sé nho bi thém nhiéu kho khin khac nira 1am tién trién cang bi cham
hon. Sy phat trién ctia nguoi ¢6 hoi chimg Down khong dat t6i mirc cao nhét trong tudi thiéu nién va
dung yén & d6 ludn. Giéng nhu moi ai khac, ho tiép tuc hoc khi di truéng thanh va khén 16n thanh ngudi
néu duoc cho co hoi 1am vay. Mirc phat trién 1én toi d6 cao nhét va dtng lai ma sach vo khi trude dé cap
to1 thi gén nhu chic chin la két qua cua viéc thiéu chiam séc vé stre khoe, kinh nghiém vé hoc tap cung
giao tiép xa hoi.

a gudi c¢6 hoi chimg Down c6 ¢4 tinh khac nhau, khong phai ai ciing dé tanh, thich 6m nhau chao hoi,
thich nhac nhu 1a miu ngudi dién hinh ma c6 thé ban da nghe néi toi; nhitng didu nay khong chimg phan
anh doi séng nghéo nan trong vién xay ra khi xua, va 1a hanh vi duoc khuyén khich. C6 nguoi c6 hoi
ching Down ma day ty tin, hudng ngoai, c6 sinh hoat giao tiép ron rang, ngudi khac ham thich choi thé
thao, rat gioi vé boi 10i, thé duc tham my, trugt nudc hay cdi ngua, co ké tram tinh hon, it noi, thich giai
tri yén lang voi vai ban than.

MGdi tré nhé hay ngudi 16n ¢6 hoi chimg Down phai duoc xem nhu 14 ca nhén riéng &, va nhu cau cta ho
1a nhu cau riéng biét; ta ké dén anh huong cé thé co cta hoi chimg Down dbi véi su phat trién ma khong
cho rfing hoi chung Down tu n6 s€ 4n dinh su phat trién.



a guoi c6 hoi chimg Down khong dau kho vi bénh.

Gabrielle Clark.

'Tén 16i la Gabrielle Clark. Téi gan 19 tudi va téi c¢é hoi chitng Down. Téi khong bi kho sé vi
chitng ndy nhw nhiéu nguwoi néi, téi chi c6 chimg dy, téi sinh ra la nhw vdy. Hoéi t6i rdt nhé me
cho hay la toi co hoi chung Down. (Co [lé tanh me la vay tu luc toi sinh ra, me luén luon gidi
thich si thdt). Téi van khéng hiéu hodn toan né nghia la gi trir viéc t6i ¢é thém mot nhiém sdc
thé phu tréi, tréng téi khdc nguoi mot chit, va phdi roi, t6i c6 hoi chdm. (Me néi téi khéng hé
cham lut chut nao trong doi, nhung me la me va co thién vi mot chut).' (Gabrielle Clark, Uc
chau.)

Da s6 ngudi c¢6 hoi chimg Down va gia dinh ctia ho khong nghi 1a ho dau khé vi hoi chimng Down. Chic
chin ho khong thich bj mé ta nhu 13 ngudi dau khd vi bénh. Tré nhé va ngudi 16n séng véi hoi chimg
Down. 4 6 chi phéi su phat trién cta ho nhung n6 khong giy dau khd hing ngay. Pa s6 tré nho va nguoi
16n ¢ hoi ching Down sbéng doi vui vé, binh thuong hing ngay 1am y nhitng viéc nhu ngudi khong c6
khuyét tat trong cong dong lam.

Céch goi la chuyén quan hé.

e Loi néi phan anh thai do, niém tin, gia tri va nd anh huéng cach tré nhé cam thiy vé minh. Xin hiy
nhd ndi :

- 'Johnny c¢6 hdi chirng Down', ma dirng néi 'Johnny 1a nguoi Down', va noi:

- 'Tré ¢6 hdi chung Down', ma khong néi 'tré Down', hay t€ hon nira 1a 'mot Down'. Hay noi:

- 'Jenny c6 hoi ching Down' chtr khong néi 'Jenny bi hdi chung Down'.

Chir ma ta dung dé mo ta ngudi khac c6 chira dung ¥ twong manh mé. 4 éu nguoi c6 hoi chimg Down
true tién 13 con ngudi, va su ting truong cia ho khong thé tién doan chi hoan toan dya vao 16i dinh
bénh, thi diéu rat quan trong 13 101 ndi thudng nhat cua ta phan anh hiéu biét nay.

Diéu quan trong 14 ludn luén nhic dén con ngudi trude hét, co nghia luén ludn néi vé tré nho hay nguoi
16m c6 hoi chung Down néu can phai dé cap tdi sy dinh bénh, ma khong noéi tré Down, hay t€ hon nira la
'mdt Down' (nhu néi rang trong trudng c6 mot Down).

Tré nho va nguoi 16n ¢6 hoi chitng Down nghe cach chung ta néi vé ho, va nd anh hudng long tu trong
cung cai nhin cua ho vé chinh minh. 4 éu ban c6 hoi ching Down thi ban mudn nghe 161 mo ta vé ban va
chting bénh ra sao? Hay danh mot phut dé ngdm nghi vé cau hoi nay.

Chir hoi chimg Down dugc thong dung vi bac si Langdon Down 12 ngudi dau tién mo ta tinh trang cua
bénh. Theo thoi quen chit 'Down's syndrome' dugc dung trong nhidu nim nhung luc gan day tat ca nhiing
nude ndi tiéng Anh di doi sang dung 'Down syndrome', voi 1y ludn rang ong Langdon Down khong ¢
bénh ma ciing khong nim quyén vé bénh nén noéi rang 'bénh ciia 6ng Down, Down's syndrome' 1 khong
thich hop.

3. Su phat trién 13 tién trinh ning dong, twong tac va c6 tinh xa hoi.

e Sy phat trién khong bi di truyén tir 4n dinh chit ché.

e Su phat trién khong bi chi phi do sinh hoat va tic dong bén ngoai tir luc sinh.
e Gia dinh cho ra su khac biét.

e Cong dong tao nén sy khac biét.



e Truong hoc sinh ra khac biét.
e Cong dong ngudi c6 hoi ching Down dang 1am nén sy khac biét.

Ddi véi tht ca tré nho, su phat trién 14 tién trinh lién tuc va tuong tac, ndé khong hoan toan duoc 4n dinh
bang di truyén tir ngay tir lic sinh. Di truyén tir ¢6 thé chi phdi kha ning hoc tip cua tré, nhung ching
khong 4n dinh co hdi hoc hoi. Tir lac sinh ra tit ca em bé bude vao canh ma mdi lién hé véi nguoi khac
chung quanh em anh hudng 16n lao su phat trién ctia em. Sy phat trién cta ndo b 1a tién trinh phic tap,
tuong tac, bi di truyén tir, cac hoat dong sinh hoc khac va kinh nghiém hoc hoi da moi loai chi phdi. Cau
tao va hoat dong cia ndo sau khi sinh ra bi hoat dong va tiép thu tir bén ngoai anh hudng sau dam.

Gia dinh cho anh huong.

a guoi tao anh huong nhiéu nhit cho sy phét trién ctia em bé 1a gia dinh cta ching. Phim chét cua su
chim soc, thuong yéu, quan tim trong gia dinh tao nén co hoi ddu tién vé su hoc hoi va ting truéng cho
tAt ca4 moi tré. Em bé va tré nhod ¢ hoi ching Down, giéng nhu moi tré khéc, co loi khi ¢ trong moi
truong co6 su thuong yéu va canh nha an toan, noi chung dugc ngudi khac choi véi minh, néi chuyén voi,
va yéu qui nhu 12 ngudi trong gia dinh. Tt ca tré con ting trudng tot dep trong gia dinh nao khuyén khich
con tré co tinh ddc 1ap va xur su theo cach chép nhan dugc ngoai xa hoi ngay tu lac nho. TAt ca moi tré
tang truong tot dep trong gia dinh nao biét khen ngoi va qui chudng su thanh dat cta tré, voi moi ngudi
trong nha chim lo cho nhau va hd trg 13n nhau.

Khi trudc gia dinh duoc khuyén 1a cho em bé c6 hoi chimg Down vao nudi trong vién, va diéu ndy van
xdy ra O vai nuéc. Tuy nhién, gia dinh ctia ngudi ¢6 hoi chirng Down 13 ngudn luc chinh tao nén thay d6i
trong da s6 cac nudce, hd trg 1an nhau va tranh dau dé lam thay ddi thai do, c6 dich vu thich hop hon va co
gido duc cho tré nho va nguoi tré.

Cong dong cho ra anh hudng.

e Hoi nhap 1a chuyén dang ké.

- trong gia dinh.

- trong trudng hoc.
e 4 ghién ctru thiy rang tré c6 hoi chimg Down sdng trong gia dinh sé tién bo mau hon va thanh dat nhidu
hon tré sdng trong vién.
e 4 ghién ctru thay rang tré c6 hoi ching Down dugc loi rat nhiéu khi cho hdi nhap vao trudng binh
thuong. K§ ning noi va viét di trudc 2-3 nam.

Anh huéng ma khuyét tat sinh ra cho mot ngudi bi thai d6 va co hoi ctia cong dong ma ho séng trong do
chi phdi manh mg&. Tinh dén cubi thap nién vira qua, da s6 tré c6 hoi chimg Down 16n 1én bj thiéu thén vé
mat gidao duc va xa hoi. Cac em khong dugc chao don nhu nhiing tré khac cung tudi & hoi quan, nhom
choi (play group) va sinh hoat x4 hoi ma cac tré sau dén choi hay du vao. Chung chi hoa déng véi nhiing
tré khac c6 khuyét tat tuong tu hay ning hon trong khung canh tach riéng. Tré khong co dugc tinh ban
v6i tré khac cung tudi khong co khuyét tat. Chang khong dugc hoc va tang trudng trong khung canh cta
tré nho trong cong dong. Thir tudng tuong tré binh thudng ma bi gat ra khoi trudng va cb lap vé mat xa
héi s€ co sy tang trudng bi anh hudng ra sao, va roi coi xem anh huong co thé ¢ ctia n6 ddi vai su phat
trién cta tré c6 hoi ching Down.



'Chuyén ddng néi la chiing t6i phat trién nhir la cd nhdn riéng biét, véi quyén loi y hét vé viéc
sinh song nhw bat civ ai khdc la ngwoi, va cé twong lai lam viéc véi ban bé ciing tudi, binh
thuwong hay khuyét tdt. Chuyén ddang néi la ho c6 thé la nguoi trucng thanh nam hay nit, va khi
lam viéc xong ho co thé di du tiéc hay ngu dém o nha ban, khong bi ky thi vi la nguoi nhu ho la,
moi nguwoi lang nghe quan diém ciia chiing téi, hiéu né va nhin nhdn quyén céng dan cia ching
toi.

Trén hét thdy téi muén ndi rang chuyén ding ké nhdt cho t6i la ngueoi ta coi trong diéu téi suy
nghi. Téi muén song hanh phiic véi ba me, anh chi em ma téi ciing muon cé gia dinh, cudc song
v6i ban trai Christian xdy dung trén tinh yéu ciia ching téi véi nhau. Téi chdp nhdn khuyét tdt
ciia minh, nhung t6i khéng muén nwong tia vao anh chi em khi ba me qua doi. Téi di lam, di
hoc va voi ban be chung toi sé co dwoc mot doi séng tron ven tuy can cé hé tro mét chit. Nguoi
khuyét tdt can dwoc giip d& dé sinh hoat nhung khong phdi ai ciing hiéu dwoe diéu dy. Toi luén
luén néi rang ai cwoi nhao nguoi khuyét tdt la khuyét tat nhiéu hon ching téi. Téi mudn cham
ditt bang 161 néi rang cé hdi chitng Down chang sao cd, diéu quan trong la song linh hoat, ¢é
cam xiic va hy vong nhw moi ai khdc. Pung la ching t6i can hé tror dé séng va tranh dau dé
diroc song vui, nhung né dang céng tranh dau.' (Mariana Paez, Argentina).

Truong hoc c6 anh hudng.

Céch day ching 25 - 30 ndm vé trude, ¢ nhiéu nude tré ¢6 hdi ching Down khong di hoc. Lic 4y nhiéu
nude goi 1a tién b bat dau co trudng dic biét danh riéng cho tré khuyét tat. Pa sd nhitng truong danh
riéng ndy chi chu trong vao viéc day k¥ ning thuc dung dé viéc sinh séng hang ngdy, cho rang khong tré
nao c6 hoi chimg Down c6 thé hoc doc va do vay khong c6 chwong trinh hoc chir hay c6 rét it. Truong
hoc ma chi nhan tré ¢co khuyét tat dang ké tao nén moi truong bat binh thuong, ngheéo nan vé mat xa hoi
va hoc hoi. Do khuyét tat cta chiing, tré thudng rat cham noi, cham biét choi dua va cham phat trién cach
Xt su ngoai xa hoi. Ching khong thé giup 1an nhau, khong c6 guong bét chude thich hop cho tudi cua
ching dé hoc noi, chi chung céach choi hoac cho thi du v& hanh vi thich hop theo tudi.

'T6i tiéc la khong dwoc hoc chung véi tré binh thieong khi di hoc. Vi khéng cé trieong hay trong
viing t6i 6, dé hoc truong gidi téi phdi di xe bus t6i ché xa. Thanh ra t6i khéng gdp ai thude khu
gcfn nha. Néu cé thé lam lai thi t6i muén di hoc & truong ché lén cdn dé lam ban voi tré trong
vung.' (Jason Kingsley, Hoa Ky).

O nhiéu nudc trén thé gidi, tré ¢6 hdi chirng Down van con bi cho hoc riéng theo cach nay, hay khong co6
phuong ti¢n dé c6 dugc chit hoc van nao.

Tai nhiéu noi, co hoi dugc gido duc di bat dau thay doi trong nhitng nim gan day. Dich vu va chuong
trinh hoc tép duoc 1ap ra cho tré tho rat nho. Cang ngay cang nhiéu tré c6 hoi chimg Down duoc co hoi
vao hoc trudng binh thudng véi tré binh thudng cing tudi. 4 hidu ngudi 16n c6 doc 14p hon va thém co
hoi lam viéc hon.

4 himg nghién ctru vé tré c6 hoi chimg Down hoc truong binh thudng déu cho thiy rang lam vay c6 loi
cho tré, em dat dugc mirc biét doc, 1am toan va hoc van cao hon tré hoc trudng danh riéng. Ching c6
cling goi y rang tré c6 hoi chimg Down ma dugc cho hoc trudng binh thuong chung véi tré cung lira tudi
¢6 k¥ ning néi kha hon, va k¥ nang giao tiép xu su chin chin hon tré hoc trudng dic biét. Cac nghién ctru
nay khong tim ra bat lgi nao vé viéc tré khuyét tat va tré binh thudng hoc chung, cho tré khuyét tat duoc



hoa déng vé mat xa hoi. Ho khong théy ¢6 1oi ich thiét thuc ndo cua viéc cho tré hoc riéng trong truong
dac biét.

Du ¢6 thém nhiéu chung cé vé loi ich cta viéc hoc chung, ngay ca ¢ nudc ma viéc hoc chung mot truong
gdm tré khuyét tat va binh thuong duoc xem 1a quyén theo luat dinh, khong phai dé& ma luén ludn c6 duoc
diéu 4y va cha me c6 thé van phai tranh ddu dé tim cho con mét chd hoc.

"Tir ndm ba tudi t6i ndm bdy tudi, téi di hoc trong trieong gan nhda. Mot hém t6i héi me la sao
nhitng tré khdc trong 16p téi déu 4 tudi ma chi ¢é t6i la 5 tuéi, me bdo rang t6i bi truc tric lam
hoc kho, nhung me noi méi tré déu khdc nhau va déu hoc dwoc néu chung chiu kho. RGi t6i di
truong dac biét hoc doc va hoc nhiéu chuyén khac. Toi hoc giup nhitng tré co bénh nhiéu hon
t6i. Khi dwoc 11 tudi, thay c6 va ba me quyét dinh rang t6i dii sikc vdo trieong binh thuong. P6
la trwong rat 1om, trong 16p ¢6 30 hoc sinh. Pa s6 ching nhé hon t6i 2 tudi, va téi hoc & dé tdi
nam 17 tuéi.

"Trong 6 nam do toi hoc nhiéu diéu. Viéc hoc ¢é loi cho toi, cong kho hoc tap mang lgi két qua
cho 16i va nguwoi khac. Moi chiing ta déu cé khdc biét riéng ciia minh, c¢é thé tim dwoc ché dimg
trén doi. Viéc téi khéng thich chit ndo la c¢é gio phdi roi 16p dé di hoc riéng, con mén téi thich
nhat la lich sir, né luén luén lam t6i hirng thu. Toi may mdn ¢6 ban tét, hoc dwoce & ban nhiéu
diéu. Ban luén luén doi xir véi nhue la nguoi trong bon y nhie chiing, va t6i khéng quén dwoc
thdy cé da givip téi rdt nhiéu. O nha, gia dinh doi xit véi t6i y nhw véi anh chi em t6i, va t6i cdi
nhau thuwong xuyén véi chi sat tuéi toi '

'Mét hém 16i dwoc héi la cam thdy sao khi biét la minh c6 hoi chimg Down. M&i dau t6i khong
thich biét diéu do, hay it nhét t6i nén dwoc cho biét khi héi me tai sao ban cung lop nho hon toi
hai tuéi. Phdi lau lam cha me mdi cho t6i hay. Ay la diéu cdc ban téi ciing than phién vé cha me
cua chung. Toi thich duoc cho biét sém hon. T6i mudn xin tat ca cha me cia tré cé héi chung
Down dirng lo ldng ma hdy tin vdo ching t6i. Chiing can cé long tw tin dé tién bé vi chiing t6i
giong nhie moi ai khdc. Tuy ching t6i c6 héi chitng Down, diéu dy khéng c6 nghia la ching t6i
khéng cam xiic nhw ai khdc la ngueoi binh thwong. Téi khong hé nghi héi chitng Down noi cdc
ban ciia t6i la chuyén quan trong. Téi luén luén mudn givp ai can dwoe gitip do. Pé cham dit,
16i muon xin thay c¢é dat ndng quan trong vao si hoc ciia chiing téi, va xin cha me hdy tin vao
chiing t6i." (Andy Trias, Tay Ban 4 ha).

Cong dong nguoi c6 hoi chung Down.

Trong khoang 20 nim vira qua, mot cong dong qudc té gdm nhiéu ngudi va cac t6 chitc quan tim dén
viéc hd trg ngudi c6 hoi ching Down da phat trién. Day 1a cong dong ngudi cé hdi ching Down va cha
me ho, chuyén vién cung cp dich vu nhu bac si, thdy cd, tim Iy gia, chuyén vién chinh ngdn, tri liéu co
nang, tri liéu thé chat, nhan vién xa hoi va cong dong, va nhitng nha nghién ciru ¢b gang tim hiéu anh
hudng ctia hoi chimmg Down dbi v6i moi khia canh cua viéc phat trién, va soan cung luong xét nhiing
chuong trinh va dich vu can thi€p co6 hi¢u qua hay khong.

Cac hoi vé hoi chimg Down dugc 1ap ra ¢ nhiéu nudc va trong cac ving, thuong do cha me va ngudi cd
héi chimg Down td chirc; chung la ngué)n hd tro 16n lao cho ca nhan va gia dinh, va la mot luc to tat mang
lai thay d6i trong cac nude c6 hoi. Thuong khi nha nghién ctru va chuyén vién ciing can du vao nhimng hoi
nay. Cang lac cang c6 nhiéu hoi nghi quéc gia va qudc té, cac budi hop dugce to chic, cho phép ngudi ta
chia sé kinh nghiém va hiéu biét. Mdi ba hay bon nim cong dong qudc té vé hoi chimg Down mé mot
Dai hoi Thé gidi, nhu dai hoi 1an thir bay tai Sydney vao thang ba nim 2000, dai hoi lan tht tam tai
Singapore thang 11, 2003. Bién ban cua dai hdi thuong duoc xuat ban thanh sach, cho phép nhimng hiéu



biét moi mé trinh bay tai dai hoi dugc chia sé véi tat ca nhitng ai chi phoi cudce song cua tré nho va nguodi
16m ¢6 hoi chirng Down.

4. 4 hiing di€m can ban vé hoi chirng Down.

a hirng diém can ban veé hoi chiing Down dugc tém tat trong phan ké. Moi van dé dugc thao luan chi tiét
trong mhitng muyc cua bai nay.

Ho1 ching Down 1a bénh vé nhiém sac theé.

Hoi chimg Down gy ra do viéc ¢6 thém mot nhidém sic thé 21 hodc trong tinh tring hodc trong trimg.
4 hidm sic thé 21 1a cai nho nhét trong sd cac nhiém sic thé cia ngudi, va gdm khoang 225 di truyén ti.
Pa s6 tré co hoi ching Down (95%) ¢ ba 21 (trisomy 21 - tirc mdi té bao trong ngudi déu cd thém mot
nhiém sic thé 21), khoang 3-4% c6 nhidm sic thé chuyén vi (translocation - theo nghia nhidm sac thé 21
phu trdi dinh vao mot nhiém sdc thé khac), va chung 1-2% tré c6 loai hdi ching Down goi 1a dém
(mosaic - tirc chi mot sb té bao c6 du mot nhidém sic thé 21, nhiing té bao khac dugc binh thuong). Tuy
nhién loai bénh khong lam thay d6i dang ké nhiing kho khan trong viéc hoc thuong di kém voi hoi chimg
Down. Tré c6 chung ddm co thé it bi cham phat trién vé mot sé mat, day la tat hay di kem voi hoi chiing
Down, nhung c6 vé gap kho khin vé ngon ngir va hoc tap nhu céac tré khac.

Ai cling c6 thé sinh con ¢6 hoi chirng Down.

Ty 1€ sinh ra tré c6 hoi ching Down thi béng nhau cho cha me thudc moi thanh phﬁn xa hoi va trinh do
hoc véan, moi sic dan va cha me thudc di moi ltra tudi. Tuy rui ro sinh ra tré ¢6 hoi chiing Down tang theo
tudi ngudi me, ba me thudc Itra tudi ndo cling co thé sinh ra con co hdi chimg Down. M rii ro 1a
khoang 1/2000 Ituc ba me 20 tudi, va 1/45 lac 45 tudi. Dau vay, vi s6 con ma ba me tré sinh ra thi nhiéu
hon s& con ma ba me 16n tudi sinh ra nén da sb em bé c6 hoi ching Down 1la do ba me tré hon 35 tudi
sinh ra.

Ho1 chimg Down dugc xéac dinh lac chao doi.

a hitng dir kién chinh vé hoi chimg Down.

e Hoi chimg Down 13 bénh vé nhiém sic thé

e Ai ciing c6 thé sinh con c6 hoi chimg Down

e Hoi chimng Down dugc xac dinh ltc chao doi

e Hoi chirng Down 1a hoi chung hay gép.

e 4 gudi c6 hoi chimg Down séng lau

e 4 hu cau ca nhan va kha niang mdi ngudi thay dbi rat nhidu

e Sy phat trién tiép tuc dién ra sudt doi.

e Hoi chimg Down khong phai 1 bénh dan dan ho4 té hon.

e C6 nhirng cach can thiép hiéu qua nhung khong c6 tri lidu hay cach nao chita hét hoi ching Down.

Khuyét tat ctia tré gan nhu luon luén duge nhan ra luc chao doi, va cha me c¢6 thé tim duoc nhitng nhom
hd trg & nhiéu nude. Pa sb tré ¢6 hoi ching Down tai Anh s& duoc chi day tai nha rat sém, ¢ tri lidu va
cha me c6 thé can du vao tién bd vé hoc tap cua con ngay tur nam dau doi. T 10-15 nam vira qua cha me
ctia tré ¢6 hoi chimg Down ¢ nhiéu nude da tranh dau hitu hiéu dé c6 thém chd cho con vao hoc & vuon



tré hay nha gitt tré chung véi tré binh thuong. Mot s6 nudc co dich vu kha hon so v6i Anh, va co kinh
nghiém 1au hon vé chuong trinh gido duc sém va trudng hoc chung cho tré khuyét tat va binh thuong,
nhung ¢ da s6 cac nudc trén thé gidi, chi co it dich vu cho tré ¢6 hoi chimg Down va gia dinh. Tai nhiéu
nude, gia dinh thiéu ngay ca thong tin cin ban vé hoi chimg Down, nhung & da s6 cac nudc trén thé gioi,
cac hoi doan do cha me hudéng din dang bat dau ting trudng va cho ra thay doi.

Thir nghiém dé tim hoi chtimg Down.

Hién nay, ta khong thé xac dinh ai ¢6 rui ro sinh con ¢ hoi chung Down trudc khi ¢6 thy thai, ngoai rui
ro lién hé dén tudi ciia ngudi me. Tuy nhién ¢ thé tim ra hoi chimg Down trong lac mang thai. Tai mot
s6 nudc tat ca phu nit c6 mang dugc dé nghi cé thir nghiém vé mau dé phong dinh xem bao thai c6 hoi
chimg Down hay khong. Thir nghiém nay dugc ding dé cd van cha me vé mirc rui ro va dé cho cha me
nao mudn 1am thir nghiém nude nhau (amniocentesis) biét muc rui ro; thir nghiém nay 13 cach chinh xac
dé xac dinh viéc c6 nhiém sic thé phu trdi hay khong. Thir nghiém duoc lam bang cach dung kim dam
vao tir cung dé 1y chat dich chung quanh bao thai va xem xét, trong chat dich ¢ chira nhiing té bao cua
phoi thai. Tai mot s6 nude két qua thir nghiém dwong tinh c6 thé dan dén viéc ngung thai (termination)
khoang 16 - 20 tuan cua thai ky.

Thur nghi¢ém vé mau khong tim ra dugc hét nhitng thai nhi ¢6 héi chung Down, né con doan sai mirc rui
ro cho nhiéu cha me ma bao thai khong c6 hoi chimg Down, (khoang 43 trong sé 44 trudng hop bi cho 1a
c6 rai ro ¢6 hoi chimg Down va dan dén viéc thir nudc nhau, c6 két qua duong tinh 1am, cé nghia chi 1
trong 44 trudng hop 13 thue su c6 hoi chimg Down). Ciing ¢6 vai ddu hiéu c6 thé thiy duoc khi ra siéu am
nhu tim bét thuong hay mot vung la dang sau cb (1an xép & cd), va nhimg dau hiéu nay ciing c6 thé din
dén viéc d& nghi cha me thir nude nhau.

Vé mit dao duc thi day 1a chuyén rat khé néi, cho riéng tac gia ba khong tin rang viéc thir nghiém bao
thai thdy c6 hoi chimg Down c6 thé bién minh cho chuyén ngung thai. Pa s gia dinh hdi phuc mau le la
lung sau chan dong do viéc dinh bénh gy ra sau khi tré chao doi, va thwong yéu tré c6 hoi chimg Down y
nhu nhitng con khéac cua ho. Tré c6 hdi ching Down va anh chi em séng doi vui vé va tron ven, khong cé
d4u hiéu nao cho théy 16n 1én véi anh chi em ¢é khuyét tat s€ mang lai anh huodng tai hai lau dai. a guoc
lai, nhiéu nguoi trong gia dinh, cha me, anh chi em c6 thé thiy ho c6 lgi vé nhiéu chuyén, ma ciing t6 ra
thuc té ddi véi nhimg doi hoi phu troi ho phai gap. Mot sb gia dinh (khoang 15%) gip nhiéu kho khin
hon, thdy khong d& gi ddi pho nhat 1a néu tré o tri tré ning hon murc thong thuong, c6 hanh vi truc tric,
hay c6 thém bénh tat. Ciing khong d& gi ddi pho néu ngoai viéc gia dinh bi cing thang con c6 nan nghéo
doi, that nghiép, chd & thiéu phuong tién. 4 hitng gia dinh nay co thé duoc xac dinh va nén duogc cic
nhom cha me va dich vu wu tién ho tro.

Dau sao quyét dinh ngung thai 14 chuyén riéng tu ctia mdi ngudi. Cha me nao thdy khong thé lo liéu cho
nhu cau cua tré c6 hoi chimg Down, thi thay vi ngung thai ngudi ta c6 thé cho con nudi. Tai mot s6 nudc
s6 gia dinh sin 1ong nhan nudi em bé c6 hdi ching Down lai nhiéu hon s6 tré c6 sin dé 1am con nudi.

Hoi chung Down 1a hoi chung thuong gap.

Hoi ching Down 14 hoi chimg thong thuong nhat gy ra khuyét tat hoc kho tir trung binh dén ning cho tré
nhé. 4 6 xéy ra voi ti 1€ 1/700 tré sinh ra, tiy thudc vao thir nghi€ém tim bénh va chu truong ngung thai &
nhiing nudc khac nhau. Hién nay tai Anh udc lugng 1a c6 khoang 30.000 nguoi cé hdi ching Down so
v6i dan sb toan qudc 1a gan 60 triéu.

Viéc tim ra bao thai c6 bénh khong lam giam dan s dang ké di & Anh hay noi khac nhu di tién doan.
Chim séc vé y té 1am ting mirc séng sot noi tré nho, va sd tré trong tudi di hoc ma c6 hdi chimg Down



van ting gia tai Anh. 4 gudi ta tin rang su viéc s& con tiép tuc trong thap nién t6i. Con sd tré co hoi chimg
Down trong tudi di hoc (5 dén 19 tudi) tai Anh dugc udc lugng 1a tir 8000 dén 9000 em.

a guo1 ¢6 hoi chung Down song lau.

e Hoc ca doi

e 4 gudi c6 hoi chimg Down hoc subt ca doi.

e Thiéu nién va lic méi trudng thanh thuong 1 giai doan c6 tién bo dang ké.
® 4 gudi co hoi chimg Down 1a céng dén c6 trach nhiém.

Pay 16 rang 1a cong dong dang ké va boi nay tudi tho ciia ho 1a tir 45 dén 55 tudi va c6 ngudi con sdng ca
dén 60 tudi ngoai hay 70 tudi, chuyén quan trong 1a nhitng tré em nay dugc loi nhd co hdi gido duc trang
bi cho cac em sdng doi doc 1ap ban phan trong cong dong khi trudng thanh. 4 han xét nay khong phai qua
dang, vi khong phai chi mot thiéu sé rat nho c6 nhiéu kha niang méi co thé sdng doc 1ap.

Thi du nhu Roberta, con gai cua tac gid, c6 hoi ching Down; c6 hoc xong ra truong ma khong biét doc
chut gi, khong biét dém, khong biét néi ca tén nhitng dong tién, gidy bac. Roberta sinh nim 1969, lac méi
sinh ¢6 cudc séng xao tron; trong 16 thang dau tré phai ¢ trong vién rdi sau d6 duoc gia dinh tac gia bai
nay nhan 1am con nudi. Dén 4 tudi tré méi biét di mot minh, 5 tudi mai biét ndi duge timg chir. Moi viée
bét dau that cham chap nhung nay khi dugc 31 tudi, co sdng trong nha cé tro gitp ctia cong dong, biét rat
tién cua minh ¢ ngan hang, tra tién nha va biét chon lua cach sir dung phan tién con lai ma co cét trong
truong muc ngan hang. Roberta tu quyét dinh viéc ding thoi gio ctia minh, ¢6 chim lo nhimg nhu cau cua
minh, giit gifi quan 4o, di hoc 16p gido duc trang nién budi téi ¢ trudng cao dang, tiép tuc cai thién
chuyén hoc doc hoc viét va k¥ nang dung tién cia minh. Cting v6i ban bé ¢6 vui choi nhing sinh hoat
khac nhau trong cong dong dia phuong, c6 khi danh cho ngudi c6 nhu cu ddc biét, co khi danh cho
nguoi binh thudng, va c6 cé viéc lam ban thoi gian, dugc tra mic lvong ti thiéu theo luat dinh & Anh.

Roberta tir ltic 22 thang, tudi thiéu nién va rdi 21 tudi.

a ay ngdm nghi lai viéc khi Roberta 1a tré con toi da danh gia qua cao anh huong cua viée thiéu ky ning
hoc tap dbi v6i doi con luc trudng thanh, va danh gia qua thap k¥ ning giao tiép, cach xu su tot dep cla
chau, 1ong tu tin va hang hai mudn tham du v6i moi ngudi. Toi cling quan sat 1a Roberta va ban khuyét
tat ciia nd 1a nguoi c6 kha nang, 1a thanh vién co6 tinh than trach nhiém vé mat x3 hoi trong cong df‘)ng.
Chung ty minh st dung tit ca nhitng phuong tién cong cong trong ving, khong can nhan vién hd tro.
Chung ra quéan giai khat nhung khong udng bia nhiéu qué thanh say swa pha phach mat trat ty. Ca nhom
di sdm hang & ctra tiém trong ving va ra quan ca phé. Theo toi biét khong ké nao trong bon c6 1y céap
hay gdy ndo dong ngoai dudng, c6 ric rdi v6i luat phéap.

Roberta khong hé mic ng du chi co it tién. Chau can than vdi tién bac cia minh va danh dum dé sim
quén 4o, di nghi hé theo ¥ minh. Tbi cling ngac nhién thiy cich ma Roberta va ban cta né lo ling cho
nhau va hd tro nhau trong lac kho khan, dau dm, tang ché. 4 6i khac di, mac thanh thao vé& mat xa hoi va
y thirc t& nhi vé giao tiép ma Roberta va ban v4i khuyét tat hoc khé cia chéu 16 ra trong doi song hang
ngdy, kha hon thdy rd so voi chuyén 16 ra ciia nhidu ngudi ma ta cho 1a théng minh hon, ¢6 hoc hon
trong cong dong cia ching ta.

Roberta cang 10n toi cang thiy sy gidng nhau giita con va em trai em gai ctia chau vé nhimg k¥ ning va
nhu cau quan trong cho cudc sdng, va cang thy it di biét. Toi udc phai chi hdi con con nho toi co thé
thdy trudc hinh anh vé con ngudi 16n khéo 1éo ma con c6 thé tré thanh, thay vi 13 hinh anh ma t6i dugc



cho thay 1a mot nguoi kho dai ca doi phai ludn ludn bi 16 thude. Han t6i s& c¢6 thé 1a cha me kha hon cho
Roberta.

a hu cau va kha nang cia moéi ngudi khac nhau rat xa.

Khong hai ngudi c6 hoi chimg Down nio lai gidng hét nhau ciing nhu khong hé c¢6 hai ngudi binh thudng
nao giéng y nhau. Tuy mdi nguoi c6 hdi chimg Down c6 mot nhidm séc thé 21 phu trdi trong té bao cia
ho tir luc thuy thai, anh hudng vé su phat trién thé chat va tri ndo van thay doi rat nhiéu, theo cach hién nay
ta chua thé giai thich. Thi du khoang phan nira tit ca nhiing tré sinh ra c6 hoi chimg Down c6 tim bat
toan, su phat trién cua tim bi anh huong trong luc bao thai phat trién, va sb con lai sinh ra c6 tim binh
thuong.

a hiéu tré c6 hoi chimg Down di lac bi ling tai, nhung c6 tré khong hé bi truc tric vé thinh giac. a hiéu
tré can deo kinh trong khi c6 tré khong can.

Anh hudng vé phat trién cir dong, kha ning hoc tip va phat trién tri ndo ciing thay d6i. Pa sd tré c6 hoi
ching Down sinh ra ¢6 co mém, nhung mot s6 bi mém hoai can tap thé duc thém, va co tré khac lai
khong can 1am vay.

Pa s tré nho va ngudi tré cd hoi chimg Down hoc hanh va tién trién chdm hon nhiing tré khong c6
khuyét tat, nhung mat s6 chi bi cham nhe va s6 khac bi nang hon. C6 tré cham biét noi tuy lai n6i 1o rang,
tré khac gap tré ngai rat 1on khi tip néi cho rd. C6 tré c6 hdi chirng Down hoc doc ngang strc voi nhitng
tré khac trong 16p hoc chung véi tré binh thudng, lai cé tré c¢6 hoi chimg Down khong biét doc chi ca.

Da s6 ngudi 16n ¢6 hoi chimg Down co thé song doi rat binh thuong trong cong dong nhu biét di mua
sam, di lam, di hoc truong cao drfmg va to1 choi hdi quan ma chi can hd tro rat it; ho thuong khi séng
trong gia cu ¢o trg giup. Khoang 15% nguoi khac can duoc giup d& hiang ngay nhiéu hon, nhu can chim
soc va c6 sinh hoat dinh san cho ho.

Vi¢c dinh bénh 1a c6 hoi ching Down khong thé cho ban biét 1a tré nho hay nguoi 1on sé tién trién ra sao.
4 6 c6 thé cho ta hay 1a c6 vai tryc tric vé strc khoé va kha niang hoc tap thuong thiy ¢ nguoi co hoi
ching Down hon nguoi khac, va bao cho ta viéc can thAm dinh viéc cham soc strc khoé va nhu cau hoc
tap cta timg tré hay ngudi 10n kém theo quan tAm vé nhimg rui ro nay.

Kha nang tri tu¢ hay tri thic.

Khi trudc, su phat trién tri tué hay tri thirc cta tré va ngudi 16n ¢6 hdi chimg Down thudng duge mo ta
bang chi sb thong minh IQ (Intelligence Quotient), tinh theo két qua tric nghiém vé tri thong minh. Da s6
nghién ctru vé du phat trién ctia ngudi c6 hoi chimg Down dung cach tinh nay.

Tuy nhién, trac nghiém IQ co gié tri gii han vé mat thuc té. 4 6 khong cho ta biét gi hay biét rat it vé kha
nang ndi va 101 ndi cua mot nguoi, ho co biét doc téi murc hitu dung hay khong, co biét ndu duoc bita an,
biét dung phuong tién chuyén ché cong cong hay biét xir sy theo cach hop voi xi hoi. Vi 1y do nay nhiéu
chuyén vién chira tri hay gido duc thich do murc tién trién cia tré va nguoi 16n trong ting k¥ ning riéng
biét hon, nhitng kha ning lién quan dén cudc sdng thuong ngay.

Khi lam vay su viéc cho théy r0 la su phat trién cua tré c¢6 hoi chirng Down khong bi cham trong tat ca
moi mit. Trong khi tién bd vé moi mat thi thudng cham hon tré phat trién binh thuong, tré c¢6 hoi chimg
Down lai ¢6 phat trién vé mat xa hoi va tinh cam manh hon va chi bi cham mot chit trong tudi tho. Ky
nang giao tiép va thong cam cia tré va ngudi 1on thuong 13 wu diém cua ho trong sudt ca doi. K§ nang ctr
dong bi tri tré va can trd kha nang choi dua, nhung toi tudi di hoc thi k¥ ning cir dong, tu gitp minh
(nhu biét ty dn udng, 1am vé sinh) thudng phat trién hon k¥ ning néi va giong noi.

Su phat trién vé giong no61 va ngdn ngir 1a mat c6 kho khan dac bi¢t cho tré ¢6 hoi ching Down, va tién
trién vé ngdn ngir va giong ndi cia tré thudng thua sat kha ning 1y luan khong can 161 va lién lac khong



101. Pay 1a viéc 1am ching rat buc boi, cling nhu kha ning noéi yéu kém gay anh hudng bt loi cho moi
mit trong cudc séng cia chung. Piéu may 13 nghién ctru bat dau cho thiy vai manh mdi vé 1y do tai sao
101 ndi va ngdn ngir cua chung bi tri tré, va dua ra chi dan vé cach tap luyén c6 hiéu qua. Hai kho khin
lam dinh tré 161 n6i 1a kho khan vé cu dong khi néi, viéc lam tri hoan kha nang phat ra am va chir ma ta
hiéu duoc, va c6 tri nhd ngan han yéu kém vé 10i ndi dugc nghe. a hitng sinh hoat gitip cai thién 10i noi
nhu viéc phat 4m va 1am tri nhé kha hon c¢6 thé ¢ hiéu qua tir luc tho 4u va khong chimg kéo dai luon
trong tudi trudng thanh.

Ta ciing biét 1a nguoi c6 hoi ching Down hoc bang mat, c6 nghia ho hoc dé hon bang cach nhin va quan
sat hon 1a khi dugc nghe chi dan bang 101 ndi, va viéc dung cach ra dau va doc cho thdy c6 hiéu qua trong
viéc cai thién mirc tién trién vé ngdn ngit va giong ndi cla tré va ngudi 16n c6 hoi ching Down. Ta ¢
thé day tré ra diu ngay tir lic em bé chi méi dugc vai thang, va doc sém cho con lic chi méi 2 tudi c6
thé 1a cach hidu qua dé day ngon ngit. Vi hoc noéi 1a cin ban cho nhimng kha ning tri tu¢ quan trong khac
nhu suy nghi, nhé, 1y luan va hoc hoi, néu ta c6 thé 1am viéc phat trién ngdn ngit va giong ndi cua tré cd
hoi chimg Down duoc mau hon thi ta c6 thé cai thién kha nang tri tué va mirc ma ching c6 thé hoc tap.

Su phat trién tiép tuc trong sudt cudc song lic truong thanh.

e Su phat trién tiép tuc trong sudt cudc séng truong thanh, va bi anh hudng boi thai do cing co hoi trong
doi.

e Khong ai ngiing ting trudng, phat trién va hoc nhitng k§ niang méi khi ho t6i tudi truong thanh hay roi
truong.

e Hoan canh trong doi c6 thé hd tro, ngan can hay chin ding sy phat trién va ting trudng.

Khong c6 chimg ¢ nao hd tro cho quan diém néi rang tré co hoi chimg Down dat t6i hét muc hoc tap &
tudi thiéu nién va sau d6 ngung lai khong tién thém. 4 ghién ctru theo ddi tré trong mot thoi gian dai da
béac bo huyén thoai nay.

a guoi c6 hoi chimg Down tiép tuc ting trudng vé viée doc va viét, 10i néi va ngdn ngit, sy doc 1ap va ky
nang giao tiép trong cudc sdng lac trudng thanh. That vy, con gai cia tac gia c6 hoi chimg Down, cd
Roberta, co tién bo rat kinh ngac trong khoang tir 22 dén 31 tudi, nho vao viéc chuyén sang cudc song
doc 1ap c6 ho tro va co nguoi yéu.

Viéc chuyén sang c6 doi sdng doc 14p cho Roberta co hoi thanh thiéu nit tré tudi nhu cac co gai khac
trong cong dong, quyét dinh chuyén doi minh va lan dau tién 1am nhimg viéc thong thuong mdi ngay nhu
giat quﬁn 40, lau nha cua, di chg, rit tién & ngan hang, tra tién hoa don, di hoc & truong cao déng, di lam
viée ¢6 hd trg, di vao quan nudc, di xi né 1an dau tién trong doi. Tir trudc t6i gid, Roberta di hoc & trudng
dic biét tach riéng véi tré khac tir luc 4 tudi, sau d6 dung dich vu dic biét cling riéng biét véi ngudi khéc.
Mai sang trong tudn c6 don xe bus dic biét t6i chd dic biét voi ban déng hoc 1a nguoi cé khuyét tat. Em
trai va em gai cua c0 thi di truong chung véi ban hang x6m va ca véi ban cua Roberta. Ta hay thtr tuong
tugng chuyén ay lam Roberta cam nghi ra sao, ngdy nay sang ngay kia tir lac bén tudi.

Chic chin c6 nghe cha me noi rang c6 khéac vai tré khac, va c¢o ciing nhitg ban khuyét tat ciia c6 khong
gidng nhu nhing tré khac. Hay tudng twong nghe vdy anh hudng ra sao cho 1ong tu tin, sy hiéu biét cua
¢ vé chd dimg cta minh trong doi, rang cb 14 ai va ngudi ta nhin ¢6 nhu thé nao. Toi ké ludn ca chung
t6i la gia dinh ctia c6 trong do, vi tuy chung t6i bi dau 10ng nhiéu, biét rang nhimng dich vu tach riéng nay
c6 anh hudng bat loi ra sao cho Roberta, chung t6i van cho con sir dung vi khong ¢ cach nao khac trong
cong ddng lac Ay du da tranh déu doi cho con. Vi vay theo céi nhin ctia Roberta ching t6i 1a cha me, gia
dinh d4 vé phe voi x4 hoi va néi rang 'Lam nhu vdy 1a tot cho con', gian di cho con ra xe bus di hoc mdi
ngay.



Roberta Buckley trong lira tudi 20, ciing ban trai Michael.

Trong nam dau cho con séng doc lap, chung t6i theo ddi thay k§ ning va 1ong tu tin cua Roberta ting
truong mau le, nho su hd trg ciia nhém nhén vién giap do tré tuéi, ddi xir 12 d6 voi ¢d va xem ¢6 nhu mot
ngudi truong thanh co thé va nén tu dinh doat chuyén doi minh. Trong nim 4y, Roberta gip va yéu
Michael, mot thanh nién & gan nha va anh hudng cua viéc ddi vai ca hai that 13 tuyét voi. Michael ciing
c6 hoi chirng Down.

Chéng nhitng d6i ltra thuong yéu nhau va mong udc danh tron thi gid ciia minh canh nhau nhu nhimg cip
tinh nhan khac, ca hai ciing khoi mé doi song x4 hoi ctia nhau, va cho chiing t6i thdy minh da danh gia
Roberta thép ra sao. Khi éy chung t61 nhan thirc 1a muc tién b cia con da bi thui chot do thiéu co hoi, va
do nhitng ai duoc tra lvong dé day va hd tro ¢ trong bao nhiéu nim qua cho 13 Roberta khong thé lam
duoc nhiéu chuyén. Trudc hét, Michael biét di xe bus, ki ning ma Roberta chwa 1am duoc, va nhu thé
cudc sdng xa hoi ciia c6 thay doi vi hai nguoi ¢ thé di phd cliing véi nhau. Trong gia dinh ¢ 1a chi ca c6
em trai va em gai gan tudi v6i minh, nén cd thuong di xi né, quan giai khat, tiém choi bowling hay tiém
an. Mot khi t6i nhimg noi nay thi c6 biét phai lam gi, chi c6 diéu 1a khong c6 k¥ ning biét di xe mot
minh. Michael 14 con 1t trong gia dinh d6ng con vé 16n hon Roberta chimg 13 tudi. Anh khong ¢ kinh
nghiém giao tiép gidng nhu Roberta nén hai ngudi bd tic cho nhau that tuyét diéu. Michael c¢6 thé dan hai
ngudi xuéng phd va khi t6i noi thi Roberta biét phai lam gi !

Roberta mau l¢ 1am t6i ngac nhién véi kha nang biét du tinh va xép dat cong chuyén cua minh. Thi du, ba
tuan trudc ngdy sinh nhat cua Michael t6i dén nha tham Roberta. Con lap tirc kéo t6i qua bén va giai thich
rang sip toi sinh nhat Michael, va chau mudn dan anh dén rap xi né méi mé ¢ 6 chd chiéu phim ¢ khu
giai tri nAm ngoai thanh phd, rdi an t6i & nha hang gan d6 ma em trai c6 dang trong coi luc 4y. Roberta
tinh toan k¥ cang dau ra d6 va nhd rang khu giai tri nay khong nam trén dudng xe bus. 4 éu chiau mudn
dua Michael ra d6 vao ngdy sinh nhat ctia anh thi con sé& phai can t6i 1y xe chd ca hai t6i day. O tudi nay
ctia Roberta, t6i khong biét ring 1a con c6 thé tinh toan va giai quyét van dé nhu vay va thy rat budn, vi
t61 nhan ra 1a con khong hé c6 1y do nao dé mudn t6 ra kha ning nay cho t6i khi gip Michael. Chung t6i
khong hé tao co hoi thich hop, trude khi gap Michael con chi di ra ngoai choi néu gia dinh di choi, hay ai
dugc tra lwong dé lo cho ¢, xép dat viéc ay. Tat ca moi ngudi chung t6i da khuyén khich viéc thy dong
chap nhan. Thuc vay, hdi Roberta & trung hoc t6i c¢6 y thirc va di lo vé viéc ndy nhung khong giai quyét
duogc. Thi du, mot budi téi toi néi chuyén véi con vé chuyén di du khdo & trudng ma chau s& co vao hém
sau, di téi mot chd la, va khi toi noi vé chuyén con phai lam gi thi chéu bao:

- Me dumg lo, thay c6 s& chi cho con.

a 6i khac di n6 c6 nghia:

- Con khéng can phai suy nghi, ¢t lam nhu duoc dan 14 xong.

Chung t6i, nhimg nguoi 16n chung quanh chau, di day Roberta hoc tanh bét luc va thuan theo y nguoi
khac. Trong doi Roberta, trude khi roi nha ra séng riéng, chau hoc dugc rang minh khong ¢ chon lua
nao ca, chi c6 mot trudong dé di hoc, mot dich vu ban ngay cho nguoi 16n dé su dung ... nén néu ban
khong thich thi phai chiu ma thoi.

e Biét vé minh va biét gia tri ciia minh.

e Viéc biét vé minh va biét gia tri cia minh 1a do xa hdi tao nén, n6 phan anh cach chung ta dugc nguoi
khac ddi xtr ra sao. Chung ta hoc dé hiéu minh 13 ai va giéi vé mit nao khi chung dung voi nguoi khac.

e Truong dac bi¢t va dich vu dac biét lam phan cach nguoi khuyét tat voi nguoi khac.

e Chiing ta hoc dugc 13 minh khac ngudi va khong hoa dong voi moi nguoi khi ta tach roi khoi anh chi
em.



Khi Roberta tiép tuc kinh nghiém cudc séng mdi ctia minh, tuy do quyét dinh theo ¥, cang ngay cang ¢
kha nang lo cho nhu cau thuong nhat cua minh, cé dugc tinh thuong va su hd tro cua Michael, chung toi
thdy y thirc ctia con vé gia tri ctia minh va con ngudi minh thay déi. Toi khong thé biét dugc vi Roberta
khong thé dung 161 dién ta cho phép chiing t6i thuc su thao luan viéc nay, nhung tdi tin chic 14 nay con tu
nhin minh khéc v6i cach nhin mudi ndm vé trude. Bay gid chau 1a thiéu nir tré tudi séng doi rat giéng
nhu nhitng thiéu nit khac cing trang lira ¢6 hoc thirc it va co hoi tim viéc giéi han. T6i nghi lic nay con
thidy minh so véi nguoi cung tudi thi giong nhiéu hon 1a khac hay va ciing bét 1¢ thudc hon, vi chéu c6
cung nhiing diéu nhu ho ¢6, c¢6 chd & khac v6i nha ba me, co ban trai, ban bé va cudc séng riéng cua
minh. Kinh nghiém lac tudi tho khong chuan bj cho Roberta viéc nay hay khién chau mong wéc dugc
vay. Chau bung ra phat trién moi mat lam tit ca moi nguoi ngac nhién khi cong dong cho chau co hoi
song nhu ngudi binh thuong. Con ngudi Roberta bimg 1én ciing vi chau dugc ban trai thwong yéu, c6 mbi
lién hé dic biét véi mot ngudi khac ma da sé nguoi 16n nhu ching ta xem 13 chuyén thiét yéu vo cung.
Michael va Roberta chia sé tinh than thiét tron ven giita nguoi 16n voi nhau, theo cach tinh duc chia sé
giita d6i bén va su k& can vé thé chat, cham soc nhau 1a didu rat quan trong 1am cudc song lira d6i duoc
thanh cong. T6i mimng cho ca hai va han hoan voi anh hudng tot lanh ma méi lién hé tao cho d6i tré. Vé
viéc ndy Roberta cling thdy minh sdng doi binh thudng cua ai truong thanh, co6 ngudi yéu nhu da sd
nguoi khac dong tudi.

Khéng may 1a day khong phai 1a chuyén than tién nén khong co két cuc d6i ltra séng trim nam hanh
phuc. Gia dinh Michael khong chia sé cai nhin tich cuc cua chiing t6i vé sy than thiét cua hai nguoi, cudi
cling sau sau nam thai d6 khong chdp nhan ciia ho to ra qua manh lam Roberta va Michael khong giai
quyét duoc. Tuy nhién gidng nhu tit ca nhitng kinh nghiém khac trong doi, Roberta hoa gia din hon, hiéu
biét hon, truong thanh hon rat nhiéu va ting thém kha ning nhd hanh phic va dau kho ma kinh nghiém
mang lai. Chau va Michael van 1a ban v6i nhau nhung t6i budn 13 hai tré khong thanh ban doi ciia nhau.

Hoi chimg Down khong phéi 1a bénh lam suy thoai.

e Hoi chirng Down khong phai 1a bénh lam suy thoai.

e Tré c6 hoi chimg Down c6 tién bo déu din vé moi mit phat trién.

e Khong c6 'cach chira dut' hay 'tri 1iéu cho hdi ching Down vao luc nay.

°i hung su phat trién chju anh huong cia cha me thuong yé€u con, cach tri li¢u hi€u qua, viéc hoc chung
v6i tré khac va cong dong biét lo cho tré.

Doi khi c6 ¥ kién no6i rang hoi chimg Down 13 chirng bénh gy suy thoai. Thudng khi y ndy dugc két luan
dua trén diém IQ va su quan sat gidi han cia nhitng nghién cu vé ndo bd. Tuy vay, chic chan day
khong phai 1a sy that. Anh hudng dau tién quan sat dugc ctua bénh gay suy thodi noi tré 1a tién bo bi cham
lai, sau d6 1 ngung phat trién va cudi cung mét di nhimg k¥ nang di hoc dugc trude do.

Tré ¢ hoi chimg Down tién bd cham hon vé moi mat phat trién nhung chiing c6 tién bd déu din va tiép
tuc hoc thém dugc k¥ nang trur phi chiing c6 bénh khac thém vao hdi chung Down.

Hiéu su suy gidm vé chi so thong minh 1Q.

Trac nghiém vé tri thong minh di dugc dung trong nhiéu nim dé tham dinh kha ning tri tué cua tré. Do 1a
nhiing tric nghiém chuan gém nhiéu bai tap nhé nham do nhing mit khac nhau vé kién thirc, tri nhé va
kha ning 1y luan cta tré. 4 himng bai tp nho c6 khuynh hudng chu trong vao viée do cac kha ning co thay
d6i mau le timg nam. Cac dir kién chuan cho phép nguoi lam tric nghiém so sanh diém cua mot tré voi
diém ciia nhom dong tré cung tudi, dé co thé xem 1a tré kha hon hay té hon muc trung binh ciia nhom



mAu tiéu biéu ndy. Tuy tric nghiém vé tri théng minh nay dugc xem 1a c¢6 gia tri giéi han trong bat ctr
tham dinh ndo vé nhu cau gido duc cua tré, né da duoc dung rdng rii trong nhitng cudc nghién ctru. Tudi
tri tu¢ (mental age) c6 dugc bﬁng cach tim tudi ma tré trung binh c6 thé dugc dat dugce diém cua tré lam
trac nghiém. a éu tudi tri tué cua tré bang tudi nam thang (chronological age), em dugc cho chi s6 IQ 1a
100. 4 éu tudi tri tué it hon tudi ndm thang, tré c6 chi s6 thong minh IQ it hon 100.

Hinh 1. Lién hé giira tudi nam thang va tudi tri tué & tré phat trién binh thudng va tré c¢6 hoi chimg Down.

Trong nhiéu nghién ctru vé tré c6 hdi ching Down, két qua vé chi sb thong minh IQ dugc ghi lai va gan
nhu luén ludn cho thay 1a chi s6 théng minh cua tré giam lan khi khi chiung 16n 1én. Em bé ¢ hoi chimg
Down ¢6 chi s6 cao hon luc so sinh va rdi c¢6 khuynh hudng ha b6t dan mdi nam, tuy viée suy giam
ngung lai vao nhitng nam cudi cta tiéu hoc. Du sy kién nay khong cé gi phai tranh cii, thuong khi né bi
dién giai sai nhu ngy y 1a kha ning thuc su cta tré giam 1an theo tudi. Png ra, chi sd thuc cua tré d6i voi
nhitng phan trong bai tric nghiém cho thdy co cai thién déu ddn mdi nim. Tré c6 tién bo lién tuc, hoc
nhiéu diéu hon va thu thap nhimg k¥ ning méi mdi nam. Tuy nhién ching tién trién theo mtc chdm hon
tré binh thuong ma ta so sanh v6i chung mdi ndm. 4 6 c6 nghia chi sé thong minh IQ chuan cua tré bi
thdp hon mdi ndm, vi n6 dugc tinh bang cach so sanh vdi tién bd ctia tré binh thuong cung tudi, cho du tré
c¢6 hoi ching Down tién trién déu din va tudi tri tué cta ching gia ting.

Vi vay, chi s6 thong minh IQ cua tré c6 hoi chimg Down bi suy giam khong co nghia chit nao 1a mat ky
ning hay ngung phat trién Mot trong nhimg 1y do cho viéc sut giam chi s6 thong minh IQ 1a sy phat
trién rit cham vé ngdn ngitr va 101 ndi cua da s tré nay, mot sé chuwong trinh can thiép sém ghi nhan 1a da
thanh coéng trong viéc 1am cham lai hay chan dtmg viéc chi s6 thong minh IQ bi ha xudng.

Khic biét trong sw phat trién nio bd.

C6 nhiéu nghién ctru mo ta nhiing khéc biét trong sy phat trién lic mé&i dau cua tré co hoi ching Down,
nhung ta chua biét cach nhirng thay doi nay co6 thé anh hudng sy phat trién k¥ ning hoat dong va hoc hoi.
Khac biét khong c6 nghia 1a thoai hoa. a 3o phat trién va gia ting chirc ning theo nhu tién bd vé hanh vi
ctia tré cho thdy. 4 6 c6 thé phat trién theo cach tot nhat ma n6 1am duoc khi ta ké dén anh hudng cua mot
nhiém sic thé 21 c6 thém trong mbi t& bao. R4t nhidu mit vé co cdu va sinh Iy cta co thé bi anh hudng do
c¢6 hoi chirmg Down, va ¥ nghia ctia mot s6 khac biét thiy dugc c6 thé bi dién giai sai, néu chi so sanh voi
co cdu va sinh 1y dang phat trién cua tré so sinh khong c6 nhidém sic thé phuy trdi. Viéc dung thudc hay
udng thém chat nay chat kia dé mong lam sinh 1y cua tré c6 hdi ching Down dugc binh thudng co thé
cling sai 1am y vay.

Cé6 nhiing céach can thiép hi€u qua nhung khong c6 'chira tri' nao cho hoi chirng Down.

Hién nay c6 nhiéu nd lyc nghién ctru sau rong dang dién ra trén thé gidi nham tim hiéu vé anh huong cua
viéc c6 thém chat di truyén nhu trong hoi chimg Down, diéu nay cubi ciing c6 thé dua t&i viée co chira tri
bang thudc 1am cai thién murc phat trién va sirc khoé ctia ngudi c6 hdi chimg Down.

Hién tai khong c6 'chira tri' nao bang thudc hay chat dinh dudng cho thay 1a c6 anh huong gi dbi voi su
phat trién va tién bo cua tré c6 hoi chirng Down, ngay ca khi mot s6 'chita tri' duogc quang cao manh m¢ &
vai noi. Liic nay chung thudng dugc mo ta 1a nhitng cach can thiép vé dinh dudng 'Targeted 4 utritional
Interventions, T4 I'. béng budn 1a khong co béng ching nao tin dugc hodc vé su an toan hodc hiéu qua
ctia nhitng chira tri ndy, va mot sd nguoi ¢ dong chung dya trén ndi lo ling cta cha me mudn tim nhiing
cach tt dep nhat cho con, vao lic ma cha me d& bi lung lac nhat, v&i goi ¥ rang néu khong co cac 'chira



tri nay' thi tinh trang cua tré s€ suy thoai. Thuong khi, cac 'chira tri' nay dugc quang céo voi ly luan dugce
cho 1a co tinh khoa hoc, va chimng c¢& hd tro ma méi thoat xem cé vé nhu c6 tinh k¥ thut va co tham
quyén, nhung thuc ra khong chinh xac va sai lac. Hién thoi chiing ta c¢6 thé nhd vao viée cham soc sirc
khoé¢ hiéu qua, can thi¢p vé mat gido duc va phat trién dé tao nén su khac biét cho muc tién bd cung phat
trién vé ndo bd cua tré co hoi chimg Down, nhung ta khong c6 thudce dé 'chira tri' hoi chimg Down.

5. 4 hu cau phu tro1 cua nguoi c6 hdi chimmg Down.

4 hu cau phu tréi vé chiam soc suc khoé.
C6 thém rui ro vé:

e Bit thuong vé tim

e 4 hiém trung.

e Tuyén giap trang hoat dong yéu.

e Lang tai

® Mit kém.

e Ung thu méau trong nim nam dau.

e Liang tri khi 16n tudi (hon 40 tudi).

Em bé va tré c6 hoi ching Down bj nhiéu raii ro nhat vé mot s6 bénh tat cta tudi tho. Tat ca nhitng bénh
nay xay ra cho nhimg tré khac, nhung thdy thuong hon & tré ¢6 hdi chimg Down. Cach chita tri gidng y
nhu nhau cho moi tré, & day ta ghi ra nhitng nhu cau chim soc strc khoé phu trdi dé bao dam rang cha me,
ngudi chim soc va bac si biét rd.

Tuodi tho.

Em bé ¢ hodi chirng Down bi rtii ro nhiéu hon vé mot s bénh bam sinh. Khoang 40% em bé sinh ra ¢
tim bt toan bam sinh nghiém trong, nhung nay da sé c6 thé dugc chita bang cach giai phau tim trong
nam dau, hay cai thién theo thoi gian. Mot s6 nhé em bé c6 rudt bi nghén can phai giai phau sém sau khi
sinh. Em bé ¢6 hoi chimg Down ¢6 khuynh huéng khang cu yéu kém vé nhiém tring, va can chim soc
nhiéu hon tir lic sinh ra dén sudt ca doi. Chung ciing bi rii ro nhidu hon ddi v6i bénh vé tuyén giap trang
va vai bénh khac nhung da sé dé& chira tri.

e Chim soc dé phong ngira vé mit y khoa.

e Cham soc stc khoe cho tré luc tho au.

e Kham dé tim bat thudng vé tim lc tho Au.

e Kham thudng xuyén va chim soc vé tai, mat.

e Kham thuong xuyén vé hoat dong cua tuyén giap trang.

Moi em bé déu c6 loi khi duge bac si nhi khoa cham lo tir lac méi sinh, ho quen thudc véi nhitng rui ro
dic biét vé stre khoe co lién hé voi hoi chirng Down. 4 hiéu nudc c6 soan chi dan vé cham séc strc khoé
dé bao dam rang cha me va bac si gia dinh dugc thong bao ddy dii vé cac nhu cau dic biét cia tré va
nguoi 16n c¢6 hdi ching Down.

Khi 16n tu6i.

O tubi thiéu nién da sb em c6 hoi chung Down dugc manh khoé va cé nhu cAu cham soc stre khoé giéng
nhu ngudi khac. Tir tudi trung nién dén 13o nién (hon 40 tudi), ngudi 16n c6 hoi chimg Down bi rui ro
nhiéu hon vé viéc sinh ra lang tri goi 1a bénh Alzheimer. Piéu quan trong 1 ¢6 chan bénh ding dan ma



khong phai chi cho ring thay ddi tanh khi hay y dinh 1a mudn néi bi lang tri, vi ddy c6 thé 1a triéu chimg
clia tram cam hay tuyén giap trang hoat dong kém. a do cia tat ca nguoi c¢6 hdi chimg Down cho thiy ¢
vai bat thuong co lién hé voi bénh lang tri & nguoi binh thudng, nhung da sé ngudi 16n tudi co hoi chimg
Down khong bi lang tri.

Giéc quan hu hai.

4 gudi c6 hoi chirng Down bi rai ro vé giac quan hu hai c6 thé anh hudng dén su phat trién va tién bo. Hu
hai giac quan s& anh huéng kha ning cua tré hay ngudi 16n trong viéc hiéu vé thé gidi chung quanh va
viéc hoc hoi. 4 éu khong nhén ra dé chira tri hay bu dép thi su phat trién cta ho s& bi cham lai hon mirc
dang 1€ phai co.

Lang tai.

Truong hop bi lang tai tir nhe t&i trung binh to ra dang ké cho tré ¢ hoi chimg Down, voi mirc 86 tré bi
lang tai vi su truyén am thiéu sot 1 70-80% trong nhitng nim dau chua di hoc. Tré c¢6 hoi ching Down
thuong bi lang tai tir 25-40dB hay nhiéu hon do tai giita khong hoat dong. Yéu kém tir 25-30dB ciing du
gy bat loi cho viéc ling nghe trong 16p hoc hay & noi 6n d0. Mirc yéu kém nay chéc chin sé& tao anh
huong bét loi cho viéc hoc néi luc tudi tho va nhitng ndm dau doi cua tré. Pat dng grommets, 1am thong
tai trong (microsuction) hay deo dung cu tro thinh c6 lgi cho mot sb tré, nhung ta c6 thé giup da sb cac
em bang cach lam giam tiéng On trong moi trudng cua chung, ding ngodn ngit bang dau dé gitp cho 10
no6i trong nhitng nim dau. Piéu quan trong 1a tat ca nhiing ai lién hé dén viéc cham soc tré déu biét vé tat
lang tai dé co thé bu dap twong tmg.

Rui ro b lang tai tiép tuc con trong tudi truong thanh, do d6 di kham tai déu din 1 viéc quan trong subt
ca doi.

Thi giac.

Mit kém, nhat 13 can thi, vién thi, mat 1éch (16 mét) thuong thiy noi tré c6 hoi chimg Down, tuy nhing tat
nay dugc chinh lai vira dang nhu cho mang kinh hay/va giai phau. 4 ghién ctru gin day ghi nhén la kha
ning thdy rd vat ¢ xa c6 18 khong phat trién binh thudng noi tré c¢6 hoi ching Down, va quan sat cla
nhiéu cha me goi ¥ 1a o tré thay khé ma udc luong khoang cach. Vai tré c6 hoi chimg Down sinh ra voi
mit ¢6 cuom, mat nhay (nystagmus). dau véy, da s6 tré xem ra c6 thi giac du stc dé doc va lam cong
chuyén hiang ngay (néu can thi mang kinh).

a hu cau phu trgi v€ phat trién va giao duc.
a ghién ctlru vé tién trinh phat trién.

e Tinh chét dic biét va khong déu cua kho khin vé hoc tap.

e Ky nang ctr dong bi tri hoan.

e C6 k¥ ning kha vé tuong tac giao thiép va lién lac khong 10i.
e Bi cham ngdn nglr va 101 no6i so véi kha nang khong 101.

e C6 tri nhé bang mat tot.

e Hoc bang mit - thuong c6 wu diém 1a biét doc biét viét.

°i hay cam véi du hiéu veé tinh cam.

Trong 30 nim qua, hiéu biét vé anh huéng ciia hoi chimg Down dbi v6i sy phat trién déu dan ting gia.
Trong cung thoi gian do, hiéu biét vé cach tat ca tré ting truong va phat trién di tién bo dang ké. Khi
ngudi ta hiéu rd hon nhiing tién trinh chi phbi su phat trién tri thirc, x3 hoi va tinh cam ctia moi treé,



chuyén hoéa dé hon cho viéc x4c dinh nhiing 1y do dic biét gay ra tri tré va khé khan ma tré c6 hoi chimg
Down déu gip ¢ vai mat phat trién. 4 6 dan t6i chuyén soan ra cac chwong trinh hiru hiéu hon vé gido duc
va tri liéu dé giup cac em c6 tién bo kha hon.

Tat ca nghién ctru vé su phat trién cta tré c6 hoi ching Down cho thiy 1a cac em sé& tién cham hon tré
binh thudng va s& gap kho khan dang ké vé chuyén hoc. Tuy thé khong phai tit ca nhimng mit phat trién
déu bi tri tré nhu nhau, va nhiéu thong tin ma ta c6 lic nay dya trén mo ta vé tién bo cia tré c6 hoi chimg
Down ma khong duoc hudng chuong trinh can thiép hay di hoc chung 16p v6i ban binh thudng. Phan nay
ghi lai cac nhu cau phu troi quan trong chiing toi hiéu theo cac nghién ctru va nhd 1am viéc nhidu nam voi
tré co hoi chung Down va gia dinh cac em.

Xem thém.

e Su phat trién cia tré tho c6 hoi chung Down (0-4 tudi) - Tong quat (DSii-01-02).
e 4 hu cau phu troi vé phat trién .

e Thé chat trj liéu dé cai thién phat trién vé cir dong.

e Chinh ngon dé gitip biét noi.

e Can thi¢p som dé soan chuong trinh gido duc va tap doc, tap viét.

e Co hoi trong hoi quan va cong dong dé hoc vé giao tiép.

Phat trién vé giao tiép va lién lac.

Trong nim dau doi, em bé c6 hoi chimg Down 19 ra tri tré rat it vé phat trién giao tiép va lién lac. Chung
biét cudi chi tré mot tuin hay hon mdt chit so v&i muac trung binh, va ri rat quan tdm dén nguoi khac,
lién lac bang cach cudi, w a va bi bo nhu tit ca tré so sinh khac. Sau d6 chung chuyén sang viéc dung cir
chi nhu chi tay, vy tay dé 1am nguoi ta cha ¥ dén minh, biét hoi xin déu chung muén tré hon mot chit
nhung noi cho sat thi gidng y nhu moi tré khac. Lién lac bang cir chi 1 wu diém nhung bét dau noi ra chir
la chuyén dac biét kho cho tré c6 héi chung Down. Ching thuong hiéu nhiéu hon 13 c6 thé néi nén su
viéc rat 12 buc bdi cho chiing trong sudt tudi tho. Trong giai doan nay day tré nho ra dau bang tay gitp
lam giam bot sy buc boi, va cho phép ching tiép tuc hiéu dugc nhiéu chit hon va phat trién 16i noi.

a gon ngir va 101 noi.

Xem thém.
e 4 gon ngir va 101 ndi cho ngudi ¢6 hdi ching Down - Tong quat (DSii-03-01).

Tap phat am ciing 1a chuyén quan trong, gitp tré ling nghe va nhic lai mot loat cic 4m thanh can cho 101
noi trong tiéng me, va nd co thé bat dau trong nim dau tién, va c6 18 can tiép tuc trong sudt tudi tho. Tré
binh thuong khong c6 khuyét tat chi kiém soat tron ven cach phat am khi ching dugc 6-7 tudi.

Pa s6 tré c6 hoi ching Down c6 loi nhd hoc chinh ngdn trong nhitng ndm di trudng. a ghién ctru gan day
con cho thay 1a nhiéu nguoi 16n ¢6 hoi ching Down co thé cai thién dang ké k¥ ning ndi va ngdn ngir
nho trg gitp dac bi¢t. Cha me, ngudi cham séc hay ban déng su co thé tao nhirng sinh hoat can thiét cho
ho tap.

Trod choi vé ngdn ngir sé gitp tré ¢ hoi chimg Down hoc ngdn ngit mau hon binh thudng néu tré duoc dé
cho tu do ghi nhén nhu cac tré khéc. a gon ngtr dugc hoc ¢ nha trong nhitng nam dau doi va cha me co
anh hudng 16n nhét ddi vé6i su tién bd cta con, vi ho c6 thé néi chuyén v6i con trong cac thong 1€ héng
ngay o nha.

Tt lac chi méi duoge 2 tudi, ta co thé day tré doc dé day ngon ngir. Thuc vay ¢ 1€ doc sach 1a mdt trong
nhimg diéu tro gitp quan trong nhat cho viéc phat trién ngdn ngit va tri thirc cho tré c6 hoi chimg Down.



4 éu duoc thi chuyén vién chinh ngén cho gitp d& vo gia khi gitip cha me chon sinh hoat c6 ich cho tré.
Tuy nhién & nhiéu noi trén thé gidi cha me khong c6 dich vu ciia chuyén vién. Chi ddn DSii vé ngon ngir
va 101 noi ¢ ban kiém ké tién bo vé 101 néi, ngit vung va dit cau, co ghi chu chi tiét va sinh hoat cho phép
cha me hay thay ¢ gitip tré hitu hiéu, ngay ca khi ho khong c6 chuyén vién chinh ngén .

a hd ngan han bang 101.

Xem thém.
e Phat trién tri nhé cho ngudi ¢6 hdi chimg Down (DSii-05-01).

K¥ nang nhd ngan han 161 n6i xem ra c6 it hi€u qua va phat trién chadm hon cho tré cé hdi chiing Down.
a 6 anh hudng viéc hoc ngon ngilr va dién dich 101 néi cho tat ca tré, vi vay chuyén quan trong la c6 sinh
hoat dé phat trién k¥ nang vé tri nhd.

K¥ nang ctr dong.

Xem thém.
e Phat trién cir dong cho nguoi c6 hoi chimg Down - Téng quat (DSii-12-01).

Pa s6 ma khong phai tat ca em bé co hoi chimg Down déu mém nguoi vi bip thit mém luc méi sinh.
Muc dd co mém thay doi nhung phén 16n em bé c6 loi khi dugc tap tri ligu thé chat trong nam dau doi,
néu c6 sin cho em. Phat trién cir dong, bat dau vai viée c6 thé vuon ra, dung cham va tim hiéu tham do
dd vat, anh huong dén co hoi tim toi, hoc hoi ctia em bé vé thé gidi bén ngoai, va do d6 muc tri thirc hay
sy phét trién tri tué ctia em. Diéu quan trong 1a khuyén khich em bé khoi dau ctr dong nhu mudn da, dap
nudc, voi tay, nim, ngéi, di dong va di. Muc dich 1a tao kha nang khoi sy va kiém soét ctr dong ctia minh.
a éu khong c6 san tri liéu thé chat, cha me c6 thé gitip con bang cach khuyén khich tit ca nhiing co hoi tu
nhién dé ctr dong, va dung sach chi dan xut ban lic gan day.

K¥ ning ctr dong chi cai thién nho thye hanh nén gitt cho tré nang dong nhu boi 16i, thé duc tham my, da
banh, nhay mta va bét ctr hoat dong nao ma em thich 13 chuyén tot. Loi ich c6 thém 1a viéc chuyén trd
tiép xtic Vi tré phét trién binh thuong ¢ nhitng nhom thé duc thim m¥ danh cho tré nhé va cac hoi thé
thao.

K§ ning vé ctr dong cling can dé tang thém ddc 1ap trong viéc tu lo than hay k¥ ning thuc dung nhu udng
béng ly, cam dao va nia, mic quén 4o, sau nay la v€ va viét, nhu thé tién bo trong nhitng mat nay s€ bi
tién bo vé cir dong tong quat va tinh té chi phéi. K§ ning cir dong sé& tiép tuc phat trién trong sudt tudi tho
va kéo dai sang luc truong thanh.

Kinh nghi¢m binh thuong.

Céch chinh ma tré hoc vé thé gidi ciia chung 1a hoa vao sinh hoat va ngén ngit & nha, truong hoc va cong
ddng va rdi trong cac sinh hoat giai tri. 4 gudi 1on va tré khac nén noéi chuyén véi em, ké cho em nhiing
diéu moi la, va 1am guong vé hanh vi va sinh hoat hing ngay.

Choi dua.

Phuong tién quan trong khac cho tré hoc 13 choi dua, choi nhu ta thdy & tré nho va rdi 1a sinh hoat giai tri.
Tré c¢6 hoi chimg Down hoc bang cach choi nhu moi tré khac, nhung néu gitp thém thi c6 thé ¢o lgi cho
chung. C6 thé diéu quan trong 14 1am cho thay cach choi va choi véi tré dé khuyén khich em choi dua va
tim hiéu. Hay nhé rang chung co thé khong hiéu tron 16i néi ctia ban, nhung lai khé trong viéc nhin ngam
va hoc bang cach bét chudc.



Truong hoc va cao dang.
Hoc doc, hoc viét va 1am toan.

Poc thém:
e Hoc doc va viét cho ngudi c6 hoi ching Down. Tong quat (DSii-07-01).
e K§ ning vé s hoc cho ngudi cé hdi ching Down. Tong quat. (DSii-09-01)

Tuong ddi co it nghién ciru vé su phat trién viéc doc, viét va lam toan, nhung chi tiét né cung cap mudn
noi 1 tré c¢6 hoi chimg Down c6 thé co tién b déu dan vé nhimg k¥ ning nay ¢ truong va khi truong
thanh. Chiing hoc doc theo cung cach nhu nhimg tré khac, va day duoc theo cach tuong tu, tuy diéu quan
trong 13 phai ké t6i viéc chdm ngdn ngir cta tré. K§ ning doc thuong 1a wu diém cho tré ¢ hoi chimg
Down, thuong khi chiing c6 thé doc kha hon muc ta doan duya theo nhiing k¥ ning khac. Kién thirc tong
quat ciing duoc mo rong bang cach du vao tit ca nhitng phan ctia hoc trinh va bai lam ¢ trudng

Hanh vi va hoc vé giao ti€p trong xa hoi.

Xem thém.
e Phat trién xd hoi cho ngudi c6 hoi chimg Down. Tong quat (DSii-14-01)

Tré bi cham phat trién; va nhat 1a k¥ ning ngdn ngir bi dinh tré, c6 rdi ro 1a sinh ra nhitng hanh vi khé
tanh . 4 hiéu tré c6 hoi chimg Down khong 'khé tanh' gi hon nhimg em bé khac, c¢6 hanh vi thich hop va
tuong tng v4i tudi. Ta biét rang tudi co hanh vi xa hoi thich hop cho phép tré co doi séng xa hoi. Tuy vay
mot s tré ¢ hoi chimg Down ¢ hanh vi khong thich hop va cha me c6 thé thay khé ma kiém soat, giy
cang thang vi chung lam xao tron doi séng gia dinh.

Ta biét rang hanh vi giao tiép thich hop v6i xa hoi cho phép bat cir tré hay nguoi 16n nao co doi séng xa
hoi vui vé hon, dugc ban bé chap nhan va hoan nghénh trong sinh hoat giai tri. Ta ciling biét rang hanh vi
anh huong co hoi hoc tap ¢ trudng. 4 éu tré khong thé ngdi yén, theo ddi chi din va biét thay phién trong
nhém, co hoi hoc héi cua chung s€ bi giam. Vi vay diéu quan trong la cha me va moi nguoi trong nha
khuyén khich tré c6 hanh vi thich hop véi tudi tir luc nhé tré di, cho tat ca tré c6 hoi chimg Down. Lam
chung 'hu' thi rat dé va khién khong c6 hanh vi thich hop theo tudi. Diéu nay d6i luc dién ra ma ta khong
suy nghi vi ¢ qua nhiéu chdm chudc, v6i bién luan rang vi chung bi tri tré ta khong nén mong chiing
thuan lam theo yéu cau.

e Hanh vi la chuyén quan trong.

o Luon ludn khuyén khich va mong 1a tré ¢6 hanh vi thich hop véi tudi, ngay tir ltc tho au.
e Thong 16 thay trude va ky luat rd rang t6 ra hitu ich.

e Hanh vi c6 thé 13 mot cach dé lién lac to y.

Kinh nghiém lam ta khuyén khich cha me va thay ¢ (va dic biét 1a 6ng ba) mong chd va luén ludn
thudng cho hanh vi thich hop theo tudi, bat ctr liic ndo. Diéu nay sé& d& hon néu thong 18 duoc 1ap ra tir luc
tho 4u cho 4n, ngu, va nhitng hoat dong khac trong ngay. Thong 1& déu dan lam tré thiy an 6n va khién
d& theo cudc séng hon. Chung ciing ham y 14 cha me ndm quyén kiém soat va quyét dinh hanh vi lic nho,
thay vi dap tng lai doi hoi cua tré. Tuy nhién xin nhé rang da s6 hanh vi nho hoc ma c¢6 x4u ciing nhu tdt,
va co thé thay dbi bang cach sta tri thich hop. Thay doi hanh vi khéng phai d& va muén thanh cong thi



phai co xép dit trude. MOi ai lién can dén tré can thoa thuan cach thirc day va dung né trude sau nhu mot.
Chuyén ciing quan trong 1a nhan biét rang thay d6i hanh vi c6 thé can khoang thoi gian lau.

Céch hay nhat dé c6 long ty tin va thong thao giao tiép, phat trién k¥ nang két ban, 14 c6 kinh nghiém vé
giao tiép cang nhiéu cang tot voi gia dinh, ban bé va nhimng luc hoi hop chung voi moi nguoi trong cong
ddng. Kinh nghiém xa hoi nay cho co hoi cho thdy hanh vi xa hoi thich hop vé6i tudi va ting viéc ding
ngon ngtr.

4 hu chung t6i dd nhdn manh trong phan dau cua bai, wu diém cta ngudi ¢ hoi chimg Down thuong 13 ky
nang giao tiép va thong cam, cha me va nguoi chim soc thudng noi vé nhimng dic tinh ndi bat nay. Dau
vay, chung ciing lam tré¢ va ngudi 16n cé hoi chiing Down dé bi hai, vi ho rit mau le cam biét su thiéu
thién cam. 4 éu c6 ai trong 16p hay chd dong ngudi khong thich ho, hon s& nhan ra y tuéng qua diéu bd
than hinh hay giong néi. Vi thuong khong thé giai thich cam xuc trong 1ong, ho c6 thé phan ung bang
cach to ra khong vui, kho chiu, va le lang bi trach 1a c6 hanh vi ti€u cuc.

Tém tat.

Ut tién cua chung ta trong viéc dap tmg nhu cau phuy troi v& phat trién 1a co sinh hoat dé khuyén khich
phat trién cir dong, da sb viéc gdm tap luyén nhitng sinh hoat thong thuong, v thirc vé kiém soét chit ché
hanh vi tir luc tho au, va dic biét can nhim vao su phat trién 101 néi va ngdn ngit tir lic rat nho, co thém
hd tro va cach ddi pho khong thdy & sy phat trién binh thuong.

Y nghia cho cha me va chuyén vién.

Thtr thach cho gia dinh va dich vu 1a théa man nhu cau dic biét phu troi cua tré va nguoi 1on c6 héi ching
Down trong thé gidi binh thuong. Giup ngudi co hdi chimg Down vuot qua duoc cac kho khin dic biét
ctia ho can c6 can thiép vé gido duc nhung khong phai 1a hoc ¢6 lap véi tré khac. Trong sudt bai nay
chung 61 co nhan manh chuyén thiét yéu 1a nhin nhan rz‘ing da sb viéc hoc, tién trién va thoai mai cta ho
bi viéc c6 hay khong c6 co hoi, gido duc, kinh nghiém xa hoi va cham séc y té chi phdi nhu ai khac.

Gia dinh, gido duc va chuyén vién cham soc stc khoé, tron xa hdi, trudc tién va hon hét théy can nhim
dén viéc cho nguoi c6 hoi chirng Down c6 su binh thudng. Tré c6 hoi chimg Down can dugc c6 khung
canh kich thich binh thudng cua gia dinh, choi dua, kinh nghiém tiép xtc ngoai xa hoi, va co hoi gido duc
nhu moi tré khac. Tét ca ngudi co hoi chimg Down can dugc o tiéu chuan tdi thiéu vé cham soc strc khoé
nhu moi nguoi khac, cong thém cach phong ngira thich hop cho nhirng nhu cau phu tréi vé y té cia ho.
Céc hoat dong dat biét nham dén viéc gitp tré nhu ngdn ngir bang diu hay tri lidu thé chat, can dugc cung
cap thém vao kinh nghiém binh thuong cua tudi tho. 4 himg diéu nay can duoc c6 trong khung canh hang
ngay, bén canh ban dong tudi binh thudng khac.

e Thir thach cho gia dinh va noi cung cip dich vu.

e Dé thoa min nhu cau dic biét trong mdi truong thong thudng.

e Tré c6 hoi chimg Down sé& ndy nd nhu 1a ngudi duge thuong yéu nhiéu trong gia dinh.

® Tré c6 hdi chiing Down s& co tién bo tot nhét khi dugc nhan vao truong hoc chung véi tré binh thuong,
lam ching cam thay duoc qui chudng va 1a thanh vién vé moi mit ctia cong dong.

e 4 guoi c6 hoi chimg Down sé& ting trudng manh khi duge cong dong ngudi binh thudng dén nhan,

Trong phan thuc hanh sau day, chung t6i d& nghj nhiéu sinh hoat dé gitip cho su tién bd cta tré co hoi
ching Down. Tuy thé, diéu quan trong 13 tré duoc hoa vao sinh hoat thuong nhat hay c6 ¢ nha va &
truong, va dimg giy xdo tron cudc sdng hang ngay cua tré c6 hoi chimg Down, ngudi con lai trong gia
dinh hay ban trong 16p.



Trong nha hay 16p, sé& c6 luc thich hop dé danh thém thi gid cho mét ca nhan, nhung can xét dén su quan
binh chung. Viéc duge xem vé moi mit nhu 1a nguoi duge thuong yéu nhiéu trong gia dinh hanh phuc,
trung binh, manh kho¢ 14 kinh nghiém quan trong nhat cho sy ting truong toi da va phat trién. Thé nén
diéu quan trong 13 sinh hoat phu troi khong l1am thay doi doi sdng binh thudng trong gia dinh. Do vy
thach thirc 14 1am sao thoa méin nhu cau dic biét ma khong gay bat loi cho gia dinh, cong dong hay kinh
nghiém & trudng. Muyc dich cia viéc hd tro cho tré hay nguoi 16n, ¢ nha, ¢ trudng va trong cong dong
phai 1 1am cho su hoa hop va tham du vao sinh hoat ctia bat ctr ai khac dang dién ra trong méi truong ay
duoc dé dang.

Muc tiéu tdi hau ciia chung ta 13 giup cho viéc hoi nhap nguoi co hoi chimg Down trong doi séng hing
ngay, trong khi lac quan vé sy phat trién ctia ho nho cach can thiép hiéu qua vao dung lic.

"T6i nghi théng diép quan trong nhdt cho cha me hiéu la nguoi c6 hoi chimg Down mudn dwoc
déc ldp, ching téi mudn séng doi cang binh thuwong cang tot. Téi biét va da sé cdc ban cua t6i
biét rang chiing téi can cé hé tro chiit it, nhung ching téi ciing y thire la déi khi c6 nguoi trong
gia dinh khong hiéu rang tuy cé khuyét it vé tri tué ching t6i khong phdi la em bé. Ai ciing c6
lam 161 khi 16m khén. Cude song la vdy. Ta hoc tir lam 16 ciia minh va tién lén.' (Gabriella Clark,
Uc chau).

Cam ta.

Tac gia xin cam ta tit ca tré em va ngudi 16n c6 hoi chimg Down trén thé gidi va gia dinh cia ho, thiy co
va nguoi cham séc di chia sé cudc séng cta ho, kinh nghiém, cam xuc va hiéu biét véi tac gia trong nhiéu
nam qua. Bai nay khong thé viét ra néu khong c6 nhitng ngudi nay.

Tac gia cling xin cam ta gido su Ben Sacks va Frank Buckley da dong gop déng ké trong viéc doc va thao
luan nhiéu ban thao.

Than tang.

Bai nay xin dé tdng cac con cua toi, Roberta c6 hoi ching Down, Lorna va Frank; ca ba da cho ra anh
huong sdu dam dbi v6i hiéu biét cua toi 1a sdng v6i hoi chimg Down c6 nghia gi. Lorna va Frank 1 ban
than nhat, nguoi hd tro va bién ho cho Roberta tir khi c6 méi 1a em bé.

Tu ngilt k¥ thuat.

— Chit 'hoc kho learning difficulty' dugc dung trong bai la chir hién dang thong dung tai Anh. Chir 'tri tr¢
tam tri mental retardation', 'hw hai tri nfo intellectual impairment' va 'khuyét tat vé& phat trién
developmental disability' 1 nhimg chir twong duong, ding & cc noi khac trén thé giéi.

— Chuong trinh can thi¢p sdém: early intervention program.

— Ctr dong tinh té: fine movements.

— Ctr dong tong quat: gross movements

— Tri liéu thé chét: physiotherapy con dugc dich 1a vat Iy tri liéu.
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Tat ca nhitng sach noi trén cod thé dat mua trén internet tai website cua to chuc vé hoi ching Down tai
Anh: http://www.downsed.com

Thém chi tiét va chi dan.

Cic hdi vé hdi chirng Down.

4 hiéu t6 chirc c6 ¢ cac nude dé hd tro ngudi c6 hoi chimg Down va gia dinh. Pa sb c6 web sites (xin doc
dudi day) voi chi tiét vé sinh hoat ctia ho va dich vu.



Internet.

Rét nhiéu thong tin hay va khong hay c6 trén internet. Bai khong thé liét ké hét tat ca cac trang web. Tuy
nhién vai trang day du nhat (bdng Anh vin) duoc ghi dudi day. Phan 16n c6 ndi sang nhitng noi khac c6
ndi dung dang chu y.

Down Syndrome Health Issues http://www.ds-health.com/ (this site also maintains a comprehensive list
of links to web sites and discussion lists relevant to issues connected with Down syndrome)

The Down Syndrome Information Network http://www.down-syndrome.info/
Down's Heart Group http://www.downs-heart.down-syndrome.net/

Down Syndrome Research Foundation http://www.dsrf.org/

Down Syndrome Quarterly http://www.denison.edu/dsq/

Canadian Down Syndrome Society http://www.cdss.ca/

National Down Syndrome Society (USA) http://www.ndss.org/

Down Syndrome Association of New South Wales (Australia) http://www.dsansw.org.au



