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Néu quy vi dang cam trén tay tap sach nay thi rat cé thé la quy vi mégi tham gia cong dong
bénh teo co tiy (spinal muscular atrophy, SMA). Néu vay, Cure SMA va tdi xin gi 101 chao
nong nhiét dén quy vi. Chung t6i biét rang cho du néi gidm nhe thé nao di nita, thi viéc
budc vao thé gigi SMA van cé thé 1a mot trai nghiém nang né.

Maéc du da gitt nhiéu vai tro trong cong dong SMA nhung vai tro dau tién cta t6i 1a mot
Nguoi me c6 con mac SMA. Vao nam 2013, ca hai con téi déu dugc chan dodn mac bénh,
chi cadch nhau 6 thdng. Duong nhu cé qua nhiéu thi con ton dong chwa duwogc giai quyét
trong cudc séng ctia chung toéi trong sudt ndm do6 va tha thye la cho dén bay gio, déi khi
tinh trang d6 van xdy ra. T6i nhanh chéng hiéu duwgc mot diéu 1a trai nghiém cia minh
trong linh vyc stc khde tdm than sé dem lai rat nhiéu 1gi ich khi ching t6i da di qua con
dudng mdi mé nay. Va toi cling mudn ho trg moi thi cé thé cho nguoi khac.

Khi nhan dugc chan doan bénh nhu SMA, chung ta thwong nhanh chéng lién hé véi mot
nhom cac nha cung cap dich vu y té€ dé 1ap ké hoach cham séc cho tit cd nhu ciu veé stc
khée thé chat va viéc diéu tri cho con chung ta. Tuy nhién, diéu thuong bi bo qua la wu tién
viéc tiép can céc tai nguyén ho trg cho sirc khée tinh than va cdm xuc cta ca gia dinh. C6 18
diéu quan trong nhat can ghi nhé khi ¢6 vugt qua &nh hwdng cia SMA doi véi gia dinh quy
vi va cuc song ctia quy vi chinh la chiéu c6 cho ban than. Khong cé cau tra 161 hay quyét
dinh nao 1a dé dang nhung viéc thé hién sy 4n can va khoan dung v4i nhau c6 thé tao ra
neén tadng chac chin dé wng phod véi moi khé khian ma quy vi cung gia dinh phai déi mat.

Quy vi c6 thé thady minh dugc ing ho thong qua cau chuyén cia nhirng nguoi khac da va
dang di trén hanh trinh ma quy vi dang trdi qua ngay lic nay. Tat cd nhan vién tai Cure
SMA déu hy vong tap sach nay sé dua ra cho quy vi cac
phuong phap, 10i khuyén va sy khich 1é tir ngudi khac dé
giup quy vi gan két gia dinh manh mé hon va séng hét
minh.

Tran trong,

DM\AX;W?WW

Dany Sun
Nguoi me c6 con mac SMA
Quan ly Cong tac Xa hoi, Cure SMA

TUYEN BO MIEN TRU TRACH NHIEM: Théng tin va l&i khuyén trong tdp sdach nay khéng nham muc dich
thay thé tw vdn cua (cdc) nha cung cap dich vu y té ciia quy vi. Théng tin dwoc chia sé trong tai liéu nay
chi nham muc dich chi dan va hwong dan hivu ich dé vieo't qua cam gidac khi dwoc chdn doan mac SMA
néi chung. Cac cau héi cu thé vé triéu chivng siec khée thé chdt hodac tinh than sé dwgc chuyén tdi nha
cung cdp dich vu y té dé héi y kién va xin chi dan. Chiing téi dd ddc biét than trong dé dam bdo cung cap
thong tin hitu ich trong tap sdch nay. Tuy nhién, moi méi lo ngai cu thé sé dwgc chuyén tgi va thao luan
lan lwo't cung nha cung cdp dich vu y té.




Tac gia Emily Perl Kingsley

Moi ngwdi thwong yéu ciu toi ké lai trai nghiém nudi con khuyét tit nham c6 gang giap nhirng
ngwoi chwa trai qua diéu dic biét dé hiéu dwoc, hinh dung dwoc cdm giac d6 nhw thé nao. T6i
s€ chia sé cam giac dé...

Khi chuén bi c6 con, ban sé& c6 cam gidc nhw dang 1én ké hoach cho ky nghi tuyét voi dén Y vay. Ban
mua rat nhiéu cim nang du lich va 1ap cac ké hoach tuyét voi. Pau trwong La Ma. Bliee twong David
ctia Michelangelo. Thuyén gondola & Venice. Ban c6 thé hoc mot vai cau hitu dung béng tiéng Y. T4t
ca moi thi khién ban rat hao hirng.

Sau vai thang hdo hirc mong chd thi cudi cung ngay ay ciing dén. Ban sap xép hanh ly va 1én dwong.
Vai gio’ sau, may bay ha canh. Tiép vién hang khong tién lai gan va néi: “Chao mirng quy khach dén
Ha Lan”.

“Ha Lan w?!?”, ban thét 1én. “Sao lai 1a Ha Lan? Téi ding ky di Y co ma! Pang nhé toi phai dén Y chi.

Pi du lich Y 1a wéc mo ca doi ciia toi day.”
Nhwng ké hoach bay da thay d6i. Ho ha canh ¢ Ha Lan va ban phai & lai do.

Diéu quan trong 1a ho khéng dwa ban dén mot noi khung khiép, dang s¢, ban thiu, diy bénh truyén
nhiém, nan d6i va bénh tat. P6 chila mét dia diém khac ma théi.

Vi thé, ban phai ra ngoai va mua cim nang du lich mgi. Va ban phai hoc mot ngéon ngir hoan toan
m@i. Roi ban sé gap mot nhém ngwoi hoan toan méi ma ban chwa tirng gap trwdc do.

P6 chi la mét dia diém khac ma théi. Cudc song & day khong nhanh va khéng hao nhoang nhw 6 Y.
Nhwng sau khi ¢ lai d6 mgt thoi gian va nghi ngoi lai sivc, ban nhin xung quanh... va bat dau nhian
ra rang Ha Lan c6 c6i xay gi6... va Ha Lan c6 hoa tulip. Thim chi Ha Lan con c6 cic tic pham cua
danh hga Rembrandt.

Nhwng nhirng ngwoi quen ciia ban dang rén rang di du lich & Y... va ho béat dau khoe khoang vé
quing thoi gian tuyét voi ¢ do. Va trong suét quing doi con lai, ban sé than van: “Dung vay, dang
1€ t6i sé dén d6. Ké hoach cua t6i la nhw vay”.

Va noi dau d6 s& khong bao giv, khong bao gio mat di... vi vudt mat wéc mo dé 1a mot sw
mat mat rat rat 16m.

W
Nhwng... néu danh ca cudc doi ti€c nudi vi da khong dén dwoc Y, thi cé 1& ban sé& chéng w) //g
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bao gio thoai mai tan hwéong nhirng diéu rat dac biét va dang yéu... cia Ha Lan.

© 1987 ctia Emily Perl Kingsley

Emily Perl Kingsley va thong bao ban quyén: ﬁ@
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Béo luu moi quyén
bugc in lai véi sy cho phép cla tac gid
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CHAN DOAN VA TIEP TUC SONG VOT HY VONG

Quéng thoi gian quanh thoi diém cé két qua chan dodn c6 thé 1a mét trong nhitng giai doan nadng né nhat ma quy vi ting trai qua voi tu cach
1a ngudi cha hodc nguoi me. D6 1a digu dé hiéu. Nhiéu cha me c6 cam gidc mat mat va dau kho trong sudt quing thoi gian nay. Gio' day, twong
lai ma quy vi dd hinh dung cho con c6 thé khac di hodc c6 thé quy vi hoan toan khong xac dinh duwge nén hinh dung nhu thé nao. Quy vi c6
thé dau bubn vi mit di nhitng gi quy vi da tirng nghi dén.

Nhiéu cha me cling c6 thé trai qua cam giac toi 16i, bi c6 1ap, 1o 14ng, s¢ hii va nhiéu cdm gidc khac. Khong c6 cam giac nao “dung” hay “sai”
va diéu quan trong nhét la xac dinh cam gidc ctia quy vi, thira nhan cdm giac d6 va tim hiéu nhitng phwong phap lanh manh dé x Iy nhitng
cam gidc d6. Dudgi day 1a danh sdch mdt s6 phuong phap quy vi ¢é thé tim hiéu dé giup ¢ng pho vdi cac yéu td gay cang thang da xudt hién.

1. Lién hé v6i nhivrng cha me khac dd nhian dwgc két qua chdn dodn twong tw. Doi khi, quy vi c¢d thé tim thiy nhitng moi lién hé nay
trong cac nhom ho trg tryc tuyén nhwng quy vi cling ¢6 thé tim kiém céac nhém nudi day con hoic t6 chitc trong khu vye ciia minh
¢6 ho trg cho cha me ¢d con kKhuyét tat. Cure SMA c6 thé giup quy vi lién hé theo ca hai hinh thitc qua mang va gip mit tryc tiép voi
nhitng gia dinh d& c6 trai nghiém vgi bénh SMA twong tw nhu quy vi. Ching t6i té chitc cac sy kién & dia phuwong, nhuw chuwong trinh
Summits of Strength va H)i nghi SMA hang nam, qua dé tao co h¢i xay dung mang luéi quan hé cho moi nguoi trong gia dinh.

2. Can nhic lién hé v6i chuyén gia tri liéu. Mot s6 nguoi trdanh tim dén sy ho trg clia chuyén gia tri liéu vi ho cAm thay s& bi ddnh gia la
khong c6 kha ning xt 1y cac yéu t6 gy cing thing trong cudc song. Trén thuc té, viéc tim ki€m sy ho trg ¢6 nghia 1a quy vi dang chidm
s6c cho ban than va cham séc hiéu qua hon cho nhitng nguoi xung quanh. Chuyén gia tri liéu c6 thé 1ang nghe trai nghiém caa quy vi
va gitp quy vi phat trién cdc k§ ndng ¢ng pho, théi quen ty chdm s6c ma quy vi c6 thé duy tri, k§ nidng giao tiép trong nhitng thoi diém
cing thing, cling nhu k§ ning van dong tng ho. Quy vi chi can bay t6 dwgc nhitng suy nghi clia minh va chia sé véi ngudi nao dé khach
quan va khong phén xét ciing da tot roi.

3. Thi¥ viét nhat ky. Quy vi nén giai tda cdm xic va suy nghi bang cach ghi chép lai khi cAm thay qua tai. Cho du chi l1a vai dong nhat ky
viét voi dé gidi tda moi suy nghi hay vé ra nhirng cAm xuc hién tai thi déu c6 thé giup ich cho quy vi. Ghi lai suy nghi trén gidy c6 thé
gilip quy vi gidi phong suy nghi va nhan biét rd cdm gidc ctia minh.

4. Cham soc sire khoe thé chit. Udng nhiéu nudc, di ngt khi cd thé va nang van déng, ngay ca khi chi 1a ra ngoai choi cung gia dinh.
Dirng danh gia thdp kha nang cai thién tim trang ty nhién khi quy vi dwgc hit thd khong khi trong 1anh. Vi méi ngudi mac SMA 1a mot
cd thé riéng biét nén hanh trinh ctia m6i cha me ciing s& khac nhau. Vé co ban, mic du mdi cha me s& c6 cach ty cham s6c khac nhau dé
giup ich cho ban than nhung tat ca chung ta c6 thé théng nhét rang viéc cham soc stc khoe thé chdt 1a mot phan quan trong dé cé tinh
than khde manh.

5. Lén lich cho cdc budi hen va sip xép thong tin quan trong tap trung & mot noi. S6 y té bia roi cia Cure SMA va/hodc Ung dung Cure
SMA c6 thé giup ich cho quy vi theo cach nay. Nhiéu gia dinh thich s& dung mot “trung tdm diéu khién” nhu vay tai nha. P6 la mot khu
vuce trong nha (vi dy: badng bac hoac bang phai x6a bang khan wdt) trén dé c6 ghi lich, cac cong viéc thuong ngay, lich uéng thudc va
thong tin quan trong khéc. Khu vyre nay co thé dac biét hitu ich néu nhiéu nguoi cing cham séc con clia quy vi, dé moi ngudi cd thé
nam dugc va théng nhat hoat dong cham soc.

Quy vi cin tim kiém sw ho trg ngay luc nay, khi quy vi nhin biét
dwogc cam giac cia minh xoay quanh viéc nhan chan doan SMA.

Vui long lién hé ngay véi Cure SMA theo dia chi
familysupport@curesma.org dé dwoc ho tro thém.
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TAM QUAN TRONG CUA VIEC TU CHAM SOC

Nhiéu cha me cdm thay nhu thé ho can “lam moi th” cho con va nhirng cha
me c6 con mac SMA ciing khong phai la ngoai 1&. Do dd, diéu dau tién thuong
bi loai ra khéi lich trinh ban ron ctia ho khi tré nén qua tai 1la cham séc cho
ban than ho. Chung t6i khéng nhac dén viéc tw cham soc bang cach mat xa,
tdm trong bon day bot, &n d6 ngot va xem phim lién tuc (méac du tat cd nhitng
hoat déng nay déu cd thé giup chung ta thw gidn!). Ma ty chidm séc dugc nhac
dén & day 1a nhirng viéc cha me c6 thé 1am dé gép phan duy tri cAm gidc yén
binh, chdp nhin va min nguyén trong cudc séng. Chang c6 ai luén cdm giac
nhu vay nhung c6 nhitng viéc c6 thé gitup quy vi cAm thay tich cwc nhiéu hon.

Néu cam thay qua tai véi nhitng trach nhiém trong cudc song va lich
trinh cta minh, quy vi c6 thé thwc hién cac bién phap dé loai bé mot
phan ciang thang. SMA s& budc quy vi va nguoi than phai hinh thanh nhirng
théi quen va ky vong mdi trong cudc song. Cac cudc hen tri liéu, tham kham
v6i bac si, diéu tri, cac cudc hop veé gido duc dac biét va nhiéu hoat déong khac
¢6 thé 14p kin lich trinh cda quy vi. Quy vi cd thé cam thdy chan ndn hoidc
qua tai khi biét rang minh khong c6 thoi gian hay stc lyc dé tham gia cac
hoat dong nhu trudc, vi du nhu hoat dong tinh nguyén, danh thoi gian bén
ban beé hay tham chi 1 1am viéc. C6 thé quy vi phai tit chéi cdc hoat dong quy
vi da tirng tham gia va d6 1a diéu binh thuong. C6 thé quy vi phai tir chéi 1oi
moi tham gia tiéc sinh nhat vi nguy co phoi nhiém bénh va dé 1a diéu binh
thuwong. Quy vi khong can phai thay ddi vinh vién va khi tré nén thoai mai
hon v6i nhitng kho khan do SMA mang lai, quy vi s& cdm thdy minh s&n

sang gidi quyét moi tré ngai.

Do6i khi, quy vi c6 thé can phai nho ngwoi khac giup dd. Nhiéu cha me da
quen V@i viéc quan ly nha ctra va lich trinh cda con cai ma khong can giup d&
nhung diéu dé cé thé thay doi. Néu cd thé, quy vi hay tdn dung dich vu giao
d6 dén nha hoac thi thodng nho ban beé hay thanh vién trong gia dinh di mua
d6 hoac lam viéc vét don gidn khac. Cho du chi bét mot viéc trong danh sach
cling co thé khién trang thai va stic khée tinh than ctia quy vi tét 1én nhiéu.
Diéu nay ciing tao co hoi dé quy vi thiy rang c6 thé nhd nguoi khac gitp do
va tao diéu kién dé nguoi khac 6 thé hé trg quy vi.

bat ra ranh gi¢i véi moi ngwoi xung quanh va dé nghi nhirng thw dap
wng cho nhu ciu cua quy vi va gia dinh ma khéng cam thiy xau hé, toi
16i hay sg hdi. Trén day 1a nhitng 16i khuyén dé tim hiéu cach van dong ting
ho cho cac nhu cau cia quy vi va nguoi than ctia quy vi. Khi hoc dugc cach
lam diéu nay mot cach lanh manh, moi nguoi sé khong con phdi chiu rang
budc véi nhitng hoat dong hay cam két cé anh huwdng tiéu cuc dén stc khde
tinh than cda minh. Vi du: viéc gitp con quy vi van dong ing ho cho mot
phéc dd cu thé khi tiép nhan diéu tri c6 thé khong phai la viéc dé dang. Nha
cung cap c6 thé khong tiép thu y kién clia quy vi hodc quy vi c6 thé cdm thiy
minh 1a gdnh nang khi dé nghi nha cung cdp diéu chinh phac d6 diéu tri ca
ho. Tuy nhién, hoc cach trao d6i lich sy vé cdc nhu cau cda con la cach duy
nhit dé tim ra giai phdp phit hgp cho quy vi va gia dinh. Piéu nay c6 thé xoa
diu cing thing va giup moi ngudi ¢ cdm giac binh tinh hon. Viéc van dong
ung ho cho céc nhu cau clia quy vi va con quy vi khong phai ltic nao ciing dé
dang nhung dé la mot cong cu quan trong trong qud trinh cham séc cho stic
khde tinh than ctia quy vi.

DANH SACH KIEM
TRA TU' CHAM SOC

@ Nghi ngoi
‘

Nho ngu’(n
khac giap do

Tw ung ho
ban than

An udng
lanh manh

Tap trung
vao hién tai
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Vwot qua kho khan

Tac gid Amy Medina

La mot ba me ¢ ba con mac SMA, t6i da trai qua kha nhiéu
kho khan va dau khé. Lan dau tién ching t6i biét dén thuat
nglt “bénh teo co tdy” 1a vao ngay 10 thang 8 nam 2011, khi
ciu con trai dau long Mateo cda chung toi tron mét thang tudi.
Vo chong toi roi khdi phong kham cta béc si trong tuyét vong
khi thién than bé nho cda chung toi phai nhan an t.

Tai thoi diém do, chua c6 phuong phap diéu tri SMA nao dugc
phé duyét. That may man khi thang 8 1a Thang Nang Cao Nhin
Thitc vé SMA va t6i vo tinh doc dugc mot bai ddng vé SMA trén
Facebook. Cudi cung, bai dang nay da giip chung t6i lién hé véi
mot nhéom cham séc thong thao & ngay gan. Khi ching t6i cho
doi cudc hen dau tién cda Mateo trong lo au, toi da c6 nhiéu
cam xuc dan xen: hanh phuc, gian dit, buon ba va chdi bé. Khi
roi khéi cudc hen do, chung t6i dd mang theo vé tat ca thiét bi
6 thé can dé kiém soat SMA ctia Mateo.

Trong nhitng thang sau do, Mateo s& dwgc phau thuat dé dat
ong thong da day va 6ng md khi quan. Mac du vay, ching toi
van phai goi cdp cttu 911 va cho con nhap vién qud nhiéu lan,
ma mdi 1an déu khién t6i nhd lai nhitng gi bac si da néi khi
chan doan cho Mateo: “Bé s& khong séng néi dén nam 2 tudi.”
Chung t6i da biét dén dau budn nhung cling hoc dugc cach

duy tri cudc song binh thuong. Ching t6i da quyét tam cho con
ngam nhin thé gigi va song tron trng khodnh khic. Mateo bat
dau di hoc khi 1én 3 tugi va ndm vira roi da hoan thanh chuong
trinh 16p hai. Bé phat trién tét & trueong cung tit ca ban bé dong
trang lua.

Chung t6i dan hoc dugc cdch mang theo tét ca thiét bi moi lan
di xa va khong dé€ SMA ngan can chung to6i trai nghiém moi th.
Mateo dd ghé tham 32 tiéu bang va dugc trai nghiém Quang
trwong Thoi dai, Thac Niagara, Cong vién Disney World, Las
Vegas, Nui Rushmore va nhiéu diém tham quan du lich khéc.

Sau khi tré nén thodi mai véi SMA va tat cd nhitng khoé khan
ma can bénh nay mang lai, ching tdi quyét dinh da dén luc
sinh thém con. Chung t6i d& biét ty 1é mac SMA & bé thu hai va
hy vong nhitng diéu tot dep nhat. Sau vai tuan cho két qua choc
0i, chung t6i da xac dinh bé thi hai cling mac SMA. T6i c6 cdm
gidc 1a minh da chuén bi sdn sang dé dén nhan tin nay nhung
thye ra khong phai nhu vay. Téi da khoc va dau buon hét nhuw
ho6i nhan két qua chin doan ctia Mateo.

Sé c6 nhirng ngay ban cam

thay guc nga va that bai
nhwng néu khong bao gio tir

bd, ban sé hoi phuc va c6 thé

tan hwdng moi thang tram.

Nhung linh vyc SMA da cé nhiéu tién bo ké tir khi Mateo chao
doi cach diy 4 nam rudi, va chung toi co thé dang ky cho Javier
tham gia mot tht nghiém 1am sang ma qua dé, bé dugc diéu

tri 1an dau tién khi mai 12 ngay tudi! Thay vi song trong sg¢ hai
veé nhitng &nh hudng ciia SMA déi vdi Javier, chung toi dd hoc
dwgc cach hy vong va han hoan méi ngay.
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Dan dan, Javier c6 thé 1in khoi givong va suyt nita di choc ngén
tay vao 6 dién, vi t6i khong nghi 1a phai trang bi do bao vé tré em
cho ngdi nha. Nhung ngay ca nhitng khodnh khic dang sg do cling
tré thanh gidy phat han hoan! Javier dd lam nhitng viéc ma dang
nhé bé khong bao gio' ¢6 thé 1am dugc, tit ca 1a nho phuong phép
diéu tri ma bé dang tiép nhan. Nam thang tréi qua, chung toi da
ky niém thém nhiéu méc phat trién quan trong nhu lic bé biét bo,
biét di, biét &n bang miéng va ndi khong ngirng.

Hai ndm sau khi sinh Javier, chung téi lai quyét dinh danh cwoc
may rui véi SMA va hanh phuc dén chao c6 con gai duy nhat
Amelia. Bé cling méc SMA. Cho du d4 1a 1an thit ba nhan két qua
chdn doan nhung t6i khong hé thdy dé tiép nhan hon ma van dau
kho, gian dir va tu héi “vi sao lai thé?” nhung t6i khong cho phép
ban than ddm chim trong cadm xuc t6i té d6 1au dai ma thay vao do,
toi tap trung vao tat cd nhitng diéu tot dep ma SMA da mang lai
cho cudc séng clia chung toi.

Dén nim 2018, cac thit nghiém 1am sang da c6 thém tién trién va
chung t6i that may mén khi c6 thé dang ky cho Amelia tham gia
mot tht nghiém lam sang khac ma qua dd, bé dwgc diéu tri khi
mdi 11 ngay tudi. Nay Amelia di dugc 2 tudi va toéi thuong quén la
bé mac SMA. Bé dat dugc tat ca cdc mdc phat trién quan trong ma
khong can bat ky hinh thitc can thiép bing thudc nao. Bé da gop
phan mé ra thé gidi mdi cho bénh nhan mac SMA.

Toi da phai d6i mét véi nhiéu khé khan trong 9 ndm qua do SMA
nhung c6 mot diéu chic chidn, d6 1a cin bénh nay khong thé khién
t6i ddnh mat kha nang yéu thuong va tan hudng cudc song cung
gia dinh. Ching t6i khong dé cho SMA can trd. Dé lam dugc diéu
dé, t6i phai ddm béo viéc chdm s6c cho ban than. Téi van ludn dén
gip mot chuyén gia tri liéu ké tir khi Mateo dugc chdn doan méc
bénh. D6 1a noi an toan dé toi gidi phong cam xuc va noi sg hai,
dong thoi bay t6 niém hanh phuc véi nhitng diéu tot dep trong
cudc s6ng cua minh. Cudc séng vi SMA vo cung dir doi va thay doi
lién tuc. S& c6 nhitng ngay ban cdm thay guc nga va that bai nhung
néu khong bao gio tir bd, ban s& hbi phuc va c6 thé tan hudng moi
thang tram.

T6i da phai d6i mat véi nhiéu kho
khan trong 9 nam qua do SMA nhwng
¢6 mot diéu chac chan, d6 1a can bénh

nay khong thé khién t6i danh mat

kha nang yéu thwong va tan hwéng
cudc song cung gia dinh. Ching
t6i khong dé cho SMA can tré.
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HO TRO CON MAC SMA

Quy vi c6 thé kho biét dwgc céch tét nhat dé hé trg va gitp dd con chdp nhan khi dugc chidn dodn SMA va vugt qua nhitng kho khan ma cin
bénh nay c6 thé mang lai cho cudc doi con. That dé hiéu néu mot sé cha me lo 1ang sé& “ndi sai gi d6” trong luc giai thich cho con hiéu dnh
hudng khi dugc chdn dodn méc SMA. Diéu quan trong nhét cin ghi nhd 1a phai trung thyc khi néi vé nhitng chi dé lién quan dén SMA, dong
thoi phai ddm bao giai thich sao cho phit hgp véi df tudi va kha ndng tiép thu ciia con. Tré rat min cAm va s& nhn ra khi c6 dieu gi 46 dang
xdy ra, ngay cé khi tré khong dit cau héi tryc tiép. Vi thé, quy vi nén nghi trude nhitng cach cé thé hé trg cho con.

Dwéi diy 1a mot s6 phwong phap cé thé giup ich cho quy vi.

1. Cho phép tré bac 16 sy bue boi, nghi ngo, gidn dit, budn b, bat ky cdm xtc nao
c6 thé xudt hién & tré, dong thoi ton trong nhitng cdm giac do.

2. Cho tré doc nhitng cudn sach gitup ndi vé nhitng khac biét va diéu gi khién tat
cd chung ta trd thanh mot ca thé duy nhit. Cé nhiéu tuy chon khuyén khich
tré ton trong sy da dang, vuot qua kho khan va tao co hoi cho tré dat cau hai.
Nhitng cuén sach nay ciing c6 thé khich 1é tré trao déi nghiém tuc vé chu dé
nay. Néu quy vi muén nhan danh sach tuyén chon gom cédc cudn sach vé tré em
v6i nhiéu dic diém da dang do Cure SMA bién soan, vui 1ong lién hé qua dia chi_
familysupport@curesma.org va chung t6i sin sang gti danh séch d6 cho quy vi.

3. Lay vi du vé ngudi 16n hodc tré vi thanh nién khuyét tit dé ké cho con. Can nhéc
viéc gitup con lién hé véi nhitng tré vi thanh nién hodc nguoi 16n mac SMA ma
quy vi biét rd va tin tuwdng.

4. D€ con thay quy vi ung ho tré va cho phép tré tham gia qud trinh vugt qua kho
khan. Héi y kién cda tré hodc dé tré dit ra nhitng cau hdi tré cé thé co, vi tré co
thé héi nhu vay, trong cac cudc gap mat tai truong hodc cac cugc hen tham kham

y té. Biéu nay giup tré hinh thanh sy ty tin khi néu 1én nhu cau ctia minh véi
nhitng nguwdi xung quanh.

Khi quy vi néi vdi con mot cach chan
thanh vé khuyét tat caa tré, quy vi sé lam
gwong dé tré ciing biét cach néi véi nhirng
ngwoi khac vé khuyét tat cia minh.

Quy vi ciing dang giang cho con hiéu

khong can phai che giau hay xau ho
vé khuyét tat cia minh.

D6 1a mgt phan tao nén

con ngwoi tré va can

dwoc thira nhan va

tran trong.




Viét nhat ky hodc thé hién qua hinh thitc nghé
thuat khac

Ren luyén thai do biét on (vi dy: viét ra 5 diéu
Kkhién tré biét on moi ngay)

Danh thoi gian bén ban t6t

Tim mot s& thich hodc phat trién mot k§ niang
ma con thich va cé thé luyén tap

Tro chuyén v6i mot ngudi ban c6 thé thau hiéu
(vi du: ai @6 méac bénh SMA)

Tham dy su kién ctia Cure SMA trong khu vyc
cda quy vi hodc Hoi nghi SMA hang nam

Nhitng cudc trd chuyén nhét quan theo thoi gian vé vé dep dén tir nét riéng, sd truong, kho khan va thanh cong ctia moéi nguoi sé gitp con
quy vi hinh thanh sy ty tin va phét trién nhitng k§ nang ¢ng pho lanh manh ma tré c6 thé 4p dung trong nhitng thoi diém cing thing. S&

¢6 nhirng ngay tuoi dep va nhitng ngay khong nhu y nhung khi lién tuc quay lai véi nhitng gid tri nay, quy vi s& kiém soat nhitng ngay nhu
vay dé dang hon.

GIUP CON HOC CACH UNG PHO NHU THE NAO

Danh thoi gian ra ngoai choi va kham pha
thién nhién

Nghe nhac hodc t6 chuc tiéc khiéu vii dé
nang cao tinh than

Tim c6 vdn chuyén nghiép dé gitp con
vugt qua nhitng khé khan vé xa hoi va
cam xuc ma con phai d6i mat khi 16n hon.
Viéc tim c6 van da qua dao tao vé nghé
thuat hodc tri liéu thong qua tro choi cé
thé 12 mot cach rat hiéu qua déi vai tré.
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9 khoanh khac vui, buon
va binh yén khi mac SMA

Tac gia Angela Wrigglesworth, ngwoi 16n mac SMA

Ban than t6i bi thu hut béi nhivng bai viét trén bao vdi cac danh sach bat mat liét ké
nhirng thi nhw “Cay phim gi vao cudi tuin nay” hay “32 thw khong thé thiéu trong cudc
song ctia ban”. Vi thé, hiy cho phép t6i tém lwgc 42 nam cudc doi minh trong danh sach
dwai day.

1. SMA la thanh nam cham tw nhién thu hat ngwoi tét.
T6i s& m& dau danh sach bang mét diéu tich cy'c nhung hoan toan xac thye. Trong sudt cudc doi minh, toi
dugc gia dinh, ban bé bao boc va thuong xuyén gap nhitng ngudi hoan toan xa la sdn sang giup do toi trong
nhitng tinh hudng khé khan. b6 khong phai la diéu gi d6 la thwong. Cac gia dinh trong cong dong SMA sé xac
nhin quan diém nay.

2. Tién hanh tha thuét néi dét séng vao luc tam tudi 1a chuyén rit kho sé.
D6 1a nam 1986 va toi phai & lai phong bénh nhi cung bay ban nho khac. Cha me téi khong thé & lai bénh vién
cung t6i va toi phai nam vién mot thang. To6i da trwdng thanh nhanh chéng. Tuy nhién, dé 1a mot tha thuat
ctu sinh va 1a quyét dinh t6t dep nhét cha me tirng dwa ra cho co thé toi. Pay 1a tinh huéng thyc sy phai lya
chon, v6i tinh chat vé cing nghiém trong. Nhung toi da séng khdée manh hon nho vao lya chon nay.

3. Vatly tri liéu vo cung quan trong nhwng t6i da kién tri thuyét phuc dwgc bhé me téi tin vao diéu ngwoc lai.
DPéang nhé t6i phai 1a mot nha hung bién tuyét voi ¢ trudng tiéu hoc, vi bt chdp nhitng n6 lyc nhip nhang ctia
cha va me, ti da thanh cong né tranh viéc trj liéu. Toi thuyét phuc duoc ho tin rang vat Iy tri liéu thyc chit 1a
sy tra tdn. Toi chédn lai nhitng 161 thi tham cda ban than trong tuwong lai dang khuyén khich ban than kién tri
tri liéu dé bao vé xuong va co khong bi thoai héa. Pang 1€ toi c¢d thé va nén kién tri tri liéu. T6i khong nudi tiéc
mdy nhung bé qua viéc tri liéu 1a mdt sai 1am 16n.
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4. Tham gia trai hé méi nam giong nhw két hgp ca 1é Giang sinh, cong vién Disney
va tiéc sinh nhéat tuyét voi nhat trong mét tuan vui swéng hang nam.
Nhitng thoi khic hanh phuc nhét thoi tho du cda toi déu dién ra trong khu trai dung
tam day con trung & dau do tai Texas, cach nha t6i ba gio di xe. Bd la diéu tuyét voi
nhét. Téi dugc cudi ngwa va boi, 1am nhitng mon do thi cong ma t6i nghi 1a me van
gilt & dau do trén noc kho chiva do cda ba. Quan trong hon, dé la diém béo vé twong
lai ctia t6i. Toi hoc duwgce cdch nho nguoi khac giup dd, néu lén nhu cau cia minh va
chitng kién nhitng tdm guwong thanh cong tr cac anh chi cung tham gia trai he.

5. Pang nhé toi nén tap trung hon dé dat diém cao khi hoc dai hoc.
Nhung chidng phai moi nguoi déu nhuw vay sao? Diém s6 1a diéu it quan trong nhat.
Thét may 1a theo thong ké, nhitng ngudi mac SMA théng minh hon nhém dan s6 khée
manh va cudi cung, t6i dat diém GPA & muc kha. Nhung thay vi cham chi di hoc, t6i lai
ban ron trai nghiém hét minh doi song xa hoi tai Pai hoc A&M Texas. Toi ty 1ap va dang
trén hanh trinh hudng téi sw doc 1ap clia nguoi trwdng thanh.

6. T6i @i khoc méi ngay trong sau tuan dau theo nghé gido vién.
Khéc THAM THIET. Toi ngbi khéc niic né tai ban, trén dau 1a hang chong gidy, bai tap clia
hoc sinh cho dugc déng ghim 1én twong ma t6i con phai pho t6 biét bao nhiéu ban. T6i
khong lam dugrc cong viéc cia minh. Khong phai vi toi 1a gido vién té, ma vi t6i khong
thé lam dugc cac cong viéc tay chan. Téi gan nhu khong thé ¢t ddng canh tay va dirng ai
nghi dén viéc nho téi mé nap but danh dau. Toi da dén gip hiéu trudng d€ yéu cau duge
giup d& (4p dung nhirng bai hoc ma t6i da rit ra & trai he trong muc 4 trén day!) va that
may la ba dd nhén ra dugc gia tri cda t6i. (Cac) Khu hoc chanh cta toi da chi tién dé toi
6 thé thué trg 1y trong 16p hoc trong hai mwoi ndm qua. Toéi da ba lan nhan dugc danh
hiéu “Gido vién cia ndm”, vi thé, téi nghi la minh x&ng dang vai dieu do.

7. Toi dwgc ciru song nho diéu tri.
Cha me t6i dang ch& trong phong hoi sttc thi y td ddy cang vao va néi: “Bac si thanh
cong roi!” Y ta dang nhac dén bac si ctia téi va 6ng da tim dworc 16 cwe nhé trong cot
sdng cua toi dé tiém thudc vao. Ca cha me va t6i déu ra nudc mét nhe nhdm vi tha thuat
d4 thanh cong nhung van dau budn cho nhitng ngudi ban khong con séng dé chitng
kién phuong phép diéu tri va d€ mirng cho twong lai dai hon ma t6i c6 thé trong cho.

8. Ho khong cho ban chen hang & Thap Eiffel chi vi ban ngoi xe lan.
... nhung & London, ban sé dugc d6i x& nhw ngudi thudc hoang gia. Chen hang 1a mot
dac quyén hop phép, cd ¢ trong nudc va nude ngoai. Va di du lich chac chan sé khong
heé dé dang khi phai ngbi xe 1in c6 gén dong co nhung du sao di nita, toi van di du lich.
Toi da dén biét bao thanh phé trong dat nuwdc xinh dep cda ching ta va so thi thuc trén
ho chiéu cda toi ting 1én moi nam. Toi biét SMA chéng 1a gi so vdi thé gidi nay, cling
nhu so v6i wéc muon chiém ngudng thé gidi cta toi.

9. Hai vg chong t6i khong qua lwu tam dén SMA.
Chong toi hay nghi ra nhitng tén goi khac cho SMA, nhu “Skinny Margarita Addict”
(Nang manh mai mé Margarita) hay “Somebody Move-My Arm” (C d0ng tay giup toi
v6i). Anh dy thyc sy 1a ngwoi vui tinh nhat trén thé gidi va toi thich cdch anh thay bénh
trang cda toi that hai hudc, vi ban than tdi cling vay. Chung t6i khong tap trung vao can
bénh va chac chan khong néi vé can bénh nay thuong xuyén. Ching t6i ndi vé nhitng
chu dé dién hinh cda cac cap doi, nhu dn gi cho bita téi hay lam gi vao cudi tuan.
Nhirng cht dé binh thuong trong cac cudc tro chuyén cua chung téi téng hop lai cudc
doi gan lien v4i SMA ctia t6i va toan b danh sach nay: chac chén 1a cudc doi khi mac
SMA s& c6 lic budn, Ituc vui va nhirng luc binh yén nhung diéu d6 chang khéc gi mot
cudc séng “binh thwong” khi khong méc bénh ca.
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THONG BAO KET QUA CHAN DOAN SMA CHO NGUOT KHAC

Nhén két qua chan dodn SMA c6 thé khién quy vi va gia dinh cam thdy nang ng, cht dirng néi gi dén viéc tim cach bao tin cho dai gia dinh va
ban beé than thiét. Quy vi c6 thé can kiét cdm xuc khi cip nhat cho gia dinh va ban bé than thiét biét nhitng gi dang dién ra trong cudc séng
cda minh. Gia dinh can phai quyét dinh thoi diém thong bao, mic dé thong bao va ngudi dugc thong bao vé thong tin mang tinh bwdc ngoit
d6. Nhigu ngudi da chia sé rang khi dwgc chdn doan, ngudi bénh nén tim céch giap nhirng nguwdi quan trong khac trong doi ho hiéu dugc

SMA 14 gi va &nh hudng ma cin bénh nay c6 thé giy ra d6i voi cude song ctia ho tir nay veé sau.

Néu quy vi cam thdy cach nay phu hgp véi minh, thi sau diay 1a mét vai y twdng dén tir cac gia dinh c¢6 ngwdi mac SMA khac dé quy vi
can nhac khi mudn bao tin nay véi gia dinh va ban bé théan thiét:

+ Viét mot 14 thu dé giri email hodc giri cac ban sao qua duong buu dién. Trong

thuw, hdy chia sé thong tin co ban vé SMA va lién két t&i trang web ctia Cure SMA
dé giup nguoi khac tim hiéu va hiéu dugc &nh huéng ma cin bénh nay cé thé
gay ra cho cudc song gia dinh ban va nhitng ngudi khéc trong cong dong SMA.

Tao mot trang hodc tai khodn mang xa hoi dé thong bao veé két qua chin doan.
Day ciing c6 thé 1a khong gian dé quy vi c6 thé lién tuc cp nhap thong tin vé
diéu tri, tri liéu, gay quy, nhan thic, viv. néu quy vi mudn. Mot phan hitu ich
khi c6 nén tdng hoat ddng lién tuc nhw vay la kha nang lién tuc cap nhat vé
nhitng gi dang dién ra trong cudc séng gia dinh ban va trong cong dong SMA
cho nhiéu ngudi xem cling mot luc.

Tao trwong muc Caring Bridge néu quy vi muon cap nhat lién tuc nhuwng khong
muodn st dung nén tdng mang xa hoi. Pay la mot trang web phi lgi nhuan, cho
phép moi nguoi chia sé va cap nhat thong tin lién quan dén chén doan y té.
Cdc trang trén trang web nay khong cong khai, do d6, chi nhitng nguoi duge

quy vi moi mdi cé thé truy cip va phdn hoi thong tin.
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Khi can nhic cac y twdng trén day, ddc biét 1a

y tudng chia sé trén mang xa hoi, quy vi can
nhd ring bat ky ai cling déu c6 thé xem va chia
sé cac hinh anh va théng tin dugc chia sé. Néu
con quy vi dd 16n, hdy cAn nhic tro chuyén voi
tré vé noi dung ma tré cam thdy thodi mai dé
dang lén internet. Néu con quy vi chwa dd 16n
dé trao quyén vé ndi dung tré mudn dugc chia
sé, hdy can nhac cam gidc tré c6 thé c6 vé noi
dung d6 khi 16n 1én va hiéu rd vé SMA ctia ho
hon. Néu day 1a nhitng lo ngai clia quy vi hodc
con quy vi thi quy vi c6 thé chi chia sé thong
tin vé tinh hinh sitc khée chung cta tré va tap
trung vao viéc cap nhat tinh hinh nghién ciu,
diéu tri SMA hay cac sy kién sap tGi dé dam

bdo gia dinh dwgc cap nhat thong tin. Mot

y twdng vui nhon khac la dé tré tham gia chia

sé thong tin cap nhat néu tré thich. Thong qua
cach nay, tré c6 thé chon dnh hoac théng tin
dugrc chia sé va rén luyén mot k§ nang quan
trong, d6 1a quyét dinh thoi diém va cach thic
chia sé v6i nguoi khéac vé két qua chin doan

va trai nghiém song cua tré.




DAY TRE TRO NEN BOC LAP

Maéc du thich ndng niu va cham séc con cai khi con 1a tré so sinh va tré nhé nhung
cha me cting muon chirng kién con cai trudng thanh dé ty kiém soat cudc doi
minh, thi nhitng diéu méi mé va tréd nén doc lap. Du ddi khi con tré cé thé gap
kho khan dé tré nén doc 1ap nhung véi mot chit sang tao va linh hoat, quy vi c6
thé h6 trg cho con thong qua viéc trau doi khd nang doc 1ap khi tré 16n 1én. Diéu
quan trong can ghi nhd 1a tré em khuyét tat van 1 tré em. Do d6, ching ta nén doi
XU vOi tré giong nhu bat ky tré nao khéc trong pham vi t6i da ¢ thé. Dudi day la
mot s6 phwong phap dé quy vi cAn nhac khi phat trién kha nang doc lap cho con.

Trong qua trinh con trwdng thanh, quy vi hay khuyén khich con tw thi moi
thw trwdce khi can thiép giup d&. La cha me, chung ta thuong giup con qué sém.
Quy vi c6 thé ngac nhién khi biét nhitng k§ nang tré cé dugc khi dugc tao co

hoi th@ nghiém. Twong tu, tré c6 thé quen vaGi viéc nho giup d& nhung khi dugc
khuyén khich “tht 1an dau”, tré c6 thé ngac nhién va sau d6 cdm thay dugc khich
1& boi nhitng gi tré cé thé tw lam. Viéc th(r lam sé gidap tré biét dugc tré can duoc
giup d& 6 mwc do nao, néu co.

Cach t6t nhat dé day bit ky ngwdi nao tréd nén doc 1ap 1a day ho cach van
dong ung ho cho ban than. Duing la tré em luén quan sat moi ngudi xung quanh
dé biét cach hanh dong va phan &ng trong cudc séng. Vi ly do nay, cha me sé cd
v van co hoi dé chi cho con thay cach van dong ing ho cho ban than. Ngay ca khi
mot nguoi khong thé 1am dwgc mot cong viéc tay chan cu thé thi ho van c6 thé tro
chuyén v6i nguoi khéac vé chinh nhirng gi ho cin dé dat dwge muc tiéu. Khuyén
khich con dit cau héi tai cdc cudc hen tham kham y té, cac budi gap mat tai
truong va lén tiéng khi c6 lo ngai. Néu quy vi biét tré c6 diéu lo lang nhung co 1&
thi€u kha ning hodc khong sdn sang 1én tiéng, hay xin phép tré dé chia sé nhirng
lo ngai nay véi nhitng nguoi khac can biét vé nhitng lo ngai do, dé tré c6 thé nghe
thdy cach dién dat cia quy vi va Am diéu khi néi ctia quy vi. Viéc quy vi lam mau
nhu vay sé gilp tré hoc cach van dong ing ho cho ban than.

Sap xép cho tré hop tac véi ngwdi cham séc khac ngoai ban than quy vi trwdc
khi tré 16n. Day 1a mot chd dé thao luan thuong gap déi véi cha me c6 con mac
SMA. Quy vi c6 thé nho mét tré vi thanh nién 16n hon va c6 trach nhiém trong
khu pho ctia quy vi hodc mot nguwoi ban dang tin cdy cda gia dinh dén nha mat
tuan mot 1an dé ho trg thém, trong kKhi quy vi & nha va hoan thanh nhitng cong
viéc khac. Cach nay tao co hoi dé tré tap truyén dat cdc nhu ciu ciia minh. Cha
me thudng dy doan chinh xac nhu ciu ctia con, thim chi con trudce khi tré biéu 16
nhitng nhu cau dé. Néu khong dugce tao co hoi tap hop tac véi nhitng nguwoi cham
s6c khac ngoai cha me, tré c6 thé gap khé khian vai thay d6i nay khi 16n hon va
can dya vao nguoi khac ho trg. Viéc tham du hoat dong cam trai mot ngay hoidc
qua dém khi tré d4 sdn sang 1a mot co hoi tuyét voi khac dé gép phan khuyén
khich tré doc lap khi 16n 1én.

Khi can nhéc bt ky y tudng nao trong s6 nay, hay nhé rang quy vi la ngudi hiéu

con minh nhét. Hay th& nhitng phwong phap quy vi cho 1a c6 thé phu hop véi con,

sang tao voi nhitng cach khac dé khuyén khich con tré nén doc lap va hay nhé i
rang khong phai moi phuwong phap déu sé hiéu qua vdi tat cd moi nguoi. P6 1a
chuyén binh thuwong. biéu quan trong nhat can nhé la quy vi phai day con tré nén

doc 1ap. Hay yén tAm 1a quy vi sé& tim dugc cach tdt nhét dé thyc hién viéc d6 trong
gia dinh.
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ANH CHI EM HO TRO

Anh chi em 1a nhitng nguoi déc biét va moi quan hé gitta nguoi mac SMA vdi anh chi em ctia ho cling khong phai 1a ngoai 18. Khi mot gia dinh
nhin dugc két qua chan doan SMA, moi ngudi trong gia dinh sé c6 trai nghiém vdi két qua do theo nhirng cach khac nhau, theo ca hai chiéu:
gay khd khan cho ho va gitp ho trudng thanh.

Hanh trinh ma anh chi em cta ngudi bénh phai trai qua cling khong hé dé dang. Viéc trao cho céc con tinh yéu thwong vo diéu kién, thé hién
long t6t, nudi dudng y thirc gan bo trong gia dinh va dem lai cho tit ca cdc con cdm gidc an toan cé thé giup cac con &ng phé hiéu qua hon va
tao ra moi trudng an toan ¢ nha cho tat cd moi nguoi. Véi tat cd nhitng diéu trén day, cho du cudc séng ¢ nha tuyét voi nhu thé nao di nira, thi
tai nhitng thoi diém khac nhau trong doi, nhitng bé khong méc bénh van sé gip phéi kh6 khan do két qua chdn doan SMA ctia mot bé trong
s6 anh chi em. Dwdi day 1a mot vai cdm xtic ma nhirng bé khong mac bénh c6 thé cé va nhitng th can chu y dé gitip ngan chan nhirng kho
khédn nghiém trong hon.

+ MOt vai nguwoi doi khi cdm thay t6i 161 vi ho c6 thé 1am nhitng viéc ma co thé anh chi em ctia ho khong thé 1am dugc hoac vi ho khong
phai d6i mat véi nhitng khé khan khac nhw anh chi em cta ho.

+ Mot vai ngudind lyc dat dén sy hoan hao vi ho thdy dugc cha me phéi chdm séc va danh thoi gian nhiéu hon cho anh chi em méac bénh
SMA ctia minh. Ho lo 1ang s& tao thém cang thdng cho cha me va do do, no luc dé tré nén “hoan hdo” nhét c6 thé.

¢ C6 kha nang 1a doi khi sé c6 nguoi cdm thay byc boi vi anh chi em méic bénh SMA cia minh dugc cha me danh thoi gian va chu y nhiéu
hon. Bigu nay thi thodng cling c6 thé dan tdi cam giac bi c6 1ap hodc cd don, tuy thudc vao nhu cau clia anh chi em cia ho.

B4t chdp nhitng cAm xtic kho khdn ma anh chi em ctia ngudi bénh c6 thé trai qua, cling ¢é nhiéu diéu tich cue c6 thé giup ho tré thanh nguoi
chu déo. Céc dac diém tinh cadch nhu doc 1ap, nhay cdm va biét cdm thong 1a nhitng dac diém tinh cach phé bién gitta anh chi em. Trong

qua trinh trwdng thanh, ho tim hiéu dwgc diém manh trong nhitng kKhac biét, cling nhw gia tri cia sy sang tao va linh hoat. Ho nhin thé gigi
theo cach khac véi nhitng ngudi xung quanh va do do, cling co6 thé 1a nguodi van dong ing ho xudt sic cho anh chi em, ban than ho va nhirng
nguoi khéc.
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Dwéi diy 1a mot s6 phwong phap va 16i khuyén don gidn dé giup moi ngwoi trong gia dinh quy vi cam thay
dwagc coi trong va ung ho.

1. C06imd valang nghe quan diém, cam gidc ciia ho. Kiém ché sy thoi thic phdi giai quyét van dé ngay lap tic. Quy vi c6 thé dong
thoi gidi quyét van dé néu con can gitp d& theo cdch nay nhung don gidn lang nghe va chdp nhan sy by boi hoidc lo ngai ctia con
1a buéc ho tro dau tién.

2. C6 gang danh thoi gian riéng thwong xuyén cho tirng bé khong mac SMA. Quy vi c¢6 thé cung con di bo, hay tham chi chi can
danh thoi gian riéng cho bé trude gio’ di ngli moi dém dé cung con doc sach hay tro chuyén vé nhitng gi dd xay ra trong ngay. Mot
hoat déng c6 thé vui nhon va gidp quy vi gin két v6i con 1a ké vé nhitng diém ndéi bat va toi té nhat trong ngay vao moi budi tdi.
Trudc gio’ di ngd, hdy danh chut thoi gian yén binh dé cung con chia sé diéu tuyét voi nhat va diéu to6i té nhat trong ngay. D6 1a mot
cach tuyét voi dé danh thoi gian riéng vai trng bé va gan két vai con gitta lich trinh ban ron.

3. Cho phép cac bé khac tham gia ra quyét dinh cung bé mac SMA. Quy vi hodc quy vi cung ban doi cé thé dua ra nhirng quyét dinh
dnh hudng dén toan bo gia dinh sau khi héi y kién tirtng bé. Day con chiu trach nhiém va hinh thanh k§ nang tw van dong ing ho
trong céc budi thao luan cla gia dinh 1a mdt cong cu hitu hiéu cho tré khi trudng thanh va ddm bdo tré cam thdy quy vi laing nghe
y kién cua tré.

4. Gio6ihan ky vong vé viéc cac bé gitip do bé mac SMA, dac biét khi cac bé con nhd. Khi quy vi dat ra qua nhiéu ky vong doi voi
con khi tré con nhd, diéu dé cé thé dnh hudng tiéu cuc dén trai nghiém tudi tho cta tré hodc cho tré qua nhiéu quyén kiém soat déi
v6i bé mic SMA. Ca hai trudng hop déu co thé gay cing thdng cho m6i quan hé gitta anh chi em. Gidp chidm sdéc chic chén c6 thé
hinh thanh nén tinh cach tré va nhiéu bé sé dugc hudng loi tir viéc d6 nhung diéu quan trong 1a cha me phai ddm bao nhirng bé
khong mac bénh cling van dugc 1a tré em.

KHI NAO CAN TIM KIEM THEM HO TRQ
CHO CON QUY VI

» Nhirng thay doi dang lo ngai vé hanh vi trong
nhiéu khia canh ctia cudc séng, nhw ¢ trwong,
& nha, cong viéc hodc trong cong dong

e Lién tuc biéu 16 cdm giac tuyét vong
* Lo lang thai qua vé twong lai

* Rut khéi cac hoat dong ma trwéc dé thich
tham gia cung ban bé hodc gia dinh

» Thay doi dang ké vé théi quen ngi hodc an

 Bat ky hanh vi tw hai nao khac hoac biéu 19
y dinh tw t&

Néu quy vi quan sat thiy nhirng thay d6i hanh vi
nay, hay lién hé vai co van sie khéde tinh than hoac
nha cung cap dich vu cham séc chinh cta tré dé
dugc hudng dan cac budc tiép theo can thyc hién
dé ho trg con.
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GIUP DAI GIA DINH HIEU VE SMA

Nhan két qua chan doan SMA 1a diéu khé khan cho ca gia dinh. Mac du gia dinh nhé cia quy vi sé chiu dnh huwdng tryc tiép nhat nhung dai
gia dinh cfing c6 thé bi &nh hwdng. La ngudi lam cha/me nhan dugc két qua chdn doan nay, quy vi c¢é thé hy vong dai gia dinh s& ho trg va
mac du mot s6 gia dinh nhin dugc sy ing hé dé nhung cac gia dinh khac thi khéng phai ltc nao cting nhw vay. Péi khi, quy vi c6 thé thdy cac
thanh vién trong dai gia dinh khong hiéu dwgc mot vai trong s6 nhirng thay déi ma quy vi phai thyc hién trong cudc song cia ban than hay
cta con do SMA. Chuyén nay c6 thé kho khan vi chuing ta hy vong gia dinh s& dem lai sy h tro can thiét trong sudt quing thoi gian thit thach
nay. Nhitng cach phan wng phé bién gy tén thuwong cia dai gia dinh bao gom:
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* Gidm nhe hoac bac bd tinh nghiém trong cta cac tic dong do SMA
» Chat van quyét dinh cda quy vi vé viéc diéu tri va cham s6c cho con
+ Dua ra 10i khuyén v6 b6 hodc du khong dwgc hoéi

 Thé hién sy thién vi gitra cic anh chi em, vi du nhu chd y nhiéu hon dén bé mac SMA
hodc ngugc lai va chi twong tac véi cac bé khong mac SMA

« Khong Ging ho hodc gat bd quy trinh an toan ma quy vi cd thé thyc hién cho con, vi du
nhu bé qua mot cudc hop mét gia dinh hodc ngay nghi 1é dé tranh ti€p xtic v6i bénh

Néu truong hgp nay phat sinh thi c6 nhiéu 16 nhac hitu ich d€ quy vi ghi nhd. Trudce tién,
mdc du cac thanh vién trong gia dinh cé thé khéng phan tng theo cach quy vi hy vong nhung
¢6 rat it kha ning la do ho khong quan tdm. C6 thé 1a ho cling dang gip khé khan khi phai
chdp nhan két qua chan doan, ho dau budn hodc c6 cam giac toi 16i/tdi té vi nhitng gi quy vi
Pure) dang phai trai qua do két qua chdn doan nay. C6 thé ho khong biét cach tét nhét dé phan tng
““ﬁ va ho trg cho quy vi. Do d6, hdy cAn nhic dwa ra nhitng phong doan t6t dep nhat vé nhirng
ENcuze ] e S thanh vién glia di?h tl}ay do6i hanh vi hodc Ehéi do doi véi quy vi }}oéc con cﬁ’a quy vi ngay
, sau khi cé két qua chan dodn trudc khi phong dodn la hg dang c6 tinh gay ton thuong.
Nhitng mau thuan nay thwong cé thé dugc gidi quyét néu cac thanh vién khoan dung 1an
nhau mdt chut moét cach chan thanh va cho phép moi nguoi dugc yéu duoi va chia sé cdm
gidc cla ho. Piéu quan trong la phai giao tiép cdi mé va dat ra ranh gidi rd rang v6i ho, dong
thoi gii thich nhitng gi quy vi va gia dinh quy vi cAn dé cAm thdy duogc ho trg. Quy vi cling

»
6 thé cung cap va pho bién thong tin d€ gitip dai gia dinh ctia quy vi hiéu dugc trai nghiém
‘ cda gia dinh quy vi. Cach nay c6 thé hiru ich néu thanh vién trong gia dinh quy vi khong hiéu

vé SMA hodc néu ho s¢ anh hudng clia SMA dén cudc song cda con quy vi. Cé 1é thanh vién
trong gia dinh d6 nén lién hé vai ai d6 trong cong dong co vai tro giong nhu ho (vi du nhw
giup cha me ctia quy vi lién hé v§i 6ng/ba khac c¢é chau méc SMA, v.v.).

Néu quy vi dd danh thoi gian d€ ¢ phé bién kién thirc va tro chuyén véi cac thanh vién trong
gia dinh nhung ho van khong sn sang thay déi hanh vi khong ting ho, thi quy vi nén chip
nhan rang c6 thé gia dinh quy vi s& khong dua ra ho trg quy vi can va bo qua viéc nay. Trong
khi lam nhu vay, diu quan trong 14 quy vi phéi nhé rang quy vi khong c6 16i khi gia dinh quy
vi khong ing hd, nén quy vi dirng ty trach. Viéc tu trach sé khién quy vi lang phi nang lugng
cam xuc quy gia ma co thé dugce st dung hiéu qua hon. Quy vi cé thé phat hién minh can tim
kiém sy ho trg can thiét tir thanh vién gia dinh khéc, ban bé hodc ¢d vin. Va cudi cung, quy vi
nén cam thdy yén tdm véi quyét dinh ma quy vi va gia dinh dua ra, bat ké ngudi khac co thé
nghi nhu thé nao vé quyét dinh do.



MOI QUAN HE TiCH CcuC VOI BAN DOT

MO0t vai cap doi cdm thay gan giii nhau hon trong nhitng thoi khic thay d6i bat ngo, vi du nhw nhin két qua chian dodn SMA. Ho hoc cach dya
vao nhau va giao ti€p hiéu qua hon. Nhitng cap d6i khac lai ngay cang xa cach va khong hoa thuan. Cho du roi vao treong hgp nao, quy vi
déu nén duy tri ci md va trung thue vé cdm gidc ciia minh, dong thoi tao diéu kién dé ban doi cia quy vi cling 1am nhu vay trong qua trinh
vugt qua nhitng tré ngai theo cach tot dep cho cd hai.

Cép db6i nao cling c6 mau thuin nhung SMA c6 thé ting thém cang thdng do nhigu yéu t6 khac nhau. Vi du: chi phi tai chinh lién quan dén
viéc diéu tri va vat ly tri liéu, tri liéu vin dong hoac tri liéu &m ngit c6 thé khién cac cdp dbi cam thdy ap luc dé x Iy dwgc ganh nang tai
chinh gia tdng. Ngoai ra, mot s6 tré mac SMA can nhiéu h6 trg thé chit hon dé dap trng cdc nhu cau hang ngay. C6 thé khé ddm béo dugc rang
moi ngudi cha/me déu cam thiy dwgc ngudi kia ing ho lién quan dén viéc chdm séc con cdi, cling nhu dam bao ca hai ndm ro lich phan cong
cham s6c xuyén sudt ngay va dém. Diéu quan trong la phai cing nhau ra quyét dinh vé viéc diéu tri va cham sdc. Viéc cho ban doi cia quy

vi co hoi dé chia sé quan diém va wu tién cia ho vé nhitng quyét dinh nay sé& giip moi nguoi cdm thdy dugc coi trong va lang nghe. Chung ta
khong thé tranh khoi nhitng quyét dinh khé khin, nhung cach dwa ra nhitng quyét dinh d6 c6 thé gitp cap déi gan giii nhau hon hoac lam
ndy sinh mau thuan khong can thiét.

C6 nhirng phuong phap dé gitp céc cip doi vugt qua nhirng thoi diém kho khian. Mot phuwong &n 1a tim kiém sy trg gitp tir ¢d van. Ho cd thé
lang nghe quy vi cing ban doi chia sé va giup cd hai vugt qua nhirng khé khan ma quy vi phai déi mat. Mot s6 ngudi lo 1ang vé viéc gap nha
cung cap dich vu sttc khde tinh than chuyén nghiép, vi du nhu chuyén gia tri liéu, vi ho khong biét chéc vé trai nghiém do6 hodc suy nghi cta
nhitng nguoi khac vé quyét dinh nay. Giong nhu cing thing trong bat ky khia canh nao cda cudc séng, diéu quan trong can nhd 1a viéc cham
s6c cho strc khée tinh than cta quy vi cling quan trong va phai dugc x& Iy nhu cham séc cho sttc khoe thé chat. Cling nhu quy vi can tham
kham vdi bac siy té thuong xuyén dé dam béo co thé khde manh, viéc tham kham thudng xuyén vdi chuyén gia sttc khoe tinh than cé thé
giup quy vi luon cé cdm xtc lanh manh. Viéc cé mot nguoi trung lap giup gidi quyét van dé thong qua thap cdm xic ma quy vi cung ban doi
c6 thé dang trai qua c6 thé gitup don gidn héa qua trinh va tap trung thao luin vé nhitng phuong phép hitu hinh.

Mot phuong phéap khéc c6 thé hiéu qua la danh thoi gian bén nhau. Thoi gian & bén nhau dai hay ngan khéng quan trong. Diéu quan trong
1a tinh nhat quén va chit lugng cda thoi gian 6 bén nhau. Danh ra mot chut thoi gian vao cudi méi ngay hodc thu xép gio' hen hang tuan (va
thyc hién theo ddng lich do) 1a diéu v cung quan trong dé duy tri gan két. Trong cudc séng ban rong va vong xody clia cac hoat ddng hang
ngay, quy vi va ban doi s& dé dang trd nén xa cach. Tap trung vao nhau, ngay ca khi chi trong mot khodng thoi gian ngédn méi ngay, sé& giup
khéc phuc sy chia ré c6 thé vo tinh x4y ra trong khi quy vi ban ron chidm séc cho cac con. Va vdi lich trinh déi khi ¢6 thé tré nén hon hoan,
quy vi c6 thé khé tim dugc thoi gian. Quy vi ¢6 thé can nho nguoi khac gitip d& dé danh ra dwgc thoi gian hodc nghi ra diéu gi d6 mdi mé
nhung moi thw déu dang gia khi quy vi va ban doi c6 thé cdm thay gan két hon véi nhau.

Cudi cung va quan trong nhat, moéi nguwdi cha/me s& xit Iy két qua chdn doan SMA theo cach riéng. Khong cé cach nao 1a dung. Mot s6 ngudi
can thoi gian va khong gian dé xtt Iy nhitng trai nghiém mdi, trong khi nhitng ngudi khac can phai néi ra. Do d6, quy vi hodc ban doi c6 thé
¢6 khuynh huéng tim dén nhitng cha me khac qua mang hodc trong cdc nhom hé trg dé chia sé trai nghiém va nguoi con lai cé thé thu minh
hon va can ty vugt qua cdm gidc cia ban than. T4t cd nhitng cach nay déu binh thuong va trong du kién. Cam giac t6i 16i hoac ty trach cling
1a diéu thuong gip do ban chit di truyén cia SMA. Viéc thira nhan nhitng cdm gidc nay c6 thé kho khan nhung néu tao khong gian dé quy vi
va ban doi cuing nhau yéu dudi, chia sé néi dau va nhitng phan khé khin ctia SMA thi ¢6 thé ciing ¢ m6i quan hé clia quy vi, cling nhu nang
cao kha nang cung nhau vugt qua nhitng thoi diém kho khan.
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MOI QUAN HE TICH CUC VOI BAN BE
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Nhiéu cha me nhan thay nhitng thay d6i trong méi quan hé ban bé trong nhiéu nam
sau khi nhin dugc két qua chdn doan SMA. Quy vi cé thé phat hién dot nhién lich trinh
cia minh tré nén ban ron hon, trong dé c6 biét bao cudc hen tham kham védi bac si
chuyén khoa, céc bu6i diéu tri va tri liéu. Khi quy vi dang c6 diéu chinh cugc séng khi
phai séng chung vai SMA, thi viéc danh nhiéu thoi gian hon dé tip trung cho gia dinh
va ban than 1a diéu binh thuong. Mot s6 ban bé sé thdu hiéu diéu nay, con nhirng nguoi
khéc c6 thé khong hiéu dugc va c6 cdm giac dot nhién quy vi trd nén xa cach.

Néu quy vi nhan thdy mot vai ngudi ban cia minh dang thay d6i, hay khoan dung vai
ho va dong thoi dé nghi ho ciing khoan dung véi quy vi. Hay chan thanh va cdi mé.
Hay chap nhin rang nhitng nguoi ban hién tai ciia quy vi c¢é thé khong hiéu diéu quy
vi dang phai trai qua nhung quy vi cling c6 thé hy vong ho sé hiéu dugc rang viéc quy
vi khong c6 thoi gian va stte lyc khong phan dnh cdm gidc cda quy vi déi véi ho. Chi

la quy vi dang c6 diéu chinh theo sy thay d6i 16n trong cudc song. Nhitng ngudi ban
khoan dung v6i nhau va phong doan nhitng diéu t6t dep nhat vé nhau c6 thé xay dung
tinh ban bén 1au. Trén hét, diéu quan trong 1a phai nhé rang, tinh ban thay d6i theo
thoi gian 1a diéu hoan toan binh thudng va mot sy kién trong dai nhw c6 két qua chin
doan SMA chéc chén cé thé 1a nguyén nhan lam thay d6i cic méi quan hé.

Chang han nhw quy vi c6 thé nhan thiy ban than ngay cang xa cach v6i nhitng ngudi
ban ting rat than thiét. Sau khi song chung véi SMA, cc wu tién cia quy vi cé thé thay
d6i va mot vai ngudi ban c6 thé khong hiéu dugc 1y do. Hay sén sang don nhan thay déi
6 thé x4y ra d6 va vun dap cho nhitng tinh ban ma quy vi coi trong nhit. Nhiéu nguoi
da chia sé rang ho hiéu duwgc dau la tinh ban bén chac nhét trong cudc doi sau khi c6
két qua chdn doan SMA vi d6 1a nhitng ngudi ban van & bén ho qua nhitng thoi diém
kho khin, 1dng nghe ho ma khong phéan xét hodc cho ho mugn bo vai dé twa vao khdc.
Chung ta hoc hoi va trudng thanh thong qua nhitng thoi diém khé khan, cdc méi quan
hé cling vay. C6 kha ning quy vi s& nhin thdy mdt vai méi quan hé ban be sé& sau sac
hon va tré nén bén chic hon khi ban dua vao ban bé dé duwgc hé trg nhiéu hon.

C6 kha nang quy vi sé gap gd va trd nén than thiét véi nhitng cha me khac trong cong
ddéng SMA khi quy vi dugc nghe ké vé nhirng trai nghiém twong ty va bat dau c6 cam
gidc gén b6 vdi nhitng ngudi khac cling ¢d con mac SMA. Khong cé cach nao phat

trién tinh ban nhanh hon viéc lang nghe nguoi cha/me khac ké vé trai nghiém giong
nhu quy vi dang trdi qua va quy vi c6 thé dén gan noi véi ho: “Toi cling ¢ cam giac
nhu vay! Toi da nghi minh 1a nguoi duy nhét ch@!” Qua thuc, quy vi sé khong bao gior
don doc sau khi quy vi cling gia dinh tham gia cong dong SMA. Ching t6i 1a mot cong
ddng 16n manh, da dang va luén hoan nghénh mei ngwoi véi nhiéu cach gan két. Cure
SMA t6 chitc céc sy kién gap mat tryc tiép trong suot cd nam, bao gom ca cac hoi nghi
chuyén dé dién ra trong mot ngay va hoi nghi qudc gia hang niam, qua do tao diéu kién
dé quy vi va gia dinh gin két v4i nhitng ngudi khdc. Cling ¢6 nhiéu tai nguyén ho trg
tryc tuyén ma quy vi ¢ thé tim hiéu. Quy vi nén duyét cac bai dang va doc binh luan
dé biét quan diém cda nhitng nguoi khac va cac y twdng hitu ich cta ho. Cach nay cé
thé huwdng din quy vi tim ra nhitng gia dinh khéc c6 nhitng trai nghiém giéng cta quy
vi. Viéc c6 thé gan két vai cha me khéac da trdi qua tinh huéng ctia quy vi sé rat hitu ich.

Hay lién hé voi Cure SMA tai bdt ky thoi diém nao néu quy vi cin trg
giup gan két voi mot gia dinh c6 trai nghiém twong ty vai gia dinh quy
vi. Muc tiéu ctia ching t6i 1a gitp gan két quy vi véi bat ky nguon hé tro
nao quy vi can.



CHA/ME DON THAN NUOI CON

Lam cha/me don than doi khi da 1a cd mot thach thirc ma khong can phai thém bat ky thay d6i dot ngdt nao nhu cé két qua chin doan SMA. Va
néu quy vi la cha/me don than thi khi nhan két qua chan doan, c6 thé sé c6 nhitng khodnh khac khi quy vi ban khoan lam thé nao dé ty x Iy cac
cudc hen tham khém, trj liéu tai nha dwgc thém vao lich trinh va hoc cach hé trg con st dung thiét bi mdi. Hay nhd rang quy vi khong don doc.
C6 nhiu nguoila cha/me don than da trdi qua hanh trinh nay va sén sang hé trg quy vi. Vui long lién hé ngay véi Cure SMA dé dugc gin két.

Du6i day 1a nhitng chd deé hitu ich khac dé can nhac khi quy vi tiép tuc cudc sdng binh thuwong. Moi gia dinh déu c6 hoan canh riéng, nén
khong phai moi théng tin & day déu sé cé hiéu qua doi véi quy vi. Chung toi hy vong quy vi sé thady mot vai cht dé dudi day cé ich cho quy
vi khi quy vi ti€p tuc cudc song binh thuong.

1. Gan két v6i nhirng ngwoi khac 1a cha/me don thian hodc cung nudi day con cai.
Céc nhom ho trg gidp mét tryc ti€p hoic tryc tuyén trong khu vue cla quy vi ¢é thé
gitp quy vi tim thdy nhitng nguoi khac cé trai nghiém, néi lo lang va hy vong tuwong
tw ma quy vi c6 thé gan két va ho c¢6 hé hé trg quy vi.

2. Hinh thanh théi quen nhat quan hodc tao lich trinh hang ngay nhat quan. Néu
quy vi mdi ly than véi ban doi gan diy thi sw nhét quan co thé giup con quy vi cam
thdy 6n dinh hon. CAn nhac hgp tac vdi ban doi cing nudi day con cta quy vi dé
duy tri lich sinh hoat twong ty khi con quy vi 6 nha cta ho.

3. Nhé nho ngwoi khac giap d& khi quy vi can. Néu tyw nuoi day con céi thi d6i khi,
quy vi c6 thé khong con thoi gian dé chidm séc cho ban thian hodc nghi ngoi. Tham
chi viéc nho mot thanh vién trong gia dinh hodc mét nguoi ban dang tin cay dén
trong con dé quy vi c6 thoi gian doc séch hodc xem phim tai nha cling c6 thé giap
quy vi tai tao ndng luwgng. Quy vi cling cé thé dé nghi dugc trg gitup thiét thue nhu
nho mot nguoi ban mang d6 an dén nha, 1y do tap hdéa hodc giup giat git. Nguoi
than ctia quy vi muén giup nhung c6 thé ho khong biét 1am gi s& httu hiéu nhat.
Quy vi 6 thé yéu cau ho trg giup cu thé theo nhu cau.

4. Nho ¢6 van giup quy vi va con néi vé va wng phoé véi bat ky cang thang nao
dang phat sinh. Viéc ly than va ly hén cd thé khé khan cho moi ngudi trong gia
dinh, cho du ¢6 phai méi xdy ra hay khong. Mot nguoi khach quan sé 1ang nghe
va dua ra nhitng phuwong phap wng phé cé thé tao ra sy khac biét hoan toan dé
duy tri cdc moi quan hé va sttc khée tinh than cia moi nguoi.

5. Nhat dinh phdi trao déi rd rang. Chia sé lich sinh hoat ctia gia dinh véi ban doi
cung nuodi day con ctia quy vi dé duy tri cac cudc hen tham kham va lich trinh
da s&p x€p. Can nhic 1ap mot phong tro chuyén nhém hodc chudi email cho cac
chuyén gia tri liéu hodc nhan vién nha truong dé cé thé trao déi dé dang va tryc
tiép hon véi ca cha va me mot cdch nhanh chéng. Viéc bdo ddm moi ngudi déu
nam dugc va thong nhét thong tin trong pham vi t6i da c6 thé gitip tranh mau
thun va gitip moi ngudi c6 cadm gidc dugc tham gia qué trinh ra quyét dinh.

6. Xac dinh cic tai nguyén cong dong va ciac chwong trinh cé thé gitap bu trir chi
phi thiét bi, h6a don hang thang hodc bao hiém y té. Quy vi ¢ thé nhin thy tinh
hinh tai chinh cia minh thay d6i sau khi ly hon hodc ly than. Céc tai nguyén cong
dong nhu dugc néu trén day sdn sang gitp d¥ nhitng ngudi gdp khé khin. Khong
phai ltic nao quy vi cling can st dung sy ho trg nhung hé trg dé cé thé 1a vo gia
trong viéc gitp gidm cang thing lién quan dén van dé tai chinh cho dén khi tinh
hinh ctia quy vi 6n dinh hon.

Hay nhd tin tudng vao sé truong clia quy vi va s@ treong cia ban doi cung nudi day con cdi clia quy vi. Cing nhau néi vé muc tiéu cta ca hai
va nhirng cach dé dat dugc cac muc tiéu do. Tap trung vao nhirng diéu tich cyc va nhitng gi quy vi cé thé kiém soat va chip nhan sy trg gitup
tr ngudi kKhac khi quy vi can. Quy vi s& sém nhan thdy mot chubi viéc lam thuong ngay mai phit hgp cho tit cd moi nguoi.
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CHUAN BI CHO CON DPEN TRUONG

Maic du phai vai ndm nira con cda quy vi méi dén tudi di hoc nhung cé thé quy vi da ban khoan chuyén di hoc khi bé mac SMA s& khac

nhu thé nao so véi hinh dung trudc diy cia quy vi. Piu quan trong nhét can ghi nhd 1a cho du can bt ky diéu chinh nao, tré mac SMA c6

thé va s& c6 nhirng trai nghiém thad vi, vui nhon va thanh cong & truong hoc vdi gido vién va ban bé dong trang lta. Nhw nhigu van dé khac

lién quan dén SMA, quy vi s& can lap ké hoach trudc nhung con quy vi ¢ thé co trai nghiém & truong hoc giong hét nhu tit cd ban beé dong
trang ltta. Cure SMA c6 nhiéu tai nguyén lién quan dén truong hoc danh cho quy vi khi dén thi diém thich hop, do d6, vui long lién hé véi
familysupport@curesma.org dé tim hiéu thém. Bai viét nay chia sé quan
diém ctia mot ba me don than vé cach hgp tac cung ban doi trong viéc hoc

cuaa ho.

Pam bao phai
thanh cong
Kimberly Cook

Doi khi. t6i phai cuoi véi ban than khi nghi vé mot vai diéu dién
ro6 ma chung t6i d4 lam dé dap ttng nhu cau ctia cau con trai
Spencer. Trong do, ky niém ma t6i thich nhét 1a ké hoach khin
cdp ma chung t6i da 1ap khi con trai hoc 16p hai, trong d6 c6
mot vai xe ddy nho, riat nhiéu day nhay bungee va tit cA nhan
vién trong hoi dong. Vi khong phai Iic nao Spencer cling ngoi
xe lan trong 16p ma bé thuong deo dai nep chan dé ding 6 ban,
nén diéu t6i lo lang nhét 14 1am thé nao dé dwa bé ra khoi toa
nha truong hoc néu c6 chuyén gi d6 xay ra. Khong thé nao thao
dai nep va dua Spencer vao ghé mot cich nhanh chéng dugc.
Nhung bé lai nho nhan: ching téi phat hién ra rang néu c6 mot
ngudi chuyén chiu trach nhiém di chuyén bé thi ching t6i cé
thé budc bé vao xe ddy nhé va ddm bao bé ludn 1a ngudi dau
tién ra khoi toa nha khi dién tap phong chay chira chdy. Vi thé,
chung t6i dit mot xe ddy nhoé trong moi 16p hoc va thé 1 toi yén
tam. (Sau khi nghi lai thi day c6 phdi 1a phwong an an toan nhat
khong? C6 thé 1a khong. Nhung gio' day khi 33 tudi, Spencer van
nhd nhitng budi dién tap d6 mot cach thich thu!)

Cho du lap ké hoach cho trudng hgp khin cdp hay cho mot
ngay di hoc binh thwong, téi van thwdng phai nghi sang tao,
khong chi vdi tw cach 1a me ctia Spencer ma con véi tu cach

hanh cta con dé dem lai trai nghiém tuyét voi cho cdu con trai méc SMA

mot nha gido duc nita. T6i két ban v6i nhiéu gido vién dé mé
rong kha nang ti€p can cac chuong trinh, chwong trinh gidng
day, moi truong va cac hoat dong xa hoi dé truedc mit nhitng
tré em c6 nhu cau riéng, bao gom ca con trai toi, sé la cac co
hoi, chit khong phai rao can.

Gido dyc thé chat thudng 1a mon hoc kho ca vé kha nang tiép
can 1an tham gia nhung khong phai ldc nao ciing 1a tht thach
khong thé vugt qua. Spencer 1a thi mon ngoi sao trong doi
khtc con cau: chiéc ghé chay dién cta bé ngan chdn hoan toan
dé bong khong vao dugc lwdi va bé thuong dugc chon dau tién
dé ra thi ddu. P6i vai cac hoat dong khac nhuw déng kich, chung
t6i ddm bao toan bo tiét muc biu dién déu cho phép moi
nguoi hoa nhap. Khi Spencer dong vai chu khi Rafiki trong vé
kich “Vua su t&” cia nha treong, cdu bé da 6m mot chu suw t&
nhoi bong & gitta phong thé duc, trong khi cédc ban ding xung
quanh bé trong vai nhirng loai dong vat khac. Moi hoc sinh
déu deo mét na thay vi ca bg trang phuc, nén ching t6i khong
can “mac trang phuc” cho chiéc xe lan ctia Spencer. Thay vi
ngoi trén san quay mat vé phia sdu khau, khan gia ngoi trén
cac hang ghé dé xem v kich ma khong c6 diéu chinh rd rang
va Spencer tham gia v& kich mdt cach tron tru. Chi riéng viéc
d6 thoi da 1a mot man biéu dién tuyét voi roi.

Nhirng gi tdi hoc dugc tit nhirng gi da trai qua cung Spencer

la gidi phdp don gian nhat thuwong la gidi phap tot nhat, chi
phi thap nhdt, it rdc r6i nhdt, it ton thoi gian nhat. Mot cay

gdy chét dau dé la phwong an thay thé tuyét voi khi muén gio
tay trong 16p. Cai m6c ma ching t6i gan vao canh xe lan cia
Spencer luon méc day budc chi cho dich vy mot cach chac
chan. Va diy dai nguc cat ra tit bd do boi cii gitt cho Spencer
thing lung dé 1am cong viéc mua heé. Chiéc ghé chay dién va
mot vai diéu chinh don gian van tiép tuc bdo dam Spencer
tham gia dugc cac hoat dong trong cong dong. Va trong truong
hgp khin cép, chiing t6i vAn c6 sdn ké hoach. K& hoach nay
cling sang tao nhu ké hoach ban dau, mac du Spencer da t6t
nghiép khéi chiéc xe ddy nho roi. D6 1a Iy do vi sao luén c6 mot
chiéc xe cut kit & trong san va mot ngudi ban chuyén trach
viéc dwa cau bé dén noi an toan néu can.




PI DU LICH KHI MAC SMA

Néu con ctia quy vi mdi dugc chdn doan & tudi con nho va quy vi mai biét vé thé
gidi SMA thi c6 thé day khong phai 1a cht dé quy vi nghi dén ngay lic nay, nhung
chung t6i cdm thdy can dé cip dén chu dé nay dé quy vi tham khao sau nay. Di du
lich khi con con nhé c6 thé khong yéu cau qua nhigu diéu chinh cho phut hgp hoic
phai l4p trudc ké hoach dic biét nhung khi tré 16n 1én, quy vi ¢ thé nhan thay viéc
lap ké hoach tré nén phitc tap hon néu tré phai di lai cung xe lan hodc thiét bi y té
khac. That may 1a khi dén thoi diém d6, cong dong SMA biét rdt nhiéu diéu c6 thé
chia sé vGi quy vi, dé giup gia dinh quy vi 1ap k€ hoach cho nhitng ky nghi tuyét voi!

Mic du doi khi viéc di du lich ¢6 thé 1a n6 lyc day thach thire d6i vai ngudi khuyét
tat nhung nhitng 1¢i ich khi ¢6 nhitng trai nghiém méi, & nhitng dia diém mdi va
gap g& nhitng nguwodi ban mai thuwong vugt xa nhitng khé khan dé. Quy vi khong
can phai tir bo viéc ngdm nhin tat ca céc dia diém quy vi dd mo wdc chi vi khong
biét chic cach thuc hién ngay ldc nay. Quy vi s& hiéu rang sy can thiét dich thyc la
ngudn goc dan dén phat minh va quy vi cung gia dinh vén c6 thé tao ra nhitng ky
niém tuyét voi khi di du lich vong quanh thé giéi, néu dé la diéu quy vi coi trong.
Nhiéu nguoi lya chon “di dwong bo” trén hanh trinh tim kiém nhitrng chuyén du
lich phiéu lvu dé khong phai xt Iy nhitng bién chirng c6 thé phat sinh khi bay cung
thiét bi y té. Cure SMA c6 nhiéu tai nguyén lién quan dén truwong hoc danh cho

quy vi khi dén thoi diém thich hop, do d6, vui long lién hé v6i familysupport@
curesma.org dé tim hiéu thém. Cho du muc tiéu di du lich ctia quy vi 1a gi, chi can
14p ké hoach, kién nh&n va linh hoat hon mot chut 1a quy vi ¢6 thé ¢é nhitng chuyén
di va trai nghiém dang nhé.
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KET LUAN

Xuyén sudt tap sach nay, ching toi

da néu bat mot so tai nguyén cé

thé ho trg thém cho quy vi va gia

dinh quy vi. Néu quy vi muén biét
thém thong tin vé nhirng tai nguyén
nay, vui long lién hé theo dia chi

familysupport@curesma.org.

Chung t6i hy vong rang tap sach nay da gitup quy vi cdm thdy dugc hd trg va
biét rdng quy vi khong don doc. Mic du cudc song cla quy vi ¢ thé khong
con giong nhu trudce khi con quy vi dwge chdn dodn méc SMA nhung nhitng
ngudi da trai qua hanh trinh nay trwdce quy vi ludn sdn sang khich 1& quy vi,
dem lai cho quy vi hy vong va mai quy vi cung gia dinh tao ra nhitng anh
hudng tich cyc riéng dén cdng dong SMA. Nhiéu ndm sau, nhw goi y trong
bai tho dudi day, ching t6i hy vong quy vi s& nhan thdy rang cudc doi tuoi
dep hon rat nhiéu so véi hinh dung ctia quy vi khi lan dau tién quy vi nghe
nhac dén “bénh teo co tay”.
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Chao mwng quy khach
dén Halan eranzn  —3 $

Tac gia An danh

T6i dd 6 Ha Lan dwgc hon mwoi nam. Noi ddy da tré thanh nha cua t6i. Toi dd c6 thoi gian dé nghi ngoi,
on dinh va diéu chinh, ciing nhw chdp nhin diéu gi d6 khac voi ké hoach ciia minh.

T6i nh¢ lai nhivng nam trwéc khi toi dit chan dén Ha Lan 1an dau tién. Toi van con nhé rd cam giac bat
ngo, nodi s¢ hii va con gidn ctia minh, néi dau va sy bit an. Trong vai nim dau do, téi di c6 tim cach tré
lai Y theo ké hoach nhwng t6i van & lai Ha Lan.

Gio day, t6i c6 thé néi minh di di dwgce bao xa trén hanh trinh ngoai dw kién nay. Téi di hoc hoi thém
dwoc rat nhiéu diéu. Nhwng day ciing 1a hanh trinh thoi gian. Téi di 1am viéc chiam chi. Téi d3 mua cdm
nang du lich méi. Téi da hoc dwgc ngén ngir méi va dan dan tim dwgc cach song & vung dat méi nay.

T6i dd gap nhirng ngwoi khac ciing bi thay doi ké hoach giong nhw t6i va c6 thé hiéu dwgc nhivng gi toi i‘

da trai qua. Ching t6i hd tro 1an nhau va mét vai ngwoi da tré thanh nhivng ngwoi ban rat dic biét. Mot \ /
s6 1it khach trong s6 nay da & Ha Lan 1au hon téi, lam hwéng dan vién du lich day dan kinh nghiém va

da giap d& toi xuyén sudt hanh trinh. Nhiéu ngwoi da khich 1€ t6i. Nhiéu ngwoi da day téi phai ma to

mat chiém ngwdng ky quan va nhirng qua tang cta thién nhién ¢ vung dat méi nay. Toi da kham pha

dwgc mot cong dong chu ddo. Ha Lan khong hé té.

T6i nghi rang Ha Lan dd quen v§i nhivng 1it khach bwdng binh nhw t6i va da phat trién thanh vang dat

hiéu khach, vieon tay chao don, trg giap va ho trg nhitng ngwoi méi dén nhw téi ¢ ving dat nay. Qua _
nhiéu nam, t6i bin khoan khong biét cudc séng ctia minh sé nhw thé nao néu t6i dén Y diing nhw ké

hoach. Liéu cudc sdng c6 dé dang hon khong? Liéu cudc sdng c6 dang song khong? Liéu téi c6 hoc dwoc

mot vai bai hoc quan trong ma t6i nam virng nhw bay gio khong? & \

Chéc chan 1a hanh trinh nay khé khian hon va déi khi tdi da (va van s€) dam chan va la hét vi bwe boi ‘ /
va phan d6i. Va diung vay, Ha Lan c6 nhip séng chdm hon Y va it hao nhoang hon Y nhwng day ciing 1a

mdt moén qua bat ngo.

Toi cling da hoc dwoc cach song cham lai theo nhiéu cich va quan sat moi th& gan hon, véi thai do
cam kich méi vi vé dep néi bat cia Ha Lan véi hoa tulip, cdi xay gié va tac phdm caa Rembrandt.

T6i da yéu Ha Lan va goi noi day 1a Nha.

T6i dd tré thanh ngwoi di du lich vong quanh thé gigi va nhin ra rang khéng quan trong
ban dirng chian & dau. Ma diéu quan trong hon la ban thu lai dwoc gi tiv hanh trinh cta

minh va cach ban chiém ngwdng, tin hwdng nhirng thw rat dac biét, rat dang yéu ma
Ha Lan hay bat ky vung dat nao tang cho ban.

Ding la hon mwoi ndm trwéc, téi da dirng chan & viung dat ngoai ké hoach.
Nhwng t6i van thay biét on, vi dich dén nay phong phi hon nhirng gi téi c6 thé hinh dung!
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