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Yéu t6 cam xuc va xa hoi
cua nhirng ngw®i mac
bénh tao xwong bat toan



Loi cam on

CLAN (T6 chirc “Quan tdm va chung séng nhw nhirtng ngudi
lang giéng”) xin tran trong cdm on sy déng gop dac biét cla cac tap
thé, ca nhan sau cho tai liéu nay:

+  Diéu dwdng Frances M. Dubowski, mét ngudi ban tuyét voi
cla Hiép hoi Bénh tao xwong bat toan 14 tac gid dau tién cua
tai liéu nay. Sau dé Heidi Glauser va Pat Kipperman, OTR va
nhirng tac gid khac giup chung téi cap nhat. Chung téi cling xin
gtri l&i cdm on chan thanh t&i cac bac phu huynh da cho phép
chung téi s&r dung hinh anh ctia con ho trong tai liéu nay.

«  Cac chuyén gia bién dich, hiéu dinh va cac can bd y té da dong
gop Iy kién d& mang lai chat lwong cao nhat cho ban dich tiéng
Viét. Chung t6i dac biét gtvi I0i cdm on t&i: BS. Vi Chi Diing,
BS. Cén Thj Thanh Hai, BS. Mac Yén Thanh, BS. Bui Phuong
Thao va chi Nguyén Van Chi.

CLAN la mét to chire phi chinh phl Australia, dwgc thanh
lap v&i cam két hwéng téi tAm nhin la tat ca tré em sdng chung véi
céc tinh trang strc khée man tinh & cac nwéc nghéo vé ngudn lyc sé
dwoc hwdng chét lwgong séng cao nhat ¢ thé. CLAN tin rang can cé
nhirng nd lwc dac biét d& nhirng tré em nay cé thé duoc hwdng: kha
nang tiép can céc loai thuéc men va thiét bi véi gia ca phai chang;
mot nén gido duc (tlr ban than, cha me, cac chuyén gia y t&, cac nha
lap phap, cac cdng déng trong nwéc va qubc té), cac nghién ciru va
truyén théng Gng ho; viéc kiém soat y té téi wu (bao gdbm cac bién
phap phong nglra tién khai, thi nhi va thtr ba véi mot cach tiép can
toan dién déi voi sirc khde); sy ddng vién ctia cac nhém hé tro gia
dinh; va sw doc lap vé tai chinh, thoat khai déi nghéo.

Gi&i thiéu

Bénh tao xwong bat toan (BTXBT) Ia mét rdi loan di
truyén lam xwong dé gay. Pay la tinh trang man tinh v&i nhirng
dot kich phat. Viéc sdng chung v&i mét bénh subt ddi nhw
BTXBT c6 nhitng lic gay ra nhidu cang thang. Nhiéu ngudi
mac BTXBT cung gia dinh ho thich nghi rat tét véi cac van dé
vé thé chét ciling nhw xa héi/cdm xuc lién quan t&i BTXBT. Ho
c6 cudc sdng hanh phuc, phong phu va thanh céng. Viéc phat
trién cac k§ nang kiém soéat cac dot cang thang va tinh trang
mat can bang ciing quan trong nhw viéc déi phé véi gay xwong
va nhirng van dé y khoa khac. Nhan thire tot nhivng van dé tiém
an c6 thé giup ho chuan bj tét, tranh han ho&c gidm bét rac rbi.
Béang viéc xay dwng nhitng hé théng hé tro, ngwdi bénh cé thé
ludn nhan dwoc sy gitp d& néu can.
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Chién thuat dé séng chung véi BTXBT mét cach thanh cong
bao gom:
*  Hiéu rd vé BTXBT.
« Thiét lap mot mang lwéi hé tro hiéu qua.
«  Giai quyét nhirng nhu ciu phat sinh vé& cdm xuc va xa hoi
ctia nhitng ngwdi méc BTXBT va gia dinh ho.
» Tham gia nhirng hoat dong thu vi va vui vé.

Nhirng van dé ma cac thanh vién gia dinh
BTXBT c6 thé phai doi mat

Cha me:

Khi thai nhi, tré nhd nhi hodc tré nhé dwoc chan doan
BTXBT, chac han 6ng bd ba me nao ciing trai qua nhiéu cung
bac cla cam xuc. Khé khan dau tién 1a lam thé nao tim dwoc
bac si hodc nhan vién y té cé kinh nghiém vé BTXBT, vi BTXBT
la bénh hiém gap.

Néu tré khong duoc chéan doan Iuc sinh, thi khi tré dwoc
chan doan, ban c6 thé sé thay nhe nhdm hon sau nhiéu thang,
ho&c tham chi nhiéu n&m lo 1dng ma khong biét tré& méc bénh
gi. Néu cha me tirng bi budc tdi ngwoc dai tré em dan dén gay
ra nhirng tbn thwong & bé, thi ho cdm thy dwoc minh oan khi
tré dwoc chan doan mac BTXBT. Tuy nhién, cac bac cha me
van phai dbi phé v&i nhivng cdm xuc vé viéc sé phai nudi day
mot dira tré mac bénh man tinh.

Céc bac cha me phai d6i mat véi nhiéu khia canh cdm
xuc va nhiéu quyét dinh:

« Mot két qua chan doan bat ng anh hwdng dén tat ca
cac thanh vién trong gia dinh v& mat cdm xuc, hoat ddng
thwong nhat, sy lwa chon nghé nghiép va tai chinh.
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«  Cubc sbng chung véi BTXBT ludn khéng chac chan:
khong biét khi nao tré cé thé bi gay xwong tiép, khong biét
khi ndo tré dat dwoc nhirng méc phat trién binh thwong
nhuw 1at, 18y, phwong phap diéu tri ndo tét nhat, nhirng tac
dung phu cla diéu tri, ho&c khéng biét trvé'c dwoe nhirng
chén thwong c6 xay ra vao nhirng ky nghi hodc du lich
hay khong.

+ Ban ciing can nhan thirc dwoc rang cho du ban cham séc
tré can than dén dau, ban ciing khong thé bao vé mot dira
tré méc BTXBT tranh khéi dau dén do gay xuong.

+ That kho dé can bang gitra viéc bao boc, che ché cho tré
véi viéc khuyén khich tré kham pha nhirng diéu méi mé.

« Mot thach thirc thwong trwe la phai can bang gitra viéc
cham séc tré mac BTXBT v&i nhu cau ctia nhikng tré khac
va nhirng nguwoi trwdng thanh trong gia dinh. Viéc cham
s6c tré mac BTXBT cé thé chiém nhiéu thdi gian hon
cham soc nhirng tré khac.

« Dbi pho v&i phién mudn, cing thdng, mét madi lam anh
hwéng dén strc khdée va mbi quan hé clia cha me. Cudc
hén nhan sé cé thém nhiéu ap lwc khi phai cham séc tré
mac BTXBT.

Chién lwoc giup cha me vwot qua cang théng do BTXBT:

« Cb cac ky thuat (rng pho véi nguy co va sw bat 6n cia
viéc gy xwong cling nhw céc tinh huéng khan cép khac.

+  Thiét lap mét hé théng hé tro tir dai gia dinh, ban bé ciing
nhw cac dich vu hé tre chuyén mén. Ong ba thuong 1a
nhirng nhan t4 quan trong trong hé théng hd tro nay. Bac
s, diéu dwéng, nhan vién xa hdi clia bénh vién va chuyén
vién tw van di truyén sé cung cép théng tin cho ban vé
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nhirng dich vu tai dia phwong.
+  Nudi dwdng théi quen trao dbi thang than va céi mé gitra
moi thanh vién trong gia dinh, k& ca véi tré em.
« Lwu y dén nhitng nhu cau nghi ngoi, hé tro tinh than va
méi quan hé v&i ngudi lon.
Nhiéu bac cha me nhan manh rang mét hé théng hé tro
virng chac rat quan trong d& déi mat véi nhirng thach thirc t
BTXBT. Nhirng ho hang than thiét cé thé hoc cach nang niu tré
mac BTXBT, gitip cham séc anh chi em cla tré mac BTXBT va
giup tim nhirng dich vu tai dia phwong. Mot hé théng hé tro tw
nhirng ngudi c6 ky nang giup cha me BTXBT linh déng hon,
tranh cadm giac bi o 1ap va lau dai sé giup tré mac BTXBT tao
dwng niém tin vao nhirng nguwdi khac ngoai cha me chung.

Khi cha me ciing mac BTXBT

Néu cha hodc me ciing méc BTXBT, cap vo chéng han da
c6 sy hiéu biét sdu sac vé bénh va cé thé da chuan bi dé co
nhirng chdm séc con tét cling nhw dbi phé véi cac trvdng hop
gay xwong:

+ La cha me, ho s& can xay dwng mét phwong thirc riéng
cta gia dinh ho dé nuéi day tré bj gi¢i han van dong.

+  S& c6 nhivrng lic cha/me mac BTXBT gap lai chinh nhirng
cam giac ho da tirng co vé trai nghiém mac BTXBT.

+ Cha me méc BTXBT can hoc cach (rng phd véi nhivng
cam xtc c6 thé phat sinh khi tré mac BTXBT bj dau dén,
buc tirc, va trong mét sb trwdng hop, phai dbi pho voi
viéc tré co thé bi gdy xwong nhiéu I&n hon cha/me da
tieng gap.
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Vé anh chi em cuta tré mac BTXBT

Viéc anh chi em cua tré mac BTXBT c6 cam giac ghen
ty khi cha me danh nhiéu th&i gian hon dé cham séc tré méc
BTXBT la diéu binh thwong. Tré cé thé cdm thay bi bé roi, budn
phién, hodc s¢ hai. Tham chi ching cdm thdy co6 16i vi ngudi
mac BTXBT khéng phai la ching hodc vi twdng ching 1a nguoi
gay ra gay xwong. Nhiéu tré lo 1ang khi anh chi em méc BTXBT
phai nhap vién, hodc cha me khéng & nha. Chung c6 thé gian
ddi vi cdm nhan rang tré véi BTXBT dwoc déi xir d&c biét hon
nhirng nguwoi con lai.

Cha me nén hiéu nhitng cam xuc cta anh chi em tré
mac BTXBT va gilp chiing phat trién mét tinh cdm gan bo 1au
bén va t6n trong nhau. Nhirng cach sau day cé thé gitp céac
bac cha me lam dwoc diéu do:

« Trao d6i mot cach c&i m& va binh tinh v&i con cai. Néu
hiéu rd vé bénh, tré s& cam thay an toan va yén tam hon.

« Hay danh thoi gian choi véi nhivng dra con khéng mac
BTXBT.

« Hay nhay cdm v&i |y kién, quan diém cua tré.

+ Nén chuan bj tinh than la tré & cac Ira tudi sé c6 nhirng
hanh vi khac nhau.

+  Tao diéu kién cho tré mac BTXBT tham gia vao nhirng ké
hoach cua gia dinh va céng viéc hang ngay.

« Day tat ca tré trong gia dinh phai nhitng viéc can lam
trong trwéng hop khan cap.
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Anh chi em tré m&c BTXBT phai biét théng tin vé BTXBT
va nén dwoc day theo cach phu hop voi ltra tudi cla chung.
Chung ciing can biét quy tdc dé choi véi nhivng anh chi em
mac BTXBT dé tén thwong cGa chung. Khi phu hop, ching can
dwoc biét vé sw di truyén ciing nhw vai trd 1am cha me trong
twong lai cha chung .

Ong ba va nhirng ngwei khac

Ong ba, cb di, chu bac, anh chi em ho, ban bé va hang
x6m lang giéng sé bi anh hwdng & mirc d6 nao d6 khi trong gia
dinh cé tré méc BTXBT. Ho ciing can dwoc biét théng tin va
can dwoc hé tro. Dai gia dinh cé thé Ia mét phan quan trong
cta hé théng hé tro ciia méi gia dinh.

Nhirng van dé cta ngw®i mac BTXBT

BTXBT anh hwéng dén sirc khde ctia méi ngudi. N6
c6 thé anh hwéng dén sy tw cdm nhan vé ban than, sy than
thiét gia dinh, cac méi quan hé va lya chon sy nghiép. Nhw
moi ngwdi khac, tré em va ngudi I6n méc BTXBT cé nhu xay
dwng mét hinh anh ban than tich cwc va hiéu ré diém manh,
nang khiéu, han ché va nhuwoc diém ctia minh. Ho can lap ké
hoach cho twong lai cling nhw phat trién cac mébi quan hé ca
nhan. Tré em, thiéu nién va nguoi trwdng thanh BTXBT ciing
da kha nang trong viéc cé ban than va nguwéi yéu, nhw cac ban
bé ddng trang Ira.

Séng chung véi mét tinh trang bénh man tinh ¢ thé anh
hwéng dén strc khde tinh than dwdi nhiéu hinh thire khac nhau.
Nhirng ngudi méc BTXBT c6 thé dé mét ty tin, hodc ludn lo
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au. Ho c6 thé cam thay co |ap, lo so bi chét s&ém hodc cadm thay
chan nan. Nhirng van dé nghiém trong nhw vay thuwéng doi hoi
sw gilp d& tlr cac chuyén gia y t&. Nhirng ngwdi mac BTXBT
c6 nhirng cdm giac twong tw nén trao ddi vé cac triéu chirng
V@i bac si gia dinh hoac nhirng chuyén gia dang tin cay khac.
Cac nhém nguwoi I6n va thanh thiéu nién mac bénh BTXBT da
dé xu4t mot sb cach sau day dé déi mat mot cach tich cuc voi
nhirng thach thirc cia BTXBT:

* Hiéu biét vé BTXBT.

+  Tim hiéu xem nhi*ng ngu®i khac dbi phé véi viéc han ché
van doéng va cdm giac bj khac biét nhw thé nao.

«  Tw tim cach dwong dau vdi cac con dau va diéu tri.

« T tim cach ddi mét véi cac nguy co va suw bat dn trong
cudc sbng.

«  Gan giii nhixng nguwdi tdn trong ban va Gng ho tinh than
ban.

«  Hoc cach sbng tw lap.

«  Hoc tét va tim viéc lam.

«  Tim hiéu vé doi sdng tinh duc va su sinh san.
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Cac van deé lién quan dén kiéu bénh/
Mdrc dd nghiém trong

M6i thé BTXBT lai cé nhitng thach thic khac
nhau. BTXBT loai 1 (tuyp 1) thwong dwoc goi la “BTXBT nhe”,
nhwng dbi v&i nhiéu ngudi day 1a mét thuat nglr ¢ tinh twong
ddi - ho gay xwong it hon nhirtng thé BTXBT khac, nhwng nhiéu
hon nhirng ngudi binh thweng. Thwéng thi ho it 6 nhivng déu
hiéu b4t thworng ngoai viéc cé xwong dé gay. Nhirng thach
thirc x& hoi / tinh cdm cla ho 1a phai dwong dau véi nhivng roi
loan ngwdi khac khéng nhin thdy dwoc va tim cach can bang
gitra viéc cb gang dé hanh dong va xuét hién bé ngoai gidng
nhw tat c& moi nguoi khac, ddng thdi van phai tim cach bao vé
minh khai bi ch4n thwong.

Nhirtng ngwdi mac BTXBT vira va nang ddi mat véi
nhirng thach thirc lién quan dén véc ngudi thap bé va thuwong
xuyén phai nhap vién. Ho thwérng xuyén dau tranh dé dwoc doi
x& mét cach phi hop véi ltra tudi. Viéc st dung thuéng xuyén
cac phwong tién hd tro di lai nhw xe 1&n va nhirng khé khan lién
quan dén viéc lai xe c6 thé lam cho cac méi quan hé, sw nghiép
va thoi quen cla cudc séng hang ngay rac réi hon nhiéu. Ho
ciing c6 thé can chuén bi dbi pho véi nhivng con dau man tinh
do gdy xwong, bat ddng, va bién dang xwong.

Nghe kém la mot bién chirng cia BTXBT cé thé xay ra
& moi lra tubi va & moi thé BTXBT. Nghe kém dan dén cam
giac bi c6 1ap va co6 thé anh hwéng dén sw giao thiép véi nhirng
ngudi khac. Thong tin ttr bac si, nha thinh hoc va cac hiép hoi
hd tro thinh lwc sé giup ban ddi phé véi cac van dé tinh cam,
xa hoi lién quan dén viéc nghe kém.
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Cac van dé lién quan dén tuéi tac

Thoi tho 4u 1a thei diém dé dat nén tang cho cudc sdng
tw 1ap. Day la thoi gian dé& hoc cac kj ndng xa hoi, phat trién
mdi quan hé véi cac anh, chi, em va cac ban cung Ira, bat dau
c6 nhirng s& thich va hoc héi k§ nang ty cham séc ban than.
Nha tré va truéng hoc déng mét vai trd quan trong. Tré mac
BTXBT gap khé khan khi thuwdng xuyén bi gdy xwong, nhap
vién va gép cac han ché vé di lai.

Tré em mac BTXBT thwdng & bén canh ngwdi lén nhiéu
hon murc can thiét. Nén tim cac co hdi dé tré vui choi véi cac
tré em khac. Viéc day tré cac ky nang xa hoéi khi con nhd sé cé
loi cho tré khi I&n [én. Nén cho tré tham gia cac déi, nhém, cau
lac bd, trai hé, dé tré cé ban va phat trién cac sé thich lau dai,
giup tré quén di nhirng van dé cta tudi vi thanh nién. Tré nho
c6 thé c6 cac nhém ban cuing sé thich khéng lién quan dén thé
thao, con tré vj thanh nién cé thé bat dau tap trung vao cac hoat
doéng thé thao mang tinh ddi khang.

Nhirng nadm thang thiéu nién va thanh nién la thdi gian
khé khan déi v&i nhivng ngudi méc BTXBT va cha me cla
ho. Cac giai doan dau cua tudi day thi cé nhirng ap lwc 1én
xwong dang phat trién cla tré va gay xwong cé thé xay ra
thwong xuyén hon. Nhirng 14n nhap vién sé anh hudng dén
viéc hoc va doi sdng xa hdi. Viéc hoc sé tré nén phirc tap hon
khi tré 1&n c4p Il, cap Ill va dai hoc hodc cac noi dao tao nghé
nghiép khac. Gidng nhuw céac ban ddng trang Ira, thanh thiéu
nién mac BTXBT ludn trén tré vé long tw trong, sw tw tin va
tinh ban. Méi quan tam vé sw hoa nhap véi ban bé, chiéu cao,
sy tao rang bat toan va bién dang xwong c6 thé dan dén cam
giac khéng hoan hao va trdm cadm. Gibng nhw cac ban, mét s




12

Yéu t6 cam xuc va xa hdi ctia nhivng ngwei mac bénh tao xwong bt toan

thanh thiéu nién mac BTXBT cé thé bj cudn hut vao cac hanh
vi nguy co, nhw lam dung ma tay hoac nghién rwou. Dé dbi pho
v&i cdm giac bi khac biét can cé tinh thuwong tir gia dinh va ban
bé. Néu c6 dau hiéu trdm cam, hoac thay bi c6 1ap, thanh thiéu
nién nén tim sy giup d& t nhirng nha chuyén mon.

Céc hoat dong, thwdng bat dau tir thoi tho Au, gidp cac
thanh thiéu nién phat trién va duy tri tinh ban, va viéc tham gia
vao cac s kién & trudng hoc, nha thé hodc céng dong co thé
gitip gidm thiéu mot sé cac van dé cla tudi vi thanh nién. Viéc
tiép xuc véi thanh thiéu nién 1&6n tudi hon va ngudi I6n méc
BTXBT c6 thé gitp thanh thiéu nién cé tAm gwong dé noi theo
ciing nhw cé dwoc cac ngudn thdng tin thuec té bé ich.

Ciing giéng céac ban, thanh thiéu nién mac BTXBT can
biét thoéng tin v& sw than mat, tinh duc, va sy sinh san. Thanh
thiéu nién con can phai biét vé tinh duc an toan va cac bénh
lay truyén qua dwong tinh duc, va lam thé nao dé cé hanh vi
trach nhiém déi v&i ban than va ban tinh, méc du mét sé nguoi
c6 thé ¢6 ban trai, ban gai mudn. Nhirng nguoi mac BTXBT co
thé c6 cac mdi quan hé tinh duc thda man. Nhiéu ngwdi van két
hén binh thweng. Nhiéu ngwdi sinh con hodc nhan con nubi va
xay dwng gia dinh. Trong nhirng n&m thanh thiéu nién, cac van
dé& do chuyén l1én tudi trwdng thanh ciing cé thé la nhitng ap
lwe. Ngoai viéc hoc tap cac k§ nang sdng tw lap thong thuwong,
thanh thiéu nién BTXBT ciing can hoc cach chiu trach nhiém
nhiéu hon trong viéc cham séc cho strc khde ban than ciing
nhw viéc giao tiép, trao ddi thdng tin véi cac chuyén gia cham
soc strc khoe.
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T thoi tho Au dén tudi thanh thiéu nién, cha me co6 thé
gip con BTXBT phéat trién thanh moét nguoi I6n bang cach tao
co hoi cho tré:

+  Hoc cach sbng coé trach nhiém véi ban than va véi ngudi
khac

* Giao thiép voi tré em va nhirng nguwoi trdng thanh khac
ngoai cac thanh vién trong gia dinh.

* Tham gia cac hoat ddng da ngoai.

«  Tim hiéu vé viéc lam théng qua viéc lam tinh nguyén hodc
cbng viéc ban thoi gian.

«  Phat trién k§ ndng phan doan tét va tranh rai ro.

+  Phat trién k§ nang phan doan tbt va tranh rui ro.

Nguwoi Ion méc BTXBT tiép tuc phai dbi mat véi nhivng
thach thirc khi mudn phat trién cac mébi quan hé ban bé hay
ngwdi yéu, tim kiém viéc lam wng y, xay dwng 16i séng tw 1ap,
tw tin va duy tri 16i séng d6. D&c biét 1a nhirtng ngwdi méc bénh
thé n&ng, c6 thé gap di gap lai cac van dé vé co thé bat dong,
bi cb lap, va phu thudc xa hdi hoac phu thudc tai chinh.

Sw phan biét dbi x( tai noi lam viéc va trong ché dé bao
hiém y té& Ia nhirng van dé thwong xuyén xay ra véi nguwdi 16n
mac BTXBT. Tinh trang gédy xwong theo chu ky, xwong ngay
cang gion, dau man tinh va giam thinh lwc biéu hién ro rét twr
tudi trung nién tr& lén. Cing nhw ngwdi binh thwong, nguoi
mac BTXBT khi trwéng thanh ciing cé nguy co gap cac van dé
strc khde nhw bénh tiéu dwdng, bénh tim mach va bénh béo
phi. Viéc duy tri hoat ddng lanh manh va két nbi véi cong dong
sé ¢0 loi cho strc khde ca vé thé chét 1an tinh than.




14

Yéu t6 cam xuc va xa hdi ctia nhivng ngwei mac bénh tao xwong bt toan

Nhirng goi y sau gitip ngwdi trwdng thanh mac BTXBT cé cudc
sbng thanh cong:

+ Biét dwoc nhirng céng thdng nao lién quan t&i BTXBT.

« Chia sé v6i gia dinh, ban bé, gia dinh khac cé ngwdi mac
BTXBT va chuyén vién y té.

«  N&m rd nhirng théng tin m&i nhat vé BTXBT.

«  Tham gia tich cwc vao doi y té - la nguoi cb suy tt nhat
cho strc khée ctia ban than

« Trau doi hoc van néu co diéu kién

*  Tim viéc lam

« Danh thoi gian cho cac sé thich — lam nhirng viéc minh
thay hirng tha.

« Van dong co thé thuwéorng xuyén.

* Lubn vui vé

+ Tré thanh nguoi giai quyét van dé& mot cach sang tao

» Hay tham gia cac phong trao hoat déng & dia phwong,
tham gia cac td chire dan sw hodc nha tho.

+  Duy tri méi lién hé v&i cong ddng nguwdi méc BTXBT, chi
dong tim co hoéi gép g& nhitng ngwdi khac ciing mac
BTXBT.

«  Tim kiém sy gitp d& ctia cac chuyén gia, vi du nhw bac
sy gia dinh, diéu dwdng, nha tw van tam ly, khi ban nhan
thay bat ky dau hiéu nao lién quan dén cac van dé cam
xuc.

Yéu t6 cam xuc va xa hdi ctia nhivng ngwei mac bénh tao xwong bt toan

Cac nguon thdong tin va hé tro

Gia dinh, ban be, va nhirng ngw&i bi anh huwdng bdi
BTXBT thuwong cé thé hé trg vé khia canh xa hdéi va tinh
cadm. N6i cach khac, tré em va nguwdi Ién mac BTXBT hodc
thanh vién gia dinh can dwoc hé tro va hwéng dan chuyén
nghiép. Cac chuyén gia y t& nhw nha tam Iy hoc, nhan vién
xa hoi hodc tw van lam sang dwoc dao tao dé gilp moi
nguwoi ddi phod véi ndi so hai, trAm cam, céng thang va budn
phién. Nha tw van di truyén, diéu dwéng, chuyén gia vat ly
tri liéu c6 thé hé tro théng tin vé BTXBT. Nhan vién xa hoi
c6 thé gilp gidi thiéu cac dich vu vé& phap ly va tai chinh.

Céc chuyén gia tw van hén nhan sé gitp ban nhan thirc
duwoc sw cang thang do cac van dé lién quan dén bénh man
tinh. Cac thanh vién nha thé cung cap cac kiéu hé tro khac.
Hiép hdi nguoi khuyét tat cé thé gidp cac gia dinh hiéu céac
quyén lgi cha ho, va tim dich vu hé tro tai dia phwong.

Hiép hoi BTXBT ra d&i nham gitp d& bénh nhan
TXBT. Hiép hoi cung cip théng tin vé& BTXBT, nang d& tinh
than va nang cao nhan thirc cong ddng. Cac chwong trinh cta
hiép hdi lién két cac bac phu huynh cta tré méc BTXBT véi
nhau. Chwong trinh CaringBridge cung cap cac trang web ca
nhan cho céng ddng ngwdi mac BTXBT dang phai dbi pho véi
dott kich phat clia bénh. Vao nhirng nam chan, Hiép hdi BTXBT
tai tro mot hoi nghi qudc gia gidp cdng ddng ngudi mac BTXBT
dén v&i nhau dé& hoc hdi, chia sé va hé trg 1an nhau. Hoi nghi
quéc gia cung cap mét co hoi tuyét vori dé nguoi BTXBT & tat
ca cac Ilra tudi va gia dinh g&p nhau. Hiép hoi BTXBT xuét ban
tai liéu in va cac tai liéu dién ti. Hay lién hé véi hiép hoi BTXBT
dé c6 nhirng tai liéu b ich.
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FOUNDATION

Hiép hoi Bénh tao xwong bét toan (BTXBT) Ia td chirc
tinh nguyén vé strc khde cép qudc gia tai My duy nhat véi muc
dich giup dbi phé véi nhitng van dé lién quan téi BTXBT. Sw
ménh cla Hiép hdi BTXBT la nang cao chat lwgng cudc sbéng
cho nhirng ngudi mac BTXBT, bang viéc diu tw vao cac nghién
ctru tim ra cach chira khdi bénh, gido duc, nang cao nhan thirc
va su ho tro’ 1an nhau.
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