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Loi ndi dau

BO tai liéu hudng dan phuc hoi chiic nang dua vao cdéng déng (PHCNDVCD) dugc ap
dung cho tat ca cac nhém déi tuong khuyét tat. Tuy nhién, van can cé mot tai liéu bd
sung dé nhan manh mét s6 van dé ma chuang trinh PHCNDVCPD da chua thé gidi quyét
dugc trong qua trinh phat trién, chang han nhu van dé stic khée tam than, HIV/AIDS,
bénh phong, va cac cudc khiing hodng clia con ngudi. SG di nhiing van dé nay chua
dugc chd trong la do nhiéu nguyén nhan. Khéi dau, chuong trinh PHCNDVCD tap trung
vao cac van dé mang tinh uu tién cao tai thai diém dé, vi du nhu bai liét, cdc bénh truyén
nhiém, trong khi dé thi su tham gia cia cdc nhém/héi nghé nghiép cling tap trung chu
yéu vao cac dang khi€ém khuyét co thé. Ngay nay, cac méi quan tam da c6 nhiéu thay déi;
cac nha quan ly PHCNDVCD c6 thé thiéu cac kién thic va su tu tin dé co thé giai quyét
cac van dé mai phat sinh trong cac chuong trinh ctia ho, trong khi van dé ky thi va phan
biét déi xUr lai dang ngay moét gia tang cling véi nhiéu cac van dé khac nira.

Nhu da nhan manh trong cac tai liéu huéng dan vé PHCNDVCP, hiéu biét vé khuyét tat
ngay cang gia tang cung vai nhiing budc tién dang ké trong cong tac trién khai cac du
an PHCNDVCP trong vong han 30 nam qua. PHCNDVCD la mét chién lugc phat trién hoa
nhap dua vao cdng déng dugc xay dung dua trén cac nguyén tac Cong udc qudc té vé
Quyén cta Ngudi khuyét tat (NKT), chdng han nhu chéng phan biét d6i xir déi vai NKT,
va nhu cau hoa nhap cho NKT trong moi sang kién phat trién. Vi vay mét diéu quan trong
dat ra la chuong trinh PHCNDVCD can tling budc giai quyét cac van dé lau nay bi gatra
ngoai lé nhu cac van dé stic khde tam than, HIV / AIDS, bénh phong, khiing hodng nhan
dao. Trong khi bén van dé da dé cap & trén duoc lua chon dua vao tap tai liéu bé sung
nay, cac nha quan ly du an PHCNDVCD can tiép tuc dao sau suy nghi vé cac van dé khac
cé lién quan tai cac cdng dong, vung du an minh dam trach (VD: PHCNDVCD va tré em,
PHCNDVCD va ngudi cao tudi) la nhiing van dé dac biét phu hgp trong cdng déng va c6
thé bd sung thém vao cac tai liéu huéng dan PHCNDVCD trong cac lan tai ban sau nay.
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PHCNDVCP va suc khoe
tam than

Gi6i thiéu

Stic khde tam than la mot trang thai thodi mai ma 6 d6 con ngudi c6 thé nhan thic rd
kha nang ctia minh, cé thé d6i pho véi nhiing cang thang binh thudng trong cudc séng,
lam viéc hiéu qua, nang suat va cé thé déng gop cho cong déng. (1) Stic khoe tam than
la mét phan thanh té khéng thé tach rai chia stic khde néi chung, can thiét dé tao ra cam
giac thoai mai tinh than va chic nang clia ca nhan, gia dinh, cdng déng va xa hoi (xem
thém hgp phanY té).

Stic khoe tam than thudng it dugc chu trong trong cac chuong trinh phat trién va trong
xa hoéi néi chung. Kién thic vé cac van dé lién quan dén stic khoe tam than con nhiéu
han ché, di kém véi d6 la tinh trang ky thi, thanh kién va phan biét d6i x dién ra pho
bién. Nguai khuyét tat tam than & tat cd moi nai déu cd nguy co cao bi cé 1ap, lam dung,
va bi tudc mat nhiing quyén con ngudi ca ban. Cong udc qudc té va quyén clia Nguoi
khuyét tat (2) nhan manh rang déi tugng ngudi khuyét tat bao gom ca nhiing nguai bi
“suy giam vé stic khoe tdm than” va dong thdi nhan manh nhu cau: (i) ddm bao céng
bang day dd cho ho vé cac quyén con ngudi va tu do co ban; va (i) tdng cudng su tham
gia ctia ho trong cac linh vuc dan su, chinh tri, kinh t&, van hoa xa hoi véi co héi binh dang.

Kha nang tiép can cac dich vu ho trg va dich vu y té clia ngudi mac cac van dé stic khoe
tam than la rat han ché, dac biét la & cac nudc c6 thu nhap thap va nhém déi tugng nay
cliing khéng dugc tham gia vao PHCNDVCD. Tuy nhién két qua danh gia mét chuong
trinh PHCNDVCD cho nhiing ngudi mac tam than phan liét man tinh & vung néng thén
An D6 da chi ra réing cac chuong trinh PHCNDVCP c6 thé mang lai nhitng déi thay tich
cuc cho nhimng ngudi cé van dé stic khoe tam than, dac biét la trong béi canh thiéu thén
cac diéu kién va phuong tién ho trg can thiét (3).

Tai liéu hudng dan PHCNDVCD c6 thé ap dung cho déi tugng ngudi khuyét tat & moi
dang tat, trong d6 c6 khuyét tat vé tam than - rat nhiéu van dé gay anh huéng dén
NKT tdm than ciing tuong tu nhu cac van dé tac dong lén NKT & dang tat khac, do vay
c6 thé tham khao thém tai liéu hudng dan & cac hop phan khac. Phan tai liéu nay chi
dua ra chi dan b6 sung thém vé hoa nhap ngudi khuyét tat tam than vao cac chuong
trinh PHCNDVCD, béi thuc té cho thay rat it chuong trinh PHCNDVCD ¢6 kinh nghiém
vé mang nay.

DPé& chi nhiing ngudi méc cac van dé sutic khde tdm than, nhiéu thuat ngir khac nhau da
dugc st dung, gay kho hiéu cho ngudi doc: bénh tam than, bénh tdm than nang, réi
loan tam than, khiém khuyét vé tam than, tinh trang suy giam stc khée tam than, roi
loan hanh vi, dién, khuyét tat tam ly v.v. Tai liéu nay thédng nhat st dung cum tu “ngudi
c6 van dé vé stic khoe tam than ”vi thuat nglr nay dé hiéu va dé dich; thuat ngir nay bao
gom ca nhirng nguai c6 tram cdm kinh nién, tam than phan liét, réi loan cam xuc luéng
cuc va réi loan do lam dung dugc chat.
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Cocoron

Nam 2002, Cocoron, mét té chuic phi lgi nhuan, dugc thanh 1ap tai Fukushima, Nhat Ban bai
ngudi dan dia phuong, trong do cé thi trudng va mét chuyén gia cham séc stic khoe tam
than cong dong. Cai tén Cocoron, c6 nghia la trai tim va tam tri dugc sé dong thong nhat lua
chon. Cocoron dat ra muc tiéu trong tam la phat trién cdng ddong nham phat trién va hé trg
toan thé moi thanh vién cong déng c6 va khéng cé khuyét tat hudng cac quyén binh dang
nhu nhau, dugc ddm bao vé an ninh va tén trong vé pham gia.

Ban dau, corocon tap trung nang cao nhan thiic cong dong va tang cudng nang luc cho
tap thé can bo nhan vién va ban diéu hanh bang cach tién hanh moét loat cac cudc hoi thao
trong vong 3 nam. Cung véi su gilp suc clia cac cd quan ban nganh doan thé, nhiéu chuyén
gia lam viéc trong linh vuc lién quan dén phat trién da dugc mai dén diéu hanh cac cudc hoi
thao néi trén.

Tiép theo Cocoron hudng dén xdy dung cac mé hinh hoat déng tao thu nhap tai dia
phuong. Do ngudn thu chl yéu clia ngudi dan dia phuang la tir nong nghiép, Cocoron
quyét dinh tap trung phat trién nhiéu hoat déng xoay quanh nganh nay. Cocoron da mé
nhiéu ctfa hang ban cac san pham néng nghiép san xuat tai dia phuong nhu rau cd, nam,
hoa qua va rugu sa ké va mét quan ca phé mang tén Cocoroya dé phuc vu b(a trua va cac
mon trang miéng tu chinh nhiing sdn pham nay. Cocoroya nhanh choéng tré thanh diém
hen quen thudc cla ngudi dan dia phuong, dac biét la tu sau khi dugc quang ba trén cac
phuong tién truyén thong, bao chi.

Nam 2004, Cocoron thanh lap mét trung tdm céng déng tai lang lzumizaki dé giup d&
nhitng ngudi mac cac van dé suc khoe tam than. Cocoron nhan thay rang, ngusi khuyét
tat, dac biét la dang khuyét tat tam than thudng la nhiing ngudi khéng dugc tinh dén trong
cac ké hoach va muc tiéu phat trién. Cocoron da dua ra mét loat gidi phap hé trg cho ngudi
khuyét tat tam than va gia dinh ho, bao gom dich vu tu van, nha &, gido duc dua trén céng
viéc, tap huan va cac ho trg khac.

Nhiéu ngudi c6 khuyét tat vé tam than hién da dugc tham gia vao cac mo hinh hoat dong
tao thu nhap da dang do Corocon lap ra - ho la nguén nhan vién cht yéu cta Cocoroya
va nhiéu don vi kinh doanh khac trong khu vuc.
Cudc s6ng clia ho thay déi; khéng con bi co lap
sau canh c6ng bénh vién tdm than, ho da c6 thé
lam viéc trong mét moi trudng than thién va cai
md&, stic khoe va diéu kién kinh té xa hoéi ctia ho

dugc cdi thién ro rét, va gid day ho dang thuc

su trai qua cdm giac tu'lap va man nguyén.

Cocoron la tdm guang tiéu biéu vé phat
trién hoa nhap dua vao cong vi lgi ich cla
tat cd moi ngudi trong d6 ngudi khuyét
tat, dac biét la ngudi khuyét tat tam
than da tao thanh mot phan khong
thé tach roi clia toan thé cong déng
va dgi séng cdng déng.
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Muc tiéu

Nh{tng ngudi co cac van dé vé stic khoe tam than dugc ho trg dé cé thé hoa nhap va
tham gia vao moi linh vuc clia doi sng cong déng.

Vai tro ctia chuong trinh PHCNDVCD

Vai trd ctia chuong trinh PHCNDVCD la bao vé quyén lgi cho nhitng ngudi c6 van dé
vé stic khde tam than, hé trg ho phuc hoi va tao diéu kién dé ho tham gia va hoa nhap
trong gia dinh va cong dong. PHCNDVCD ciing gop phan vao viéc ngan nglia cac van
dé suic khoe tam than va tang cudng cham soc suic khoe tdm than cho tat ca cac thanh
vién trong cdng déng.

Két qua mong doi

o Cham soc stic khde tam than dugc cac thanh vién cong dong coi trong va cong nhan
la mot yéu cau thiét yéu cho phat trién cong dong.

o Nhiing ngudi gap van dé vé suc khoe tam than dugc tham gia vao cac chuang trinh
PHCNDVCD

o Cong dong gia tang nhan thiic vé stc khée tam than, giam thiéu ky thi va phan biét
déi xr d6i véi nguadi c6 van dé vé stic khoe tam than.

o Nhing ngudi cé van dé vé stic khde tam than cé kha nang tiép can cac bién phap can
thiép y t&, tam ly, xa hoi va kinh té nham ho trg qua trinh phuc héi cta ho

e Cac thanh vién gia dinh nguai cé van dé vé suc khde tam than nhan dugc hé tro vé
mat vat chat va tinh than.

o Nhimng ngudi cé van dé vé suc khde tam than dugc trao quyén qua do tang cudng
hoa nhap va tham gia vao cac hoat dong trong gia dinh va dai séng céng déng.
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Loi cudn cdng dong tham gia PHCNDVCD

Tai mot ving rat khé khan thudc ndng thon An D6 noi thiéu thén cac dich vu y té chuyén
khoa vé stic khoe tam than, Chatterjee va cong su (3) da diéu chinh cac nguyén tac phuc hoi
chtic ndng dua vao cdng déng, cu thé la bang viéc huy dong cac nguén luc dia phuong va
su tham gia cia nhitng ngudi mac cac van dé stic khde tam than cling nhu gia dinh va cong
dong dia phuong dé bu cho cac dich vu stic khde tam than chuyén biét, nha dé tang cudng
kha nang tié€p can, dam bao tinh cong bang va muic d6 chap nhan cla cac bién phap can
thiép.

Ngudi dan dia phuong dugc tap huan lam nhan vién PHCNDVCD dé thuc hién céac dich vu
phuc hoi chiic ndng toan dién tai gia dinh nhu phat hién nguai méc chiing tam than phan
liet man tinh, ddm bao cho ho kha nang tiép can cac co s& kham chita bénh ngoai vién,
thudng xuyén theo déi va giam sat, tuyén truyén cho ngusi dan va gia dinh cla ho, va lap ké
hoach can thiép phuc héi chiic nang.

Bén canh do, tai day da c6 nhiéu né luc tap thé dé nang cao nhan thiic cong dong, giam
thiéu ky thi va tao diéu kién phuc héi kinh té va xa hoi cho NKT. G hau hét cac lang, gia dinh
cla nhirng ngudi mac cac van dé vé stic khde tam than va cac thanh vién khac co lién quan
cling da thanh lap cac nhém tu luc dé thic day su tai hoa nhap kinh té xa hoi clia cac thanh
vién dia phuong mac réiloan tam than nang.

Két qua cham soc y té va cac mat lién quan dén khuyét tat ctia doi tugng tham gia chuong
trinh phuc héi chiic nang dua vao cdéng déng kha quan haon rat nhiéu so véi nhirng doi
tugng chi dugc cham séc theo hinh thic bénh nhan diéu tri ngoai tra.

Phuong phap phuc héi chiic nang nay tap trung vao viéc trao quyén cho déi tugng NKT,
huy dong cac nguén luc hién co6 clia cong dong, lién két cac co quan ban nganh (phuc Igi
xa hoi, chinh quyén dia phuong va nganh y t€) tham gia dua trén quan diém vi nhan quyén.

Suthanh céng clia chuang trinh phuc héi chiic nang dua vao cong dong da khién trung tam
y t€ quan, don vi déi tac cla mot t6 chuc phi chinh ph, quyét dinh bé sung thém dich vu
cham séc stic khde tam than vao qua trinh lap ké hoach va du todn ngan sach hoat déng, véi
mong mudn mé& rong quy mo chuang trinh ra toan quan (4).

Cac khai niém chinh
Stic khée tam than va phat trién cdng dong

D6i nghéo co lién quan mat thiét dén cac van dé stic khoe tdm than (xem thém muc
Gii thiéu (Tai liéu b sung 1 va phanY té) - do6i nghéo c6 thé vira la nguyén nhan viia
la hdu qua clia cac van dé vé tam than. Nguai dan va cong déng séng trong nghéo doi
thudng phai d6i mat véi nhiéu ap luc méi trudng va tam ly (Vd: van dé bao luc, kha ndng
ti€p can tai nguyén han ché, that nghiép, su cé lap vé mat xa hoéi, an ninh khéng dugc
dam bao), va cé nguy cc cao mac cac van dé vé stic khoe tam than (5). Nghéo déi c6 thé
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lam tram trong thém mot van dé suc khoe tam than hién cé va gia tang cdm giac tuyét
vong va bat luc. Ngugc lai, ngudi c6 van dé sic khoe tam than cling thudng song trong
nghéo khé béi ho la déi tugng dé gap phai cac rao can gido duc, viéc lam, nha & va hoa
nhap - mot vong tron luan quan kho cé thé thoat ra.

Phat trién kinh té va cdng dong co thé la chién lugc nham phuc héi va nang cao stic
khde tam than. Chuang trinh phat trién cong déng nham muc dich xéa doi gidam nghéo,
tao ra su doc lap vé kinh té va trao quyén cho phu ni, giam suy dinh duéng, tang cudng
gido duc, giup d& cac hoan canh khoé khan sé gép phan cai thién stc khoe tam than va
phong nglra cac van dé vé tam than (5). Nhiing cong dong ma & do cac thanh vién co
stic khée tdm than binh thudng dugc trang bi tét hon dé cé thé gidi quyét cac van dé
clia minh, thiét Iap mang luéi xa hoi va thic day ho trg lan nhau. PHCNDVCD, véi vai trd
la mét phan cda qua trinh phat trién cong déng, can quan tdm dén nhu cau suc khoe
tam than clia tat ca cac thanh vién cong dong, khuyén khich sy tham gia clia cdc co quan
chiic nang va cac thanh vién cdng déng trong qua trinh nay dé tao diéu kién giup ngudi
gap van dé vé stic khoe tam than dong gop vao su phat trién chung clia cdng dong.

Nhirng quan diém sai lam pho bién vé cac van dé stic khoe tam than

Hi€u biét clia cdng ddng vé cac van dé lién quan dén stic khée tam than nhin chung van

con rat han ché, tir d6 nady sinh mét sé cac quan niém sai lam nhu sau:

o Cdcvdn dé vé suic khde tam than chila sé it, khéng phé bién. Trén thuc té cac van dé vé
tam than c6 thé gap & moi Itra tudi, khu vuc, quéc gia va cdng dong. Theo udc tinh ¢
khoadng 450 triéu ngudi c6 van dé vé stic khde tdm than, va cl bén ngudi lai cé6 mot
ngudi c6 van dé vé stic khoe tam than tai mét giai doan nao dé trong cudc dai (6).

o Nhing ngudi cé vdn dé vé suic khde tam thdn, ddc biét la nhing ngudi mdc cdc ching réi
logn tam thdn nhu tdm thdn phan liét, c6 khuynh huéng bao luc va gdy nguy hiém cho
sy’ an toan cta nhing ngudi xung quanh néu duoc phép séng chung trong céng déng.
Thuc té la da s6 ngudi gap van dé stc khde tam than khong hé hung bao nhu van bi
lam tudng. Chi véi mot s it ngudi, cac van dé suc khde tam than c6 thé dan dén gia
tang nguy co bao luc (6,7). Thudng thi viéc tang nguy ca bao luc nay lai co lién quan
dén cac yéu t6 khac nhu lam dung chat kich thich, ly lich cad nhan va cac tac nhan
mai trudng gay cang thang than kinh (8). Thuc té, thay vi c6 khuynh huéng bao luc,
nh{rng ngudi trai qua cac réi loan tam than thudng co biéu hién so hai, béi réi va that
vong hon la bao luc.

o Cdc vdn dé suc khée tam than rdt khé chira tri va nhiing ngudi mdc phdi cdc vdn dé nay
vinh vién khéng cé kha ndng phuc héi. Thuc té la cé rat nhiéu bién phap can thiép hiéu
qua cho cac van dé suc khde tam than; chiing cho phép ngusi gap van dé vé suc khde
tam than hoi phuc hoan toan hoac du dé duy tri cac triéu chiing trong tam kiém soat.

e Cdcvdn dé stc khée tdm than sinh ra do tinh cdch yéu dudi, nhu nhugc. Trén thuc té, cac
van dé suc khoe tam than bi gay ra bai cac yéu té sinh hoc, tam ly va xa hoi.

Ky thi va phan biét déi xur

Su ky thi va phan biét déi xtr déi véi nhiing ngudi c6 van dé vé stic khoe tam than dang
lan rong va anh hudng dén moi linh vuc bao gém doi séng ca nhan, gia dinh, cong viéc,
va tham chi ca kha nang duy tri muic s6ng co ban. Ngudi c6 van dé suic khde tam than
thudng mo ta su ky thi va phan biét déi xt ma ho gap phai nghiém trong hon so véi
hoan canh thuc té. Cac thanh vién gia dinh cia nhitng ngudi c6 van dé stic khde tam
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than cling chua c6 dugc su hiéu biét day da, van con thai do thanh kién va hanh vi phan
biét doi xt (7).

Su ky thi tirxa hoi co thé dan dén tu ky thi, theo dé nhiing ngudi c6 van dé stic khée tam
than va cac thanh vién gia dinh cta ho bi anh hudng béi thai dé tiéu cuc ctia xa hoi doi
v3i ho (9); tlr d6, ho bat dau thuc su tin vao nhimng gi ngudi khac noi va nghi vé ho, dan
dén tu trach minh va ha thap ban than, suy giam long tu trong.

Hé qua cua ky thi Ia mai lo sg khéng dugc nhiing ngudi xung quanh chap nhan, dan
dén viéc nhiéu ngudi tu rat khoi cac méi quan hé xa hoiva bo 16 nhiéu co hdi trong cudc
song, day la nguyén nhan cta tinh trang c6 lap, that nghiép va thu nhap thap (9). Phan
biét d6i xtr do thuc té trai qua hoac lo ngai sé trai qua la ly do chinh khién nhiéu ngudai
che gidu cac van dé stic khde tam than ctia minh va khong tim kiém su gitp da.

Nhan quyén

O nhiéu nudc, nhitng ngudi cé van dé stic khoe tam than thudng bi vi pham vé quyén
con ngudi. Nhiing hanh vi vi pham nay thudng xay ra trong cac bénhvién tam than biéu
hién & su cham soc va diéu tri khong tan tinh, tham chi gy nguy hai cho stic khoe, cling
nhu diéu kién séng mat vé sinh va diéu kién séng phi nhan dao. Su vi pham vé quyén
con ngudi con xay ra trong pham vi xa hoi, noi ma nhiing ngudi ¢ van dé vé suc khoe
tam than khoéng thé thuc hién cac quyén tu do dan su va bi han ché trong viéc ti€p can
véi gido dug, viéc lam va nha & (10).

Tat ca moi ngudi, ké ca nhimng ngudi c6 van dé vé suc khée tam than, déu dugc hudng
quyén con ngudi. Tat ca cac cdng udc qudc té vé quyén con ngudi déu co thé dp dung
cho nhitng nguai cé van dé suic khde tam than va bao vé quyén Igi ciia ho théng qua
cac nguyén tac binh dédng va khong phan biét déi xa (7), chdng han nhu Tuyén ngén
Qudc té€ vé Nhan quyén. Ngoai ra cling c6 nhiing quy udc cu thé hon cé thé ap dung
cho nhitng ngudi c6 van dé suic khde tam than, vi du nhu Céng uéc quéc té vé Quyén
cla Ngudi khuyét tat (2).

Trong khi cac chinh sach va quy dinh phap luat cia mdi quéc gia van la can thiét dé
dam bao nhirng ngudi c6 van dé suic khde tam than dugc dap ting vé nhimng chuan muc
nhan quyén quéc té, tat ca cac cong dong co thé cé hanh dong ngay bay gid dé huéng
tGi viéc bao vé, thic ddy va cai thién cudc séng va su thoai mai cila ngudi c6 van dé vé
stc khoe tam than.

Cham soéc suc khoe

Ngudi c6 van dé stic khde tam than co thé yéu cau dugc cham soc y té chuyén khoa va
/ hoac cham séc suic khoe chung.

DG6i véi vdn dé si'c khée tdm thdn
Hién nay da c6 mét loat cac bién phap can thiép y té€ dé gilip nhiing ngudi c6 van dé
stic khde tam than phuc héi tét hon. Nhing bién phap vé y té ¢ thé bao gém viéc chi

dinh dung thudc tac ddng dén tam than (thudc chéng loan than, thuéc chéng tram cam,
thudc an than) va viéc diéu tri cdc bénh phéi hgp. Cac bién phap can thiép tam ly cé
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thé bao gom mdt hodc mét vai cac bién phap sau day: gido duc vé tinh trang suic khoe
va su chon lya cach diéu tri, tu van, tri liéu tam ly ca nhan hoac theo nhém, va cac bién
phap can thiép tu phia gia dinh.

O nhiéu nén van hoa, cac khéi niém vé stic khoe tam than dugc gén véi tin ngudng ton
gido, niém tin vé cac hién tugng tam linh hoac siéu nhién. Do dé nhiing ngudi ding dau
cac tén gido va cac thay thudc chita bénh bang phuong phap c6 truyén thudng dugc
tham khao y kién dau tién. Diéu quan trong la phai nhan thic dugc rang phuong phap
chia tri clia cac thay thudc trén, giéng nhu nhiéu phuong phép chita tri truyén théng,
c6 thé mang lai hiéu qua khac nhau - mét s6 phuong phap diéu tri c6 thé gay hai, trong
khi nhitng phuong phap khac thi khéng. Nhitng phuong phap tiép can van hoa xa hoi
va nhay cdm trong viéc cham séc suc khoe cé thé dugc van dung trén ca s& can nhac
va xem xét truyén théng chiia bénh & dia phuong, trao déi kinh nghiém va tang cudng
hi€u biét lan nhau.

o

Xay dung maéi quan hé doéi tac véi thay thuéc gia truyén tai
dia phuong

Tai Ghana, han 75% nhirng ngudi c6 van dé stc khoe tam than tim dén cac thay thudc gia
truyén nhu budc dau tién dé chira bénh. Do d6 viéc lam viéc véi cac thay lang nay la can
thiét dé€ dam bao cho suc khée clia nhirng ngudi c6 van dé suic khde tdm than va cac thanh
vién gia dinh clia ho. T6 chuc BasicNeeds Ghana da lam viéc cling véi nhiing thay thu6c gia
truyén dé bao dam tinh hinh cham séc stic khée tam than & Ghana thay déi tich cuc va ngay
mot nang cao; té chiic nay da chd tri mét dién dan cho Hiép hoi lang y gia truyén va hé trg
dao tao, dinh hudng vé cac van dé suic khde tam than khac nhau, bao gém ca diéu tri phuc
hoi.

Trong khi da c6 nhiing bién phap can thiép hiéu qua cho cac van dé sic khde tam than,
thi cac bién phdp cham séc y té chuyén khoa con rat han ché. Tinh trang thiéu bac si
tam than, diéu duéng tam than, cac chuyén gia tdm ly va can bo cong tac xa hoi la mot
trong nhiing rao can chinh cho viéc diéu tri va cham sdc tai cac quéc gia cé thu nhap
thap va trung binh (11). DU & nhing noi cé san cac diéu kién nay thi gia thudc va chi phi
dich vu cling thudng rat cao, do d6 nhiéu ngudi & cac nudce cd thu nhap thap van khé
c6 thé tiép can duac.

Ngay ca & nhiing noi da cé cham séc y té chuyén khoa cho nhiing nguai cé van dé suc
khoe tam than thi cdc chdm séc d6 cling thudng 1a khong phu hop. & hau hét cac nudc,
viéc bénh nhan tam than bi vi pham quyén con ngugi thudng xuyén dugc bao cao, bao
gbém viéc ngudi bénh bi nhot, cach ly va bi tir chéi dap ng cac nhu cau co ban va suriéng
tu (11). Nhiéu ngudi ¢ van dé stc khde tam than khéng mudn tim dén viéc cham sécy
té vi sg phai nhap vién va diéu tri tai cac cg s vé tam than trai véi y muén ctia ho (12).
Nh{ng ngudi da trai qua cac dich vu cham soc stic khde tam than thudng cam thay bi coi
thudng va xuc pham béi cac chuyén vién cham soc stic khoe tam than, chang han nhu
viéc ho khéng dugc cung cap cac thong tin vé tinh trang stic khoe cia minh va bi gan
cho la khong thé chiu trach nhiém cho cudc séng ctia minh hay la tu dua ra quyét dinh.
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Chdm soc sirc khée chung

Ty & méc cac bénh tat vé thé chat clia ngudi c6 van dé stic khde tam than thudng xuyén
tang Ién so véi ty [& nay clia quan thé dan s6 chung. Ho dé gap phai cac van dé I6n vé stic
khode nhu béo phi, cao huyét ap va tiéu dudng (13). Nhiing ngudi bi tdm than phan liét
da dugc chiing minh la cé ty 1é mac bénh va ty lé t&r vong do bénh tim mach cao hon so
vGi dan s6 néi chung, va ho cling ¢6 ty 1é mac cac bénh truyén nhiém, bénh dudng ho
hap, mét s6 dang ung thu va nhiém HIV cao han so véi ty [é mong dgi. Cadc nguyén nhan
c6 thé la do yéu t6 lién quan dén nhiing van dé suic khde tdm than cu thé (bao gobm ca
nhing anh hudng cla thudc), cac thoi quen stic khde nhu hit thudc 14 hay it hoat déng
thé chat, va hé thdng y té (14).

Su giam sut trong viéc ti€p can cac dich vu cham soc stic khde cho nhitng nguai cé van
dé stc khde tam than dang dién ra trén toan thé gidi, lam tang nguy co xay ra cac van
dé suc khoe nghiém trong. Ly do ctia su han ché nay rat phuc tap nhung cac nguyén
chinh la thi€u thén cac diéu kién xa hoéi, kho khan trong ti€p can, khéng chan doan dugc
bénh ly, thi€u quan ly trong diéu tri, va t6 chuc dich vu y té con kém (13).

Phuc héi

Phuc héi la moét khai niém xuat phat ti nhitng ngudi truc tiép trai qua cac van dé suc
khoée tam than (15). Khéng c6 mot dinh nghia chung cho phuc héi, béi vi né 1a mét qua
trinh mang tinh ca nhan va cé y nghia khac nhau véi méi nguai. Trong khi nhiéu chuyén
giay té xem “phuc héi”nhula“chita bénh’, thi khai niém phuc héi thuc ra rong hon pham
vi nay va né lién quan téi tat ca cac khia canh ctia chiic nang. Phuc hoi la mét qua trinh
phat trién ca nhan va thoat khoi dau khé va cam giac bi co lap - d6 la mot qua trinh trao
quyén dé cao stic manh con ngudi va kha nang tao ra mét cudc séng day du va man
nguyén. Phuc héi v6i nhiing ngudi ¢ van dé stc khoe tam than cé thé dugc mé ta nhu
la kha nang tan hudng nhiing niém vui cudc séng, theo dudi uGc ma ca nhan, phat trién
cac méi quan hé bé ich, hoc cach ddi phé vai cac van dé stic khde tam than mac du van
con cac triéu ching hay diéu tri that bai, gidm thiéu tai phat, hoan toan khoi cac triéu
chung, ra vién, hoac tim dugc viéc lam (7).

Mét trudng hop héi phuc

Véi t6i, dugc héi phuc c6 nghia la dugc cam thdy hanh phc, yén binh, thoai mai trong
cudc s6ng va véi moi ngudi, cam thay tin tudng vao tuong lai. Cling c6 nghia la phai xéa bo
nhirng cdm xuc tiéu cuc dé téi trd thanh mét con ngudi tét hon. H6i phuc 1a khéng phai so
hai vé viéc ban than téi 1a ai va t6i cdm thay nhu thé nao. D6 la viéc c6 thé chdp nhan nhiing
rdi ro tich cuc trong cudc séng va séng khong sg hai. D6 cling chinh la viéc hiéu minh 1a ai va
¢6 thé tu tin la chinh minh (16).
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Nhiing van dé cu thé lién quan dén sitic khée tam than

Tré em va thanh thiéu nién

Giéng nhu ngudi I16n, tré em va thanh thiéu nién cling c6 thé gap van dé stic khde tam
than, nhung van dé cda ho thudng bi bé mac va / hodc thudng xuyén bi chan doan sai
la suy giam tri tué. Khoang 20% tré em va thanh thiéu nién trén thé gigi cé van dé vé
stic khde tam than, véi nhiing van dé tuong tu nhau gilta cac nén van hoa (17). Su thiéu
quan tam dén stic khde tdm than tré em va thanh thiéu nién c6 thé dan dén nhimng hau
qua subt dai.

Tinh trang stc khde tam than cua tré em va thanh thiéu nién bi anh huéng béi gia dinh,
moi trudng xa hoi va van hoa. Trai qua ngheéo déi, bao luc, bi lam dung thé chat va tinh
duc, bi bé bé va thi€u su quan tam déu c6 thé 1a nguyén nhan anh hudng. C6 bang ching
cho méi lién hé gitia stic khoe tam than clia ngudi me va su phat trién nhan thiic, xa hoi
va tinh cdm clia con minh (18). Tré em c6 cha me gap cac van dé vé suc khode tam than
cling la déi tugng dé bi tén thuang, vi nhiing tré nay c6 thé khéng nhan dugc su quan
tam va cham soc day da, ngugc lai, tham chi phai ganh vac trach nhiém cham séc cha
me vugot qua kha nang clia minh.

Tuy giadi quyét cac van dé stic khoe tam than & tré em va thanh thiéu nién la vo cling
quan trong, song can chu y khong dé xay ra tinh trang chan doan qua tay va dan nhan
tam than cho nhiing van dé dugc coi la trai véi diéu kién séng va phat trién binh thudng
trong giai doan nay, vi diéu nay c6 thé gay hau qua tiéu cuc cho ca tré em va gia dinh.

Gigi tinh

Mac du ty lé luu hanh cac bénh vé stc khoe tam than gilra nam va nit nhin chung kha
tuong déng, van co su khac biét gidi tinh khi xem xét cac van dé tam than cu thé, vi du
nhu phu nir c6 nhiéu kha nang gap cac van dé suc khoe tdm than théng thudng nhu
lo au va tram cam, trong khi nam giéi lai thuong mac hoi chiing 1é thudc rugu (19) va
thudng thanh céng trong cac né luc tu sat.

C6 nhiing yéu t6 rdi ro vé gidi giai thich cho viéc cac van dé suc khde tam than théng
thudng noi trén thudng gap nhiéu han & phu nit. Trong nhiéu xa hoéi, phu ni c6 dia vi
xa hoi thap hon nam gidi, diéu nay c6 thé dan dén hanh vi phuc tung va cdm giac mac
cam, tu ti va bat luc, tudc doat di ctia ho cac ky nang déi phé can thiét. Phu nit thusng
¢ it quyén luc hon so véi nam gidi, it kha ndng ti€p can véi cac ngudn tai nguyén, va
thi€u kha nang kiém soét, lam chd cudc séng clia minh. Bao luc vé thé chat va tinh duc
déi v6i phu nit dan dén cam giac é ché, xau hé, su phu thudc va bé tac trong cudc séng.
Lam dung tinh duc dién ra kha phé bién d6i vdi phu nir cé van dé vé suic khde tam than.
Hon nia, phu nl con gap phai mic dé phan biét déi xt cao hon so véi nam gidi trong
qua trinh ti€ép can dich vu y té.

Tinh trang khiing hodng

Viéc phai chiu nhitng mat mat do chién tranh va nhiing tai hoa khac déu cé lién quan
t&i gia tang nguy ca cac van dé sutic khde tam than (11). Do vay, nhu cau cham soc suc
khoe tam than clia nhiing ngudi phai trai qua khiing hoang tam ly can phai dugc xem
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xét. Nhin chung, nguén luc hién c6 phuc vu cho céng tac nay van con nhiéu yéu kém va
lugng thai gian can thiét dé vuot qua véi cac sang chan tam ly nghiém trong chua dugc
danh gia ding muc. Ngudi cé van dé stic khoe tam than lién quan dén sang chan tam
ly c6 thé can hé trg vé cdm xuc, ddng vién va giup dua ra nhiing bién phép tich cuc dé
déi mat véi khing hoang.

Mot s6 nhém déi tugng, chang han nhu ngudi khuyét tat, bao gém ca nhiing ngusi cé
van dé suc khde tam than tu trudc, c6 nhiéu nguy co hon trong viéc mac phai cac van
dé xa hoi va / hoac tam ly sau khiing hodng (20). Ngudi ¢ van dé suiic khoe tam than co
thé khéng nhéan dugc hoé trg kip thai trong giai doan khiing hoang vi nhiéu ly do nhu
su cO 1ap, ky thi, sg hai, tu bd bé khong cham lo cho ban than, khuyét tat hoac han ché
vé kha nang ti€p can. Nhirng ho trg vé mat xa hoéi trudc do6 giup ho viing tin trong cudc
s6ng co thé mat di nhu la két qua truc ti€p cla cudc khing hoang, hoac ho c6 nguy
o bi gia dinh bo roi do ganh nang cham sdc tang lén (20). Diéu quan trong la chuong
trinh PHCNDVCD can tap trung vao nhiing ngudi cé van dé suc khde tam than trong
giai khiing hodng tam ly - thiéu su quan tam chu y dac biét ho c6 thé bi bé mac hoac
I la khién tinh hinh trd nén tram trong hon. (Xem thém PHCNDVCD va khiing hoang
nhan dao.)...

Ggi y cac hoat dong
Tang cudng suc khoe tam than

Dé tang cudng, nang cao stic khde tdm than, cac yéu t6 quyét dinh stc khoée tam than
vé van hda, kinh té xa héi va chinh tri nhu nghéo doi, bao luc, tinh trang thd ¢ va lam
dung tinh duc can dugc giai quyét thdng qua hgp tac véi cac co quan ban nganh cé lién
quan. Cac chuong trinh PHCNDVCD c¢6 thé tang cudng suic khée tam than trong cong
doéng dia phuong bang nhiing cach sau:

o Tao ra mdt moi trudng hoa nhap trong dé tat ca moi ngudi, ké ca ngudi co van dé suc
khoe tam than, déu dugc tén trong va dam bao nhiing quyén lgi co ban clia minh.

e Tang cudng mang ludi cong déng va khuyén khich trach
nhiém tap thé trong viéc ngan ngita lam dung chat kich
thich/ chat gay nghién, bat binh dang gidi tinh, bao luc
gia dinh cling nhu trong cdng déng.

o Phattrién quan hé déi tac véi cac bén lién quan khéac
trong viéc tang cuong bao vé stc khoe tam than va
an sinh xa héi, chang han bang cach lam viéc vai
cac cau lac b, héi phu nit vé cac van dé gidi tinh
hoac véi mét t6 chiic phi chinh phi dia phuong ot
tap trung vao cac bién phap can thiép sém . J @ ;
cho tré em.

o Thuc day tuang tac tich cuc gilra cha me va
con cai dé dam bao su phat trién lanh manh cla tré em trong giai doan dau doi.

o Tang cudng cac chuong trinh can thiép dua trén bang ching trong cac trudng nham
nang cao nang luc xa hoi va tinh cdm clia hoc sinh dé€ giup ngan ngtra lam dung dugc
chat va bao luc.

o Lam viéc vdi cac co quan théng tin dai chung nham thay déi hinh anh tiéu cuc vé
nhing nguai cé van dé suc khoe tam than.

(Xem thém phdn Y té: Tang cudng chdm séc stic khde)
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o

Tang cudng méi tuong tac tich cuc

Mot chuong trinh dén tham nha thudng xuyén nham cung cap cho cac ba me cé hoan canh
kho khan cac bién phap ho trg tam ly sém cho tré vi thanh nién & Jamaica da mang lai lgi ich
dai han vé stic khée tam than cia thanh thiéu nién - bao gém nang cao long tu trong, giam
ty 1é bé hoc va cac hanh vi chéng doi xa hoi.

Tao diéu kién tham gia cac chuong trinh PHCNDVCD

Cac hoat dong sau dugc dé xuat nham tao diéu kién cho nhiing ngudi gap van dé suic
khoe tam than tham gia vao cac chuong trinh PHCNDVCD:

Dam bao rang can bd nhan vién cac chuong trinh PHCNDVCD da dugc dao tao bai
ban vé cac van dé lién quan dén suc khde tam than va co thai do tich cuc déi véi viéc
dua nhirng nguai cé van dé suc khoe tdm than vao dién can ho tro.

Tu van va luén quan tam téi nhiing ngudi c6 van dé sic khde tam than va cac thanh
vién gia dinh clia ho trong qua trinh 1ap ké hoach, thuc hién va gidm sat cac chuong
trinh PHCNDVCD.

Phoi hgp véi nhitng nguai cé van dé stic khoe tam than va gia dinh nham xac dinh
nhing rao can hoa nhap xa hoéi ctia ho va dua ra giadi phap dé dap tng cho ho nhiing
nhu cau ca ban, bao gém tiép can véi dich vu y té, gido duc, doi séng va an sinh xa hoi.
Tim ki€ém va phat hién cac can bé lam viéc trong linh vuc stic khde tam than, ngudi st
dung cac dich vu stic khoe tam than va / hodc cac thanh vién gia dinh clia ho, nhiing
ngudi c6 thé tham gia vao qua trinh dao tao can bé PHCNDVCD.

Khac phuc ky thi va phan biét déi x{r trong cdng déng

Hi€u biét ctia cdng ddng vé cac van dé suc khoe tam than va kha nang phuc héi con rat
han ché. D& tao diéu kién giup d6 nhiing ngudi c6 van dé suc khée tdm than tham gia
tich cuc vao cac hoat ddong xa héi, can phai loai trir nhiing quan diém sai lam thuong
gap, thanh kién va phan biét d6i x. Chuong trinh PHCNDVCP c6 thé déng mét vai trd
quan trong trong viéc nay. Cac hoat déng dé xuat bao gom:

Dam bao rang can b6 nhan vién PHCNDVCD lubn déi xtr véi ngudi gap van dé suc
khoe tam than moét cach ton trong, ding muc.

Tim kiém nhling ngudi c6 tdm anh hudng tai dia phuong trong viéec hé trg cac
chuong trinh PHCNDVCD truyén ba nhimng théng diép va hinh anh

tich cuc vé stic khoe tam than. Nhiing ngudi nay c6 thé bao
gém cac nhimng nha lanh dao chinh quyén hoac ton

gido dia phuong.

Lién lac v&i nhiing ngudi nay va tim cach cung
cap cho ho thong tin vé cac van dé suc khoe
tam than trong cdng dong ctia ho, chang han
nhu mai ho lam khach mai danh du tai cac su
kién dugc t6 chuiic trong khudn khé chuong
trinh PHCNDVCD.

o

Guias de Otientacign
sobre enfermedadeg
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o Thao luan vé cach thic ma nhiing ngudi c6 tam anh hudng ké trén co thé truyén tai
cac thdng diép quan trong vé van dé suc khde tdm than dén cong déng, chang han:
nhimng ngudi ding dau maét gido hoi co thé dem nhiing théng diép nay ra truyén ba
tai cac budi gap mat ngudi theo dao.

e Xacdinh cac thanh vién va cdc nhém cong dong cé nhiéu kha nang tiép xuc véi nhiing
ngudi co van dé stic khde tam than va cé thé c6 nhiing dinh kién va thai do tiéu cuc
vGi déi tugng nay, vi du nhu cong an, nhan vién y té, thay thudc chiia tri bénh theo
phuaong phap cé truyén.

o Sap x&p cac budi tap huan, tuyén truyén nang cao nhan thiic cho cac thanh vién va cac
nhom cong déng. Cung cap théng tin chinh xac vé van dé suc khée tam than dé dep
b6 nhiing quan diém sai lam (vi du nhu nhiing ngudi cé van dé suic khde tam than cé
khuynh hudng bao luc) va giip moi ngudi nhan biét dugc rang c6 nhiing bién phap
can thiép hiéu qua cho nhiing déi tugng nay, chang han nhu cac bién phap can thiép
y té va tam ly c6 thé gitip phuc héi cac van dé suc khoe tam than.

o D3y manh quyén con ngudi, chéng cac hanh vi phan biét déi x trong cong dong
doéi v&i nhitng ngudi c6 van dé sutic khde tam than va cac thanh vién gia dinh cta ho.
Tra thanh mét tdm guong t6t véi nhiing biéu hién hanh vi tich cuc dé nhiing ngudi
khac noi theo.

Thay d6i quan niém vé stic khde tam than thong qua
moi quan hé ca nhan

Gap g4 truc tiép gilta ngudi cé van dé stic khoe tam than va cong dong noi chung dugc biét
dén la rat hiéu qua trong viéc thay déi nhiing thai do, niém tin tiéu cuc. C6 thé mai nhiing
ngudi ¢ van dé suc khée tam than téi cac cudc hop véi cac thanh vién cong dong dé ho
chia sé nhiing trai nghiém cta minh. Nhirng ngugi da vugt qua cac van dé suic khoe tam
than va c6 cudc séng gia dinh hanh phc, c6 cdng viéc 6n dinh va ¢ tiéng noi trong xa hoi
la nhitng tdm guang dién hinh trong cudc chién chéng phan biét ddi xu.

Hé trg qua trinh phuc hoi

Phuc héi tap trung vao uu diém va kha nang clia ngudi c6 van dé stc khde tam than
dé giup ho cé séng mot cudc séng t6t dep nhu'y. Qua trinh phuc héi la mot qua trinh
toan dién can dén su két hop clia cac bién phap can thiép y té, tam ly, xa héi va kinh té.

Tao diéu kién tiép cdn dichvu y té

Nh{tng ngudi séng chung vai cac van dé stic khoe tam than & cac nudce ¢ thu nhap thap
gap khé khan trong tiép can dich vu cham séc y té do nghéo déi, khoang cach va su
khan hiém cac dich vu y té chuyén khoa. Chuong trinh PHCNDVCD can phai phéi hop
chdt ché vaéi hé théng cham séc suc khoe ban dau (PHC) va cac nguédn luc hién cé tai
dia phuong trong linh vuc stic khée tam than dé tao diéu kién ti€ép can dich vu y té cho
ngudi gap van dé stc khoe tam than ca vé cham soc y té chuyén khoa va téng quat. Cac
hoat dong sau day dugc goi y thuc hién:
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o Xacdinh cac co s hién cé, dia diém, nhan suva nguon luc cho viéc cham soc stic khode
tam than chuyén biét, vi du nhu phong kham, bénh vién, cac té chiic xa héi dan su,
cac trung tdm cdng déng, cac td chuc phi chinh phu tai cac cap tu trung uong dén
dia phuaong.

o Dén tham va xay dung quan hé véi cac ca s& cung cap dich vu cham sdc stic khde tam
than. Dadm béo trao ddi thong tin bang cach tim hiéu vé cac dich vu cla ho ( trong
dé 6 cad muc dd co san clia cac loai thudc tam than), cac chinh sach, co ché chuyén
tuyén, gid ma clfa va chi phi, déng thai cung cap cho ho théng tin vé chuang trinh
PHCNDVCD va cach thiic chuong trinh 6 thé hé trg cho cong viéc cda ho.

o Lap danh sach thay thudc chira bénh bang phuang phap c¢6 truyén va nhiing ngudi
ding dau cac ton gido trong cdng déng va tim gap nhiing ngudi nay dé trao déi kinh
nghiém, chia sé y tudng, tdng cudng su hiéu biét va tén trong lan nhau.

e Dam bdo rang cac can bd nhan vién chuong trinh PHCNDVCD va nhan vién cham
sdc stic khoe ban dau cé thé tao diéu kién gidi thiéu bénh nhan dén cac chuyén gia
cham séc stic khde tam than khi can thiét - t6 chiic tap huan, dao tao theo yéu cau.

o Dam bao nhiing ngudi c6 van dé suc khde tam than va cac thanh vién gia dinh cla
ho da dugc chi dan vé tac dung phu cutia cac loai thuéc diéu tri tam than.

 Tang cudng su hop tac giia cac thay thudc chira bénh bang phuong phap c6 truyén
va cac nhan vién y té nhu mét nguén ho trg cho nhiing nguai ¢ van dé stic khoe
tam than.

o H6 trg ngudi c6 van dé suc khoe tam than tiép can dich vu cham
soc kham chita bénh téng quat thong qua hé théng cham séc
stic khée ban dau bang cach nang cao nhan thic va cung
cap thong tin lién quan cho nhan vién cham séc suc khoe
ban dau.

e Tai nhiing noi c6 cac chuong trinh cham séc suc khoe tam
than cong déng, can phat trién quan hé déi tac va thuc day
cac hoat dong hop tac - cac chuang trinh stic khoe tam than
cdng dong c6 thé giadi quyét van dé suc khée / nhu cau y té,
trong khi cac chuong trinh PHCNDVCD tap trung giai quyét
cac nhu cau khac nhu co hoi sinh ké.

(Xem thém phan'Y té:. Cham soc y té)

o7

Ti€p can toan dién vé stiic khde tam than

Tai Belize, cac y ta lam viéc trong linh stic khoe tam than thudng gép cac thay thuéc chira
bénh bang phuong phap c6 truyén dé chia sé kién thiic va ky nang. Cac y ta da phat hién
ra rang viéc phat trién méi quan hé véi nhiing thay thuéc nay cé thé 1a mét cach hiéu qua
dé dap ting nhu cau cham séc stic khée tam than cia cong dong. Ca hai phuong phap chiia
bénh dugc cong nhan la c6 thé mang lai hiéu qua cham sdc suc khde tam than moét cach
toan dién.
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Tao diéu kién hé tro vé mdt tam ly

O cac nudc c6 thu nhap thap, kha nang tiép can cac dich vu hé trg tam ly chuyén biét
thudng rat han ché, tuy nhién, cac bién phéap can thiép ca ban c6 thé duoc thuc hién
b&i can bd nhan viéen PHCNDVCD. Cac hoat dong dé xuat bao gom:

T6 chuic dao tao cho can bd chuong trinh PHCNDVCD va cac nhan vién cham séc stic
khoe ban dau vé cac ky thuat hé trg tam ly co ban. Trong qua trinh dao tao can tinh
dén yéu td nhay cdm van hoa va cé thé bao gobm ca ho trg vé mat tinh than (ky nang
tu van co ban), cac bién phap tran an, thu gian lam gidm cang thang .

Xay dung maoi quan hé tét véi nhitng nguai c6 van dé sutic khoe tam than va cac thanh
vién gia dinh ctia ho dua trén nén tang giao tiép cdi ma va tin tudng. Thudng xuyén
dén tham hoi dong vién va danh thai gian dé 1ang nghe ho chia sé tam tu tinh cdm
va cach déi dién véi nhimng kho khan trong cudc song.

H6 trg nhing ngudi mac cac van dé stic khde tam than giai quyét van dé, kiém soat
cang thang va phat trién ky nang déi phé vai cac van dé gap phai.

Tim hiéu nhiing bién phéap can thiép hé trg tam ly ma cac thay thudc c6 truyén va
nhiing ngudi ding dau gido hoi tén gido dia phuang cé thé cung cap cho nhiing
Ngudi co van dé suc khoe tdm than va cac thanh vién gia dinh cla ho, va tim ra cach
t6t nhat dé ti€p can nhiing hinh thic hé trg nay.

Khuyén khich thanh 1ap cac nhém tu luc cho nhitng ngudi cé van dé stic khoe tam
than va / hodc cac thanh vién gia dinh cla ho, tao diéu kién dé ho gitp d& |an nhau
va nhan su ho trg tir cdc ngudn bén ngoai. Néu cac nhom tu luc da co san trong cong
déng, can tao diéu kién dé nhiing ngudi ¢ van dé stic khde tam than tham gia néu
phu hop .

Tao diéu kién tiép cdn cdc dich vu hé tro' vé xa héi

Céc chuong trinh PHCNDVCD c¢6 thé tao diéu kién gitp ti€p can cac hinh thic hé trg vé
mat xa héi bang nhiing cach sau:
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Xac dinh cac nguén luc c6 san tai cong déng.

Cung vGi nhiing ngudi ¢ van dé stic khde tam than va cac thanh vién gia dinh, xac
dinh cac nhu cau xa héi ctia ho va lap moét ké hoach véi cac giai phap kha thi keém theo.
Lam viéc véi gia dinh ngudi c6 van dé suc khde tam than dé dam béo cac quyén loi
va nhu cau ca ban ctia con em ho (thuc phdm, vé sinh, quan 4o, ché &) dugc dap tng.
Gai y cho thanh vién gia dinh ngudi c6 van dé vé stic khde tam than cac bién phap
giup nhlting ngudi nay tham gia cac hoat déng, sinh hoat hang ngay cua gia dinh.
Khuyén khich nhiing ngudsi cé van dé stic khde tam than va gia dinh clia ho tiép tuc
hoa déng vai ngudi than va ban bé va dé xay dung lai cdc méi quan hé xa hoi khi can
thiét. Viéc ho trg nhitng ngudi cé van dé stic khoe tam than tuyén truyén, giai thich
cho nguai than va ban bé cla ho vé cac van dé suc khoe tam than minh gap phai
cling la viéc nén lam.

Nhan dién cac hoat déng cong déng ma ngudi khuyét tat va cac thanh vién gia dinh
cla ho co thé tham gia - néu can c6 thé cuing ho di ra cdng dong trong trudng hop
ho chua du tu tin va gap phai nhiéu trd ngai dang ké.

Duy tri lién lac thudng xuyén véi nhiing ngudi khong nhan dugc bat cir hd trg nao
vé mat xa hoi, nhiing ngudi vo gia cu séng lang thang trén dudng pho va / hoac déi
mat véi su ki thi ndng né tir nhirng ngudi khac trong cong déng.
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Phat trién quan hé déi tac trong nhiéu linh vuc phat trién khac nhau dé dam bao rang
cac nhu cau clia nhiing ngudi c6 van dé suc khoe tam than - bao gém thuc pham, ché
&, gido duc va viéc lam - ¢ thé dugc dap ung.

Tim ra cach khac phuc trong trudng hop ngudi bénh khong tiép can dugc véi thuéc
thang chita bénh do chi phi dat dé.

(Xem thém phan Xa hoi)

Tao diéu kién tiép cdn cdc co héi sinh ké

Tham gia vao cac hoat déng sinh ké la mét phan quan trong ctia qua trinh phuc hoi.
Ngoai viéc tao ra thu nhap, cac ca héi sinh ké phat huy tinh doc lap, tu chq, gia tang
long tu trong, thiét lap cdc mang ludi quan hé, dat dugc dia vi xa hoi va kha nang tulam
chli cudc s6ng ctia minh. Cac hoat dong dé xuat dé tang cudng tiép can vdi cac co hoi
sinh ké bao gom:

Nhan dién cac sang kién phat trién cdng déng tap trung vao viéc tao ra thu nhap. Lién
hé v&i nhiing ngudi chiu trach nhiém vé cac chuang trinh nay va lam viéc véi ho dé
tim hi€u kha ndng ctia ho trong viéc gitup d& nhiing ngudi c6 van dé vé stic khoe tam
than co6 co héi tham gia vao cac hoat dong tao thu nhap ké trén.

Tim kiém céac co héi sinh ké khac c6 san trong cong déng danh cho nhiing ngudi c6
van dé vé suic khde tam than. Hoat dong ho trg cé thé bao gém viéc gitp ho tré lai lam
cobng viéc trudc day hoac ti€p xuc véi cac doanh nghiép dia phuong san sang tuyén
dung nhiing ngudi c6 van dé vé suc khoe tam than.

Trong trudng hop c6 thé giup ngudi mac cac van dé tam than trd lai véi cong viéc
trudc day ctia minh, can lam viéc véi cac chu lao déng dé c6é nhiing diéu chinh can
thiét vé moi trudng lam viéc, vi du nhu ggi y vé khong gian lam viéc yén tinh néu kha
nang tap trung va dé nhay tiéng 6n la mét van dé, goi y khung gia lam viéc linh hoat
hodc tdang dan thaoi gian lam viéc.

Théng bao dén nha tuyén dung lao déng vé cac nghia vu phap ly ctia ho déi vai ngudi
khuyét tat dugc quy dinh trong hé théng phap luat ctia nha nuéc.

(Xem thém phan Sinh ké)

HOP 8

Giup cho nhiéu cudc ddi cé y nghia hon

Chuong trinh cham soc suc khoe tdam than Mtwara tai Tanzania dugc bt dau trién khai
bang quan hé déi tac véi nam phong y té huyén nham xdy dung cac phuang an diéu tri dé
ti€p can, chi phi vira phai va mang tinh én dinh lau dai trong cdng déng cho nhiing ngudi
c6 van dé stc khde tam than. Trong giai doan dau tién thuc hién du an thi diém, 1.026 ngudi
dugc diéu tri tai cac co s y té ngay gan nha va sau d6 con s6 nay tang lén dén 4711. viéc
tiép can véi cac dich vu y té va ho trg tam ly xa hoi da tang cudng chat lugng cudc séng cho
nhiéu ngudi ¢ van dé stic khde tam than. Cudc séng clia ho da tré nén 6n dinh hon - mét
sO ngudi da quay trd lai lam cong viéc c, trong khi nhirng nguai khac da tim dugc viéc lam
mdi tai dia phuong. Theo ngudi quan ly chuong trinh: “Khi ngudi méc cac van dé tam than
dugc gidi phong khoi cac triéu chiing bénh va bat dau tham gia vao cac hoat déng co y
nghia trong cong déng, ngay lap tuc, thai do cta xa hoi déi véi ho cling thay déi. Pay la lgi
thé so sanh clia phuong phap phuc héi chiic ndng dua vao cdng dong so véi phuc héi tai
cacvién va trung tam.”
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Hé tro cac thanh vién gia dinh

O cac nuéc 6 thu nhap thap, gia dinh thudng 13 nguén luc quan trong nhat dé giai quyét

ca

c van dé suic khoe tam than. Cac hoat dong sau day dugc dé xuat:

Cung cap thong tin cho cac thanh vién gia dinh vé van dé sic khde tam than va chién
lugc doi phd. Luu y xin su cho phép clia ngusi ¢ van dé stic khde tam than trudc khi
chia sé thong tin.

Gilp cac gia dinh tranh kiét qué vi phai cham séc nguai c6 van dé vé suc khde tam
than - nhitng ngudi c6 nhiéu nhu cau hon so véi ngudi binh thudng - bang cach
khuyén khich ho chia sé ganh nang ctia minhvdéi cac thanh vién khac trong gia dinh
va trong cdéng déng.

Khuyén khich cac thanh vién gia dinh tham gia cac nhém tu luc dé chia sé kinh nghiém
va tam tu nguyén vong ctia minh.

Chia sé kinh nghiém ctia cac ba me

Mét nhdm céc ba me 6 Uganda la thanh vién mét té chiic danh cho cha me tré khuyét tat.
Ho thudng xuyén dén cac bénh vién phu san dia phuong dé tham nhiing ba me via sinh

co

n khuyét tat. Ho lang nghe cac ba me nay, thira nhan cam giac dau buén va hut hang ho

phai trdi qua, va chia sé nhiing trdi nghiém cling nhu I6i khuyén tich cuc gitp nhitng ba me
tré c6 thém hy vong vao tuaong lai.

Ddng goép vao qua trinh nang cao vi thé

Qua trinh phuc héi cac van dé vé suc khde tam than co lién quan mat thiét dén nang
cao vi thé cho ngudi tham gia. Do thong tin tdng quan chi tiét vé qua trinh trao quyén

na

y va danh sach cac hoat dong di kém da dugc cung cap trong phan Nang cao vi thé,

muc nay sé chi liét ké mét sé cac hoat déng co ban:
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Dam bao rang can bo nhan vién PHCNDVCD cé thai do ton trong va diing muc trong
cach ti€p can va giao tiép véi nhiing nguai cé van dé suic khoe tam than va cac thanh
vién gia dinh cula ho.

Nhan thiic dugc rang nhimng ngudi cé van dé stic khoe tam than va gia dinh cé nhiing
kién thdc va ky nang ca nhan riéng, do vay can tap trung vao cac diém manh, va
khuyén khich ho tham gia tich cuc cht dong trong qua trinh phuc héi.

Cung cap thong tin cho nguai cé van dé suc khoe tam than (va cho ca cac thanh vién
gia dinh ctia ho néu thich hop) vé cac van dé suic khoe tam than ctia ho ma khong ap
dat dan nhan bénh tat khong can thiét. DPam bao rang ho nhan thic dugc cac quyén
con ngudi ho xting dang dugc hudng va lam thé nao dé thuc hién nhiing quyén nay.
Gilp ho nhan thuc ré vé cac phuong an diéu tri va ho trg hién cé trong cong dong
cla ho dé tir d6 ho tu ra quyét dinh hanh dong theo y muén.

Lién két nhiing ngudi ¢ van dé suc khoe tam than va cac thanh vién gia dinh clia ho
véi cdc nhom tu luc.
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Khuyén khich va hé trg cdc nhém tu luc trong viéc van dong chinh sach cho su phat
trién cta cac dich vu cham séc suc khde tam than cong déng mang tinh dé tiép can
V@i chi phi vira phai va chap nhan dugc.

Nang cao nhan thiic vé Cédng udc quoc té vé Quyén clia Ngudi khuyét tat trong quan
hé d6i tac vai cac bén lién quan va dung chinh cac quy dinh phép luat hién hanh dé
tao diéu kién gitip nhiing ngudi cé van dé suc khoe tam than thuc hién cac quyén
cla ho.

(Xem thém hgp phan Tang cudng quyén nang)

Tham khao

10.

11.

12.

13.
14.

Promoting mental health. Concepts, emerging evidence, practice. Summary report. Geneva, World Health
Organization, 2004 (www.who.int/mental_health/evidence/en/promoting_mhh.pdf, accessed 30
April 2010).

Convention on the Rights of Persons with Disabilities. United Nations, 2006 (www.un.org/
disabilities/,accessed 30 March 2010).

Chatterjee S et al. Evaluation of a community-based rehabilitation model for chronic schizophreniain rural
India. British Journal of Psychiatry, 2003, 182:57-62.

Patel V et al. Global mental health 3: treatment and prevention of mental disorders in low-income and
middle-income countries. The Lancet, 2007, 370:991-1005.

mhGAP: Mental health gap action programme: scaling up care for mental, neurological and substance
use disorders. Geneva, World Health Organization, 2008 (www.who.int/mental_health/mhgap_final_
english.pdf, accessed 30 April 2010).

World health report 2001 - mental health: new understanding, new hope. Geneva, World
HealthOrganization, 2001 (www.who.int/whr/2001/en/, accessed 30 April 2010).

Thornicroft G. Shunned: discrimination against people with mental illness. New York, Oxford University
Press, 2006.

Elbogen EB, Johnson SC. The intricate link between violence and mental disorder: results from the
national epidemiologic survey on alcohol and related conditions. Archives of General Psychiatry, 2009,
66(2):152-161.

Watson AC et al. Self-stigma in people with mental illness. Schizophrenia Bulletin, 2007 (http://
schizophreniabulletin.oxfordjournals.org/cgi/content/abstract/sbl076v1, accessed 30 April 2010).

Mental health, human rights and legislation: WHQO’s framework. Geneva, World Health
Organization(undated) (www.who.int/mental_health/policy/fact_sheet_mnh_hr_leg_2105.pdf,
accessed 30 April 2010).

10 facts on mental health. Geneva, World Health Organization (undated) (www.who.int/features/
factfiles/mental_health/mental_health_facts/en/index.html, accessed 30 April 2010).

WHO resource book on mental health: human rights and legislation. Geneva, World Health
Organization,2005 (www.who.int/mental_health/policy/resource_book_MHLeg.pdf, accessed 30
April 2010).

Senior K. Greater needs, limited access. Bulletin of the World Health Organization, 2009, 87:252-253.

Robson D, Gray R. Serious mental illness and physical health problems: a discussion paper. International
Journal of Nursing Studies, 2007, 44:457-466.

. Bonney S, Stickley T. Recovery and mental health: a review of the British literature. Journal of Psychiatric

and Mental Health Nursing, 1008, 15:140-153.

PHCNDVCD VA SUC KHOETAMTHAN 19



16. Schiff AC. Recovery and mental illness: analysis and personal reflections. Psychiatric Rehabilitation
Journal, 2004, 27(3):212-218.

17. Caring for children and adolescents with mental disorders. Setting WHO directions. Geneva, World
Health Organization, 2003 (www.who.int/mental_health/media/en/785.pdf, accessed 30 April 2010).

18. Prince M et al. Global mental health 1: No health without mental health. The Lancet, 2007, 370:859-877.

19. Gender and women'’s mental health. Geneva, World Health Organization, (undated) www.who.int/
mental_health/prevention/genderwomen/en/, accessed 30 April 2010).

20. Inter-Agency Standing Committee (IASC). IASC guidelines on mental health and psychosocial support
in emergency settings. Geneva, 2007 (www.who.int/mental_health/emergencies/quidelines_iasc_
mental_health_psychosocial_june_2007.pdf, accessed 30 April 2010).

Dé nghi doc thém

Basic Needs. Mental health and development. E-journal (www.mentalhealthanddevelopment.org/, accessed
30 April 2010).

Cohen A, Kleinman A, Saraceno B, eds. World mental health casebook. Social and mental health programs
in low-income countries. New York, Kluwer Academic/Plenum Publishers, 2002.

Community mental health policy (update of mental health policy from 2001). CBM, 2008 (www.cbm.org/
en/general/downloads/19914/CBM_Community_Mental_Health_Policy.pdf, accessed 30 April 2010).

Fisher D, Chamberlin J. Consumer-directed transformation to a recovery based mental health system, 2004
(www.power2u.org/downloads/SAMHSA.pdf, accessed 30 April 2010).

Global Forum for Community Mental Health. Mission statement, experiences, contacts, resources, undated
(www.gfcmh.com/, accessed 30 April 2010).

Leff J, Warner R. Social inclusion of people with mental illness. Cambridge, Cambridge University Press, 2006.
Patel V. Where there is no psychiatrist. A mental health care manual. London, Gaskell, 2003.

Stastny P, Lehmann P, eds. Alternatives beyond psychiatry. Berlin, Peter Lehmann Publishing, 2007. World
Association for Psychosocial Rehabilitation. WAPR Bulletin (www.wapr.info/wapr_bulletins.htm, accessed
30 April 2010).

World Network of Users and Survivors of Psychiatry. Human rights position paper of WNUSP, 2001 (www.
wnusp.net/wnusp%20evas/Dokumenter/Human%20Rights%20Position%20Paper.html, accessed 30 April
2010).

20  HUGNG DAN PHCNDVCD > 7:TAILIEU BO SUNG



PHCNDVCD va HIV/AIDS

Gi6i thiéu

Cong tac tng phé véi HIV / AIDS thudng nhdm vao cac nhém dugce cho la 6 nguy ca cao,
chang han nhu lao d6ng nhap cu, ngudi ban dam, déng tinh nam, ngudi tiém chich ma
tdy va dan ban dia (1). Tuy nhién, mét trong nhimg nhém déi tuong dé bi tén thuong
nhat - cac ca nhan co khuyét tat vinh vién vé thé chat, tinh than, tri tué hay cdm giac - da
gan nhu hoan toan bi bé qua (2). Ngudi ta thudng cho rang ngudi khuyét tat khong céd
nguy co lay nhiém HIV vi tin rdng ho khéng ch déng quan hé tinh duc, khong cé kha
nang st dung ma tdy va it ¢ nguy ca bi hiép dam va bao hanh (3).

Gan day, ban tém lugc chinh sach chung vé HIV va ngudi khuyét tat ciia UNAIDS, WHO va
OHCHR chi ra rang trong thuc té, ngudi khuyét tatla nhém nguai c6 nguy co lay nhiém
HIV cao (4). Tuy nhién, cac chinh phu va cac nha hoach dinh chinh sach it khi xem xét
dén van dé vé nguai khuyét tat trong chinh sach va ké hoach phong chéng HIV / AIDS.
Van dé nay va mét sé rao can khac khién cho cac chuong trinh va dich vu phong, diéu tri
HIV, chdm s6c va ho trg cho nguai khuyét tat tré nén khong kha dung va kho tiép can.

Trong khi phan nay chu yéu tap trung vao nhirng ngudi khuyét tat, nguy co cao lay
nhiém HIV / AIDS va kha nang tiép can han ché ctia ho véi cac chuang trinh va dich
vu truyén thong, chuong trinh PHCNDVCD cling can phai xem xét rang nhirng nguoi
nhiém HIV / AIDS cling c6 thé bi khuyét tat do hau qua cla cin bénh va qua trinh diéu
tri. Nhirng ngudi c6 HIV ¢6 thé duoc coi la khuyét tat khi co su suy gidm chiic nang gay
han ché su tham gia day d0 va hiéu qua ctia ho vao cac hoat déng xa héi trén ca sé binh
dang véi nhiing ngudi khac (5).

Van dé khuyét tat va HIV / AIDS da bi bo qua trong nhiéu chuang trinh PHCNDVCD. Tuy
nhién, véi vai trd clla mot chién lugc phat trién hoa nhap dua vao cong déng, PHCNDVCD
c6 thé thuc hién cé hiéu qua viéc gitp déi tugng ngudi khuyét tat dugc chd y han trong
cac chuong trinh va dich vu vé HIV / AIDS, dé dam bao rang nhu cau clia ngudi khuyét tat
dugc dap Ung, cling nhu ho trg hoa
nhap xa hoi va tao co hdi binh dédng
cho nhiing ngudi nhiém HIV/AIDS c6
nguy co va cé thé tra thanh khuyét tat.
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Alexi dau tranh cho Luat vé ngudi khuyét tat

Alexia Manombe-Ncube, ngudi khuyét tat dau tién cia Namibia tré thanh Pai biéu Quéc
hoi, da nhan xét rang & nhiéu nudc chau Phi ty 1& nhiém HIV & ngudi khuyét tat cao hon so
vGi nhiing nguai khong khuyét tat.

Ba cho rang nguyén nhan ctia van dé nay nam & ché ngudi khuyét tat thudng gap kho khan
trong viéc ti€p can cac kién thiic va hiéu biét thong thudng, va do d6, dudng nhu bi gat ra
khoi doi s6ng xa hoi. Nguai khiém thi, chdng han khéng thé doc &p phich hay quang cdo
vé gido duc stic khoe . Ngudi khiém thinh khéng thé nghe chuang trinh phét thanh truyén
hinh vé cac con dudng lay truyén bénh. Nhirng ngudi khéng di lai dugc déi khi khéng thé
dén cac trung tam y t€ dé€ dugc tu van hoac kiém tra. Hiém khi c6 cac tai liéu gido duc stc
khoe bang chir néi hodc ngén ngir ky hiéu. Ngudi tan tat tham chi doi khi la muc tiéu truc
ti€p nham tGi clia ké xau. Phu ni va tré em gai bi khuyét tat vé tri tué c6 thé bi ép budc quan
hé tinh duc khéng an toan.

Tuy nhién, cé bao nhiéu nha cung cap dich vu y té thuc su can nhac nhiing van dé nay trong
chuong trinh hoat dong clia minh? Ba Manombe-Ncube dang s dung chuic trach, quyén
han cia minh dé thic day nhiing diéu luat mai vé ngudi khuyét tat trong Quéc hoi Namibia.
Néu ngudi khuyét tat khong dugc tiép can véi cong tac phong ngura va diéu tri HIV / AIDS,
thi Muc tiéu Phat trién Thién nién ky 6: chéng HIV / AIDS va cac bénh khac khéng thé dat
dugc.

Chuyén thé tu (s)
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Muc tiéu

Mang lai kha nang tiép cdn moét cach dé dang cac chuong trinh va dich vu du phong,
diéu tri, cham séc va hé trg HIV / AIDS cho ngudi khuyét tat.

Nhiém vu cua chuong trinh PHCNDVCD

Nhiém vu ctia PHCNDVCD la (i) dam bao rang ngudi khuyét tat va gia dinh ctia ho dugc
trang bi kién thuic vé cac chuong trinh va dich vu hé trg lién quan dén HIV / AIDS trong
cdng doéng cua ho, (i) ddm bao rang khuyét tat va gia dinh ho cé thé ti€p can dugc cac
chuong trinh va dich vu vé HIV / AIDS va (iii) dua nguai ¢6 HIV / AIDS bi khuyét tat tam
thoi hodc vinh vién vao dién doi tugng tham gia clia chuong trinh.

Két qua mong doi

o Ngudi khuyét tat c6 thé ti€p can cac chuang trinh va dich vu phong chéng HIV / AIDS..

e D6i tuong ngudi khuyét tat do HIV / AIDS dugc dua vao chuong trinh PHCNDVCD.

o Cac bén lién quan c6 kién thuc day da vé khuyét tat va HIV / AIDS.

» Tao ra cdc mang lugi quan hé hgp tac gilta cac bén lién quan dén ngudi khuyét tat va
nguai c6 HIV / AIDS.

o Céac daon vi hoat déng trong linh vuc phat trién khéng bo qua déi tugng ngudi co HIV
/ AIDS.

 Dua ra cac chinh sach tai noi lam viéc dé giam nguy co lay nhiém HIV cho nhan vién
PHCNDVCPD va dé hé trg cho nhiing ngudi cé HIV / AIDS.

o Céc chinh sach va ké hoach hanh déng quéc gia vé phong chéng HIV / AIDS dua ngudi
khuyét tat cé HIV/ AIDS vao dién d6i tugng tham gia.

Cac khai niém chinh
HIV / AIDS

HIV (vi rat gay suy gidm mién dich & ngudi) la vi rat gay ra bénh AIDS. Bénh c6 thé lay
truyén qua ti€p xuc truc ti€p véi mau hodc chat dich co thé clia ngudi bi nhiém virus;
chang han, mét ngudi c6 thé bi nhiém HIV khi quan hé tinh duc khéng an toan hoac
dung chung kim tiém vai ngudi bi bénh. Tré em ciing c6 thé bi nhiém HIV trudc, trong
hoac sau khi sinh néu ngudi me bi nhiém can bénh nay.

AIDS (Héi chiing suy gidm mién dich mac phai) la giai doan cuéi ctia HIV. AIDS lam suy
yéu hé théng mién dich, khién ca thé khéng c6 kha nang chéng choi véi bénh tat. AIDS
c6 thé dan dén nhiém trung nang, mét sé dang ung thu, hay suy yéu hé than kinh. Khéng
phai tat ca nhiing ngudi bi HIV duong tinh déu c6 AIDS - mot ngudi co thé cd HIV nhiéu
nam trudc khi bi AIDS. Cac thudc khang vi rat (ART) 6 thé gitip lam cham qua trinh phat
trién cda vi rat HIV, nhung khéng thé chiia khéi HIV / AIDS. Hién tai, phong chéng HIV
chinh 1a cach tot nhat déi phé véi can bénh thé ky nay.
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Nguai c6 HIV/ AIDS va khuyét tat

Nhiéu ngudi cé HIV / AIDS c6 thé mac cac dang khuyét tat. Cac thuc khang vi rat gidip ho
song lau hon, tuy nhién, diéu nay cling cé nghia la ho phai séng chung vai bénh tat trién
mién (6). Nguai cé HIV / AIDS c6 thé mac phai cac khuyét tat tam thai hodc vinh vién (vé
thé chat, tinh than hodc cdm giac) do qua trinh diéu tri hoac do su phat trién ctia HIV. Vi
du, cac tac dung phu thudng gap clia cac phuong phép diéu tri c6 thé ké dén nhu mét
moi, cac van dé tiéu hoa, van dé vé da va / hoac bénh than kinh (t6n thuang than kinh)
€6 thé dan dén cac van dé vé chuc nang (kho khan trong viéc di lai, vé sinh than thé hay
diéu khién phuong tién giao thong v.v) va cac khuyét tat cho nhiing ngudi cé HIV / AIDS.

Nhiéu ngudi c6 HIV / AIDS cling phai chiu dung su ky thi va phan biét déi xt. HIV / AIDS
thudng bi gén vai nhiing hanh vi bi cho la khéng thé chidp nhan dugc va do dé gap ky
thi nang né trong xa héi. Ngudi cé HIV / AIDS thudng bi phan biét doi xr va lam dung
trai véi dao duc va phap luat, nhiéu ngudi da bi tudc di cong an viéc lam va nha c(a, bi
gia dinh va ban bé chéi bo, mot s6 tham chi bi giét hai (7).

Ngudi khuyét tat nhiém HIV / AIDS

Tinh duc

Tinh duc la cach con ngugi trai nghiém va thé hién ban than la mét thuc thé mang
gidi tinh, va la mot van dé quan trong trong viéc giai quyét HIV / AIDS. Nhiéu xa hoi c6
nhiing diéu cam ky vé van hoa han ché viéc thao luan ci ma vé tinh duc va dac biét la
nhiéu ngudi khéng thay thoai mai khi ban vé tinh duc trong mai lién hé véi khuyét tat.
Tuy nhién, van dé tinh duc la rat thuc té trong cudc séng clia nhiéu nguai khuyét tat va
khéng thé lam nga (8). Ngudi khuyét tat thudng bi coi la phi gidi tinh bdi vi ho bi xem
la ng&d nghéch, khéng thé c6 cac méi quan hé khac gidi than mat, va / hodc 6 it nhu
cau tinh duc. Tuy nhién, diéu nay la sai lam, vi nhiéu nguai khuyét tat cting chu déng
trong tinh duc nhu nhiing ngudi khong khuyét tat khac (9) va do d6 ho cling c6 nguy
co bi lay nhiém HIV.

Cdc yéu té nguy co

Khao sat toan cau vé HIV / AIDS va ngudi khuyét tat da chi ra rang gan nhu tat ca cac
yéu to gay nguy ca nhiém HIV / AIDS la cao hon déi véi ngusi khuyét tat (10). C6 mot s6
cac yéu to rui ro nhu sau:

M chir - Viéc biét chir la can thiét dé co6 thé hiéu dugc cac thong diép vé HIV va tir d6
tranh cac hanh vi gay nguy ca lay nhiém HIV (8). Muc Gido duc nhan manh rang nguai
khuyét tat néi chung nhan dugc su gido duc it hon so vai dai da sé nhan dan, cling c6
nghia la ho c6 nguy co ldy nhiém HIV cao hon (xem Muc Gido duc).

Han ché trong nhan thuc va kién thic vé HIV - Mic do hiéu biét vé gidi tinh cla ngudi
khuyét tat con thap (9) va ho cling it dugc cung cap théng tin vé HIV (11). Day co thé la
két qua clia viéc gido duc vé HIV tai gia dinh va nha trudng bi bé qua, do cac dinh kién
sai lam vé mat tinh duc cia ngudi khuyét tat, cing nhu béi vi cac thong tin va théng
diép vé HIV khong dugc trinh bay bang nhiing hinh thiic ma ngudi khuyét tat c6 thé dé
dang tiép can. Vi du, néu céac chién dich phong chéng chi thong qua cac phuong tién
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bao chi va cac bién quang cao, thi ngusi khiém thi khong thé ti€ép can dugc, hodc néu
chi co trén cac dai phat thanh, thi ngudi khiém thinh khéng thé tiép nhan dugc, va khi
cac chién dich nay str dung nhiing théng tin qua chi tiét va phuc tap, thi nguai khuyét
tat vé tri tué khé c6 thé linh hoi (3).

op

Hiéu biét vé tinh duc

Nghién ctu tién hanh 8 Mozambique vé khuyét tat va HIV phat hién ra rang mét ly do khién
cac chinh sach va chuong trinh phong chéng HIV va AIDS khong bao gom déi tugng nguai
khuyét tat la do ngudi ta tir choi hodc mién cudng coi nguai khuyét tat la co kha nang tinh
duc. B4o cdo do6 cho thay day la mot bi€u hién khac clia ky thi va phan biét déi xir déi véi
nguai khuyét tat (12).

Hanh vi gdy nguy co nhiém HIV - Nhiing hanh vi nhu quan hé tinh duc khéng an toan,
tiém chich ma tdy va mai dam lam tang nguy co lay nhiém HIV. Nghién ctu da cho thay
nhiéu ngudi khuyét tat cling tham gia vao nhiing hanh vi nay (10). Mac cam tu ti va
cadm giac la minh khong hap dan cé thé dan dén nhiing hanh vi tinh duc khéng an toan
(9). Vi duy, thanh thiéu nién khuyét tat thudng bi ap luc phai quan hé tinh duc vi mong
muon dugc hoa nhap va xa hoi chap nhan, va do do ho it cé kha nang doi hoi tinh duc
an toan (3).

Lam dung tinh duc - Ngugi khuyét tat trén toan thé giGi dé trg thanh nan nhan ctia lam
dung tinh duc va cudng hiép hon ngudi khéng bi khuyét tat (4), nén ho c6 nguy co bi
lay nhiém HIV cao hon. C6 nhiéu yéu t6 khién cho ngudi khuyét tat dé bi lam dung nhu
ho phai phu thudc vao su cham soc clia ngudi khac, phai song trong bénh vién va khé
dat dugc cac quyén lgi vé phap luat (10) (xem thém phan Xa hoi).

Cdc rao cdn trong céng tdc phong chéng, diéu tri, chdm séc va hé tro HIV / AIDS

Ngudi khuyét tat cé nhiéu han ché trong ti€p can véi cac dich vu ho trg HIV, vi du nhu
tu van xét nghiém, thuéc men, cham séc va ho trg (10,13). Cac rao can ma ngudi khuyét
tat phai d6i mat cing tuong tu nhu da dugc néu trong phan Y té, cu thé la nhiing van
dé sau day:

Chinh sdch - Do tu duy cho rang nguai khuyét tat cé mét chat lugng séng thap va khong
c6 thé déng gop cho xa hdi mét cach hiéu qua (14), nén cac nha hoach dinh chinh sach
thudng cho rang thai gian, cong suc va cac nguon luc nén dugc uu tién phuc vu cho
phan dan s6 khong khuyét tat trudc(8). Theo bao cao, khi ma cac thuéc khang vi rat khan
hi€m va cac dich vu va hé trg con han ché, nguai khuyét tat thudng xuyén bi dat & cudi
cung trong danh sach cac déi tugng dugc hudng su cham séc (2,8).

Cdc rdo cdn vé méi trudng va théng tin - Cac dich vu dugc cung cap tai cac phong kham,
bénh vién va tai cac dia diém khac co thé sé kho ti€p can cho ngudi khuyét tat (vi du
nhu viéc khong c6 dudng déc danh cho ngudi st dung xe lan), thiéu cac hé trg vé ngén
ng{ ky hiéu hoac théng tin khéng dugc cung cap trong cac dinh dang khac nhu chi néi
Braille, am thanh hodc ngén nglt don gian (5).
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Thdi dé tiéu cuc va hiéu biét chua céin ké cia nhdn vién y té - Nhiéu ngudi khuyét tat bi nhan
vién y té ché nhao hodc bi tir ch6i khi yéu cau théng tin vé stic khoe tinh duc va sinh san
(14). G nhiéu nudc, bdo céo cho biét ho con bi nhan vién trung tam xét nghiém HIV hodc
cac phong kham AIDS cho ra vé ngay ca khi ho c6 thé ti€p can cac nai do, vi cac nhan
vién & dé hiéu mot cach sai lam rang ngudi khuyét tat khong thé bi nhiém HIV / AIDS (8).

Théi quen tim kiém dich vu y té€ - C6 nhiéu nguyén nhan khién nhirng nguai khuyét tat c6
thé khéng mudn st dung cac dich vu phong chéng HIV / AIDS chang han nhu thai do
tiéu cuc ti nhan vién y té lam cho ho cdm thay do du trong viéc tim kiém su gitp d6 khi
thay lo ngai vé stic khde tinh duc ctia minh (11), hodc su ky thi lién quan dén HIV / AIDS
khién nhiéu ngugi phai che dau, pht nhan va khong dam xét nghiém HIV (9), va nhiéu
ngudi khuyét tat phai nhd cac thanh vién gia dinh hodc ban bé gitp tiép can dichvuy
té va do d6 ho c6 thé khédng dam sir dung céac dich vu nay vi cdm thay xau hé hay sg hai
rang moi ngudi sé biét vé tinh trang nhiém HIV / AIDS cla ho.

Tac déng chia HIV / AIDS déi véi gia dinh ngudi bénh

Ngudi khuyét tat c6 thé bi anh hudng khi trong gia dinh c6 thanh vién bi nhiém HIV
/ AIDS. Ngugi khuyét tat vén thudng can su hé trg tur cac thanh vién gia dinh dé giup
ho trong cac hoat déng hang ngay hoac trong tiép can dich vu y té, gido duc, phuc héi
chuc nang, song ho cé thé bi bé mac khi cé HIV / AIDS vi viéc cham séc sé tiéu tén qua
nhiéu thu nhap, cong suc va thai gian clia gia dinh. Ngugi ta udc tinh rang 4-5% tré bi
mat mot hodc ca hai cha me do nhiém AIDS ciing c6 khuyét tat (5). Khi do, tré dé bi suy
dinh dudng, khong dugc quan tam cham séc, gli vao cac co s& hoac bi bé roi (10). Tré
em vUa bi khuyét tat vira bi nhiém HIV dé bi xa lanh va phan biét déi x trong moi linh
vuc, dac biét trong linh vuc gido duc (5).

Huéng tGi doi tuong ngudi khuyét tat

DPua déi tuong ngudi khuyét tdt vao cdc chuong trinh va dich vu hé tro'vé HIV / AIDS

Nhiéu ngudi khuyét tat khéng dugc tham gia cac chuong trinh va dich vu phong chéng

HIV / AIDS vi ngudi ta cho rang viéc do rat ton kém hoac qua kho khan. Tuy nhién, co rat

nhiéu cadch ma cac chuong trinh PHCNDVCD, céc t6 chuiic clia ngudi khuyét tat, nhiing

ngudi hoat dong chéng HIV / AIDS, cac nha lam chinh sach va gido duc c6 thé hoé trg
ngudi khuyét tat hda nhap cong déng. Muc Cac hoat ddong dé xuat sé gidi thiéu nhiéu

y tudng thiét thuc nhung tuu chung lai cé nhiing van dé sau day:

e tao diéu kién cho ho tiép can cac chuong trinh va dich vu phong chéng HIV / AIDS
hudng t&i toan dan noéi chung;

¢ thuc hién linh hoat cac chuong trinh va dich vu phong : ) ;
chéng HIV / AIDS dé cho phép su tham gia clia d6i tugng
ngudi khuyét tat;

o phat trién va thuc hién cac bién phap phong chéng HIV/
AIDS danh riéng cho d6éi tugng ngudi khuyét tat khong
thé ti€p can cac chuong trinh va dich vu phong chéng B
HIV / AIDS thong thudng.
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Can chu y két hop cac bién phap nay dé co thé tiép can tat ca moi déi tugng ngudi
khuyét tat.

Phuc héi chirc ndng

Phuc héi chiic nang ngay cang trd nén quan trong hon déi véi nhiing ngudi bi khuyét
tat do hau qua ctia HIV / AIDS. Phuc héi chiic nang lién quan dén HIV / AIDS c6 thé lam
cham tién trién bénh va giup ho duy tri kha nang tu hoat déng (5). Phuc héi chiic nang
khéng dugc trinh bay chi tiét & day va sé duoc dé cap cu thé han trong phan Y té, tuy
nhién, can phai hiéu rang, PHCNDVCD & cap cong dong dong mot vai trd quan trong
trong viéc giai quyét cac van dé vé chiic nang ma ngudi cé HIV / AIDS gap phai. Ngoai
ra, diéu quan trong la phai xem xét cac khia canh khac ctia phuc héi chiic nang, vi du
nhu phuc héi chiic ndng bang day nghé cé thé giip mét ngudi khuyét tat do HIV duy
tri 16i séng lanh manh va c6 y nghia.

Ggi y cac hoat dong

Tao diéu kién tiép can véi cac hoat ddéng du phong, diéu tri, cham séc
va ho trg HIV

PHCNDVCD nén hudng ti gidam céac rao can han ché su tham gia clia ngudi khuyét tat

trong phong choéng, diéu tri, cham séc va hé trg HIV / AIDS theo cac cach sau:

e gilp ngudi khuyét tat va cac thanh vién gia dinh ho nam dugc cac chuong trinh va
dich vu vé HIV / AIDS dang c6 trong codng déng va dam bao ho hiéu dugc rang ho ¢
quyén tham gia vao cac hoat dong do;

o dam bao tinh dé ti€p can cta cac chuong trinh va dich vu vé HIV / AIDS, chdng han,
cac chuang trinh PHCNDVCD c6 thé khuyén khich cac chuong trinh va dich vu vé HIV
/ AIDS d@én nhiing dia diém dé ti€p can, di lai hodc diéu chinh linh hoat cac hoat dong
tu van va ho trg;

o khuyén khich cac chuong trinh va dich vu vé HIV / AIDS dua hinh anh nguai khuyét tat
vao cac ap phich, bién quang cao hodc céc tai liéu khac dugc thiét ké cho cong déng
noi chung, vi du nhu c6 thé dua hinh anh mét ngudi ngdi xe lan hodc moét ngudi mu
chéng gdy bén canh hinh anh nhiing ngusi khong bi khuyét tat khac;

» cling véi cac t6 chiic clia ngudi tan tat tu van cho cac chuong trinh va dich vu vé HIV /
AIDS giup ho thay déi linh hoat cac thong diép dé dam bao rang nhiing ngudi khuyét
tat co thé dé dang hiéu dugc nhiing ndi dung dugc dua ra. Vi du nhu phat bao cao su
ngay trong cac budi hoc dé gitip nhiing ngudi khiém thi tham gia c6 thé biét dugc bao
cao su la nhu thé nao va cach st dung ra sao;

* cung cap thong tin va tai liéu gido duc vé HIV | Reproductiv
/ AIDS cho ngudi khuyét tat c6 nguy co lay | Healtn Clini
nhiém cao, gilip dam bao rang ho dugc quan
tam, tiép can;

e lam viéc cling vai cac t6 chiic clia ngudi khuyét
tat dé tu van cho cac chuang trinh va dich vu vé
HIV / AIDS nhiing cach thay déi tai liéu hién c6
cho phu hgp véi d6i tugng nguai khuyét tat. Vi
du nhu véi ngudi khiém thinh c6 thé xay dung
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tai liéu thuyét minh bang van ban hodc dich sang ngon ngii ky hiéu, véi ngudi khiém
thi c6 thé cung cap tai liéu bang ch ndi Braille, hodc am thanh, nhiing ngudi bi suy
giam tri tué co thé can tai liéu bang hinh anh;

e lam viéc cing vai cac t6 chuic ngudi khuyét tat dé phat trién cac chuang trinh, dich vu
va cac tai liéu mai cho nhiing ngudi khuyét tat khéng thé ti€p can véi cac hoat déng
hay tai liéu danh cho s6 déng. Vi du nhu té chiic cac budi gido duc dac biét danh riéng
cho nguai khuyét tat;

e cung cap su ho trg thiét thuc nhat, chdng han nhu giao théng di lai dé giup ngudi
khuyét tat va gia dinh cla ho ti€p can dé dang hon cac dich vu ho trg can thiét

o dam bao rang sau khi bi phat hién cé HIV duong tinh, nguai khuyét tat va gia dinh cla
ho dugc theo déi thong qua diéu tri, cham séc va hé trg mot cach phu hop.

M6t phu nir tré kiém soat HIV nhé c6 gitp d& kip thoi

En Tai Uganda, mot phu ni tré bi khiém thinh da quan hé tinh duc véi mot ngudi dan éng co
HIV duong tinh. C6 mang thai, va ngudi dan 6ng da choi bo

trach nhiém vé méi quan hé nay cing nhu déi véi
dura tré. Cac thanh vién gia dinh c6 da lo 1ang rang
c6 ¢6 thé da bi nhiém HIV, va dua c6 dén gap mot
tu van vién vé HIV / AIDS. Két qua xét nghiém cla
6 la duang tinh, va c6 dugc nhan thuéc khang
virus. Hién ca c6 va con (dua tré khong cé két
qua duong tinh) dang séng khde manh, binh
thudng, c6 uéng thuéc déu dan, di lam kiém
thu nhap va gilp d& cac cong viéc nha. Gia
dinh c6 dang khuyén khich cac gia dinh
khac c6 thanh vién khuyét tat tiép can
thong tin va dich vu vé HIV /AIDS.

Pua déi tuong ngudi séng chung véi HIV / AIDS vao cac chuong trinh PHCNDVCD

Vi PHCNDVCD hudng dén muc tiéu hoa nhap cho tat ca, cac chuong trinh phai dap ung
nhu cau cia nhiing ngudi co HIV / AIDS c6 thé bi khuyét tat. Mot sé ngudi cé HIV / AIDS
6 thé c6 nhu ciu dugc ti€p can vai dich vu chuyén biét danh riéng cho ho, chdng han
nhu phuc héi chiic nang hay cac thiét bi hé trg. PHCNDVCD c6 thé tao diéu kién dap
tng cho ho nhiing nhu cau nay.

Xay dung nang luc

Viéc xay dung nang luc mang lai Igi ich cho nhiéu bén lién quan khac nhau, bao gém ca

nhirng ngudi khuyét tat va cac thanh vién gia dinh ctia ho, nhan vién PHCNDVCD, cac té

chiic ngudi khuyét tat, can bo y té va cac thanh vién trong cdng déng. BE dat muc tiéu

nay, chuang trinh PHCNDVCD c6 thé thuc hién nhiing hoat déng sau day:

 tang cudng cac hoat déng va cac sang kién hé trg nham thac day vai tro ra quyét
dinh clla phu n{ trong cac van dé vé HIV va ngudi khuyét tat tai cong dong;
dam bao rang nhiing ngudi gitp d& va cham séc ngudi khuyét tat nhiém
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HIV / AIDS (vi du nhu cac thanh vién gia dinh) dugc dao tao va hé trg day du;
cling ¢6, tang cudng cac chuong trinh PHCNDVCD dé dam bao rang HIV / AIDS va
cac van dé lién quan nhu tinh ducg, stic khoe sinh san va lam dung tinh duc dugc giai
quyét va khi can thiét thi dao tao nang cao cho nhan vién PHCNDVCD;

két ndi cac td chiic chia ngudi khuyét tat va ngudi khuyét tat trong cac hoat dong
phong chéng HIV / AIDS, vi du nhu ngudi khuyét tat c6 thé dugc dao tao trg thanh
Ngudi tuyén truyén, gido duc phong chong HIV / AIDS cho chinh cong déng ctia ho
hodc cho nhiing nhém ngudi khuyét tat cu thé;

hop tac véi cac té chuc clia ngudi khuyét tat dé pho bién cac van dé vé khuyét tat dén
nhlng ngudi tuyén truyén vé HIV / AIDS, nhan vién tiép can cong dong va can bo y té
gido duc cong déng va cac nha lanh dao ton gido vé cac van dé lién quan dén khuyét
tat va HIV / AIDS, va khuyén khich ho hanh déng dé thay déi thai do tiéu cuc va thic
ddy hoa nhap trong cong déng;

gido duc nhitng ngudi thuc thi phap luat, vi du nhu nhan vién canh sat, luat su va
tham phan, vé cac van dé lién quan dén khuyét tat va HIV / AIDS va su can thiét phai
bdo vé cac quyén con ngudi va an toan cho ngudi khuyét tat.

opis

Chuong trinh HIV duoc thuc hién bai ngudi diéc

G mot s6 nudc, cac nhdm ngudi khiém thinh & dia phuong da té chiic cac chuong trinh
phong chéng HIV. Cac chuong trinh nay da giup nang cao nhan thic trong cong dong
ngudi khiém thinh va huéng dan ho 16i s6ng an toan lanh manh hon. Ho cling nang cao
nhan thic cla cac t6 chic phong chéng HIV va cac chuang trinh clia chinh phd vé su can
thiét phai mé& rong cach thiic phé bién kién thic vé HIV dén ngudi dan.

Xay dung mang luéi va quan hé déi tac

Do méi quan hé gilta khuyét tat va HIV / AIDS (tuc la nhitng nguai khuyét tat cé nguy co
nhiém HIV / AIDS va nhiing ngudi séng chung véi HIV / AIDS c6 thé bi khuyét tat), can xay
dung mang ludi va quan hé déi tac chat ché gilta cac bén lién quan dén khuyét tat va HIV
/ AIDS. Cac chuong trinh PHCNDVCD nén tién hanh nhiing hoat déng sau day:

tham du céc sukién va cac cudc hop trong cong dong vé HIV / AIDS dé dam bao rang
van dé khuyét tat dugc xem xét, tuong tu, cac huong trinh PHCNDVCD ¢6 thé mdai
dai dién clia cdng dong ngudi sdng chung vai HIV / AIDS téi cac su kién va cac cudc
hop vé ngudi khuyét tat;

lam viéc chat ché vai cac t6 chic clia ngudi tan tat ( néu cd) dé phat trién cac chién
lugc cap dia phuong nham gilip nhiing ngudi khuyét tat tiép can théng tin va gido
duc vé HIV / AIDS, xac dinh nhu cau dao tao trong cong déng va gido duc nhan vién
chuong trinh HIV / AIDS vé khuyét tat;

chia sé kinh nghiém chuyén mén ctia chuang trinh PHCNDVCD vé khuyét tat va phuc
hoi chiic nang va vai cac mang luéi HIV / AIDS bang cach ho trg gido duc, dao tao vé
khuyét tat va cac lgi ich cla viéc phuc héi chiic nang cling nhu nang cao nhan thic
cho nguai khuyét tat cé nguy ca lay nhiém HIV;
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e mai cac chuong trinh va dich vu vé HIV / AIDS chia sé kién thiic ky nang chuyén mén
clia ho véi cac chuong trinh PHCNDVCD va céc t6 chic ciia ngudi khuyét tat dé dap
Uing cac nhu cau clia nhan vién, thanh vién va khach hang tét hon;

o thiét 1ap hé théng gidi thiéu chuyén khoa gilta cadc chuong trinh PHCNDVCD va cac
chuong trinh phong chéng HIV / AIDS.

Tang cudng tiép can da nganh

Ca van dé vé khuyét tat va HIV / AIDS déu c6 lién quan dén linh vuc phét trién va co nhiéu

diém lién két chung, ti nghéo déi, ky thi va phan biét déi xtr, bao luc dén cac bat binh

dang khac, chang han nhu it ca hdi tiép can gido duc va sinh ké.

Vi vdy, chuong trinh PHCNDVCD can phai can nhac su tham gia cla tat ca cac bén khi

xay dung chién lugc dé giai quyét ca van dé khuyét tat va HIV / AIDS. Phan Y té, Giao

dug, sinh ké, xa hoi va nang cao vi thé sé cung cap mot céi nhin tdng quan toan dién vé

cac hoat déng dugc dé xuat, trong dé co:

o xba bo ky thi va phan biét d6i xt lién quan téi khuyét tat va HIV / AIDS trong cong
déng va trén ting linh vuc cu thé;

e thac day quyén dugc gido duc cho ngudi khuyét tat, trong do cé gido duc gidi tinh, va
dam bao rdng méi trudng gido duc c6 thé ti€p can dé dang (xem thém muc Gido duc).

o dam bao rang ngudi bi khuyét tat va HIV / AIDS, va cac thanh vién gia dinh cta ho, c6
thé tiép can cac co hoi sinh ké (xem thém muc Sinh ké).

o dam bao ngudi bi khuyét tat va HIV / AIDS c6 thé ti€p can cac chuong trinh an sinh xa
héi ca chinh thic va khéng chinh thic (xem thém muc Sinh ké).

o dam bao rang ngudi khuyét tat ¢ thé tiép can cac chuong trinh va ca ché dugc dua
ra nham ngan chan / giai quyét bao hanh tinh duc va lam dung tinh duc (xem muc
X4 hoi).

Thuc hién chinh sach phong chéng HIV / AIDS tai noi lam viéc

HIV / AIDS la moét van dé lién quan dén rdi ro nghé nghiép, & nhiéu nudc, nhan vién

PHCNDVCD va thanh vién gia dinh ho c6 nguy co hodc da bi lay nhiém HIV / AIDS. Vi vay

chuong trinh PHCNDVCD can ¢6 chinh sach tai noi lam viéc thich hgp dé:

e gidm thiéu kha nang nhan vién PHCNDVCD bi nhiém HIV;

o dam bao rang nhan vién PHCNDVCD c¢6 HIV hodac ¢6 thanh vién gia dinh nhiém HIV
/ AIDS déu dugc ho trg;

o xba bo bat ky su ky thi va phan biét déi x(r nao dién ra tai noi lam viéc.

Chinh sach vé HIV / AIDS nén bao gém céc linh vuc sau: bao vé quyén Igi ctia nhiing
nguai bi nhiém HIV / AIDS, dua ra cac bién phap phong nglra thong qua thong tin, gido
duc, dao tao, cham sdc va hé trg cho ngudi lao dong va gia dinh ho (15).

Tang cuong cac chinh sach va chuong trinh quéc gia

theo dinh huéng hoa nhap

Vi ngudi khuyét tat thudng bi gat ra ngoai cac chinh sach va chuong trinh vé HIV / AIDS,
chuong trinh PHCNDVCD nén két hgp vai cac don vi khac trong viéc tuyén truyén va

van déng dé thay déi diéu nay. Vi du, Chién dich Chau Phi vé khuyét tat va HIV va AIDS,
ra d&i nam 2007, 1a mot t6 chuc bao trg hgp nhat trong d6 cac té chiic danh cho ngudi
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khuyét tat, cac té chuc danh cho ngudi séng chung véi HIV / AIDS, cac té chic phi chinh
phu, cac nha nghién cldu, cac nha hoat déng xa héi va cac cdng dan khac cung chung
tay dé€ ho trg ngudi khuyét tat co co hoi ti€p can binh dang véi cac chuong trinh vé HIV
va dugc tham gia vao cac chinh sach va ké hoach chién lugc vé AIDS danh cho ngudi
khuyét tat (16).

hopa

M6t méc lich st

Nam Phi lan dau tién da dua doi tugng ngudi khuyét tat vao ké hoach chién lugc quéc gia vé
AIDS giai doan 2007-2009. Diéu nay c6 dugc la nhd su phéi hgp clia cac nha lanh dao, su td
chuic chat ché va viéc tu clr ra dai biéu ngudi khuyét tat trong Hoi dong AIDS qudc gia Nam
Phi (5).
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PHCNDVCD va bénh phong

Gi6i thiéu

Bénh phong la mét bénh truyén nhiém man tinh do vi khuan gy ra va da ton tai trong
mot thai gian rat dai. Bénh do vi khuan gay ra, va néu khdng dugc phat hién va diéu tri
kip thai ¢ thé gay tén thuong tié€n trién va vinh vién hy hoai da, day than kinh, chan
tay va mat (1). Theo bao cao, cé khoang 249 000 truong hgp mac bénh méi phat hién
trong nam 2008 (1). Mac du hién nay da cé thudc chita bénh hiéu qua, ngudi ta uéc tinh
c6 khoang 3 triéu ngudi dang mac cac khuyét tat lién quan dén bénh phong (2).

Trudc khi cé phuong phap chia tri hiéu qua cho bénh nhan phong, xa hoi rat sg hai can
bénh nay, va ngusi bénh thudng phai d6i mat vai su ky thi va phan biét déi xir nang né
tU cong déng(3). Nhiéu ngudi bénh bi budc phai rdi khéi gia dinh dé séng trong cac trai
phong hodc cac khu dinh cu noi ho bi cach ly khoi cong déng va khéng c6 kha nang tiép
can cac dich vu va bién phap ho trg. Su cé l1ap nay cang lam gia tang mdc do ky thi d6i
vGi nhitng ngudi nay. V&i nhiing tién bo trong diéu tri va phau thuat, phuong an phuc
hoi tai cac vién da trd nén 16i thai (3) - bénh nhan phong hién van co thé séng tai gia
dinh va cong dong clia ho, va cac hoat déng y té lién quan dén bénh phong hién dang
trd thanh mét phan trong cac dich vu cham soc suic khde chung(4).

Tuy nhién, mac du da cé phuong phép diéu tri hiéu qua, cac chién dich nang cao nhan
thiic cong dong va viéc 16ng ghép cac cong tacy té lién quan dén bénh phong vao cac
dich vu cham séc stic khoe chung, su ky thivan con la mét van dé 16n doi véi ngudi bénh
(5). Nhiéu ngudi van bi xa hoi xa lanh va gap khoé khan trong viéc tiép can cac dich vu
ho trg nhu chuong trinh PHCNDVCD; mét minh ching la hang ngan ngudi mac bénh
phong c6 thé c6 nhu cau phuc héi chiic ndng, nhung chi mét sé it dugc tiép can vdi cac
dich vu nay (5).

PHCNDVCD la mot chién lugc dugc thuc hién cong bang déi véi tat ca nhirng ngudi mac
bénh phong (4). Nhiing hoat d6ng dugc dé nghi sau day gilp cung cap cacy tuang thiét
thuc vé cach thic hé trg bénh nhan phong tham gia vao cac chuang trinh PHCNDVCD
va hoa nhap cdéng dong. Hy vong rang phan nay ciing sé gép phan nang cao nhan
thuc cta nhitng ngudi
lam viéc trong cac
dich vu lién quan
dén bénh phong vé
viéc quan tam dua
nhiing nguai khuyét
tat tat khac vao trong
chuong trinh ho tro
ctia minh.
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Shivrao

Shivrao s6ng tai mdt ngdi lang nhé & Mandya thudc bang Karnataka mién Nam An 6. Ba
trong s6 cac thanh vién gia dinh anh bi bénh phong dan dén khuyét tat. Vao nam 1999, khi
Shivrao dugc 15 tudi, mét vét tron mau doé xuat hién trén khuén mat anh. Mot hom, Ambuja,
mot chuyén vién bénh phong dén tir chuong trinh y té€ nong thon Maria Olivia Bonaldo
(MOB), dén tham nha Shivrao va dé y dén diéu nay. Cé nghi ngd rang dé la dau hiéu bénh
phong va da dua Shivrao dén bénh vién Mandya nai anh dugc chan doan va bat dau diéu
tri. Bang cach nao do tin Shivrao dang diéu tri bénh phong lan dén ngdi trudng noi anh
theo hoc, va gido vién ctia Shivrao bdo anh khéng nén tiép tuc dén trudng.

Khi Ambuja thuc hién chuyén tham tiép theo dén nha Shivrao, C6 biét dugc nhiing gi da
xay ra va quyét dinh néi chuyén véi thay gido ctia Shivrao. C6 giai thich véi ho rang Shivrao
dang dugc diéu tri va khong hé gay nguy ca lay nhiém cho cac hoc sinh khac. C6 dé nghi ho
cho phép Shivrao tré lai trudng. Tuy nhién, gido vién ctia anh da khéng nghe va yéu cau xac
nhan ctia bénh vién. Ambuja di cing Shivrao dén bénh vién va xin gidy chiing nhan tir mot
bac si, va cubi cing Shivrao da dugc phép trd lai trudng hoc.

Trong nam 2001, chuong trinh y t€ néng thén MOB quyét dinh trién khai mét du &n
PHCNDVCD, va Ambuja dugc dao tao trd thanh moét trong nhitng nhan vién PHCNDVCD
dau tién. Sau khéa dao tao, Ambuja quyét dinh thanh lap mot nhém tu luc danh cho nhiing
ngudi khuyét tat. Co6 da dén nha Shivrao dé hoéi xem liéu cé ai trong gia dinh anh mudn tré
thanh thanh vién nhém tu luc hay khong. Gia dinh Shivrao e ngai gia nhap nhém bdgi nghi
rang ho sé khéng dugc nhitng ngudi khac chao don. Tuy nhién, sau nhiéu cuéc thao luan,
me Shivrao da quyét dinh di téi cac cudc hop nhém tu luc. Ba tham gia hoat dong tiét kiém,
trong d6 moi thanh vién phai tiét kiém mot khoan tién nhé maoi tuan.

Sau d6 Ambuja van tiép tuc theo ddi tinh trang ctia Shivrao. C6 da tu van cho Shivrao cach
cham séc doi chan ctia minh, bai vi ¢ phat hién ra rang déi chan clia anh da bi té liét vi
bénh phong. C6 cliing tang cho anh mot
doi dép tu Chuong trinh Bénh phong
dé bao vé ban chan khai bi tén thuong.
Nam 2003, Shivrao tham gia chuong
trinh PHCNDVCD tai dia phuong véi tu
cach mot nhan vién ctia chuong trinh.
Kinh nghiém thu dugc tU cong viéc nay
da giup Shivrao cé thém tu tin, va anh
cing tim hiéu dugc nhiéu hon vé cac ca hoi
danh cho nguai khuyét tat. Anh tiép tuc
theo hoc dai hoc chuong trinh dao tao tu
xa. Hién anh dang la mét gido vién, da két
hén va cé mot bé géi. Anh van tiép tuc iing
ho tich cuc cho chuang trinh PHCNDVCD
tai ng6i lang cia minh.




Muc tiéu

Nhirmng ngudi mac bénh phong dugc xa hoi thita nhan quyén binh dang, dugc ti€p can
cac dich vu va hinh thic hé tro tai dia phuong dé cai thién chat lugng cudc séng, dugc
dam bao tham gia vao cac hoat dong xa hoi nhu moi thanh vién khac trong cdng déng.

Nhiém vu ctia chuong trinh PHCNDVCD

Nhiém vu clia chuong trinh PHCNDVCD bao gom (i) tinh dén cac bién phap hé tronhiing
ngudi mac bénh phong trong hoat dong ctia minh va (i) khuyén khich cac t6 chuic thuc
hién cac dich vu va chuong trinh hé trg lién quan dén bénh nhan phong quan tam dén
ngudi khuyét tat trong cac hoat déng ctia minh.

Két qua mong doi

o Nhiing ngudi mac bénh phong dugc dap (ng cac nhu cau phuc hoi chic nang théng
qua cac chuong trinh PHCNDVCD va / hodc cac dich vu chuyén tuyén c6 lién quan.

e Trung tdm phuc héi chiic nang va cac chuong trinh danh riéng cho bénh nhan phong
sé cung cap dich vu ho trg cho nhiing ngudi khuyét tat khac, bao gém ca nhiing ngudi
tham gia vao cac chuong trinh PHCNDVCD.

o Ky thi va phan biét d6i x(t trong cdng déng véi bénh nhan phong va gia dinh ctia ho
dugc giam thiéu.

o Tat ca cac bén lién quan dugc tang cudng vé ky nang va kién thiic dé giai quyét cac
van dé lién quan dén bénh phong.

Cac khai niém chinh
Hiéu biét vé bénh phong

Bénh phong la gi?

Bénh phong la can bénh gay ra do vi khuan Mycobacterium leprae, ch(iyéu anh hudng
dén da va than kinh ngoai bién. Bénh phong con dugc goi la bénh Hansen, dat theo
tén ngudi phat hién vi khuin gay bénh. Bénh cé thé gap & ca hai giGi va & moi Ita tudi.
Bénh tién trién rat cham nén thai gian U bénh c6 thé kéo dai nhiéu nam trudc khi cac
triéu chimg va biéu hién 1am sang xuat hién. Dau hiéu thudng gap cla bénh phong la
“nhiing miéng va da”hay cac vét bi€én mau trén da, c6 thé la mau xam nhat, d6 hoac mau
déng. Nhing viing da nay c6 thé bang phéng hodc 16i [én va khéng con cdm gidc ndng,
lanh, dau. Ching c6 thé xuat hién & bat ci nci nao trén ca thé, nhiing vét bién mau da
nay thudng khong ngua va khong gay dau (6).

Nhiing quan diém sai ldm phé bién vé bénh phong

Tuy nhan thic va hiéu biét vé bénh phong dang ngay cang dugc cai thién, van con tén
tai nhiéu quan diém sai lam phd bién sau day:
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o Bénh phong la bénh nan y. Piéu nay la sai. Diéu tri bang da hoéa tri liéu (MDT) c6 thé
ch(ra khoi bénh phong. Trong vong 20 nam qua, han 14 triéu ngudi da dugc chira
khoi (1). WHO cung cap MDT cho bat ky nudc nao c6 nhu cau nhu mét phan nd luc
clia t6 chuc dé loai trir bénh phong. Dich vu chiia tri bénh dugc cung cap mién phi
tai cac trung tam y té (6).

e Bénh phong rdt dé ldy lan. Diéu nay la sai. Mac du bénh phong c6 thé lay truyén tu
Nngudi qua ngudi (thdng qua tiép xuc véi dich mii va miéng clia ngudi bénh), tuy
nhién day khéng phai can bénh dé lay. Chi nhiing ngudi ¢6 s6 lugng I6n vi khuan cé
thé truyén bénh sang ngudi khéc, do dé, nguy co lay bénh & da s6 bénh nhan phong
rat thap. Ngugi ta cling udc tinh rang 95% dan sé thé gidi cé kha nang dé khang tu
nhién ddi véi bénh phong, khién cho viéc lay truyén gan nhu khéng thé. MDT ¢6 hiéu
qua rat tot trong viéc tiéu diét cac vi khudn gay bénh, do vay mét khi ngudi bénh da
st dung liéu phap MDT, nguy ca lay nhiém ciing khéng con (7).

Phadn irng phong

Mét s6 bénh nhan phong c6 thé gap phéi“phan tng phong”. Day la mét phan phén ting
cla co thé vai bénh phong. Diéu nay khong c6 nghia la bénh dang chuyén bién xau
hodc cac liéu phap diéu tri khong cé hiéu qua (6). Pay cé thé duac coi la nhing phan
Uing di ing - ca thé phan tng chéng lai su hién dién ctia vi khuan bénh phong, tuy nhién
lai gdy thuong tén cho cac mé té bao trong qua trinh phan ting nay. Do vi khuan gay
bénh phong tdn céng vao cac day than kinh ngoai bién nén cac khu vuc nay thudng
bi thuong tén trong qua trinh phan ting phong. Tén thuong than kinh c6 thé xay ra rat
nhanh chéng, va do d6 phat hién sém va gigi thiéu ngusi bénh dén cac dich vu y té
thich hop dé diéu tri la rat quan trong dé tranh nhiing thiét hai khéng thé sira chia.
Phat hién sém va diéu tri cac ton thuong than kinh la nhiing thach thiic 16n ctia chuong
trinh kiém soéat bénh phong do s6 ngudi mac bénh phong cé nguy ca phan ting va tén
thuong than kinh 1én t&i 30 % (8).

Suy giam chirc ndng phéi hop trong bénh phong

Ton thuang than kinh do bénh phong cé thé dan dén mét loat cac triéu ching suy gidm
chuc nang (9). Cu thé, ton thuong than kinh cé thé dan dén khiém khuyét giac quan,
chang han, ngudi mac bénh phong c6 thé bi mat cdm giac & tay va chan. Tén thuong
than kinh cling c6 thé dan dén suy yéu co, chang han nhu ban tay, ban chéan va / hoac
cd mét clia ngudi bénh c6 thé bi yéu di hoac té liét. Bénh phong cling thudng lam cho
da tré nén khé rap, do tén thuong & cac day than kinh kiém soat mé hoi. Boi vai nhiéu
ngudi, nhiing triéu ching suy gidm chic nang c6 thé dan dén cac van dé va cac bién
chung nghiém trong hon.

Vi dy, do bi mat cam giac & ban tay va ban chan, ngudi bénh thudng tu gay thuong tich
ma khong biét. Vi khong cdm nhan dugc su dau dén ti cac vét thuong, ho khong thay
can thiét phai tim cach diéu tri, diéu nay c6 thé dan dén nhiém trung, tiéu hao té€ bao
va ton thuang xuong va kha nang mat chan tay. Yéu ca va té liét chan tay thusng dan
dén ciing khdp va bién dang. Giac mac tén thuong, ma duc, 4p nhan tang cao, mat kho,
khong chép mat va co thé dan t6i khiém thi, mu Ida. (10). Da kho cé thé bi nit, tao ra
khe h& d€ nhiém tring c6 thé lay lan nhanh chéng vao cac khdp va xuong, gay rung
cac ngon tay va ngon chan(10).
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Tac dong ctia bénh phong

Tdc dong chiuc nang

Su suy gidm chiic nang do bénh phong c6 thé gay khoé khan cho ngudi bénh trong viéc
thuc hién cac hoat ddng hang ngay. Vi du, nhiing nguai bi mat cam giac hoac kha nang
clr déng ban tay sé gap khé khan hon trong nhiing céng viéc don gian nhu luén kim
hodc cdm mudng an va nhiing ngudi khong thé nhac ban chan (chiing“chan rét”) sé gap
kho khan vé di lai. Theo udc tinh bénh phong dan dén khuyét tat & khoang 20-25% sé
ngudi mac bénh (9). Phat hién sém bénh phong va diéu tri dung cach két hgp véi kiém
tra thudng xuyén la bién phap dé ngan nglia khuyét tat (11).

Tdc déng xa hoi

Nhin chung, van dé c6 tac déng I6n nhat d6i véi ngudi mac bénh phong khéng phai la
su suy yéu vé thé chat hodc tham chi la ca nhiing han ché vé mat chiic nang ma la su
ky thi va xa lanh ctia xa hoi. Nhirng ngudi mac bénh phong thay ré qua cac biéu hién
vé ngoai thudng khong thé tim dugc viéc lam hodc két hén, va do dé phai phu thuéc
vao ngudi khac vé mat tai chinh va cham séc suc khoe. Tu ky thi cling kha thuong gap &
nhiing ngudi nay — ho d8 16i cho ban than vé bénh tat clia minh, két qua la cdm giac tu
thay minh vé dung d6ng thai mat di tu trong, hy vong va muc dich s6ng. Thong thudng,
ngay ca nhiing ngusi da dugc chita khoi bénh phong sé van tiép tuc trai qua nhiing hé
qua tiéu cuc cla su ky thi va phan biét doi xu.

Dau do trong tai liéu huéng dan nay da néu ra thuc té rang phu nit khuyét tat thudng
la d6i tugng dé bi ton thuong va chiu nhiéu thiét thoi hon trong xa hoi. Biéu nay ciing
dung d6i vai nhiing phu nir cé bénh phong. Su thiéu hiéu biét va nhan thic néi chung
trong cong dong vé bénh phong, chang han nhu viéc nhan thiic bénh la do di truyén
hay lay nhiém, c6 thé chira dugc hay khéng, c6 su tac ddng dén cac méi quan hé, hén
nhan va gia dinh. Nhiéu phu nit mac bénh da bi chdng ruéng bo, dac biét la néu ho chi
vlia mai két hén khong lau, con véi nhiéu phu nit chua lap gia dinh bénh phong c6 thé
gay han ché rat 16n déi véi trién vong hén nhan cla ho.

Tdc déng kinh té

Bénh phong c6 thé gay ra tac déng kinh t€ dang ké cho ca nhan va gia dinh cia ho. Ngudi
bénh khong c6 kha nang lam viéc, hodc khéng thé tiép tuc lam viéc do suy gidam chuc
nang gay ra b&i bénh phong. Ngudi bénh cling c6 thé bi mat viéc lam vi su ky thi d6i v6i
bénh phong. Vi du, ngudi ta thusng khong muén mua cac mat hang thuc pham tir mot
ngudi cé bénh phong, vi lo sg nhiém bénh. Ngoai ra con cé van dé vé cac chi phi lién
quan dén qua trinh chira bénh. Tuy thuéc diéu tri dugc mién phi, viéc ti€p can ca sdy té
3 cac nudc c6 thu nhap thap thuang gan lién véi chi phi di lai va hao tén ngay céng lao
doéng. Ngoai ra con co cac chi phi diéu tri gia tang nhu phi nhap vién hoac tién mua giay
dép bao vé, dung cu chinh hinh. Nhiéu ngudi bénh khéng muén tiép can dich vu y té
vily do khéng co da tién trang trai cac chi phi nay. Két qua 1a, ho cé thé gap phainhing
can bénh thi cap va tac dong clia khuyét tat 1én cudc séng clia ho cang tram trong hon.
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Cdc trai phong

Cho dén vai thap ky trudc day, phuong phap chia tri hiéu qua bénh phong van chua
dugc tim ra, va do vay nhiing ngudi mac bénh phong thudng dugc céch ly trong cac
trai phong. Su cach ly nay dugc thuc thi trén co s& phap luat quy dinh. Khi da c6 bién
phap diéu tri hiru hiéu, nhiéu trai phong da bi déng cua, tuy nhién, nhiing trai nay van
cOn ton tai 8 mot s6 nudc. Nhiéu ngudi bénh séng trong cac khu dinh cu nay trong mét
thai gian dai ma khong cé méi lién hé véi cac thanh vién gia dinh truéc day. Trong s6
nay, nhiing ngudi mac khuyét tat dang nang co thé phai séng phu thudc vao viéc an xin
hodc trg cap clia cac t chuc tu thién (4).

Trai phong

An Do 1a dat nuSc c6 ty lé ngudi mic bénh phong cao nhét. Nam 2005, mot t6 chiic cla
nhiing ngudi mac bénh phong da tién hanh mot cudc diéu tra quéc gia vé cac trai phong &
An Do. Cudc khdo séat nay cho thay trén ca nudc van con khoang 700 trai phong va khoang
200 000 bénh nhan phong cling céc thanh vién gia dinh ctia ho dang song tai cac trai nay.
Trong s6 nay, khodng 25 ooo nguai kiém séng bang viéc an xin. Tai nhiéu trai phong, khong
hé c6 nha vé sinh, nudc uéng hodc cac co sG gido duc. Cong dong xung quanh tranh tiép
xUc vGi ngudi séng trong cac trai phong, va két qua la ho gdp kho khan khi tiép can vai giao
thong va cac cong trinh cong cong khac.

Yéu cau quan trong dat ra la chinh phd cac nuéc va cac té chic phi chinh phi hé tro
qua trinh hoa nhap cong déng ctia nhirng ngudi mac bénh phong, gitip ho nhan thic
dugc vé quyén lgi chinh dang clia minh va lam viéc véi ho dé loai bd su ky thi va phan
biét d6i xr. PHCNDVCP ciing c6 thé déng mét vai tro tich cuc trong qud trinh nay. O
nhiing ndi tai dinh cu tai cdng dong khéng phai la mét lua chon, chdng han nhu trong
trudng hagp ngudi bénh khéng mudn rai trai phong, PHCNDVCD ¢6 thé gitp ho séng
hoa hgp véi cong déng xung quanh va dan ma ctia thé gidi tach biét ctia minh dé don
nhan nhirng ngudi khac. C6 nhiéu vi du trén thé gidi vé viéc cac trai phong dan tré lai
thanh nhiing ng6i lang binh thudng.
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Phat trién cdng dong nha su hé tro cta chinh phu

Vao cudi nhirng nam 1980, mét trai phong & Manus, phia tay bac Brazil, da bi dong clra va
nhiing ngudi cé bénh phong dugc hé trg tai dinh cu & Lago de Aleixo thudc ngoai vi thanh
phé. Tai thai di€ém nay, co s& ha tang & Lago de Aleixo con rat han ché, c6 rat it cac loai hinh
dich vu, chdng han nhu khéng cé nudc udng va trudng hoc. Véi su hé trg tir gido hoi dia
phuong, nhitng ngudi mac bénh phong tap hop nhau lai cing giai quyét nhirng van dé
nay. Ho xay mét nha may gach va mét hé théng phan phéi nudc, sau nay ho tiép tuc lap mét
trang trai ga, m& nha hang va trudng hoc. Cong dong ctia ho ngay mét I6n manh hon va khi
chinh phd cung cép cac ¢ s& ha tang va dich vu bé sung, nhitng ngudi khac bat dau dén
dinh cu tai day. T6i nay, Lago de Aleixo da tré thanh moét phan clia thanh pho, va nhiéu nguai
khong biét rang mét thoi n6 da tiing la khu dinh cu cho nhirng ngudi mac bénh phong.

Long ghép ngudi bénh phong vao cac hoat déng cia PHCNDVCD

Mac du bénh phong van la mot can bénh co ty lé luu hanh thap, tham chila vé cing hiém
gép & nhiéu khu vuc, cac dich vu danh cho bénh nhan phong - chan doan, diéu tri, phong
nglia, cham soc khuyét tat va phuc hoi chiic nang - sé can phai dugc duy tri lau dai (9).

Trudc day, cac dich vu nay da dugc chuyén mon hoa va tach biét, nhung hién nay hgp
nhat cac dich vu vao hé théng y té néi chung dugc coi la chién lugc phu hop nhat (9).
Diéu nay cling c6 tac déng dén cach thic cung cap dich vu phuc hoi chiic nang cho
bénh nhan phong.

Dich vu hé trg phuc hoi chiic nang cho bénh nhan phong da thudng dugc phat trién
song song vdi cac dich vu phuc héi chiic nang “chinh thédng”. Chang han, nhiéu té chuic
phi chinh phi quéc té va quoc gia da thiét lap cac dich vu phuc héi chic nang (ca phuc
hoi chic nang vé sutic khoé va kinh té xa héi) danh riéng cho nhiing ngudi mac bénh
phong, trong khi d6, cac dich vu phuc héi chiic nang chinh théng nhu cac chuong trinh
PHCNDVCD thi lai chua quan tam dén nhiing déi tugng nay. Co y kién cho rang su ky
thi d6i véi bénh phong va su tén tai clia cac chuong trinh danh riéng cho bénh nhan
phong la nhimng ly do chti yéu cho viéc cac chuong trinh PHCNDVCD khong dua bénh
nhan phong vao hoat déng hé trg ctia minh (12).

Cac chuong trinh phuc héi chiic nang danh riéng cho nhitng ngudi mac bénh phong
hién dang dugc khuyén khich cung cap dich vu cho ca cdc nhém nguai khuyét tat khac,
bai ho c6 nhiéu ky ndng va nguén luc dé mang lai lgi ich cho mét nhém déi tuong réng
hon. Ho c6 thé la cac trung tam gidi thiéu chuyén khoa rat hiiu ich cho cac chuong trinh
PHCNDVCB, vi du, chuang trinh PHCNDVCD c6 thé gidi thiéu mét ngudi bi mac khuyét
tat vé thé chat tGi mot vién chinh hinh danh cho nhiing ngudi méc bénh phong. Chuong
trinh PHCNDVCD ciing dang dugc khuyén khich cung cap dich vu cia minh cho nhiing
ngudi mac bénh phong bdi hoat déng ctia PHCNDVCD da dugc cdng nhan la rat phu
hap véi nhém d6i tuong nay (4). Gan day, c6 y kién cho rang PHCNDVCD nén la lya chon
chién lugc cho nhirng ngudi mac bénh phong c6 nhu cau phuc héi chic nang (12).
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Goiy hoat déng

B&i PHCNDVCD la mét chién lugc hanh ddéng hudng téi tat ca moi déi tugng ngudi
khuyét tat, nén nhiéu hoat dong dé xuat trong tai liéu huéng dan nay ciing cé thé dugc
ap dung cho nhiing ngudi mac bénh phong. Do dé dé c6 cai nhin toan dién hon, nén
doc thém vé cac hop phan khac nhau trong chuong trinh PHCNDVCD -y té, gido duc,
sinh k&, xa hdi va nang cao vi thé. Ngoai ra, c6 thé tham khao cac an phdm nhu WHO /
ILEP Hudng dan ky thuat phuc hoi chic nang va cham séc bénh nhan phong dua vao
cdng ddng cung cap mot cai nhin téng quan chi tiét vé cac hoat déng dé xuat cho ca
ngudi quan ly va can bé nhan vién thyc hién chuong trinh PHCNDVCD (4).

Dua ngudi bi bénh phong thanh déi tugng tham gia chuong trinh
PHCNDVCD

Cac giai phap cho nhiing van dé ma ngudi mac bénh phong gép phai can dugc xem xét
tr goc dé phat trién (2). Vi vay chuong trinh PHCNDVCD can phai hoat dong trén nhiéu
[inh vuc dé dam bao rang moi bénh nhan phong déu co thé ti€p can cac chuong trinh
va hoat dong chi yéu lién quan dén phat trién . Phu nit khuyét tat do bénh phong la
déi tugng dé gap phai tinh trang bi c6 lap vé mat xa héi va diéu kién séng thap, chuong
trinh PHCNDVCP can phai dam béo rang ho cling ¢6 co hdi dé tham gia va hudng lgi ti
cac hoat dong PHCNDVCD.

Sturc khée

Nhimng ngudi mac khuyét tat lién quan dén bénh phong sé can can thiép y té€ dé 1) bao
ton chic nang than kinh, 2) duy tri kha nang cir dong khép, 3) bao vé thiluc, 4) hoc cach
tu cham soc, 5) nhan dugc giay dép bao vé, va 6) ti€p can cac thiét bi hé trg. Chuong
trinh PHCNDVCD c6 thé hé trg can thiép y té thich hgp bang cach:

e dam bao rang nhitng ngudi mac bénh phong va cac thanh vién gia dinh ctia ho ¢
hi€u biét vé cac dich vu y té trong cong déng clia ho va c6 kha nang ti€p can cac dich
vu nay;

e dong vién nhitng ngudi dang diéu tri bang MDT dung thudc thudng xuyén du liéu
cho dén khi dot diéu tri két thic, trang bi cho ngudi bénh kién thiic vé cac phan tng
phong dé gitip ho phat hién phan (ing va tim cach diéu tri kip thoi;

o ho trg phat trién cac nhom tu luc noi nhirng ngudi mac bénh phong cé thé thusng
xuyén gap g6 dé chia sé kinh nghiém va tim hiéu vé cach thiic tu cham séc dé ngan
chan va ki€ém soat cac van dé lién quan dén suy gidam chiic nang (xem thém phan'Y
té: Phong bénh);

e tuvan cho nguai cé triéu chliing mat cam giac vé viéc bao
vé tay, chan va mat, vi du nhu sir dung gang tay vai khi gitr
vat néng nhu ndi nau an, cac sach huéng dan nhu Rén
luyén cho ngudi khuyét tat tai cong déng (13) cung cap
thong tin chi tiét hon vé viéc ngan chan chan thuong va
di tat & ngudi bi mat cam giac;

e tao diéu kién tiép can vdi cac dung cu hoé trg vi du nhu
cac loai giay dac biét khi can, va dam bao viéc stra chlra va
bao tri cho cac dung cu nay (xem thém phanY té: Dung
cu hé tro).
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HOP 18

Tu trong va nhan pham nhd vao nhém tu luc

ALERT la mét co s3 y té chuyén vé bénh phong nam 4 ria thanh phd Addis Ababa, E-ti-6-
pi-a. Vao ndm 1995, nhan vién ALERT bay t6 lo ngai vé su gia tang so lugng ngudi st dung
cac bénh vién ALERT va cac phong kham tai cong dong dé chiia tri cac vét thuong (vi du nhu
loét chan), mac du da nhan dugc tuyén truyén giao duc stc khde trong nhiéu nam. Diéu
nay da gay gia tang ap luc cho ALERT khi ma nguén luc tai chinh dé dau tu vao thiét bi hé
trg chira tri vét thuong cla ho rat han ché. D€ déi pho vai tinh trang nay, ALERT thanh lap
cac nhém tu cham séc dé khuyén khich moi ngusi chiu trach nhiém cham séc, theo doéi vét
thuang cdia minh. Dén nam 1999, da c6 téng s6 72 nhdm duac thanh 1ap va nhing két qua
tich cuc da dugc ghi nhan nhu s6 lugng thuong tich giam di va cac thanh vién nhém nang
cao tu trong, tu tin va tham gia nhiéu hon vao cac hoat déng xa hoi (14).

Gido duc

Nhiéu tré em bi anh hudng truc tiép bai bénh phong, hodc gian ti€p do cé cha me, ngudi
than mac bénh. K&t qua 1a, nhiing tré nay cé thé bi tir chi khéng dugc phép dén trudng,
budc phai bd hoc, bi ban bé xa lanh, gia dinh che gidu, hodc bi ép lam viéc kiém tién (4).
C6 nhiéu cach dé chuong trinh PHCNDVCD ¢6 thé dam bao tré em (va ca ngudi I6n) ¢
thé ti€p can cac co hoi gido duc trong cdng déng clia minh, vi du: Can bd PHCNDVCD
c6 thé gap gido vién va phu huynh dé phé bién, nang cao nhan thiic vé bénh phong
nham thay déi thai do déi véi tré mac bénh. Tham khao phan Gido duc dé biét chi tiét
vé cac hoat dong lién quan.

Sinh ké

Nh(ing ngudi mac bénh phong thudng cé hoan canh khé khan; cac van dé khac nhu su
ky thi, phan biét doi xtr va khuyét tat lién quan dén bénh phong cling gay han ché co
hoi viéc lam, khién ho da nghéo lai cang nghéo han. Hoc nghé va cé6 mét cong viéc én
dinh c6 thé la mot khai dau tét dé giup ho hoa nhap xa hoi, va la phuong thic day lui
tinh trang cé lap, phu thudc va nghéo déi thudng di kém véi khuyét tat. Khi ngusi khuyét
tat c6 kha nang déng gop vé tai chinh cho gia dinh, ho sé tham gia nhiéu han vao viéc
dua ra cac quyét dinh trong gia dinh (15). Chuong trinh PHCNDVCD c6 thé hé trg ngudi
bénh kiém ké sinh nhai bang nhiéu cach, vi du nhu giéi thiéu va cung cap théng tin cho
cac nha tuyén dung tiém nang c6 kha nang va nhu cau tuyén dung ngudi mac bénh
phong. D€ c6 danh sach cac hoat ddng cu thé, xem thém phan Sinh ké.
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Danh thuc tiém nang dé x6a bé ky thi va nghéo doi

Hiép hoéi quéc gia E-ti-6-pi-a cho ngudi méc bénh phong (ENAPAL) cam két cai thién doi
séng clia cac thanh vién cda minh dé gitp ho ldy lai niém tin vao nhan pham va gia tri ban
than. Hién nay, Hiép hdi ¢ 20 0oo thanh vién dén tl 54 hiép hoi dia phuang tai bay ving
clia E-ti-6-pi-a. Hoi da trién khai nhiéu du an nang cao nhan thiic, van déng va sinh ké trén
€0 s6 hgp tac véi cac co quan qudéc gia va quéc té. Cac du an sinh ké chiing minh rang nhiing
ngudi mac bénh phong c6 kha nang lam viéc hiéu qua dé dong gép cho cong déng nhu
moi cong dan khac. ENAPAL sir dung quy quay vong cho cac thanh vién dé ho c6 thé tham
gia vao cac hoat dong tao thu nhap. Hoi cling dua lai cac co héi gido duc cho thanh vién la
tré em, nang cao vi thé gia dinh ho dé pha v& vong luan quan cda ky thi va nghéo doi. Véi
cung muc tiéu d6, hiép hoéi thanh lap cac nhom tu luc cho phu nit mac bénh phong. Nhiing
chién lugc nay da chiing té dugc hiéu qua clia minh trong viéc tao ca héi binh déng gitp
ngudi mac bénh phong hoa nhap cong déng.

Xa hoi

Su ky thi, phan biét doi xtr va cac quan niém sai lam vé bénh phong thudng dan dén

viéc ngudi bénh khéng cé kha nang tiép can nhiing dich vu ca ban va tham gia vao céac

hoat déng clia cdng dong. Doi ngl can bo nhan vién PHCNDVCD nhan vién ¢é thé lam
nhiém vu gidm thiéu thai dé va biéu hién ky thi trong cdng déng bang cach:

o hgp tac véi cac ca nhan va té chiic khac nhu quan chic dia phuong, gido vién va cac
lanh dao tén gido, dé truyén ba thong diép tich cuc vé bénh phong;

o Xay dung hoac tham gia cac chién dich nang cao nhan thiic vé bénh phong - c6 thé
la théng qua cac bo phim, trién 1dam, phan phat t& roi tai mot loat cac dia diém nhu
cac chg, noi hoi hop cong cong, trung tam y té, trudng hoc;

» phattrién cac hoat ddng chung nhu thé thao hodc cac chuang
trinh van héa, dé nhiing ngudi mac bénh phong, ngudi khuyét
tat va khong cé khuyét tat cé thé cung tham gia - diéu nay
sé gilp thuyét phuc toan thé cong déng vé kha nang va
quyén dugc tham gia lam thanh vién binh dang trong xa
hoi clia ngudi khuyét tat.

z
( «“l{ ,
b)

Néng cao vi thé

Mot diéu quan trong can dam bao la nhiing ngudi méac bénh
phong dugc trang bi kién thiic vé nhitng quyén lgi ho xiing
dang dugc hudng va kha nang tu néi Ién tiéng ndi ctia minh dé c6 thé dugc tiép can
cac dich vu va cac nguén luc. Tu té chiic ¢ thé 1a mét cach hiéu qua dé lam diéu nay, va
trén thé gidi, nhiing ngudi mac bénh phong da tu t6 chic thanh cac nhom dia phuong
va cac hiép hoi. Cac vi du tiéu biéu bao gobm Phong trao Tai hda nhap clia ngudi mac
bénh Hansen (MORHAN) tai Brazil, Hiép hoi Tai hoa nhap cho nguai mac bénh phong
(ARPAL) tai Angola, va Dién dan quéc gia vé bénh phong & An Do. Mot s6 nhom nay da
lien két v6i nhau nhu Hiép héi qudc té vé hda nhap, T chiic tién bd vé kinh té va nhan
pham (IDEA). Nhiéu ngudi cling da tham gia cac t6 chic ngudi khuyét tat tai dia phuong.
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Cac hiép hoi nay da hoat dong tich cuc trong viéc t6 chuc hoi thdo nang cao vi thé va
cac cudc hop vé cac chu dé nhu Cong udc Quoc té vé Quyén clia Nguai khuyét tat (16).
Chuong trinh PHCNDVCD c6 thé hé trg nhimng ngudi mac bénh phong tiép can cac
nhém tu luc va cac té chiic clia ngudi khuyét tat tai dia phuong (xem thém phan Nang
cao vi thé: Nhom tu luc va cac té chiic Ngudi khuyét tat).

Khuyén khich cac chuong trinh bénh phong theo huéng hoa nhap

Chuong trinh PHCNDVCD nén khuyén khich cac chuong trinh phuc héi chiic nang bénh
phong cung cap dich vu hé trg cho nhiing ngudi khuyét tat khac. Biéu nay c6 thé mang
lai nhiéu Igi ich nhu giam bét ky thi lién quan tGi bénh phong, tao diéu kién long ghép
cta cac dich vu cham séc bénh phong vao céc linh vuc phat trién ch dao va dam bao
réng nhiéu ngudi dugc hudng Ioi ti cac dich vu hién c6 hon. G nhimg noi cé cac chuong
trinh va dich vu danh riéng cho bénh nhan phong, nén khuyén khich ho 4p dung chién
lugc PHCNDVCD dé ma réng dich vu cho nhitng ngudi khuyét tat khac (4). Xay dung
mang ludi hgp tac véi cac chuong trinh nay la can thiét dé chia sé thong tin, giam bot
su chdng chéo clia cac dich vu va tim ra nhimng cach thiic méi dé dap ing nhu cau phuc
hoi chic nang.

Xay dung va nang cao nang luc

Chuong trinh PHCNDVCD nén dac biét chu trong vao viéc xay dung va nang cao nang
luc cho tat ca cac bén lién quan dé tién tsi mét chién lugc PHCNDVCD mang tinh hoa
nhap (17). Cac bén lién quan c6 thé la can bd nhan vién PHCNDVCD, nhan vién ti cac
chuong trinh va dich vu ho trg bénh nhan phong, nguai mac bénh phong, ngusi khuyét
tat, cac thanh vién gia dinh va cac té chiic ngudi khuyét tat. Hoat ddong dé xuat bao gom:

o Tién hanh dao tao / dao tao lai cho nhan vién PHCNDVCD dé gitip ho dua nhiing ngudi
mac bénh phong vao dién déi tugng chuang trinh PHCNDVCD - dam bao nhimng
ngudi cé chuyén mén vé bénh phong dugc tham gia vao cac khéda dao tao.

o Khuyén khich cac chuang trinh va dich vu hé trg bénh nhan phong dao tao cho nhan
vién ctia minh vé chién lugc PHCNDVCD - ddm bao nhan vién PHCNDVCD dugc tham
gia vao cac khéa dao tao.

» Nang cao nhan thuc vé bénh phong clia nhiing nguai khuyét tat hién dang tham gia
chuong trinh PHCNDVCD - dam béo ho chap nhan viéc nhiing nguai c6 bénh phong
tham gia chuong trinh PHCNDVCD.

o HO trg tuyén truyén phé bién kién thiic cho nhiing ngudi mac bénh phong va cac
thanh vién gia dinh dé dam bao ho c6 kha nang tu cham séc va kiém soat bénh tat
cla minh cung cac khuyét tat co lién quan.

o Khuyén khich cac td chic ngudi khuyét tat tai dia phuong tim hiéu vé bénh phong
va chap nhan nhimng ngudi méac bénh phong la nhirng thanh vién céng déng véi cac
quyén lgi va ca héi ngang bang.
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Chap nhan ngudi bénh phong

Tai Nyala, Sudan, Hiép hoi ngusi khuyét tat dia phuong khéng chdp nhan nhiing nguoi
mac bénh phong lam thanh vién. Nhan vién cua t6 chuc hé trg bénh nhan phong Leprosy
Mission da mé céac I6p tap hudn cho céc thanh vién ctia Hoi d€ cung cap cho ho nhiing kién
thiic vé bénh phong, chdng han nhu giai thich rang bénh khong thé lay nhiém khi ngudi
bénh dugc diéu tri bang da hda tri liéu khang phong MDT. Sau cac I6p tap huan, Hiép hoi
ngudi khuyét tat da quyét dinh bat dau cung cap MDT bén canh céc dich vu da dang san cé
va chap nhan nhiing ngudi mac bénh phong lam thanh vién.
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PHCNDVCPD va khung hoang
nhan dao

Gii thiéu

Khing hoang nhan dao la mét boi canh trong d6 moét su kién (vi du nhu xung dét vi
trang, tham hoa thién nhién, dich bénh, nan déi) hay mot loat cac su kién xay ra de doa
nghiém trong dén suc khde, an toan, an ninh va hanh phuc ciia moét céng dong hay
mot nhom ngudi. Kha nang ting phé clia cdng dong dé bi suy giam va can cé ho tro ti
bén ngoai (2).

Khing hodng nhan dao c6 thé gay thiét hai l6n vé ngudi do thuong vong va lam giam
kha nang dap ing nhiing nhu cau co ban nhu thuc pham, nudc, ngi & va vé sinh moi
trudng. N6 cling c6 thé tac ddng dén kinh té nhu gay thiét hai vé co s& ha tang, cay trong
va nha &, hay lam tang ty & that nghiép (3). Khing hoang nhan dao co6 lién quan dén
van dé khuyét tat va phuc héi chiic nang dua vao cong dong vi n6 cé thé anh hudng
dén nhiing ngudi khuyét tat hién co va con co thé tao ra mot thé hé ngudsi khuyét tat
md&i cling can ho trg va gilp dé (4).

Da c6 nhiéu thay déi trong linh vuc nhan dao trong vai nam qua dé dam bao hoat dong
nhan dao va tng pho co hiéu qué hon. Phan nay cda tai liéu bé sung sé néu bat mét vai
trong s6 nhing thay déi nay, tim hiéu vai trd cia cac chuong trinh PHCNDVCD trong
khiing hodng nhan dao va cung cap céc ggiy vé cach dam bao suhoda nhap va tham gia
cla nhiing ngudi khuyét tat va cac thanh vién gia dinh ctia ho trong hoat ddng nhan dao.

S i S
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Tiép can cho moi ngudi

Chién dich “Tat ca cung dugc ti€p can” da dugc phat déng ngay sau khi song than tan pha
phan I6n khu vuc ven bién cla Sri Lanka vao ngay 26 thang 12 nam 2004. Chién dich dugc
thuc hién bai Mat tran lién hiép cac té chiic ngudi khuyét tat (mot té chic bdo trg qudc gia
dugc két hgp béi 18 t6 chiic ngudi khuyét tat dia phuong), Hiép hoi Chan thuang cot séng,
Motivation, CBM, John Grooms, T6 chuic TU Thién Quéc Té cho ngudi tan tat - Handicap
International vaBo Y té.

Muc dich ctia chién dich la thic ddy hoa nhap cong déng va nhu cau dugc clru trg sau tham
hoa s6ng than, nhu cau tai thiét va phuc hoi chiic nang clia nguai khuyét tat & Sri Lanka. Dac
biét, chién dich da tap trung vao viéc xay dung lai mot Sri Lanka than thién - ddm bao cho
ngudi khuyét tat c6 thé ti€p can tat ca cac cong trinh cong cdng, giao théng, nai lam viéc,
dich vu va co s& ha tang. Diéu nay chua bao gid la dé dang cho ngudi khuyét tat & Sri Lanka
ngay ca trudc khi xay ra tham hoa song than, tuy nhién, viéc tai thiét trén dién rong sau dé
chinh la mét dip t6t dé nhu ciu clia ho dugc xem xét va gidi quyét.

Uy ban bét dau té chiic hop hai tuan sau thdm hoa séng than, trong d6 mai nhiing ngudi
chiu trach nhiém vé phuc hoi va tai thiét, bao gém dai dién chinh pha, cac té chic phi chinh
pht Sri Lanka va quéc té, va cac co quan nha nuéc t6i tham du. Muc dich clia cac cudc hop
nay la dé gilp tat cd moi ngudi nhan thic dugc su can thiét phai dap ing cac co hoi va
quyén lgi cho ngudi khuyét tat (trong dé c6 nhu cau tiép can véi cac goi clu trg duge phan
phdi va noi trd an tam thai) va déng thai cing dé dua ra cac tu van ky thuat, cdc nguén luc
va ho trg cho nhirng d6i tugng nay.

Két qua clia chién dich nay la cac don vi tham gia kién thiét va phuc héi da rat san sang nhin
nhan va xem xét giadi quyét cac van dé vé ngudi khuyét tat - Cac quy dinh vé kha nang tiép
can cta ngudi khuyét tat da dugc dua ra - viéc xay dung mdi tat ca cac cong trinh phai tinh
dén cac quy dinh nay va nhiing cong trinh bat tién cho ngudi khuyét tat can dugc cai tién,
stfa chira trong mot khoang thai gian quy dinh. Chién dich nay van dang tiép tuc dugc thuc
hién & Sri Lanka va gi& day tap trung vao hé trg hda nhap cho ngudi khuyét tat trong boi
canh rdng hon, bang cach thuc day cac quyén va co hoi binh dang ctia ho vé gido duc va
viéc lam.

Chuyén thé tur (4)

48  HUGNG DAN PHCNDVCD > 7:TAILIEU BO SUNG



Muc tiéu

Ngudi khuyét tat va gia dinh clia ho dugc tham gia vao cac hoat déng ho trg nhan dao
bao gém céng tac chuan bi, iing phé khan cap va cong tac phuc héi.

Nhiém vu cua chuong trinh PHCNDVCD

Nhiém vu ctia chuong trinh PHCNDVCD la (i) ho trg ngudi khuyét tat, cac thanh vién gia
dinh va coéng déng chuén bi cho cac cudc khiing hodng nhan dao tiém tang, (ii) dam
bdo ngudi khuyét tat dugc tham gia cdng tac ing pho va phuc héi sau khiing hoang
nhan dao, va (iii) lién két nguai khuyét tat va cac thanh vién gia dinh ho véi cac dich vu
va bién phap ho trg thong qua cac kénh nhan dao.

Két qua mong doi

o Ngudi khuyét tat va gia dinh cla ho dugc chuan bi tng phé véi khiing hodng nhan
dao.

o Ngudi khuyét tat va gia dinh cla ho dugc xac dinh va dugc giai quyét cac nhu cau
trong qua trinh Ung phd véi khiing hodng nhan dao.

o Ngudi khuyét tat duoc tinh dén trong qua trinh 1ap ké hoach va trién khai cac chuang
trinh phuc héi va nhan dao

o Co s@ ha tang dugc xdy dung lai sau mot cudc khiing hoang nhan dao dé tiép can
cho nguai khuyét tat.

o Cacdich vu va bién phap ho trg dugc tai lap hodc hinh thanh sau khiing hoang mang
tinh thuan tién, dé tiép can va dap ung dugc nhu cau ctia ngudi khuyét tat.

Cac khai niém chinh
Khuyét tat va khiing hodng nhan dao

Nguai khuyét tat Ia mét trong nhirng nhém thudng bi de doa nhat trong cac cudc khiing
hoang nhan dao (5). Sau day la danh sach mot s6 cac yéu té khién cho ngudi khuyét tat
tré thanh d6i tugng dé bi ton thuong, yéu thé.

Bi cach ly - cac chinh sach va hoat dong khéng phu hop clia cac céng déng va cac co
quan lién quan trong viéc cung cap vién trg nhan dao va bién phap can thiép c6 thé dan
dén viéc cach ly nhitng ngudi khuyét tat ra khoi cac hoat dong hé trg nhan dao (6,7).

Nhan thic kém - thong tin vé cac méi nguy hiém va rui ro, cAnh bao cac su kién sap tai
va tu van vé cac hanh déng can thiét trong va sau khiing hoang thudng khéng dugc
trinh bay bang hinh thiic dé ti€p can cho ngudi khuyét tat. Do dé ho kho c6 thé nhan
biét dugc cac tin hiéu canh bao, hay hiéu dugc va lam theo cac huéng dan phai lam gi,
di dau hodc dén nai nao dé dugc giup dé (7).
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Cac mang luéi ho tro xa hdi bi pha v& - mang Iugi xa hoi c6 tam quan trong dac biét
déi véi ngudi khuyét tat, nhiing ngudi phai dua vao su cham soc va ho trg clia cac thanh
vién gia dinh, ban bé va hang xdom (xem thém phan Xa hoi: Ho trg ca nhan). Cac mang
lugi nay thudng dé bi anh hudng trong khiing hoang, vi du nhu ngudi khuyét tat co thé
bi tach khéi nhiing ngudi cham s6c hodc ngudi cham séc clia ho o thé bi thuong hoac
bi chét.

Cacrao can vat ly - trong cac tinh huéng khdng hoang, maéi truéng vat chat thudng bi
thay d6i, khong chilam trdm trong thém cac rao can hién tai ma con cé thé tao ra nhiing
rao cdn mai cho ngudi khuyét tat. Nhiéu ngudi khuyét tat cé thé bi mat cac thiét bi trg
giup nhu chan tay gia, nang, may trg thinh va kinh (4). Két qua la nhiéu nguai khuyét tat
sé kho khan han trong viéc tim kiém su gitip d6 va hé trg trong cac tinh huéng khing
hoang. Vi du: ho c6 thé khong thé tiép can vaéi thuc pham, nudc, nai &, nha vé sinh va
cac dich vu cham séc suic khoe (4).

Dua doi tuong nguoi khuyét tat vao dién can hoé trg

clia cac chuong trinh hoat déng nhan dao

Mac du c6 bang chiing cho thay rang nhiing ngudi khuyét tat bi anh huéng véi mic do
khac nhau trong khiing hoang, ho thudng khéng dugc dua vao dién doi tugng clia cac
hoat dong nhan dao (8,9). Trong khi d6, Piéu 11 cta Céng udc qudc té vé Quyén cla
Nguai khuyét tat da néu ré can quan tam hé trg ngusi khuyét tat trong cac tinh hudng
khang hodng nhan dao.

“Cac quoc gia thanh vién clia cdng udc nay phai thuc hién tat ca cac bién phap can thiét
dé bao vé an toan ngudi khuyét tat trong cac tinh huéng nguy hiém, trong dé cé xung
dét v trang, trudng hap khan cap va tham hoa thién tai phu hgp véi nghia vu ctia ho
theo luat phap qudc té, bao gém ca luat nhan dao quoc té va luat nhan quyén quoc té,
“(10).

Su tham gia clia nhitng ngudi chiu anh huéng cta khiing hodng nhan dao cé y nghia
I6n trong cong tac hé trg nhan dao (5). Piéu quan trong la ngudi khuyét tat va cac td
chuc dai dién cho ho khong chi tham gia véi tu cdch nhitng ngudi hudng Igi ma con
la doi tac trong céng tac tng phd va hoat dong nhan dao. Néi cach khac ho cling sé
du phan vao qua trinh danh gia, thiét ké, trién khai, giam sat va danh gia hiéu qua cac
chuong trinh hé trg.

Tiép can chum

K& tir nam 2005, da cé nhiéu né luc dé€ nang cao hiéu qua ing pho quéc té véi khing
hoang nhan dao. Muc tiéu téng thé |a ddm bao rang cac bién phéap cuu trg va bao vé
toan dién dua trén nhu cau dén dugc véi nhiéu ngudi mét cach hitu ich va kip thai. Mot
trong nhiing thay d6i I6n trong céac gidi phap tng phé véi khiing hoang nhan dao la su
phat trién va thuc hién cac phuong phap phan chia hgp phan.

Phuong phap phan chia hgp phan tang cudng phéi hop trong va gilra cac kénh ho trg
nhan dao (nhuy t&, gido duc, ctiu trg khan cap) bang cach xac dinh r vai trd va trach
nhiém ctia minh trong mét cuéc khiing hodng nhan dao. Phuong phap phan chia hgp
phan gitip cho cdng déng nhan dao qudc té trd nén co té chic, co trach nhiém va chuyén
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nghiép hon, tré thanh d6i tac tét hon cho cac chinh pha, chinh quyén va xa héi dan su
dia phuong.

O cap d6 toan cau, c6 11 hop phan tat ca (xem bang 1). Mdi hop phan duagc quan ly bai
moét cd quan, chang han, hop phan y té toan cau dugc quan ly bdi T6 chiic Y t€ Thé gidi
(WHO), c6 trach nhiém thiét 1ap cac tiéu chuan va chinh sach, xay dung nang luc ting pho
va ho trg hoat déng nhan dao. Trong méi hop phan, cd mét s6 co quan, té chiic phailam
viéc cing nhau dé dam bao su phdi hop nhip nhang trong qua trinh tng phé véi khing
hoang nhan dao, chdng han, hgp phan y té toan cau bao gébm hon 30 co quan, t6 chiic,
trong dé c6 Quy Nhi ddng LHQ (UNICEF), Lién doan Chirthap dé quéc té, Té chic Trang
ludi liém do (IFRC) va T6 chuic tan tat qudc té - Handicap International.

O cap quéc gia, khi moét cudc khiing hoang nhan dao xay ra, mét s6 hodc tat ca cac hop
phan cé thé phai hanh déng, tuy nhién, diéu quan trong can luu y la ching c6 thé duoc
goi bang tén khac nhau, vi du nhu cac hgp phan cling cé thé dugc goi la cac kénh va
do céc co quan khac nhau quan ly. Cac quéc gia thanh vién cling ma clra cho tat ca cac
bén lién quan hé trg, cung cap cac dich vu trong khu vuc bi anh huéng, bao gom ca cac
nha tai tro. G cap quéc gia, cac hap phan chiu trach nhiém dam bao su phdi hop toan
dién va hiéu qua dé tao diéu kién cho:

o danh gia va phan tich nhu cau hé trg

e chuan bi cho céc trudng hop khéan cap

e Xay dung ké hoach va chién lugc

o 4p dung céc tiéu chuén

e theo doiva bao cdo

e van déng va huy déng cac nguon luc

e dao tao va nang cao nang luc

Phuong phap phan chia hgp phan thich hop vai cac chuong trinh PHCNDVCD hoat dong
tai cac khu vuc trai qua khiing hoang nhan dao. PHCNDVCD tap trung vao nhiéu kénh
phét trién khac nhau nhu'y té, gido duc, sinh ké va xa hoi va ddm bao su tham gia ciing
nhu kha nang ti€ép can cac kénh nay cia nguai khuyét tat va cac thanh vién gia dinh ho.
Nhiém vu ctia chuong trinh PHCNDVCPD trong khiing hodng nhan dao khong ¢6 gi thay
déi. Tuy nhién, trong nhiing giai doan nay, chuong trinh PHCNDVCD can tap trung hop
tac vai hgp phan/ cac kénh & cap qudc gia, khu vuc va / hodc cdng déng dé dam bao
cac nhu cau ctia nguai khuyét tat va cac thanh vién gia dinh ho dugc dap ung. Phuong
phap phan chia hop phan ciing tao ca hdi cho chuong trinh PHCNDVCD tan dung cac
nguén luc bén ngoai (tai chinh, ky thuat) cho cac hoat ddng hé trg ngudi khuyét tat
trong khiing hoang nhan dao.
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Bang 1: Cac hop phan nhan dao toan cau

Té chiic chiu trach nhiém diéu phéi

KHU VUC CHUYEN MON KY
THUAT:

Y té

T6 chirc Y t€ Thé gidi (WHO)

Dinh dudng

Quy Nhi déng LHQ (UNICEF)

Nudc sach, vé sinh (WASH)

UNICEF

Nai trd an khan cdp va cac vat tu
phi luong thuc

Cao uy Ti nan Lién Hiép Quéc (UNHCR) cho céc tinh
hu6ng xung dét va Hiép héi chir thap d6 quéc té
(IFRC) vé ho trg tham hoa

Gido duc

UNICEF and T6 chuic Save the Children

Noéng nghiép

T6 chiic Nong Luang Lién Hgp Quéc (FAO)

CAC CO QUAN LONG GHEP

Diéu phoiva quan ly

UNHCR va T6 chtic Di cu Quéc té (I0M)

Bao vé

UNHCR

Phuc héi sém

Chuong trinh Phat trién Lién Hop Quéc (UNDP)

KHU VUC DICH VU THONG THUONG

Hau can Chuong trinh Luong thuc Thé gidi (WFP)

Lién lac khdn cap Van phong diéu phoi cac van dé nhan dao cda Lién

hop quéc (OCHA), UNICEF va WFP

Chuyén tir khiing hoang sang phat trién

Trong mét cudc khiing hoadng nhan dao, thudng cé mét lan séng hé tro 6 at tir cac té
chuc bén ngoai, két qua la moét sé ngudi khuyét tat cé thé nhan dugc nhiing dich vu hé
trg t6t hon so véi nhiing gi ho ¢ dugc trudc dé (7). Khuyét tat la mot van dé vé phat
trién can quan tam lau dai, do d6 diéu quan trong la cac t6 chiic bén ngoai noi trén co
su hop tac v6i cong déng ngudi khuyét tat sinh séng dé dam bao kha nang tiép tuc hd
trg mot cach bén viing cho ngudi khuyét tat sau khi nhiing t6 chdc nay rdi di. La mot
chién lugc phat trién toan dién dua vao cong dong, chuang trinh PHCNDVCD ¢ mot
vai tro quan trong trong qua trinh nay.

Gaoiy hoat déng

Céac hoat dong sau day dugc xay dung xoay quanh ba cong tac chinh: chuan bi (cac
hoat dong va cac bién phap thuc hién truéc mot cudc khiing hoang tiém tang véi muc
dich gidm bét hau qua), iing pho khan cap (cung cap cac hinh thic hé trg dé dap ung
viéc bdo ton mang séng va cac nhu cau sinh hoat ca ban ctia cac nan nhan) va phuc hoi
(phuc héi va cai thién diéu kién song da co trudc khing hoang).
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H6 tro ngudi khuyét tat chuan bi ting pho véi cac khiing hodng tiém tang

Cac hoat ddng ma chuong trinh PHCNDVCD c6 thé thuc hién dé dam bao ngudi khuyét

tat, gia dinh va cong déng dugc trang bi nhiing kién thiic va ky nang can thiét dé ing

pho véi mét cudc khiing hoang cé nguy co xay ra (chang han nhu thién tai) bao gom:

¢ nang cao nhan thiic cong dong vé tam quan trong cula viéc tinh dén d6i tugng ngudi
khuyét tat trong cong tac chuan bi ting pho véi khiing hoang, vi du nhu té chiic dao
tao nang cao nhan thiic vé khuyét tat cho can bo dia phuang, Gy ban kiém soat tham
hoa, nhan vién cap ctu va cac thanh vién cong dong;

e théng bao cho nhiing ngudi khuyét tat vé quy trinh 1ap ké hoach chuan bi sdn sang
Uing phé vai véi tham hoa va khuyén khich ho tham gia, chdng han trong ban kiém
soat tham hoa;

e lap danh sach ngudi khuyét tat song trong cong déng, ghi chd noi ho sinh séng va
nhirng nhu cau co thé cé trong tinh huéng khing hoang;

o dam bao ban sao clia ca sG dit liéu trén dugc luu gilr tai cac dia diém khac nhau (vi
du nhu tai tru s& chinh cuia t6 chiic hodc mét don vi déi tac) béi thong tin thudng bi
that lac trong diéu kién khiing hoang;

e thoéng bao cho nhiing nguai khuyét tat vé cac
hoat déng chuan bi sén sang ting pho trong
cdng dong va khuyén khich ho tham gia,
chang han trong cac bai tap so tan;

e tuvan cho cac bén lién quan vé viéc dam
bao cac bién phap chuan bi dé ti€p thu véi
ngudi khuyét tat, vi du nhu vé hé théng
canh bao, quy trinh so tan va noi trd an
khan cap;

o khuyén khich va hé trg nguai khuyét tat
va gia dinh ho tién hanh céac bién phap
chuén bi ting phé tai nha:

- xac dinh nhiing dia chi dang tin cay
dé xin hé trg trong trudng hgp khan cap;

— tich tr&r thém cac loai thuéc men thiét yéu, chang
han nhu thuéc déng kinh, cac thiét bi / vat dung, vi du tui dung nudc ti€u cho
ngudi bi chan thuong tdy séng, va cac thiét bi ho trg;

- tao cac gidy td ghi chép thong tin cap nhat vé nhu cau ca nhan, vi du nhu
thu6c men va nhu cau théng tin lién lac;

- thuc hanh ky thuat so tan, vi du nhu st dung cac tuyén dudng so tan dén noi
tra an.

Dam bao cac bién phap ung phé khan cap da tinh dén déi tuong
nguoi khuyét tat

Tim hiéu thu'c trang tai céng déng

o Cap nhat ca s& di liéu nguadi khuyét tat va san sang cung cap cho cac bén lién quan
tham gia hoat déng ting phé khan cap.
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Xac dinh xem cac dich vu hé trg da ton tai ti trudc khing hoang cé dang hoat déng
binh thudng hay khéng.

Thiét Idp quan hé déi tdc méi véi cdc bén lién quan vé nhédn dao

Tim kiém va lién lac véi cac bén lién quan hoat dong trong linh vuc nhan dao trong
cbng dong.

Nhan dién vai tro, trach nhiém, nhimng dich vu va nguén luc ma ho cé thé cung cap.
Chia sé théng tin vé boi canh dia phuong va tinh hinh hién nay véi trong tam la nguai
khuyét tat.

HO trg ho xac dinh va phan tich nhu cau ctia céng déng, dac biét la nhu cau clia nguoi
khuyét tat.

HO trg ho xac dinh va phan tich nang luc clia cdng déng, dac biét la kha nang cua
nguai khuyét tat.

Cung cap théng tin vé nang luc ctia chuong trinh PHCNDVCD, vi du nhu co sé ha tang,
nhan su, quan hé déi tac hién cé, hoat dong, vv

Thiét lap co ché giGi thiéu dé c6 thé dé dang két nGi ngudi khuyét tat vai cac dich vu
va hinh thuic hé trg ca ho.

Thao luan véi ho nhiing y tudng vé hoat déng clia chuong trinh PHCNDVCD va dé
xudt cho ho cac phuong an tiép can cac nguén luc thong qua cac hgp phan/ kénh
c6 lién quan.

Pdm bdo ngudi khuyét tat va gia dinh ho duoc théng tin day du

Tiép xuc thudng xuyén véi ngusi khuyét tat dé dam bao ho dugc cung cap théng tin
day du va cap nhat vé tinh hinh hién tai.

Néu co thé, lua chon mot noi thuan tién trong cdng dong dé cung cdp thong tin cho
ngudi khuyét tat va gia dinh ctia ho vé cac hoat dong cltu trg dang dién ra va nhiing
hinh thirc ho trg co san.

Dam bao su tham gia clia nhiing nguai khuyét tat trong viéc thiét 1ap va truyén tai
cac thong tin va thong diép quan trong.

Dam bao rang ngudi khuyét tat cé thé tiép can théng tin va cac phuong phap lién lac.

Hoat déng dé xudt cho tirng kénh/ hop phdn cu thé

Chuang trinh PHCNDVCD, cling vGi nhitng ngudi khuyét tat va cac thanh vién gia dinh
ho, can dam bao cac bén lién quan G cap dia phuong, quéc gia va quéc té quan tam xem
xét nhu cau clia ngudi khuyét tat va dua ho vao dién déi tugng hé trg trong qua trinh 1ap
ké hoach va thuc hién cac hoat ddng nhan dao. Mot sé hoat dong dé xuat trong pham
vi chuong trinh PHCNDVCD cho dén tiing kénh/ hgp phan bao gém:

Hgp phan/ kénh y té

Lap danh sach d6i tugng uu tién can dén cham soc y té (vi du: diéu tri chan thuong,
sG cliu co ban, vv) va gidi thiéu dén cac dich vu thich hop.

Trong trudng hop ngudi khuyét tat can dugc su trg gilp ca nhan, di cung véi ho dén
cac cosay té.

Tién hanh thay thé cac thiét bi ho trg bi mat/ hu hdong va cung cap céc thiét bi hé trg
cho ngudi mai mac chan thuong / khuyét tat
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e Theo doéi va cung cap cac dich vu cham soc ca ban va phuc héi chic nang cho nguai
bi chan thuong va khuyét tat.

Hgp phan/ kénh dinh duéng va hau can

e Phan cong tinh nguyén vién hé trg ngusi khuyét tat nhan luong thuc phan phat.

o Tu van va ho trg cho cac bén lién quan vé nhan dao vé viéc lam cho qua trinh phan
phéi luang thuc tré nén thuan tién va dé ti€p can véi ngusi khuyét tat, chang han
nhu t6 chiic xép hang, lua chon dia diém phan phéi cu thé, lap dat cac dudng déc
tam thdi tai cac diém phan phéi.

o Pam bao khau phan an thich hgp cho nhiing ngudi khuyét tat co thé cé nhu cau thuc
phdm dac biét, vi du nhu cung cdp céc loai thic an dé nghién hodc xay nhuyén cho
nhlng ngudi gap kho khan khi nhai hodc nuét thic an.

Hap phan/ kénh tra an khan cip va vat tu phi lueng thuc

o Tuvanva hé trg cho cac bén lién quan vé nhan dao cung cap nai trd an tam thdi thuan
tién cho ngudi khuyét tat.

o Tuvanvahd trg cho cac bén lién quan vé nhan dao dé dam bao ngudi khuyét tat dugc
ho trg chan man, bat, d6 dung vé sinh, quan ao.

o Truc tiép mang cac dé6 dung dén cho ngudai
khuyét tat va gia dinh khi can thiét.

Hgp phan/ kénh Nudc sach, diéu kién vé
sinh

e Tuvanva ho trg cho cac bén lién quan vé nhan
dao dé dam bao rang cac nha vé sinh tam thoi dugc
bé tri phu hop véi ngudi khuyét tat.

e Tu van va hd trg cho cac bén lién quan vé nhan dao dé
dam bao cac diém phan phéi nudc, giéng, may bom tay, vv la thuan tién cho ngudi
khuyét tat.

o Thong bao cho ngudi khuyét tat va gia dinh ho vé thai gian va dia diém c6 thé tim
thay nudc sach va cac vat tu vé sinh.

o Cung cap théng tin bang cac dinh dang ma ngudi khuyét tat co thé ti€p nhan vé cong
tac phong chéng bénh lién quan dén ngudn nudc va vé sinh moi trudng.

Hgp phan/ kénh gido duc

o Dam bao tré em khuyét tat dugc tham gia cac chuong trinh gido duc
» Hb trg gido vién va nhiing ngudi té chiic hoat déng vé phuong thiic gitp tré khuyét
tat tham gia cac hoat dong khac nhau

Hgp phan/ kénh bién phap bao vé ngudi khuyét tat

» Nang cao nhan thuc cla tat ca cac bén lién quan vé nhan dao trong van dé bao vé
ngudi khuyét tat, bao gom bao luc, lam dung, va phan biét d6i xr dac biét la déi vai
ngudi khuyét tat tri tué, phu ni va tré em gai khuyét tat.

e Tuvan va ho trg cho cac bén lién quan vé nhan dao nham dam bao t6i da su an toan
cla ngudi khuyét tat tai nhirng noi tri an tam thai, vi du nhu lam hang rao tai cac khu
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vuc khong an toan, ddm bao dd anh sang va gitp ngudi khuyét tat doan tu véi gia
dinh / nguai cham séc cdia ho cang nhanh cang tét.

Tim kiém nhiing khéng gian than thién véi tré cung cac bién phap bao vé tré em khac
va tao diéu kién dua cac tré khuyét tat tham gia.

Xay dung cac hoat dong tuang tac ca nhan va hé trg thanh lap cac nhém tu luc cho
ngudi khuyét tat (xem thém phan Nang cao vi thé: nhom tu luc).

Tim ki€ém cac dich vu cung cap hé trg tam ly xa héi va dam bao rang nguai khuyét tat
va gia dinh ho ¢6 thé tham gia.

Hop phan/ kénh phuc héi sém, hoat déng néng nghiép

Cung cap cac phuong tién sinh ké (vi du nhu cac cong cu san xuat va hat giong) cang
sdm cang tot dé nang cao kha nang tu luc cla ngudi khuyét tat.

H6 tro nguoi khuyét tat khoi phuc va / hoac
nang cao chat luong cudc séng trong giai doan phuc héi

Khi cuéc khiing hodng nhan dao bat dau 6n dinh tré lai, co s& ha tang dan dan duoc
xay dung lai va cac dich vu bat dau dugc cung cap binh thudng. Mot cuéc khiing hoang

co

thé tao ra co hdi mai cho su phat trién (11) va cac chuong trinh PHCNDVCD nén tan

dung nhiing ca héi nay dé dam bao cdng déng thuc su dugc “xay dung lai”. Chuong
trinh PHCNDVCD dugc dé nghi thuc hién nhiing hoat dong sau day:

56

Tiép tuc nang cao nhan thic vé khuyét tat ciing nhu vé nhu cau ngudi khuyét tat va
gia dinh ho cla cac bén lién quan trong cong déng, vi du: chinh quyén dia phuong
va cac co quan don vi phat trién.

Cung céap thong tin va nguon luc vé kha nang tiép can nha &, nudc sach va vé sinh,
trudng hoc, cong trinh cdng cdng, giao thong van tai v.v cho cac bén tham gia tai thiét
- Cu thé, cac tiéu chuan téi thiéu, huéng dan thuc hién, cac tdm guang, hinh mau thuc
hién tot va cac nguyén tac khai quat hitu ich.

Lam viéc véi kénh gido duc dé ho trg tré em khuyét tat quay trd lai trudng hoc (xem
thém phan gido duc).

Lam viéc vGi cac bén lién quan dé ho tro ngudi khuyét tat va gia dinh ho tré lai véi
hoat dong sinh ké truéc kia, va hé trg ho tim cac co hoi sinh ké méi khi can (xem thém
phan Sinh ké).

Lam viéc vGi cac bén lién quan dé dam bao nguadi khuyét tat va gia dinh ho nhan dugc
su ho troxa héi can thiét dé xay dung lai méi quan hé ctia ho véi gia dinh, ban bé nham
dam bao ho c6 thé tham gia vao cac hoat déng cong déng (xem thanh phan xa hoi).
HO trg cdc nhom tu luc do nhiing nguai da tiing trai qua khiing hoang nhan dao(xem
thém phan Nang cao vi thé: nhém tu luc).
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Tao co hdi viéc lam thong qua hop tac xa

Sau khi mét tran dong dat tham khoc & Indonesia, nhiéu ngusi da bi mac khuyét tat hoac bi
roi loan tram cam sau chan thuong va mat di nguén thu nhap. Ho quyét dinh cung chung
stic thay d6i tinh hinh. V&i su hé trg ti cac chuong trinh PHCNDVCD, ho cuing thanh lap mot
hagp tac xa. Mot t6 chuc phi chinh pht cung cap vén cliing nhu hé trg ky thuét cho ho. Hop
tac xa cung cap cac khoan vay va tu van kinh doanh cho cac thanh vién dé tham gia san xuat
gach, vai batik hoac ban thuc pham. Hop tac xa da dan dan ma rong co hoi viéc lam trong
cdng déng va tang thu nhap cho cac thanh vién.
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