100 NGAY

TO CHU'C AUTISM SPEAKS

Mot bd cong cu dé hd tro céc gia
dinh c6 nhirng thong tin quan trong
can thiét cho 100 ngay dau tién sau
khi cé chan doan ty ky



TAl SAO CON BAN PUQC CHAN POAN TU KY? NO CcO
NGHIA LA GI?

Con ban di dugc chan doan 1a ty ky hoac rdi loan phd tu ky va ban di tim sy giup dd.
bay la diém budc ngoac quan trong cho maét cudc hang trinh dai. Déi vé6i vai gia dinh, n6
c6 thé 1a diém khi da trai qua cudc tim kiém cau tra loi dang nan, bay gio da duoc cho
mot cai tén, mot cai tén co thé ban khong biét d6 1a gi nhung ban di c6 tén chan doan. C6
1& ban d3 nghi ngd d6 13 tu ky nhung hy vong rang viéc danh gia s& cho cau tra 1oi khéc
di. Nhiéu gia dinh cho biét cam xtc cua ho 13n Ion gitra dau budn va nhe nhdm vi con da
dugc chan doan. Ban c6 thé cam thay hoan toan bi choang ngop. Ban ciing c6 thé cam
thay nhe nhdm vi biét raing mdi quan tam danh cho con 1a hop ly. Bat cir cam xuc nao cua
ban, ban hay biét rang cd hang ngan cha me ciing dang chia sé hanh trinh gidng nhu ban.
Ban khong don doc. C6 1y do dé hy vong. Lubn c6 sy giup d&. Bay gid ban di co chan
doan, cau hoi bay gio 1a: ban di tiép dén dau? Cudn sb tay nay dé gilp ban thuc hién diéu
t6t nhat cho con ban trong 100 ngay tiép theo trong cudc doi caa con ban. N6 tap hop
nhitng théng tin va tu van tir nhitng chuyén gia dang t6n trong va tin cay vé tu ky va cac
cha me giéng nhu ban.

Trong bg nay, thudt ngit bao trum “Tw ky” dé chi vé cac Réi logn
Phat trien Lan téa, ciing duoc biét dén véi tén cac Rai logn Pho Tu

ky, né bao gom: Tu ky, PDD, PDD -NON, va hgi chitng Asperger.

Tai sao con ban cAn chian doan Tu ky?

Cha me thuong la nhitng ngudi dau tién nhan thay dau hiéu sém cua tu ky. Ban c6 thé
nhan thay con minh phét trién khac véi nhiing dua tré cling trang laa. Sy khac biét c6 thé
da xuat hién tir khi mai sinh, hoic c6 thé tro nén dang cha y hon sau d6. Poi khi su khac
biét rat dang ké va rd rang véi moi nguoi. Trong nhitng truong hop khac, né cé thé tinh té
hon va lan dau dugc ghi nhan boi nguoi cham soéc hoic gido vién mau gido. Nhiing sy

khéc biét nay, cac triéu chiing cua tu ky, ddn hang ngan cha me giéng nhu ban tim kiém
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cau tra loi dugc dan dén l1a rdi loan ty ky. Ban c6 ty hoi minh: tai sao con tdi can chan
doan ty ky? D6 1a cau hoi hop ly — dic biét 1a bay gio chua ai c¢6 thé cung cap cho ban

cach dé chixa khoi.

T6 chirc Phét ngdn Tu ky (Autism Speaks) danh nhiéu tai tro cho cac nghién ciru y sinh
hoc trén toan cau dé tim ra nguyén nhan va céch chia tri, dong thoi voi cac bién phap
phong chéng va tri liéu hiéu qua. Chung ta da tao ra nhitng budc tién 16n va tinh trang
tién bo hién thoi khac xa véi khi cha me khong duoc cung cap bat ky hy vong nao cho
con cia minh. Nhitng bo 6c théng thai nhat cua thoi dai chung ta dang huéng su quan
tam dén réi loan nay, va chung ta dang khdng nging nghi trong viéc tim céch chia trj ty
ky. Ching ta dang song trong thoi dai cua phép mau va diéu ky diu, ching ta khéng bao
gio giam chan tai chd. Tai thoi diém nay, cac phuong phap diéu trj tot nhat c6 kha niang
hién thoi — nhimg phuong phép tri liéu va can thiép ma ban doc trong quyén sb tay nay —

la héa tri liéu, loc mau va phuong phap dung insulin.

Piéu quan trong nhat ban can ghi nhé trueée khi chdn dodn rang: con

ban la con nguoi vé cung doc dao, dang yéu va tuyét voi.

Tuy nhién, c6 mét sé Iy do khién viéc chan doan cho con ban 1 viéc lam quan trong. Mot
chan doan toan dién va chi tiét cung cip nhitng thdng tin quan trong vé hanh vi va sy phét
trién cua tré. N6 c6 thé gilp tao ra 16 trinh dé diéu tri, bang cach xac dinh nhitng diém
manh dic thd va cac thach thiic cua con tré, va cung cip nhitng thdng tin hitu ich vé
nhitng nhu cau va k§ niang nén duoc nham dén dé can thiép co hiéu qua. Mot chan doan
thudng duoc yéu cau tién hanh trudce khi ban tim dén cac dich vu cu thé nhu chuong trinh

can thi¢p som hoac cac truong hoc dia phuong.



CHAN POAN TU KY NHU THE NAO?

Hién nay, chua c6 xét nghiém y khoa ndo danh cho ty ky, chan doan déu dya trén viéc
quan sat hanh vi va cac luong gia vé tam Iy — gido duc. C4c triéu chung tu ky rat khac
biét, do d6 phai trai qua nhiéu phién dé di dén chan doan. Ban c6 thé hoi bac si nhi khoa.
Mot sb tré em duoc xac dinh 1a cham phét trién trudc khi c6 chan doan ti ky va cé thé
dugc duoc cung cap mot sb Can thiép Sém hoic Dich vu Gido duc Pic biét. That
khéng may, nhitng mdi ban tdm cua cha me d6i khi khéng duogc thuc hién nghiém tic béi
cac bac si va két qua 1a chan doan bi tré ndi. Autism Speaks va cac to chuc lién quan dén
tu ky khac dang nd luc dé gi4o duc cha me va bac si, dé tré tu ky duoc xac dinh cang sém

cang tét.

Tur luc méi sinh dén cham nhét 1a 36 thang tudi, tat ca tré em nén duoc thuong xuyén
theo ddi cac mdc phat trién. Vién Han 1am Nhi khoa Hoa Ky (The American Academy of
Pediatrics — AAP) khuyén céo rang tat ca tré em nén duoc kiém tra vé tu ky lGc 18 va 24
thang. Néu méi ban tam vé su phét trién cua tré gia ting, bac si cua tré nén gisi thiéu dén
Can thiép S6m va chuyén gia dé lugng gia vé phat trién. Ling nghe va tiép can céc cong
cu sang loc ban dau dé phat hién tu ky, chang han nhu Bang kiém Tu ky & Tré nho (M-

CHAT) nén duoc st dung. (http://www.giuptrephattrien.com/cong-cu-giup-phat-hien-cac-dau-hieu-bao-

dong-tu-ky-m-chat pl 1-1 2-1 3-598 4-459 9-2.html)

M-CHAT Ia mét danh sach cac cau hoi don gian vé con ban. Nhing cau tra 161 xac dinh
xem liéu tré ¢6 can dugc dua dén mot chuyén gia, thuong 12 Bac si nhi khoa Phat trién,
Bic si than kinh, Bac si tAm than, hoic Tam ly gia, dé danh gia thém. C6 cac cong cu
kiém tra khac, mot sd cho tré 16n hon hodc cac Réi loan Phé Tw Ky cu thé. Con ban c6
thé duoc chan doan boi mot trong sb nhitng chuyén gia ké trén. Trong mét s6 truong hop,
mot doi ngil cac chuyén gia cing danh gia con ban va cung cap cac khuyén nghi diéu tri.
Do6i ngil nay c6 thé bao gdbm: mot Nha thinh hec dé loai trir viéc mat thinh giac, mot
Nha tri liéu Ngbn ngir va Phat am dé xac dinh cac ki nang va nhu cau ngdn ngir, va

moét Nha tri liéu chire niing hoat dong dé danh gia cac ki niang van dong va thé chat.
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Mot luong gia da nganh 1a rat quan trong dé chan doan tu Ky va nhiing thach thic khac
thuong di chung véi ty Ky, Chéng han nhu cham ky nang van dong. Néu con ban chua
dugc danh gia bai mot doi ngii da nganh, ban s& muén chac chian danh gia tiép tuc duoc
thuc hién dé hiéu rd hon vé nhitng thé manh va nhu cau c& nhan caa con ban. Néu ban

muén thém nhiéu théng tin hdy truy nhap vao Mang Tri lieu Ty ky (The Autism

Treatment Network) tai: http://www.autismspeaks.org/science/resources-programs/autism-treatment-network.

TU KY LA GI?

Tu ky 1a mot thuat ngit chung dé mo ta mot nhém céc rdi loan phat trién ndo bo phac tap
dugc goi 1a cac Réi loan phéat trién lan téa (Pervasive Developmental Disorders hay
PDD). Céc rdi loan phét trién lan toa khac la Phat trién Lan téa Khéng dién hinh
(Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified hay PDD-NOS), Hoi
chieng Asperger, Hdi chitng Rett, va Réi loan Tan rd Thoi ky 4u the (Childhood
Disintegrative Disorder). Nhiéu cha me va chuyén gia dé cap dén nhdm nay véi tén goi

R&i loan Phé tu ky (Autism Spectrum Disorders).

Ban ciing c6 thé nghe noi dén thuat ngit Tu ky C6 dién hay Tu ky Kanner (dat theo tén
ctia bac si tam than dau tién mo ta vé tu ky) duoc sir dung dé mé ta dang ning nhat cua
rbi loan nay. S6 tay Chan doan va Thong ké cac Rdi loan Tam than cua Hiép hoi Tam
than Hoa Ky la tham chiéu duogc sir dung chinh yéu béi céc chuyén gia vé stc khoe tam
than va cac nha cung cip bao hiém tai Hoa Ky. Hién nay dang dung phién ban thi 4,
dugc xuat ban nam 1994, thuong duoc goi 1a “DSM-IV”. Viéc chan doan tu ky doi hoi c6
it nhat 6 dic diém vé phat trién va hanh vi dugc quan séat, nhitng van dé nay xuat hién
truéc 3 tudi, va khdng co chiing nao dan téi cac diéu kién twong ty. DSM-IV dang dugc
stra d6i. DSM-V s& nhém lai v&i nhau cac phan nhom cua rdi loan tu ky, PDD-NOS va
hoi chimg Asperger duéi thuat ngir chung 13 “Réi loan Pho Ty Ky boi cac nghién cau

cho thay khéng c6 su khac biét nhiéu giita chung. Thay vao d6, ching 1a mot phan cua
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ddi mo rong cua cac rdi loan c6 lién quan dén cac khé khan trong k¥ ning xa hoi va giao
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tiep.

TIEU CHUAN DSM-IV PE CHAN POAN TU KY

I. A Co tong s6 6 muc ( hodc hon) trong cac phan (A), (B) va (C), trong d6 ¢6 it nhat 2 muc tir phan (A) va 1 muc tir phan (B) va
(©):

(A) Suy kém Vé chat lwong trong cac tuong tac xa hoi, duoc biéu hién bang it nhit 2 trong cac triéu chimg sau day:

a) Suy kém rd rét trong viéc sir dung nhiéu hanh vi khong 11 néi nhu liéc mét voi nguoi khéc, biéu 16 qua nét mat, tu thé co thé,
ctr chi nham dé diéu chinh tuong tac xa hoi

b) Thét bai trong viéc phat trién cac médi quan hé ban bé thich hop véi mirc phét trién cua tré

¢) Thiéu sy tim kiém tu dong nham chia sé vui thich, cac quan tam va két qua dat dwoc véi ngudi khac (vi du nhu thiéu viéc
cho nguoi khac xem, mang dén hoic chi cho thay cac d6 vat quan tam)

d) Thiéu su trao ddi qua lai vé xa hoi hoac cam xuc.

(B) Cac suy kém vé chat luong trong giao tiép duoc biéu hién bang it nhat 1 trong nhiing triéu chimg sau day:

a) Cham tr& hoac thiéu vang hoan toan sy phét trién vé& ngon ngi néi ( khong cé kém theo viéc ¢d gang bi trir bang cac phuong
thirc giao tiép thay thé nhu ctr chi hay diéu bo)

b) O nhiing cé4 thé ¢ ngdn ngir day du thi tiéu chuan 1 suy kém rd rét vé kha nang khoi dau hay duy tri mot ddi thoai véi nguoi
khac

¢) St dung ngdn ngir theo cach dinh hinh 1ap di 1ap lai hodac ngdn ngit ky la

d) Thiéu véng tro choi gia v theo cach ty nhién va phong phi hoac thiéu tro choi bit chude x& hoi phi hop véi mic phat trién

cua tré

(C) Céc kiéu hanh vi, cac ham thich, cac hoat dong lap di 14p lai gioi han va dinh hinh

duoc biéu hién bang it nhét 1 trong nhiing triéu chimg sau day:

a) Ban ron bao quanh mét hoic nhiéu hon cac kiéu vui thich gii han va dinh hinh bat thuong vé cuong do hodc mirc tap trung
b) Bam dinh mot cach cting ngic rd rét ddi vai cac théi quen hodc cac nghi thirc hiang ngay dic biét, khong c6 chirc ning

¢) Cac cach thuc van dong dinh hinh va lap di 1ap lai (Vi du nhu vAy tay hoic ngén tay, nhay hoic van dong toan co thé)

d) Ban ron thuong xuyén véi cac phan cua vat thé

I1. Cham tré hoic thuc hanh chirc ning bat thuong trong it nhat 1 trong cac 1anh vuc sau day, khoi phat truée 3 tudi:

1) Twong tac xa hoi

2) Sir dung ngén ngit trong giao tiép x4 hoi , hodc

3) Choi biéu tuong.

I11. RSi loan nay khong giai thich dwoc do rdi loan Rett hay rdi loan tan ra thoi tho 4u.

Nguon: Sé tay Chdn dodn va Théong ké céc Rai logn Tam than, phién ban 4 (DSM-I1V-TR)




TU KY PHO BIEN NHU THE NAO?

Ngay nay, nguoi ta wéc tinh rang c6 khoang 1 trén 88 tré em duoc chan doan mac ching
tu ky tai Hoa Ky, 1am cho n6 tré nén phd bién hon ung thu & tré em, tiéu duong va AIDS
& tré em két hop lai. Diéu nay dugc danh ddu bang viéc gia ting 23% ti Ié trong 2 nim
vua qua. Khéng co 1oi giai thich nao dugc dua ra cho sy gia ting nay, mac du viéc cai
thién vé phuong phap chan doan va anh hudng ctia modi truong 13 hai nguyén nhan
thudng duoc ra xem xét. Nghién ctiru cho thay sé tré trai mac ty ky nhiéu hon tré gai, va ti
16 nhan duoc chan doan cao hon 3-4 1an so Véi tré gai. Udc tinh riéng tai Hoa Ky, c6

khoang 1 trén 54 tré trai duoc chan doan mac tu ky.
Nguyén nhan cua tw ky la gi?

Piéu quan trong can nhé rang tu ky khoéng phai mot rdi loan chi c6 mot nguyén nhan.
Thay vao d6, n6 1a mot nhém céc rdi loan lién quan véi nhidu nguyén nhan khac nhau.
Trong hau hét cac trudng hop, tu ky c6 thé duoc gay ra bai su két hop cua cac yéu td di
truyén nguy co tuong tac véi cac yéu td nguy co cia moi trudng. Mot s6 genes nhay cam
Vi tu ky di dugc xac dinh, c6 nghia ring mot vai c& nhan c6 nhiéu kha ning phat trién ty
ky néu c6 bién thé dac thu cua genes ndy, hoic trong mét sé trudng hop mot dot biét
hiém gap trong cac genes. Nhiéu genes c6 kha ning gép phan dan dén tu ky. Nhing
genes cu thé duoc cho 1a twong tic v6i cac yéu td moi trudng nhat dinh. Mot luong 16n
cac nghién ctru gan day dang tap trung vao viéc xac dinh 1am thé nao ca hai yéu té nguy
co vé di truyén va moi truong gop phan vao chiang tu ky. Mac di mot s6 yéu to di truyén
da duogc xac dinh, c6 rat it hiéu biét vé cac yéu té moi truong cu thé gop phan vao ching
tu ky. Viéc tiép xdc véi cac tic nhan moi trudng nhu cac tic nhan gay bénh (rubella
hoac cytomegalovirus tir me) hoic cac chat hoa hoc (thalidomide hoic valproate) trong
thai ky co thé gay ra tu ky. Khoang 10-15% céc truong hop cu thé, c6 nguyén nhan di
truyén. chang han nhu Hi chirng nhiém sic thé X méng gion, Tuberous Sclerosis, va

Héi chirng Angelman.



Céc nha nghién ctru ting su quan tim dén vai trd cia chirc ning va quy luét caa hé thong
mién dich, ca trong co thé va ndo b, ddi véi tu ky. Nhiing bang chimg trong hon 30 nim
qua cho thay rang nhiing ngudi bi tu ky c6 thé bi viém nhiém trong hé thong than kinh
trung wong. Ngoai ra con c6 nhitng bang chiing méi tir cac nghién ctu trén dong vat
minh hoa cach thizc hé théng mién dich c6 thé anh huéng dén hanh vi lién quan dén tu
ky. Autism Speaks dang lam viéc dé nang cao nhan thirc va diéu tra cac van dé tiém tang
vé hé mién dich tir cac nha nghién ciru bén ngoai linh vuc tu ky cling nhu tir cong dong

cac nha nghién cau veé tu ky.

Céc nguyén nhan gay ra tu ky rat phac tap, nhung rd rang rang khoéng phai do viéc nudi
dudng khdng tt. Bac si tim than Leo Kanner, nguoi dau tién md ta tu ky vao nim 1943,
tin rﬁng nguyén nhan la do sy lanh nhat, khong yéu thuong ctia nguoi me. Bruno
Bettelheim, gido su ndi tiéng vé phat trién tré em, tiép tuc ung ho nhan dinh sai 1am nay
vé tu ky. Viéc dua ra ¥ tudng vé nhitng ba be khong yéu thuong gy ra bénh tu ky cho
con ho tao ra mot thé hé cac bac cha me mang ganh nang toi 13i ning né vi cho rang ho l1a
nguyén nhan gay ra tinh trang khuyét tat caa con minh. Trong hai thap nién 1960 va
1970, bac si Bernard Rimland, cha cia mot dua con trai tu ky, nguoi sau nay thanh lap
Hiép hoi Ty ky va Vién Nghién ctu Tu ky Hoa Ky, gilp cho cong dong y khoa hiéu rang

tu ky 1a mot rdi loan sinh hoc va khéng ¢ nguyén nhan tir nhirng cha me lanh lung.

THONG TIN NHIEU HON VE HOI CHUNG TU KY

Tu Ky anh hudong dén cach thic con ban nhan thuc vé thé gisi tir d6 1am giao tiép va
turong tac xa hoi gap kho khan. Bua tré ciing ¢6 nhitng hanh vi rap khudn lap di 1ap lai
hoac mdi quan tam thai qua. Nhiing triéu chiing va mirc ¢ nang nhe rat khac nhau ¢ ting
dua tré, tang linh vuc bi anh huong (giao tiép, twong tic xa hoi va hanh vi rap khudn).
Con ban c¢d thé khdng c6 nhitng triéu ching twong ty va c6 thé trong rat khac vai dua tré

khéc c6 cling chan doan tu ky.



Péi khi nguweoi ta ndi rang: néu ban biét mét nguoi bi tue ky

thi ban chi biét vé nguoi tw ky dé ma théi.

Mic du tu ky 14 tinh trang thuong kéo dai ca doi, cac triéu ching cua ty ky co thé thay
ddi theo thoi gian. Nhitng két qua trong dai han 1a rat khac nhau. Mot s tré em mat di
cac chan doan theo thoi gian, trong khi nhiing tré khac van con bi anh huong nghiém
trong, Nhiéu tré c6 kha nang nhan thirc binh thuong, bt chat nhiing thach thic gap phai
trong kha nang vé xa hoi va ngdn ngir. Hau hét cac ca nhan mac tu ky déu co thé phat
trién viéc phat am va hoc cach giao tiép véi nguoi khac. Can thiép sém cé thé gidp cai
thién rd rét sy phat trién cua tré em. Lam thé nao dé gidp tré em c6 duoc chirc ning hién

thoi ¢ thé rat khac cach ma tré dé thuc hién chic ning do6 trong cudc sdng sau nay.

Céc thong tin tiép theo — vé cac trigu chiing xa hgi, roi logn giao tiép, va hanh vi rdp
khuén c6 lién quan dén tw ky — dwoc ldy mgt phan tir trang mgng cia Vign Sic khée

Tam than Quéc gia Hoa Ky.
Cac Triéu chirng xa hoi

Tir IGc m&i sinh, tré so sinh d3 luén phat trién dé tro thanh mot phan cua x& hoi. Tur
nhung gidy phut dau tién cua cudc séng, tré di nhin chim cham vao ngudi, quay vé phia
c6 giong noi, nim 4y ngén tay va mim cudi. Nguoc lai, nhiéu tré tu ky gip khé khin
trong viéc hoc tap dé tham gia vao viéc cho-va-nhan trong méi tuong tac v6i con ngudi
hang ngay. Ngay tir nim dau tién, nhiéu tré thich choi véi cac d6 vat, khdng khai suéng
tuong tac x4 hoi hoac thuc hién giao tiép bap be va choi xa hoi. Tuong tac mat c6 thé chi
thoang qua. Khé khin nhat 1 viéc ding ct chi chang han nhu chi ngén tro, vay tay bye-
bye, va chi cac d6 vat cho ngudi khac. Nghién cau chi ra rang mac du tré tu ky gan b
VGi cha me chiing, nhung chung biéu hién su gan b6 nay mot cach bat thuong, va khi ma

“doc” duoc. Vé phia cha me, co thé thay rang con ho khdng két ndi vai tat thay.



Tré ty ky ciing thuong cham hon trong viéc hoc cach nhan biét nhimg gi nguoi khac nghi
va cam nhan. Nhiing tin hiéu x4 hoi tinh té nhu nu cuoi, VAy tay, hay nhian mat cd thé co
it y nghia vai tré tu ky. N6 1am dua tré bo 15 c4c tin hiéu nay: “hdy dén day” co thé ludn
1a diéu twong tu, bat ké 1a nguoi ndi mim cudi VA mé rong vong tay dé 6m, hay cau may
chao chdng tay 1&n hong. Khdng c6 kha nang dé giai thich cac cir chi va biéu hién nét
mat, thé giGi x& hoi c6 thé 1am bdi réi. Tong hop cac van dé, ngudi tu Ky cd khé khin dé
nhin nhitng thir khac biét tir quan diém cua nguoi khac. Hau hét tré 5 tudi co thé hiéu suy
nghi, cam xdc va muc dich ctia minh 1a khac nhau véi ngudi khac. Mot tré tu ky c6 thé
khéng hiéu vé diéu nay. Khong c6 kha ning nay lam cho ching khong thé dyu doan duoc

hodc hiéu hanh dong ciia nguoi khac.

Mic du khong phai tat ca, nhung phan déng ngudi ty ky khé khin trong diéu chinh cam
xuc. Diéu nay c6 thé dudi hinh thirc 1a cac hanh vi “chua trudng thanh” nhu khéc trong
I6p hoc, hodc la hét ma duong nhu khong phu hgp véi nhitng nguoi xung quanh. Do6i khi
ching c6 thé gay réi va gay han danh nhau, n6 1am cho mdi quan hé x& hoi cang kho
khin hon. Chung thuong c6 xu huéng “mat kiém soat”, dic biét 1a khi ching & trong moi
truong xa la hodc dé nén, hoic khi chliing dang ttc gian hay that vong. D6i khi chiing dap
pha moi thir, tin cong ngudi khéc, hoic 1am ton thuong chinh minh. Trong sy that vong,

mot s6 dap dau, giyt toc hoic tu cin tay.

May min thay, tré tu ky c6 thé duoc day 1am thé nao dé twong tac xa hoi, sir dung ctr chi
va nhan biét su biéu cam cua nét mat. Ngoai ra, c6 rat nhiéu chién luoc c6 thé sir dung dé
gitp d& nhiing tré ty ky dé ddi phé véi sy that vong khong can dung dén nhitng hanh vi

thach thirc. Ching ta s& thao luan van dé nay sau.
Nhirng khé khiin trong giao tiép

Pén 3 tuoi, hau hét tré em da vuot qua cac cot méc tién dé cho con dudng din dén ngdn
ngit; mot trong nhitng mdc sém nhat 12 bap be. Khi thoi ndi, mot dua tré binh thuong sé
no6i dugc mot hoic hai tir, quay va nhin khi nghe goi tén minh, chi khi doi do choi, va khi

duogc cho thir gi d6 khong thich thi tré s& dut khoat tra 161 “khong”. Mac di mot sé it tré
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tu ky khong thé sir dung loi n6i, phan 16n tré em déu phat trién ngdn ngir noi, va tat ca
déu hoc duogc cach giao tiép theo mot hinh thirc nao d6. Hau hét tré so sinh ma sau nay
cho thdy c6 dau hiéu cua ty ky déu “phat 4m lanh 16t” hoic bap be sut vai thang dau tién
cua cudc doi, nhung sau do, chung ngung lai. Nhitng tré khac c6 thé bi cham tré, ngdn
ngit phét trién tré dén khoang 5 dén 9 tudi. Mot sb tré khac hoc duoc hé thdng giao tiép
bang hinh anh hodc ngdn ngir ky hiéu. Tré tu ky thuong st dung ngdn ngit theo nhiing
cach khong binh thuong. Chung thuong khong thé két hop cac tir thanh cau co y nghia.
Mot vai chi ndi nhitng tir don 1¢, trong khi s6 khéc thi lap khéng ngirng mot vai cum tur
lien hoi. Ching c6 thé 13p lai nhung “néi nhu vet” nhimg gi chung duoc nghe, mét tinh
trang goi la nhay 15i. DU hau hét tré tu ky di qua giai doan lap lai nhitng gi ching nghe,
n6 thudng qua di vao khoang thoi gian ching Ién 3 tudi. Mot sé tré em chi bi anh huong
nhe cd thé chi biéu hién su cham tr& chdt it trong ngdn ngix, tham chi c6 vé phat trién
ngdn ngir sém hay c6 lwong tir vieng nhiéu bat thudng, nhung van gip nhiéu khé khin
trong viéc duy tri cudc tro chuyén ddi thoai. Mot cudc trd chuyén trao ddi qua lai cé thé
1a diéu khé khin, ching thuong co thé doc thoai vé chu dé ching yéu thich, cho nguoi
khac c6 it co hoi dé xen vao nhan xét trao d6i. Mot kho khin khac 1a khong c6 kha ning
hiéu ngdn ngir co thé, cao do giong ndi, hoic cum tir trong ngdbn ngit néi. Vi duy, mot
ngudi tu ky o thé ly giai mot dang cau cham biém chiang han “Tét qua ha!” nhu nghia
den cua no6 1a tét. Pay thyuc sy 1 thach thie khi nguoi khac mudn hiéu nhitng gi tré tu ky
muén néi, ciing nhu ¥ nghia ngdn ngit co thé cua ching. Biéu hién nét mat, ctr dong, cir
chi c6 thé khdng phu hop vai nhiing gi chiung dang noi. Ngoai ra cao d6 giong ndi co thé
khéng phan anh cam xuc cua ching. Ching c6 thé ndi giong cao, ndi-nhu-hat, noi giong
ngang déu, giong nhu robot. Mot vai tré ¢ ki niang ngon ngir twong doi tét dé néi chuyeén
nhu ngudi-lon-tré-con, khdng giong voi kicu-tré-con-ndi-chuyén nhu phan déng tré con
cuing trang lua. Viéc khong co cir chi c6 y nghia hodc ngdn ngir dé thé hién yéu cau veé
thir gi d6, nguoi tu ky rat kho khin dé cho ngudi khac biét nhiing gi chiing dang can. Két
qua 13, chiing la hét hoic lay nhitng gi ching mudn. May mén thay, tré tu ky c6 thé duoc

day dé giao tiép theo nhiéu céach thich hop.
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Tré tw ky gdap khé khéin dé cho ngwoi khac biét diéu chiing muén hogc can cho téi khi

chiing dwoc day cach giao tiép théng qua loi noi, cie chi hodc cdc phiong thirc Khac.
Nhirng hanh vi rap khuén

Mic du tré ty ky thuong cé thé chat phat trién binh thudng, nhitng chuyén dong rap
khudn ky la c6 thé 1am ching khac véi cac tré em khéac. Nhiing hanh vi d6 c6 thé rat cuc
doan, 16 rang hoac tinh té hon nhiéu. M6t s6 tré em va ngudi 16n mac tu ky lién tuc vo
tay hodc di trén dau ngon chan. Mot sé dot nhién dang yén & mot tu thé. Tré em tu ky co
thé bo ra hang gid xép hang xe 6td hoic xe la cua ho theo cach nao d6 chir khéng ding
chung dé choi gia vo. Néu co ai d6 di chuyén mot trong sé d6 choi, tré ¢6 thé cuc ky kho
chiu. Nhiéu tré ty ky can va doi hoi hinh thic théng nhat tuyét déi nao d6 trong moi
truong cua ching. Mot sy thay ddi nho trong théi quen, chiang han nhu dn mét bita an,
MAC quan 4o, di tim, va di hoc vao maot thoi diém nhat dinh hoidc cing mét Iic, ¢6 thé vo
cung cang thang. Hanh vi rap khudn doi khi c6 dang mot am anh dai dang, mot su ban
tdm manh liét. Thich tha diéu gi d6 mot cach qua bat thuong (vi du nhu quat may, hoic
toilet), hodc boi cuong d6 cua su quan tim (nhu qua quan tdm dén céc chi tiét cua may
moc xe ting Thomas). Vi du, mét tré tu ky cé thé bi &m anh vé viéc hoc tat ca vé may hat
bui, lich chwong trinh dao tao, hoic hai dang. Tré ty ky 16n hon thudng c6 mdi ban tam

l6n dén céc con sé/chir céi, cac biéu twong, ngdy thang hoic céc chu dé khoa hoc.

Nhiéu tré tu ky c6 nhu cdu, doi héi va sw nhdt quan tuyér déi trong méi trwomg cia

chung

NHUNG KHA NANG PQOC PAO CO THE PI KEM VOI
TUKY

Cung vai nhitng khé khan thach thic lién quan dén tu Ky, ban ciing c6 thé nhan thay rang
con ban thé hién nhimg linh vic thé manh. Mac di vay, khong phai tat ca tré em ¢ tai

dic biét, nhitng tré ¢ nhitng k§ nang dic biét vé toan hoc, am nhac, nghé thuat, va doc,
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nhitng diéu khé4c nira... khong phai pho bién cho tré ty ky. Nhitng linh vuc dic thd nay
c6 thé dem dén cho tré tu ky sy hai 1ong va niém tu hao to 16n. Néu cé thé, két hop nhiing
linh vuc ma con ban 1am tét vao cac hoat dong hang ngay cua tré va si dung ching bat

ky khi nao c6 thé nhu 1a cach giap tré hoc va ngay cang hoan thién hon.

Huwoéng ddn danh cho cha me ¢ con méc Hai chieng Asperger va T ky Chie niang Cao

(Chuyén thé cua: Sally Ozonoff, Geraldine Dawson and James McPartland)

Ngoai viéc ngudi tu ky ¢ nhiéu kho khin, ho cling c6 mot sé6 diém manh dic biét. Mot s6
thé manh ma ngudi tu ky cé thé c6 bao gom:
= Kha ning hiéu céc khai niém, quy dinh va trinh tu nhat dinh
= Nhitng k§ nang ghi nhé dai han manh mé
» Nhitng k§ nang toan hoc
= Nhiing k§ ning vé may tinh
» Kha nang am nhac
» Kha nang nghé thuat
» Kha nang suy nghi mét cach truc quan
= Kha ning giai md ngdn ngir viét tir khi con nhé (kha niang nay dwoc goi la
Hyperlexia. Mot vai tré tu ky c6 thé giai ma ngbn ngit viét sém hon ching c6 thé
hiéu ngén ngit viét.)
= Trung thuc — d6i khi ciling c6 15i
= Kha ning tap trung cao dd — néu chung dang 1am mot hoat déng yéu thich

= Cam nhan tuyét voi vé& dudng huéng

“Lam thé nao ma con toi mac tw ky trong khi con t0i rét thong minh?”
Trich ter “Con t0i c0 tw ky khong?” cua Wendy Stone
Ngay bay gid, ban c6 thé dang nghi vé dua con mac ty ky ctia ban hoc nhiéu hon rat
nhiéu dua tré clng trang ltra ma ban biét. A vang, ban hoan toan cé quyén dé: ciing c6
nhitng diéu ma tré ty ky hoc duoc nhanh hon nhiéu so véi nhung tré phat trién binh

thuong clng trang ltra hay ngay chinh anh chi em rugt cua tré. Vi dy, ching c6 thé rat
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gioi trong viéc tim ra DVD yéu thich tr mot chdng, ngay ca khi nd khong & trong bao.
Chung c6 thé hoc tir rat nho cach st dung diéu khién TV va dau DVD dé tua nhanh dén
phan video ma tré yéu thich (hoic nhanh chdng chuyén qua nhitng phan ma ching khong
thich). Chlng c6 thé rat sang tao trong viéc tim ra cach leo Ién ti cao va lay hop dung
thire an yéu thich, hoac tham chi sir dung chia khéa mo cira dé ra ngoai choi xich du. RS
rang, day khong phai 1a nhitng hanh vi ma ban nghi s& c¢6 gang day mot dua tré 2 tudi.
Nhung mét s tré tu ky bang cach nao d6 diéu khién dugc nhiing k§ niang cua chung.
Lam thé nao dé ching ta hiéu duoc sy mau thuin bai nhitng diéu tré tu ky ¢ thé 1am va
khong duoc hoc. Lam thé ndo ma mot dua tré khdng thé phan loai duoc cac hinh dang co
thé bat TV, dau DVD, dit dia DVD vao va nhén nhut choi? Lam thé ndo ma mot dua tré
khéng thé hiéu mot ménh 1énh don gian nhu “ldy 4o khoat cho bo/me” tim duoc cach mo

khoa cua va di ra ngoai?

Nhitng diéu nay c6 thé tao 1én phong céach hoc tap dic thu cua tré? Chi c6 mot tir: dong
luc. Chang ta chti y hon nhithg gi ma chdng ta quan tam, bai vay chang ta thanh thao
trong viéc hoc ching. Hiéu rd nhimg gi dang tao dong luc cho con ban (moi tré em déu
khéc nhau) 12 mot chia khoa dé nang cao viéc hoc tap va nhitng ki ning cua tré. Nhing
tai ning dic biét cua con ban c6 thé 1a mot phan caa phong céach va cach thire hoc tap dic

thi va ban chét cua ching.

NHUNG VAN PE VE THE LY VA Y KHOA CcO THE PI
KEM VOI TU KY

Roi loan co giat

R&i loan co giat (seisure disorder) hay con goi la Pong kinh (Epilepsy) xay ra & khoang
39% tré ty ky. N6 phd bién hon ¢ nhiing tré c6 sy thiéu hut vé nhan thirc hon nhiing tré
khéng c6. Mot s6 nha nghién cau cho rang réi loan co giat thuong gap khi tré biéu hién

su thoi 10i hodc mat di cac k§ nang. Co nhiéu dang va phan nhém khac nhau cia co giat
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va mot tré tu ky c6 thé trai qua nhiéu hon mét loai. Loai d& nhan ra nhat 14 co giat toan
than. Nhiing loai khac bao gém co giat cuc bd, co giat can Iam sang, chi cé thé phat
hién biang EEG (dién nio d6). Khong cd chang cir rd rang vé viéc co giat can 1am sang
6 anh hudng dén ngdn ngir, nhan thirc va hanh vi. Nhiing con co git lién quan dén ty ky
c6 thé bat dau sém tir thoi tho 4u hodc subt thoi Ky vi thanh nién, nhung ciing c6 thé xuét
hién bat ky thoi gian ndo. Néu ban lo ling con ban c6 thé bi co giat hiy tim dén bac si
than kinh. Bac si than kinh c6 thé yéu cau cac xét nghiém gém: EEG (dién nio d6), MRI
(chup céng hwéng tir), CT (chup cat 16p truc vi tinh), va CBC (Po lweng mau toan
phan). Tré em va ngudi 16n bi dong kinh thuong duge diéu tri bang thudc chéng co giat
hoac thuéc chdng dong kinh dé giam dan hoic cham dut con. Néu con ban bj dong kinh,
ban phai hop tac chit ch& véi bac si than kinh dé tim ra loai thuéc hiéu qua nhat véi tac
dung phu it nhat, va dé tim hiéu cach tét nhat dé dam bao sy an toan cua con ban khi co
giat.
Ban c6 thé tim hiéu thém thdng tin vé te ky va déng kinh tai duwong ddn dwdi day:

http://fiddle.readvantage.com/news/attach/DJF-EpilepsyBrochure.pdf

Nhitng réi loan di truyén

Khoang 10-15% tré tu ky c6 yéu té di truyén than kinh chang han nhu Héi chieng nhiém
sic thé X méng gion, Hoi chang Angelman, mot rdi loan than kinh mé (eurocutaneous
disorder) goi 1a Tuberous Sclerosis, Hdi chitng sao chép nhiém sic thé 15, hoic cac
bat thuong vé nhidm sic thé khac. Néu con ban co cac dic diém 1am sang, chang han nhu
c6 tién sir bénh gia dinh hodc céc triéu ching thé 1y, ma né dic trung cho mot tring s6
nhitng réi loan, bac si nhi khoa cua ban c6 thé yéu cau 1am xét nghiém hoac c6 thé giéi
thiéu ban dén mot bac si nhi khoa phat trién, nha di truyén hoc hoic bac si tam than nhi
dé kiém tra. Ti Ié mac mot trong nhimg diéu bat thudng nay cao hon mét chit néu con
ctia ban c6 thiéu hut trong nhan thirc hodc cham phat trién tdm than. N6 ciing cao hon néu
con ban ¢d nhitng biéu hién thé Iy nhat dinh ma né dic trung cho mét hoi ching. Khéng

diéu gi trong nhiing tinh trang trén cé thé duogc chita khoi, diéu quan trong Ia biét con ban
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c6 mang maét trong nhiing hoi ching ké trén ciing nhu cac van dé vé y khoa di kém voi
nhitng hoi chimg d6 hay khong. C6 hiéu biét vé nguyén nhan di truyén vé ty ky ciing lam

thay d6i nguy co c6 mot dira con khac ciing mic tu ky.
Rdi loan tiéu hoa

Nhiéu cha me béo céo con mic tu ky c6 cac van dé vé tiéu hoa (gastrointestinal — GI).
Ti Ié chinh xac c4c van dé vé tiéu hda, chang han nhu viém da day, tdo bon mén tinh,
viém dai trang, va viém thuc quan trong c4c c4 nhan méc tu ky 1a khéng rd. Nhitng
cudc khao sat cho thay tir 46 dén 85% tré tu ky c6 van dé chang han nhu tdo bon hodc
tiéu chay man tinh. Mot nghién ctru xac dinh tién st cac triéu chung tiéu héa (vi du nhu
c4c bat thuong & man rudt, tao bon thuong xuyén, ndn mira thudng xuyén, va dau bung
thudng xuyén) & 70% tré tu ky. Néu con ban c6 céc triéu chimg dau bung mén tinh hozc
tai phat, ndn mua, tiéu chay hoic tdo bon, ban s& can tir van cua bac si tiéu hoéa (tt nhat
la mot ngudi c6 1am viéc véi ngudi bi tu ky). Bac si cua con ban ¢6 thé giGp tim mot
chuyén gia thich hop. Pau c6 nguyén nhén tir vn dé tiéu hoa doi khi duoc ghi nhan lam
thay d6i hanh vi cua tré, chang han gia ting cac hanh vi giéng nhu hat rock, hoic gay han
hoic ty gy thuong tich. Ghi nhé ring con ban c6 thé khdng c6 cac ky ning ngon ngir dé
thé hién con dau gay ra boi cac van dé vé tiéu hoa. Diéu tri cac van dé vé tiéu hda cd thé
cai thién hanh vi cua con cac ban. Cé bang chiing cho thay mot sé tré em cai thién bang
cach can thiép vao ché d6 an udng cho cac van dé vé tiéu hoa, bao gdm ca viéc loai bo
sira va cac thuc pham c6 chua tinh bot. Ciing nhu bat ky diéu tri ndo, tot nhat 1a phai
tham khao y kién cua bac si dé Ién mot ké hoach toan dién. Tir thang giéng nam 2010,
Autism Speaks khai xudng mot chién dich thong bao cho bac si nhi khoa vé chan doan

va diéu tri cAc van dé tiéu hoa lién quan dén tu ky.
R6i loan giac nga

Con ban giap khé khian dé bat dau nga hoic trong giac ngu ban dém? Nhitng van dé veé
gidc ngu thuong gap ¢ tré em va tré vi thanh nién méc ching tu ky. C6 mot dira con gap

van dé vé giac ngu co thé anh huong dén toan bo gia dinh. N6 ciing c6 thé anh hudng dén
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kha nang cai thién tir viéc diéu tri. Poi khi cac van dé vé gidc ngu cd thé duoc gay ra bai
cac van dé y khoa chang han nhu ngwng thé khi ngi do tic nghén hoic trao ngwoc da
day thwc quan, va khi giai quyét xong van dé y khoa c6 thé giai quyét ludn van dé nay.
Trong cac trudng hop khac, khi khdng c6 cac van dé vé y khoa, cac van dé giac nga co
thé duoc quan ly bang cac can thiép hanh vi bao gém céc bién phap “vé sinh gidc nga”,
chang han nhu han ché sb luong gidc ngu ban ngay, va thiét lap théi quen di ngu dung
gio. C6 mot sb bang ching vé bat thuong trong viée diéu tiét melatonin & tré tu ky.
Melatonin c6 thé c6 tac dung trong viéc cai thién kha nang tré tu ky nga, can thém nhiéu
nghién ctru hon nita dé di dén két luan. Melatonin hoic bat ky loai thudc nga nao ciing

khong nén duoc cho tré ding néu chwa tham van y kién bac si cua ban.
Réi loan hoa hop cam giac

Nhiéu tré tu ky thé hién cac phan (ng bat thuong véi cac kich thich cam giac hoic céc
tiép xuc. Nhitng phan tmg nay 1a do kho khin trong viéc xtr ly va hoa hop théng tin cam
giac. Thi giac, thinh giac, xuc giac, khuu giac, vi giac, su van hanh cua cac cam giac (hé
théng tién dinh) va cam nhan vé vi tri (cam nhan ban thé)... tit ca c6 thé bi anh husng.
Diéu nay c6 nghia 1a trong khi cac thong tin cam nhan thong thuong c6 thé dugc cam
nhan theo nhiéu cach khac nhau. Déi khi cac kich thich c6 vé “binh thudng” véi ngudi
khéc c6 thé dem dén céc trai nghiém nhu dau dén, khé chiu hoic gay ling tang cho
nhing tré méac Réi loan Hoa hep Cam giac (Sensory Integration Dysfunction — SID),
mét thuat ngir 1am sang cho cac dic diém nay. (SID cd thé duoc goi 1a Réi loan Xir ly
Cam giac hozc Rbi loan Hoa hop Cam giac.) SIDs c6 thé lién quan dén man cam thai
qua, ciing duoc goi la phong vé cam giac (sensory defensiveness), hoac min cam quéa
dd (hyposensitivity). Mot vi du vé man cam quéa do 1a khdng c6 kha ning chiu dung viéc
mac quan 4o, bi dung cham, hoic & trong can phong ¢6 anh sang binh thudng. Man cam
qua do ciling thé hién rd rang trong kha ning chiu dau dén qua mic cua tré hoac nhu cau
duoc kich thich cam giac lién tuc. Diéu tri cho Rbi loan Hoa hop Cam giac 1a dung tri

liéu hoat dong lao dong va/hoac tri liéu hoa hgp cam giac.
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Pica

Pica 12 mot r6i loan an udng lién quan dén viéc an nhitng thi khdng phai 1a thuc pham.
Tré em tir 18 dén 24 thang thudng an cac loai khdng phai thuc pham, nhung diéu 1a sy
phét trién binh thuong. Mot sb tré ty ky va khuyét tat vé phat trién van tiép tuc dung cac
loai khong phai thuc pham nhu chat ban, dat sét, phan, nudc son khi qua khung thoi gian
phat trién trén. Tré em c6 ddu hiéu dtra ngon tay hodc cac do vat khac (bao gdom do choi)
vao miéng ngam nén dugc kiém tra ndng do6 chi trong méu, dic biét trong trong cac moi

truong c6 nguy co cao tiép xdc véi chi.

TOI DPONG Y VOI CHAN DPOAN NAY NHU THE NAO?

Ban chwa chuan bi cho chan doan tu ky. C6 thé ban s& trai nghiém mot loat cac cam xdc.
Pau khd vi yéu thuong con qua nhiéu, mudn diéu gi d6 hon nita, va khong hoan toan
chap nhan né. Ban mudn c6 ban tét hon thé ndy nhiéu, ban c6 thé trai qua nhiing giai
doan dau dén. Ban c6 thé “xem xét lai” nhitng cam xuc qua thoi gian trong thoi diém sau
nay. Mot phan 1a dé tiép tuc budc vé phia trude, san xé nhitng nhu cau riéng cua ban va

nhitng cam xdc trai dai doc duong doi.

NHUNG GIAI POAN PAU BUON

Elisabeth Kiibler-Ross dua ra 5 giai doan trong tién trinh trai nghiém dau kho. Pau kho
khong di theo mét tién trinh co trat tw ma thudng di theo nhitng 16i khong thé du doan
truéc. That binh thudng néu ban di chuyén giira 5 giai doan nay, bo qua mot giai doan

hoac bi mac ket & mot giai doan nao do.
5 giai doan cua ba dugc néu dudi day:
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Schock

Ngay sau khi c6 chan doan ban c6 thé cam thay choang véng hoic béi réi. Thuc té vé
chan doan nay c6 thé qua choang ngop ma ban chwa sin sang dé chap nhan n6 hoic ban
chéi bo né lac ban dau. Ban ciing c6 thé dit nghi van vé chan doan nay va tim dén mot

béc si khac dé hy vong ngudi d6 noéi cho ban mot chan doan khac.
Budn ba hoic dau khd

Nhiéu cha me cam thay hut hing vi mat hét hy vong va mo uéc ma ho danh cho con
minh truéc khi ho ¢ thé budc tiép. CH thé ban s& cam thay dau budn hét lan nay dén lan
khéc. Nhiing ban bé cta ban cho ring diéu nhu 13 “su chan nan”, n6 luén am vang 1én
that dang so. Diéu nay la ¢, tuy nhién, c6 su khac biét giita ndi budn ba va tram cam.
Tram cam thuong 1a ding lai va va nguoc vé phia sau. Con cam giac budn ba cho phép
ban phét trién 1&n. Ban c6 quyén dé cam thay budn ba va thé hién n6 ra mot cach thoai
méi nhat. Khoc c6 thé gidp giai phong nhitng cing thang tao ra ndi budn cho ban. Khéc
thoai mai c6 thé tiép stc cho ban vuot qua trd ngai va gidp ban déi mat véi nhiing diéu
tiép theo. Néu ban cam thy ndi budn ba cua ban 1am anh huéng dén kha ning giai quyét
van dé, hoic ban cam thiy cac triéu chiing khac cua traim cam, ching han nhu giam can,
rat lui khoi cac hoat dong xa hdi, co ¥ nghi tu tir, khé ngi, mat tu tin, giam céc hung tha
trong sinh hoat hing ngay... hiy tim sy tu van cua béc si gia dinh ban dé dugc hudng dan

dén cac co so diéu tri.
Twc gian

Qua thoi gian, ndi budn ba cia ban cd thé nhuong dudng cho su tac gian. Mac di tic
gian 1a mot phan ty nhién cua qua trinh nay, ban c6 thé thay rang né anh huéng truc tiép
dén nhitg nguoi gan giii nhat cta ban — con céi, vo/chong caa ban, ban bé caa ban hoic
nhitng ngudi khac. Ban ciing c6 thé cam thy sy 0an gian d6i véi cha me cua tré 1a binh
thuong. Sy tac gian caa ban c6 thé thé hién ra theo nhitng cach khac nhau — cao ciu
ngudi khac, phan (ng thai quéa vai nhitng diéu nho nhat, tham chi la hét. Tac gian 1a diéu
binh thuong. N6 1a phan tng lanh manh va c6 thé du doan dugc khi bi mat mat, va cang
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thang (stress) thuong di v6i chan doan nay. Thé hién ra ngoai su tic gian co thé giai toa
cang thang cho ban. Hay nd luc dé néi véi nhitng nguodi xung quanh bi ban lam ton

thuong rang ban dang gian dir vé chan doan ddi vai con cua ban.

K‘Téz‘ cam thay tizc gign khi mor dira tré tai truong ciia con téi duwoc chén\
dodn bi bénh mau trang cing thoi gian con téi dweoc chan dodn bi ty ky.
Tat ca moi nguoi gui thiép va nau thire dn giri cho ching. Ho khéng biét

rang t0i can givp dé cdi gi qua. Khi tdi cho moi nguroi biét tdi can gidp

K dé ho da dén bén t6i.” /

Phi nhan

Ban c6 thé trai qua giai doan tir chdi viéc tin vao nhiing diéu xay dén vai con ban. Diéu
nay khdng phai do ban y thuc lya chon, gidng nhu gian dix, n6 chi xuat hién tu nhién thoi.
Subt thoi gian nay, c6 thé ban khong thé nao nghe dén nhiing yéu t c6 lién quan dén
chan doan cua con ban. Bing chi trich ban than minh vi ban di phan ung theo cach nay.
Phu nhan 1a mot cach thie di phd. N6 c6 thé dua ban vuot qua mot giai doan dic biét
kho khin. Tuy nhién, ban phai nhan biét ring ban & trong giai doan phu nhan, diéu nay s&
khéng lam mat tap trung vao viéc diéu tri caa con minh. Cé ging khéng “bin ngudi
théng bao tin tac”. Khi mot ai d6, chuyén gia, nha tri liéu, giao vién, néi cho ban nghe
nhitng diéu khé nghe vé con ban, diéu ndy cho thiy ho dang c¢6 ging gilp ban dé giai
quyét vin dé. Piéu quan trong la khdng xa lanh nhitng nguoi ¢ thé cung cip nhiing
thong tin phan hoi hitu ich va gitp theo ddi su tién bo ciia con ban. Cho dil ban c6 dong y
hay khong, hdy c6 gang cam on ho vi nhiing thong tin d6. Néu ban qué kho chiu, hdy thu

xem xét lai nhitng thdng tin caa ho khi ban da binh tinh tr¢ lai.
/C

lan dau tién cua con trai ching t6i. Khi Max c6 tién bg véi chirong

~

hong tin da c6 khodng thoi gian khé khan dé chdp nhdn chan dodn

trinh ABA cua n6, moi thir ¢d vé tot hon 1én. Trong thoi gian do, téi

la nguwoi gitp noi két gia dinh lai.
- /
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Co don

Ban c6 thé cam thay cd lap va c6 don. Nhitng cam x(c nay c6 thé c6 nhiéu nguyén nhan.
Su ¢6 don co6 thé dén tir thuc té rang trong tinh hinh méi hién thoi caa ban, ban chi don
gian cam thay khong c6 thoi gian dé lién lac véi gia dinh, ban bé hoic céng ty cua minh.
Ban cam thay rang néu nguoi khac lai gan bén ban, ho c6 thé khéng hiéu hay khong thé
gitip d& duogc gi cho ban. Trong phan ké tiép, ching toi c6 goi y mot sé diéu dé ban cham

séc ban than va dé nhan duoc sy hd tro can thiét.
Chap nhan

Cubi cing, ban cam nhan cam gi4c chap nhan. R4t hitu ich dé phan biét giira viéc ban
chap nhan con ban duoc chan doan mac tu ky véi viéc chap nhan tu ky. Chap nhan chan
doan tu ky don gian 1a ban d3 sin sang dé ung ho con minh. Giai doan tiép theo cua chan
doan tu ky c6 thé vo vang kho khin thach thuc, ngay ca ddi véi mot gia dinh hoa hop
nhat. Mic du tré tu ky khéng bao gio trai nghiém nhirng cam xuc tiéu cuc lién quan dén
viéc chan doan, cha me, anh chi em va céc thanh vién khac trong gia dinh c6 thé trai qua
tién trinh chan doan nay theo mot cach riéng véi cac muc do khac nhau. Cho ban than
thoi gian dé diéu chinh. Kién nhan véi ban than minh. Phai mat mot thoi gian dé hiéu réi
loan cua con ban va tac dong cia né dén ban va gia dinh. Cam xtc khé chiu c6 thé trdi
1&n 1an nay hay lan khéac. C6 thé c6 nhiing ldc ban cam thay tac gian va bat luc vi tu ky
da dan dén cudc sdng khac xa vai nhitng gi ban dy liéu. Nhung ban ciing s& trai nghiém

nhitng cam giéc hy vong khi con ban bt dau c4 tién bo.

CHAM LO CHO NGUOI CHAM SOC

Su bién chuyén qua trinh cudc song cua dta con méc ty ky cua ban c6 thé 1a mot trai
nghiém bé ich. Ban c6 thé tao ra nhiing khac biét 16n lao cho cudc doi caa con ban. Bé
diéu d6 xay ra, ban can chiam lo cho ban than minh. B¢ ra ch(t thoi gian dé tra 1o nhitng

cau hoi nay: Ban duoc hd tro va nguon luc manh dén tir dau? Ban thyuc sy thuc hién diéu
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d6 nhu thé ndo? Ban c6 can khoc khdng? C6 than phién khdong? C6 mudn hét 16n khdng?

Ban mudn duoc gitip d& nhung khong biét hoi ai?

Hay nhé rang, néu ban muén cham séc tot nhdt cé thé cho con ban thi triwéc tién ban

can chéam séc tot nhat béan than minh da.

Céc bac cha me me thuong bo qua viéc danh gia cac ngudn luc manh, cac ky ning Gng
pho, hoidc cac thai do cam xGc. Ban c6 thé qua ban ron dé hop mat nhau vé céc nhu cau
cuaa con ban khéng cho phép ban c6 thoi gian thu gidn, khoc hoac chi don gian la suy
nghi. Ban c¢6 thé cho cho téi khi ban kiét sic hodic can thang qua mac thi ban méi bat dau
xem xét nhitng nhu ciu cua riéng ban. Thoi diém d6 1a qué toi té cho ban va gia dinh.
Ban c6 thé cam thdy con ban can ban ngay luc nay, hon bao gid hét. Danh sach “phai
lam” cua ban c6 thé dang dan 15i cho ban di vé phia trudc. Ban c6 thé bi choang ngop va
khéng biét bit dau tir dau. Khéng c6 cach duy nhit dé giai quyét. Mdi gia dinh 1a doc
nhat va déi mat véi nhitng cang thang khac nhau. Khi con ban bit dau duoc diéu tri co
thé gidp ban cam thay tét hon. Nhan biét nhitng cam xtc bj tac dong boi tu ky va chim
s6¢ ban than minh trong sudt thoi gian cing thang ndy s& gilp ban chuan bi cho nhitng
thach thirc & phia trude. Ty ky 1a mot rdi loan da dién va phé bién. N6 khéng chi thay doi
cach ban nhin con minh ma né con thay d6i cach ban nhin thé gioi. Mot sé cha me ¢6 thé
cho ban biét, ban 12 mot ngudi tot hon thé. Tinh yéu va hy vong ban danh cho con ban cé

I& manh hon ca diéu ban ting biét.

Sau ddy la nhing bi quyét tir nhizng cha me ciing ting trdi qua nhing khodng khdc

nhw ban hién thoi:

e Tién hanh ngay. Pua con ban di diéu tri ngay sé& rat hitu ich. C6 rat nhiéu chi tiét
ban can quan 1y cho chwong trinh tri liéu tich cuc, dic biét néu né cha yéu dién ra
& nha ban. Néu ban biét con ban tham gia vao c4c hoat dong cé ¥ nghia, ban c6 thé
tap trung dé tién tiép. N6 ciling c6 thé gilp ban co thoi gian ranh dé ban hoc hoi,

dong vién con ban va cham séc ban than minh.
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e Yéu cau gitp d&. Yéu cau gitp dd co thé rat kho khin, dac biét la 1an dau tién.
Pung ngan ngai sir dung bat ky giap d& gi c6 san cho ban. Nhitng ngudi xung
quanh cd thé mudn gitp d& nhung ho c6 thé khong biét 1am nhu thé ndo. Ai co thé
dua dua con khac cua ban dén dau d6 vao budi chiéu? Hoic nau bira an tdi cho gia
dinh ban vao hdm ban phai di hoc? Ho c6 thé mua vai th dum ban ¢ cta hang
hodc giup bé quan 40 vao may giat dum ban? Ho c6 thé cho nguoi khac biét ban
dang trai qua thoi gian kho khan va can giap do mot tay?

e Trd chuyén véi mot ai d6. Moi nguoi déu can ai do dé trd chuyén. Cho ai d6 biét
ban dang trai qua diéu gi va ban cam nhan diéu d6 nhu thé ndo. Mot ai d6 ling
nghe c6 thé 1a ngudn stic manh tuyét voi. Néu ban khong thé ra khoi nha hay goi
dién thoai cho mét nguoi ban.

e Xem xét tham gia vao mot nhom twong tro. Rat hitu ich dé ling nghe va tro
chuyén véi nhitng nguoi da va dang trai qua kinh nghiém tuong ty. Nhom tuong
trg ¢ thé 12 ngudn thong tin to Ién vé nhitng dich vu ¢6 sin & dia phuong va
nhitng nguoi cung cip nhitng dich vu d6. Ban cé thé tham gia nhiéu nhoém dé cam
thiy diéu tét nhat cho ban. Ban c6 thé thay ban khong phai 1a “ngudi cua cac
nhom twong tro”. Ddi voi nhiéu bac cha me trong tinh hubng cua ban, cac nhém

tuong trg cung cap nhitng hy vong, su thoai mai va sy dong vién cd gia tri.

“Tai nhém tuong tro, t6i gap mot nhém phu niza ciing gap nhieng
tinh huéng giong nhuw t6i. Téi cam thdy khd hon vi thdy minh
khong phdi dén tir hanh tinh khéc!”

Trong mét bire thu, Alysia K. Butler, mgt ba me c6 con trai méi dwoc chin dodn tw Ky

mo t@ nhiing trai nghiém véi céng dong tw Ky:

“Con trai chj bi phé tw ky 12 Cau hoi dit ra hoi chéi tai voi toi. Con trai va toi vira vao
phong tap thé dyc danh cho tré ty ky. Chlng t6i nhan duoc chan doan cua con chi ba tuan

truéc va chung t6i chua chia sé tin d6 voi bat ky ai trir gia dinh va ban than caa minh.
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Pay 1a 1an dau tién chung t6i dén mot noi chi ¢6 nhimg dira tré bi gidng nhu con t6i va toi

chua that sy sin sang no6i chuyén véi toan nguoi la vé no.
“Vang”, toi tra 1o, c6 gang chi d6i thoai ngan ma thai.

“Xin chao, va chao mung chi. Con trai t6i ¢ kia, nd tén la Sandy. Con trai ch; bao nhiéu
tusi roi? Chj c6 song ¢ thi tran nay khéng? Ch; biét con chi bi phé tw ky bao lau roi?
Chdn dodn cua chau & gi?”. Tbi that sy khdng mudn tra loi chi ta. T6i tham chi khong
chéc chaing t6i ¢ thudc vé 16p nay khdng nita, va tdi chi mudn cha y dén con trai toi dé
xem né phan tng thé nao véi 16p hoc. Toi nhin nhimg dira tré khac khi chiing budc vao —
sau dua con trai va mot dtra con gai — va ban ning dau tién mach bao t6i rang t6i da & sai
chd. Mot dua bé trai nho khoc thét 1én, dira khéc thi xoay vong tron, va mot sé khac thi

chay loang xa. Con trai toi khong gidng vay, t6i tham nghi. N6 khong gidng véi ching.

Va sau d6 t6i nhin bé Henry cta ti. TOi thidy nd nim tay ngudi giap d& khi ho di trén
mét thanh giit thing bang & thap gan mat dat, nd khong nhin mét c¢6 4y khi ¢o 4y noi
chuyén véi n6. T6i thay n6 cb nhay 18n cac khéi sép mém va chi tap trung vao khéi do
ma khong di dau khac nira. T6i nghe no noi lam nham khi n6 chui qua lai cai vong va to
vé kho chiu kinh khing khi tiéng 6n ngay cang 16n. T6i tudn trao nuéc mat. Chan toi that
su thudc vé noi nay. Pay 13 noi thich hop danh cho né. Chung t6i da tim thiy noi an toan
cho né dé tap luyén va phét trién co bap & mot méi trudng hiéu cac nhu cau dic biét cua
n6. Toi di tranh né qua lau dé dén cac 16p hoc thé duc “thuong qui”, 16p nhac va nhém
choi bai vi cac hanh vi cia nd. Khong c6 noi nao ¢ ddy cho tdi sy hai 1ong khi ching toi

roi khoi d6 va Henry bat dau hoat dong. T6i hit tho that sdu va quay vé phia nguoi me do.

“Chao! Con trai Henry cia t6i dwroc chdn dodn la réi logn phét trién lan téa khéng dién
hinh (PDD-NOS) mét vai tuan truéc. Chung tdi song ¢ thi tran nay. Thdt su thi t6i da
thdy con trai chj ¢ truong mdu gido ma con téi dang hoc. Con chi da tham gia 16p nay

bao lau roi?”

T6i nhu trat bé duoc moi thir qua cudc tro chuyén nay, toi thay nhe ca nguoi. Mot nguoi
me khac da dén va tao két néi vai toi — tim mot nguoi khac ciing dang dau tranh nhu chi
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ta dang lam — t6i trut bo duoc diéu tuyét vong dem bam tdi qua tuan qua thang. Toi that
su dd duoc chao don vao cong dong nhitng ngudi “thuc hién dugc”. Khong co ai trdé mét
ngac nhién khi thdy Henry vuii ngudi vao khdi sép mém & cudi 16p khdng roi. T6i cam
thdy duoc an i bai sy thau hiéu caa cac cha me va gido vién khi con t6i co con bung nd
khi phai roi khoi phong tap thé duc, va moi ngudi gio ngoén cai 1én khi chung t6i mang
gidy vao va ra khoi ctra. Pay 1a nhitng 6ng bd, ba me chia sé vai t6i nhimg diéu tdi phai

d6i mat khi roi khoi nha. Cubi cing t6i ciing cam thiy c6 noi cho toi cam giac thudc Ve.
“Tdi ¢6 gap lai chi vao tuan téi khong?”” ba me ay hoi.

“Chdc chan roi,” T6i dap 1oi.

e Cb gang nghi ngoi. Néu c6 thé, ban hdy cho minh nhitng thoi gian nghi ngoi, ngay
ca khi chi 1a mot vai phut di bo. Néu cd thé hay ra ngoai xem mét bo phim, di mua
sam, hodc di thim mot vai ngudi ban c6 thé 1am thé gisi ban doi khac. Néu ban
cam thdy that t6i 15i khi nghi ngoi, ¢b nhic nhé ban than rang viéc nghi ngoi nay
s& gilp ban c6 thém ning luong méi dé 1am tiép nhitng diéu can lam khi quay Vé.
C6 thu xép nhiing phan con lai. Néu ban c¢6 gidc nga binh thudng, ban s& duoc
chuan bi tét hon dé ra cac quyét dinh tt, kién nhan hon véi con va cd kha ning
dbi pho véi nhimg cing thang trong cudc séng cua ban.

e Xem xét viét nhat ky. Louise DeSalvo, trong “Viét nhw mét phuwong cdch giip
chiza lanh”, cho rang: “viét lai md ta nhitng sy kién giy dau kho, ghi lai nhitng suy
nghi, cam xUc sau lang nhat vé chdng c6 lién hé cai thién chirc ning mién dich, cai
thién sac khoe tinh than va thé chat”, va thay d6i hanh vi tich cuc. Mét vai cha me
da thay rang nhat ky nhu mot cong cu hitu ich cho viéc theo ddi su tién bo cua con
minh, nhitng gi hiéu qua va khéng hiéu qua. Hay cha y doc théng tin trén mang
internet. Internet s& 14 mot cong cu quan trong nhat ma ban c6 thé hoc hoi vé
chung tu ky va lam thé nao dé gitp con ban. That khéng may, c6 qua nhiéu théng
tin trén trang mang hon bét ky nhimg gi chiing ta doc dugc trong doi that. Noi d6

cling c¢6 nhiéu thdng tin sai lac.
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Bay gio, hay c6 gang tan dung tdi da timg phut, nhin vao déng hd va thudng xuyén tra

|61 nhitng cau hoéi quan trong:
Nhitng gi téi doc hién gio c6 khd néng lién quan dén con toi khong?
C6 thdng tin gi mgi khdng?
NO ¢6 hazu ich khéng?
N6 c6 phdi la nguén ddng tin cdy khdng?

Déi khi thoi gian ban 18n mang Internet 13 vo ciing quy gi4. Nhiing lic khéc c6 thé tét

hon cho ban va con ban néu ban danh thoi gian d6 ¢é chiam séc ban than minh.

Internet sé 1a mét trong nhiing cong cu quan treng nhdt ma ban c6 thé hec héi

nhiing gi cdn biét vé chimng tur ky va 1am thé nae dé gitp con ban.

NHUNG PIEU GI CHUNG TA NEN BIET VE DUA CON
NHO HON HAY DUA CON TUONG LAI?

Phan tiép day s& thao luan vé& cac yéu té di truyén nguy co gop phan vao chang tu ky.
Néu ban dang mong dgi c6 mot dira con khac, hoic ¢ ké hoach thém thanh vién cho gia
dinh ban trong twong lai, ban c6 thé quan tdm dén sy phat trién cua cac em nho hon cua
tré tu ky. Nhitng nghién ctru da cong bd wéc tinh rang cac gia dinh c6 mot con tu ky co
khoang tir 5-10% nguy co c¢6 dia con thir hai ciing mac tu Ky. Tuy nhién, cac sb liéu
thong ké dang thay doi va hién ¢ nhiéu nghién ciu vin dang duoc tién hanh dé tim hiéu
vé ti Ié luu hanh, hodc kha ning dra con thir hai hoic ba duoc chan doan co tu ky. Nhing
phat hién gan day va cac nghién cttu cap nhat vé ti 18 luu hanh va tinh nhay cam véi tu ky

dbi vai cac em cua tré tu ky, vui long truy cap www.earlystudy.org. Cac nghién ctu

EARLI 1a mot nd lyc qubc té diéu tra vé cac yéu td di truyén va moi truong tao nén céc

nhoém nguy co cao Vi tu Ky, ¢o nghia 1a cac em rudt ciia mot tré da dugc chan doan.
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Nhitng bang chiing gan day cho thay cac dau hiéu sém cua tu ky c6 thé duoc nhin thay tir
khi cac bé mai 8 — 10 thang tudi. Vi dy, cac tré so sinh sau ndy phat trién thanh ty ky thi
thu dong hon, khé db danh, hoic khong hudng vé khi duoc goi tén. Mot vai dau hiéu sém
c6 thé dugc nhan thay bai cac bac cha me, mot sb khac chi co thé duoc quan sat voi su

gitp do cia mot nha lam sang dugc dao tao.

Mot thoa thuan hop tac gitra Autism Speaks va Vién Suc khoe Tré em va Phét trién Con
ngudi Quéc gia Hoa Ky dé nghién ciu vé cac dau hiéu sém va triéu ching cua tu ky
dugc duoc khoi dong. N6 duoc goi 1a Hiép hoi Nghién cau vé Cac em rudt So sinh ¢
Nguy co Cao, hoac BSRC (High Risk Baby Siblings Research Consortium), la su hop tac
ctia hon 20 nha nghién ctu tai nhiéu noi trén thé gi¢i bao gdm Hoa Ky, Canada, Israel, va
Vuong Qudc Anh. Muyc dich cua nd luc hop tac nay 1a dé giup xac dinh céc dau hiéu vé
hanh vi va sinh hoc dé tao nén chan doan tu ky sém nhat co thé, tir d6 dua dén viéc cai
thién va ¢ nhiéu hon cac can thiép hanh vi cu thé cho tré nho va tham chi cho ca tré so
sinh. Piéu dang nhan duoc su ddng thuan rong réi trong cong dong khoa hoc 13 “cang
sém cang tot”, nghién ctru ndy s& cung cip bang ching vé phuong phép tri liéu khac
nhau dua su hop tac giira thoi gian cta nha tri liéu va huan luyén danh cho cha me. Gan
day, mot nhom cac nha nghién ciru cua BSRC, tap hop cac nha tam 1y tir khip Hoa Ky dé
hinh thanh nén Mang Diéu tri cho Tré nhé Autism Speaks (Autism Speaks Toddler
Treatment Network — TTN). Muc tiéu cua mang nay la xac dinh xem su can thiép trong
d6 tudi tir 18 dén 24 thang tudi anh huong anh hudng dén thanh qua phét trién ¢ mot do
tudi khi chan doan tu ky c6 d6 tin ciy hon. Mot sé cac du an khac dang dwoc tién hanh
dé xac dinh rd 1 trinh phat trién cua tré tu Ky, ciing nhu cac yéu td nguy co, va cac dau

hiéu sinh hoc than kinh pho bién.

Néu ban quan tim dén vigc tham gia vao mgt sé dw 4n nghién ciu nhizng dau hiéu

som cua tw Ky, hay truy cap: www.AutismSpeaks.org/science/research/initiatives/babysibs.php.

Hodgc tim cac dw &n nghién ciru tai dia phwong ciua ban tai:

www.AutismSpeaks.org/participate.
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Nhitng nghién ctzu ndy cung cap su quan sat ti mi, tai liéu va phan hdi caa cac chuyén gia
& linh vuc phét trién caa da con ty ky ctia ban, va bat ky nhitng dta tré khac co nguy co
tu ky. Néu ban quan tim dén chuong trinh can thiép khac ma khong phai 13 mot phan cua
cac nghién ctu nay hay truy cap Tai liéu Hudng dan Nguon luc Dich vu Gia dinh trén
trang mang cua to chicc Autism Speaks dé gilp tim mot chuwong trinh can thiép sém tai

dia phuong cta ban. (www.autismspeaks.org/community/resources)

PIEU NAY SE ANH HUONG PEN GIA PINH BAN NHU
THE NAO?

Mic du con cua ban d3 c6 chan doan, didu quan trong 1a phai hiéu duoc rang tu ky c6 anh
huéng dén toan bo gia dinh ban. Phan nay caa cudn s tay cd thé gidp ban du doan mot
s cam x(c ma ban va gia dinh s& trai nghiém. Bai viét sau day duoc chuyén thé tir “Con
t6i co tw ky khdng?” cua Tién si Wendy L. Stone, cung cip mét sé thdng tin hiru ich dé
no6i chuyén véi cha me cua ban va cac thanh vién gan giii trong gia dinh vé& chan doan

nay.
Théng tin sém

Déi khi néi voi cha me cua ban vé chan doan cua con ban 1a cyc ky kho khin, dic biét 1a
khi ban c6 nhitng cam xuc dang trao. That kho dé biét diéu gi dang dugc mong doi, t6i da
chung kién céc phan ang cia cac cha me vé thong tin nay cé thé vo cuing khac biét. Mot
ba me tré néi vai tdi rang, “Me chong cua toi ndi véi ching toi rang khdng nén dan con
trai t6i dén cac buoi hop mit gia dinh cho dén khi n6 Ién hon. That rat dau long khi ba
noi rang ba khdng muén nhin thay bat ky ai trong s6 chdng téi trong nhiéu nim qua thay
vi ¢d gang dé hiéu chau trai minh.”. Nhung t6i ciing nghe nhiing chuyén nhu 13, “Chung
toi rat xtic dong khi thay nhitng phan ung cia gia dinh khi ho biét chan doan cua con trai

t6i. Moi nguoi hoi rang ho c6 thé gitp d& gi duoc khdng, va ho cho thay ching toi can
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nhiéu sy giup d&. Toi biét ong ba da doc cac bai viét va sach vé réi loan nay dé hiéu hon
vé chau trai minh. Me t6i tham chi con bo viéc dé dén gidp toi vuot qua khoang thoi gian
kho khan nay.”. Vang, cac phan ang rat 1a khac nhau. Nhung, bat ky phan @ng nao ban
nhan dugc ciing rat quan trong dé cha me ban duoc hoc nhiéu vé ban chat caa tu ky sau
khi ban néi véi ho vé chan doan. Dé bat diu cudc thao luan, ban co thé néi vé cac hanh vi
cu thé. Vi du: “Cha me c6 biét vé nhitng hanh vi gay cho ching ta sy béi rdi bay lau nay
khéng? Vang, bay gio ching ta da biét tén cua ching d6 va 1y do vi sao chiing xay dén.
Howie khong hanh dong nhu cach né thuong lam boi vi né hu, noé xau hé hay boi nd
khéng thich ching ta — n6 hanh déng nhu thé bai vi né mic ching tu ky. Tu Ky giai thich
vi sao n6 khdng néi hoic hay dung cac diéu bo va 1y do vi sao né dudng nhu khong hiéu
diéu ching ta n6i. N6 giai thich vi sao n6 khong tuong tic v6i chiing ta nhu nhitng dira
con chau khéc trong gia dinh va vi sao n6 choi véi mudng va chai thay vi voi nhimg dd
choi. Con biét tin tirc ndy that sy khé chiu cho tit ca chung ta. Nhung tin tét 12 rdi loan
nay duoc chan doan sém, va c6 rat nhiéu didu ching ta cé thé 1am dé gitp nd. N6 s& bat
dau duoc tri liéu som, va né sé hoc nhitng diéu ma con c6 thé 1am dé gitp no tai nha. Con
biét ring cha me can c6 thoi gian dé suy nghi vé tat ca diéu nay. Nhung néu cha me c6
bat ky cau hoi nao nhu vé viéc ching ta bat dau tri liéu thé nao, con sé& hét sirc ¢d gang dé
tra 161 hét. Con biét tit ca ching ta déu mong muén két qua my man nhat co6 thé .” Sau
khi c6 cudc néi chuyén ban dau, tiép tuc dua cho nhirng dtra con khac cung gia dinh cua
ban nhitng théng tin lién tuc vé chiing nay. Ty ky khong chi anh huéng dén mot dira con.

N6 anh huéng dén ca gia dinh.

Tuw ky khong chi dnh hwong dén mét diva con. NO dnh hwéng dén cd gia dinh.

CHIA SE VE CUQC TRANH PAU CUA BAN CHO GIA
PINH VA BAN BE

Bai viét sau day cua Tién si Lynn Kern Koegel va Claire LaZebnik tir quyén sach “Virot
qua chitng Tu ky”, cung cap dé xuat vé viéc lam thé nao dé néi voi moi ngudi va gidi
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thich 1y do tai sao, d6i véi mot s6 nguoi, day co thé 1a phuong cach gitp cudc séng tre

nén dé chiu hon cho ban va nhiing ban bé cua ban.
NOi Vi moi nguoi

Ban nén lam diéu d6, ban biét ma. N6i vai moi ngudi. Ban khong can tan bo va noi véi
ngudi la mat trén duong hay bat ky dau, nhung hay tim su voi nhitng ngudi yéu thuong
ban. D6 1a diéu dung dan ma ta can lam: chdng toi ndi véi gia dinh va ban bé cia ching
t6i ngay lap tic. Trudc tién tdi goi cho ho, va sau d6 chung t6i chép lai mot bai viét tong
quan tét cua ai d6 vé tu ky va cha thich nhitng chi tiét cu thé vé Andrew trén bai viét do,
va ching toi giri nd cho moi ngudi ma ching toi biét. (Ban cd thé 1am diéu tuong tu Voi
nhitng phan trong quyén sach nay theo cach vira néu). Khong ai trong sé nhitng ngudi
ban tét tro nén xa lanh chdng toi vi con ching toi bi tu ky ca. Trai ngugc han — gia dinh
va ban bé caa ching tdi ludn & bén canh va tiép tuc ¢6 vii cho sy tién bo cua Andrew tur
nim nay qua nim khac. Bang tit ca sy trung thuc, ndi voi moi ngudi 1am ching toi trai
qua cudc séng dé chiu hon. Trude do6, chung t6i lo 1dng ring nhitng hanh vi déi khi sai
lam cta Andrew di duoc dit-co-dinh. Nhung khi né dwoc chan doan chinh thtc, moi
ngudi di khién chung t6i d& cang thiang hon rat nhiéu, va thay vi hoi chdng toi 1am cha
me cai kiéu gi vay, hau hét moi ngudi danh sy théng cam mot cach ton trong danh cho
ching tdi rit nhiéu. Nhimg ngudi ban that sy khdng yéu ban nhiéu hon khi ban thanh
cong hay it hon khi ban that bai. Néu c6 diéu gi d6, d6i khi n6 hoat dong nguoc lai — tat
ca ching t6i dd qua ban ron khién doi khi quén giit lién lac vai ban bé khi ho tét dep va
chlng ta qué voi vang vé phia trugc khi ho can ching t6i. Bay gio 1a lic tan dung diéu
d6. No6i chuyén tham thi bén tai véi ban bé, phan nan, ti té tm su. Ban dang ddi mat voi

thach thtc 16n, hdy tan dung moi tht cé thé.

M¢t sé gia dinh di tai vé bé 100 ngdy ciia Autism Speaks Va gizi né cho gia dinh va
ban bé than thiér dé cung cdp thém thong tin vé tw ky va nhing gi ma mét gia dinh

mdi nhdn dwoc chan dodn cé thé trai qua.
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MUOI LAM Bi QUYET DANH CHO GIA PINH CUA BAN

Pay l1a nhitng thanh qua lam viéc cia Nha Tri liéu Gia dinh Tién si Kathryn Smerling voi
nhitng gia dinh da d6i mat rat hitu hiéu voi nhitng thach thirc cia tu ky, ba da cung cap 5
loi khuyén danh cho cac cha me, 5 161 khuyén danh cho cac anh chi em ruot va 5 loi

khuyén danh cho céc thanh vién gia dinh khac:
Niam bi quyét danh cho cac cha me

e Hoc dé tranh nhimg ngudi ung ho nhiét thanh nhét cua con ban. Hay tham do. T4n
dung tat ca nhirng dich vu ma ban c6 thé dung ¢ cong dong cua ban. Ban sé& gip g&
nhitng nha thyc hanh va nhitng nguoi cung cap céc dich vu dao tao va gitp dd cho
ban. Ban sé& tap hop duoc ngudn luc to 16n tir nhitng nguoi ban gap.

e Pung cd d& nén cam xdc caa ban. Hay noi vé chlng. Ban c6 thé cling cam thay su
din xé va gian dir. D6 1a nhung cam xtc duge mong doi. On théi khi ta cam nhan
nhitng cam xdc xung d6t nhau.

e C6 huéng su tic gian cua ban vé phia réi loan nay chi khéng phai vé phia nhirng
ngudi ban yéu thuong. Khi ban cai nhau véi vo/chong vé nhirng van dé lién quan
dén tu ky, hdy nhé rang chi dé nay 1a ndi dau cua ca hai, va hdy can trong dimg dé
phat dién vi nhau vi that su ty ky mai that sy 1am ban khé chiu va tic gian. C6
gang dé ngdy cang trudng thanh hon. Hay cn than khong dé tu ky chiém hét thoi
gian trong cudc séng cua ban. Danh nhiéu thai gian cho nhimg dta con phat trién
binh thudng va ban doi caa ban, va khéng nén ndi lién tuc vé chang tu ky. Moi
ngudi trong gia dinh ban déu can duoc nang dd, va c6 cudc sdng hanh phic bat
chap nghich canh.

e Panh gia cao nhiing két qua tét dil nhé ma con ban dat duoc. Yéu thuong con va
hay tu hao vé tirng thanh tyu nho. Tap trung vao nhimg gi chung di 1am dugc thay
Vi 50 sanh végi nhitng dtra tré phat trién binh thuong. Yéu thuong con boi vi con

ngudi con chir khdng phai boi nhitng diéu con co.
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e Tham gia vao cong dong tu ky. Pumg danh gia thip stc manh cua “cong dong”.
Ban c6 thé 1a ngudi lanh dao nhdm cua ban, nhung ban khéng thé 1am tat ca moi
tha mot minh. Két ban véi cac phu huynh khac cé con bi ti ky. Qua budi hop mit
v6i cac phu huynh khac, ban s& c6 nhitng su hd tro cua cac gia dinh thau hiéu
nhitng thach thirc ma ban phai d6i mat hang ngay. Thuc hién nhimg diéu lam cho
viéc diéu tri tu ky duoc nang cao vai trd va hiéu qua. Ban s& chi dong lam diéu gi

d6 cho chinh minh cling nhu cho con cua ban.

“Hoc hoi thém vé nhiing khd ndng va nhu cau déc ddo cia con cing Véi
sir hé tror dd lam chong va toi thanh nhiing cha me tér hon véi con trai

tdi va thanh nhitng newoi ban doi tot hon trén hanh trinh nay.”

Nam bi quyét danh cho c4c anh chi em

e Hay nhé rang ban khéng phai nguoi c6 don! Mdi gia dinh déu phai dbi mat véi
cac thach thirc cudc sdng... Vang, tu ky 1a mot thach thic... nhung, néu ban nhin
ky hon, hau nhu moi nguoi déu déi mat véi didu kho khin nao d6 trong gia dinh
cua ho.

e Hay tu hao vé anh chi em cua ban. Hoc cach néi vé tu ky va cgi ma, thoai mai mo
ta rdi loan ndy cho nhimg ngudi khac. Néu ban cam thiy thoai mai vé chu dé
nay... ho ciing s& thoai méi. Néu ban dang bbi rdi vé anh chi em cua minh, ban bé
ban s& cam nhan dwgc va né khién ho kho xu. Néu ban ndi chuyén coi mo vé
chung tu ky, ho s& tro nén thoai mai hon. Nhung, ciing gidng nhu nhiing nguoi
khac, doi khi ban yéu thuong anh chi em cua ban, va d6i khi ban ghét. Cling tot
th6i khi ban cam nhan duoc cam xuc cua ban. Va, thuong sé dé dang hon néu ban
noi chuyén vai chuyén vién tu van dé gitp ban hiéu vé chiing — mot nguoi nao do
dac biét chi & @6 danh cho ban. Hay yéu thuong anh chi em cta minh.

e Trong khi ban bao ON MA nhung ban lai budn vé anh chi em bi anh huéng bai tu

ky, diéu nay khong giap dugc ban khi ndi buon ba, that vong ton tai trong thoi
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gian dai. Con tc gian khong 1am thay doi dugc tinh hinh, né chi 1am ban méat di
hanh phtc ma théi. Nhé rang cha me ban ciing c6 nhitng cam xuc nhu thé.

e Danh nhiéu thoi gian mot minh véi cha me cua ban. Lam viéc gi d6 cung véi gia
dinh va khong c6 anh chi em cua cac ban 1am manh thém méi lién lac cua gia dinh
ban. That t6t néu ban c6 thoi gian riéng cho ban than. C6 mot thanh vién bi ty ky
trong gia dinh c6 thé 1am mat di rat nhiéu thoi gian va bi lay mat nhiéu su chd .
Ban can cam nhan tim quan trong nhu thé. Hay nhd rang ngay ca khi anh chi em
ctia ban khdng bi tu ky, ban van can c6 thoi gian & mot minh véi cha me.

e Tim mot hoat dong c6 thé 1am véi anh chi em cua minh. Ban s& tim thy su két ndi
dang ké vé6i anh chi em cua ban, ngay ca khi nd chi 1a mot cau db don gian véi
nhau. Khong quan trong lim viéc anh chi em cta ban c6 1am duoc hay khéng, ma
chinh 1a n6 gidp tao ra sy gan giii than tinh. Anh chi em ban s& huéng vé ban dé

chia sé va chao don ban véi mot nu cuoi dac biét.

“Liic dau, t6i cam thdy hoang mang bdi réi vé em trai nhung
bay gio cha me da giup gidi thich cho téi, t6i da thanh mot

ngueoi chi tot hon va gitip em trai khi né can giip ds.”

Nim bi quyét danh cho éng ba va thanh vién gia dinh khac

o Nhimg thanh vién trong gia dinh c6 nhiéu déng goép. Mbi thanh vién trong gia dinh
c6 thé g6p vao nhitng diéu ho da hoc duoc tét nhat qua thoi gian. Ban c6 thé gidp
duoc diéu gi cho gia dinh cua ban. Nhiing nd luc cua ban s& duoc danh gia cao du
chi 1a cham chau cho cha me chiing di ra ngoai 4n tdi, hoic quyén gop tién cho
truong chuyén biét dé giup gia dinh ctia con ban. T6 chic mét bita an trua, di nha
hat, mot 18 hoi hay mot tro choi. N6 s& sudi am trai tim cua gia dinh ban va thé
hién ban hd tro va gan giii ho nhu thé nao.

e Tim kiém nhiing hd trg riéng cua ban. Néu ban thay minh c6 thoi gian khé khin

dé chap nhan va tng pho véi thuc té rang nguoi than yéu cua ban mac ty ky, hay
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tim kiém nhitng hd tro riéng cua ban. Gia dinh con cai ban c6 thé khong thé khéng
c6 kha niang chu cip cho ban cac hd tro vi phai danh chung dé nudi va cham soc
con tré. Bang cach nay ban c6 thé tiép thém ngudn luc cho ho, gilp ho co thé dbi
mit véi nhiing thach thic. Hay coi mé va trung thuc vé réi loan nay. Cang noi
nhiéu vé van dé nay, ban cang cam thay tét hon 1én. Ban bé va gia dinh c6 thé tro
thanh hé thdng hd trg cho ban. Lan dau tién cd thé kho khin, nhung s& dé dang
hon trong nhitng lan ké tiép. Cudi cung, nhiing trai nghiém vé tu ky cd thé dac két
thanh bai giang cho ban va gia dinh vé bai hoc sau sic caa cudc sdng.

Dit nhitng phan xét qua mot bén. Xem xét nhitng cam x(c cua gia dinh ban va hd
trg. Ton trong nhitng quyét dinh ciia con ban vé dia chau méc tu ky. Ho da lam
viéc rat cham chi dé nghién cau va kham pha céc chon lya, va thudng suy xét cin
k& trude khi di dén két luan. Cb khdng so sanh nhimg dta tré (diéu nay thuong
dua dén nhitng dtra tré phat trién binh thuong 1a tét). Tré c6 tu ky c6 thé dat duoc
nhitng thanh tich c& nhan tét nhat.

Tim hiéu thém vé tu ky. N6 anh hudéng dén tit ca nguoi & cac thanh phan kinh té -
x& hoi khac nhau. C6 nhiéu nghién ctru day haa hen, véi nhiéu nhitng kha ning
trong twong lai. Chia sé nhitng cam nhan vé niém hy vong véi gia dinh cua ban,
trong khi d6 tu gido duc minh vé& nhitng céach tét nhat dé gitp quan Iy réi loan nay.
Danh thoi gian dic biét cho mdi dta tré. Ban cd thé thuang thic nhitng phat gidy
dic biét voi ca nhimg dwra chau phat trién binh thuong va dta chau méc tu ky.
Vang, chdng co thé rat khac nhau, tuy thé tit ca tré con déu mudn danh thoi gian
bén ban. Tré mac tu ky c6 thé manh vé thoi quen sinh hoat, do d6, hiy tim diéu gi
d6 ban c6 thé lam véi ching theo mot trinh tu nhat dinh, ngay ca n6 chi don gian
1a dén cdng vién trong 15 phat. Néu ban cung di dén cong vién hang tuan, co hoi
nay rat lon dé hoat dong nay tré nén dé dang va dé dang hon... chi can danh thoi
gian va that kién nhan. Néu ban dang c6 thoi gian kho khan dé dua ra quyét dinh
vé nhitng gi ban c6 thé 1am, hay hoi gia dinh cua ban. Ho s& chan thanh danh gia

cao nhitng nd lyc ma ban dang lam.
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K‘Trd chuyén véi nhitng dng ba khdc da gitip téi cam thdy nhw minh la mét\
phan cia céng dong lén hon va givip tim hiéu nhiéu hon vé dira chau gai
cua toi. Bay gio, tdi c6 thé giiip dé tot nhdt cho gia dinh cua toi trong khd
ndng tot nhat toi ¢d thé va danh nhiéu thoi gian hon bén nhitng dira chau

kcda toi.’ /

3

LAM THE NAO PE TIM NOI HQC CHO CON TOI?

Néu con ban dudi ba tudi, hdy lién hé dén cac Dich vu Can thigp Sém (Early

Intervention Services). Néu con ban trén ba tudi, hdy lién hé cac Dich vu Gido duc Pic

biét (Special Education Services). Hay tham khao cac dia chi tai cac truong chuyén biét ¢

dia phuong ban hoic thdng tin tai Phong gido duc — dao tao ¢ dja phuong. Trong mot sd

truong hop, con ban can phai c6 don yéu cau bang vin ban néu mudn con ban duogc

lwong gia cho céc dich vu gi4o duc dic biét. Tham khao thém dia chi cac truong & cudi

sach dién tr tai trang sau: http://www.giuptrephattrien.com/so-tay-tu-ky-cua-bac-si p1 1-1 2-1 3-635 4-214.html

Trude khi tim dén cac dich vy, c6 thé phai can thiét hoan thanh them mét s danh gia va

lwong gia. Ching bao gdom:

>

YV V V VYV V

Phién Choi Chén dodn Phi cau tric (An Unstructured Diagnostic Play Session)
Luwrong gié phat trién

Dadnh gid ngén ngir - phat am

Phéng vén cha me

Luong giéd hanh vi hi¢én thoi

Luwrong gia vé su thich nghi cuia cac ky nang trong doi song thyc

Ban c6 thé phai chd mot khoang thoi gian & phong cho trong khi cho cho con ban vao

hoan thanh cac lwong gia bo sung. Ban cd thé tim ra cach hitu ich nhu mang thirc in nhe

vao cho tré, mot moén db tré yéu thich, hoic mét hinh thuc giai tri nao d6 dé giap vuot
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qua thoi gian cho. Viéc chd doi dé hoan thanh cac luong gid bo sung cé thé gay buc boi.
C6 @6i khi con phai chd theo danh séach, vi vay diéu quan trong 1a phai bat dau qué trinh
ndy cang som cang tét. Cac luong gia bd sung s& cung cap nhiéu hon cac thong tin chi
tiét vé triéu chang, nhitng diém manh va nhu cau, va gidp ich cho viéc tiép can va lap ké

hoach cho cac dich vu tri liéu lau dai.

Poéi khi rat khé d@é doc dwot mot sé cdc lwong gid vé diém manh va
thach thizc ciia con ban. Hay nhé mér diéu hizu ich rang dé van la

con ban trirée khi ¢6 tat ca nhing chan dodn va heong gid do.

Muc dich cua cac luong gia 1a dé thau hiéu nhirng thach thac ma con ban nhim dua ra
cac dich vu phu hop ma tré can. Té chiee Hudng dan Cha me vé cdc lwong gia cua
Nghién cuu Tw ky (The Organization for Autism Research”s A Parent”s Guide to
Assessment) ¢6 thé gilp giai thich mot cach hitu ich cac két qua danh gia va ching cé

nghia la gi cho dua tré.
Huwoéng ddn c6 thé duwoc tim thay tai ddy:

www.researchautism.org/resources/reading/documents/AssessmentGuide.pdf

Néu ban dang chd dé cho két qua thi c6 mot sé viéc ban co thé 1am:

> Noi chuyén véi cac phu huynh khéc vé cac dich vu danh cho con céi cuaa ho.
» Tham khao céac liéu phap tri liéu dugc néu trong bo tai liéu nay.

> Bat dau doc vé tu ky

C6 mot danh sach cac tai liéu va trang web duoc dé nghi & cudi bo nay, ciing nhu tai Thu

vién Nguon cua té chirc Autism Speaks tai: www.autismspeaks.org/community/resources/index.php#library

“Trong khi ching téi dang cho doi EIl hoan thanh cdc lwong gid, chong toi va toi
ldy ra 2 ban sao cua cing mét quyén sach va thi nhau doc ching. Trong khi cac

trac nghiém dang dwoc thuc hién, chung téi ciing hoc dwoc rat nhiéu. ”
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TU KY PUQC DPIEU TRI NHU THE NAO?

Piéu tri cho ty ky thuong 1a mot cam két rat chuyén sau va toan dién co lién quan dén
toan bo gia dinh cua tré va doi ngii cac chuyén gia. Mot s6 chuong trinh c6 thé dién ra
ngay tai nha cua ban. Diéu nay co thé dit nén tang & nha cua ban vai cac chuyén gia
chuyén biét va cac nha tri liéu d3 qua dao tao hoic cd thé dao tao cho ban tré thanh nhu
mét nha tri liéu cho con cua ban dudi su giam sat caa mot chuyén gia. Mot sé chuong
trinh thi dugc cung cip tai mot co s chuyén biét, 16p hoc hay truong mau gido. Khong

c6 gi bat thuong néu mot gia dinh chon viéc két hop nhiéu phuong phéap diéu tri.

Nhéng thudt ngiz “diéu tri (treatment)” va “tri liéu (therapy)” cé thé dwec ding thay
thé cho nhau. Tir “can thiép (intervention)” ciing cé thé dwoc ding dé chi vige diéu tri

hodgc tri ligu.

Ching t6i s& cung cdp mot phan tong quan nhiéu phuong phap diéu tri trong phan nay
cta sb tay nay. Nhitng mé ta téng quat cung cap cho ban théng tin tong quat ma béc si
nhi khoa, bac si nhi khoa phat trién, hoic mot nha cong tac xa hoi chuyén vé diéu tri tré
méc tu ky, ¢ thé dé xuat hoic gilp ban c6 phuwong phap diéu tri vu tién dua trén nhitng
lwong gia toan dién vé con ban. Mot khi ban da thu hep mot sé lya chon vé phuong phap
diéu tri thich hop cho con ban, ban s& muén tim hiéu cac thong tin toan dién hon truéc
khi cam két chon mot phuong phap. Déi véi nhiéu tré, tu ky c6 thé rat phic tap do cac
diéu kién vé y té, cac van dé sinh hoc va cac triéu chitng khdng phai chi c6 & tu ky. Tré
c6 céc rdi loan khéac, nhu réi loan phat am, apraxia, co giat, c4c van dé tiéu hoa, vv c6 thé

yéu cau mot s6 yéu cau mot sé cac phuong phap cia cac nha tri lidu.

Vi du vé nhitng phuong phap diéu tri nhu: Tri ligu Ngbn ngir va Phat &m (Speech &
Language Therapy), Tri li€éu hanh vi lao dong (Occupational Therapy), hoac sy cham
soc cua Bac si Than kinh (Neurologist) hay Bac si tiéu héa (Gastroenterologist). Vi
diéu nay, ching tdi s& tong hop thong tin dé giai thich vé nhitng phuong phap diéu tri cac
triéu ching cét 16i cua ty ky va nhimng diéu tri cac triéu chiing lién quan va nhimg diéu
kién vé sinh hoc va y khoa. Nhimg diéu tri chuy@n sau céc triéu chung cét 16i cua ty ky
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nhan manh dén cac van dé trong tdm cua ty Ky nhu xa hoi, giao tiép va hanh vi. Nhiing
diéu tri cac triéu ching lién quan nhan manh dén céc thach thirc thuong di kém vai tu ky,
nhung khong dic trung cho rdi loan nay. Néu con ban c6 céc van dé sinh hoc va y khoa,
chang han nhu di ung, khdng dung nap thuc pham, cac van dé vé tiéu hoa, hoic rdi loan
tiéu hoa, chung ciing can duogc diéu tri. Chuong trinh diéu tri c6 thé két hop nhiéu liu
phap cho ca cac triéu chiing cét 16i va triéu chung di kém. Chuong trinh diéu tri danh cho
con ban phu thudc vao nhu cau va thé manh cua tré. Mot vai trong nhiing liéu phap trén
c6 thé dugc dung chung véi nhau. Vi du, néu cac nguyén nhan y khoa vé réi loan giac
ngu duoc loai triy, can thiép hanh vi c6 thé duoc dung dé giai quyét ching. Tri liéu Hanh
vi Lao dong hoac Tri liéu Ngdn ngit va Phat am thuong dugc tich hgp thanh mét chuong
trinh tri liéu chuyén sau duoc md ta & ddy nhu 1a nhiing liéu phap diéu tri triéu ching cot
16i. Nhiéu tré em duoc huang loi tir viéc nhan nhiéu liéu phap cung cip cling dang hoc
tap twong tu nhau. Hoi dong Nghién ceu Quéc gia (The National Research Council)
khuyén céo rang, trong sudt thoi gian tién hoc duong, tré mac tu ky s& nhan duoc gan 25
gio can thiép co6 cau tric mdi tuan. Can thiép cd thé bao gom viéc danh thai gian cho
chuong trinh phat trién, tri liéu ngén ngi - phat am, tri liéu hanh vi lao dong, mot-véi-

mét hoic can thiép nhdm nho, va chuyén giao can thiép cho cha me.

Nhitng liéu phap tri liéu bao gdbm mét loat cac cong cu, dich vu va phuwong phap ma ban
c6 thé chon dé gilp con ban dat duoc nhitng tiém ning cua tré. S6 luong duoc dé nghi

cua can thiép cd cau tric 1a 25 gio mdi tuan trong sudt thoi gian tién hoc duong.

Déi vai tré em tuodi di hoc thi liéu phép tri lidu c6 thé dugc cung cap trong suét thoi gian
hoc ¢ truong va néu cau thiét co thé dung cac lidu phap bo sung & thoi gian ngoai truong
hoc. Loai dich vu (vi du: Liéu phap Ngbn ngir - Phat am), thoi gian cua dich vu (vi du: 45
phat), tuan suat caa dich vu (vi du: 3 ngay/tuan), ciing nhu dia diém (o truong) sé& duoc

cung cap nhu 1a mot phan ciia Chuong trinh Gido duc Ca nhan cia con ban.

Nhiéu phuong phép tri liéu dugc mé ta trong so tay nay rat phic tap va doi hoi ban phai

danh thoi gian nghién ciu thém nita truéc khi bat dau. Bat cu khi nao co thé, hdy quan
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sat cac hoat dong ca nhiing liéu phap tri liéu nay. Tro chuyén vai cac cha me c6 kinh
nghiém va chic rang ban c6 mét su hiéu biét thiu dao vé nhitng gi lién quan cua bat ky

licu phép tri liéu nao bat dau duoc dung cho con ban.

PIEU TRI CAC TRIEU CHUNG COT LOI CUA TU KY

Hau hét cac gia dinh stir dung mét loai can thiép chuyén sau dap @ng tét nhat cho nhu cau
cua con va phu hop vai phong cach nudi day caa ho. Nhitng bién phép can thi¢p chuyén
sau dugc md ta & day doi hoi nhiéu gio tri liéu mdi tuan, va nhan manh vao cac muc tiéu
hanh vi, phat trién va/hoic gio duc. Chung duoc phét trién danh riéng cho diéu tri tu ky.
Trong sudt khoa diéu tri, can thiét phai danh gia lai phuong phap nao 1a tot nhat danh cho

con ban.

Céc ligu phap tri ligu khong phai lUc nao ciing cé6 mét “dang thuan nhdt”. Mgt sé nha
can thiép 1am vigc véi mét dang tri liéu c6 thé sk dung cac ky thudt thanh cong tir cac
dang khéc.

Trude khi ching t6i noi dén cac loai tri liéu cé thé, that hitu ich néu Iui lai va nhin birc
tranh rong lé6n hon. Mic du c4c nghién ctu va thuc nghiém da tiét 16 nhiéu bi an xung
quanh tu ky, n6 van 1a mét rdi loan phic tap anh huéng dén tung tré em theo cach khac
nhau. Tuy nhién, nhiéu tré mic tu ky di c6 nhimg d6t pha dang chi ¥ véi su két hop caa
nhiéu phuong phéap diéu tri va can thiép. Hau hét cha me déu mong cho viéc tri khoi cho
con minh, hodc mot liéu phap tri liéu 1am giam bét tat ca céc triéu chang va thach thuc
tao ra cuoc séng kho khin cua tré. Ciing nhu viéc nhitng thach thic cua con ban khong
thé ndo tom gon trong mot tir, ching ciing khong thé nao dugc khac phuc bang maét lidu
phap tri liéu. Tung thach thic can duoc giai quyét vai mot liéu phap thich hop. Khong c6
mét liéu phap tri liéu don 1¢ ndo ding cho tat ca tré em. Nhiing gi 1am cho mét tré nay cé
thé khong thé ding cho maét tré khac. Nhitng gi 1am cho mét tré trong thoi gian nay co

thé khdng thé ding trong thoi gian khac. Mot sé lidu phép tri liéu dugc ing ho boi cac
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nghién ctu vi cho thiy sy hiéu qua cua ching, trong khi mot sé khac thi khong. Cac ky
nang, kinh nghiém, va phong cach cia mét nha tri liéu vé cung quan trong co6 tac dong

dén hiéu qua cac nhitng can thiép.

Trudc khi ban chon mét can thiép, ban s& can diéu tra nhitng tranh luan cua ting liéu
phap tri liéu dé ban hiéu nhitng rui ro c6 thé c6 va nhiing loi ich dem lai cho con ban. Ban
dau, tat ca cac ky thuat, ABA, VB, PRT, DTT, ESDM, maét sé trong ching, c6 thé giéng
nhu mot trdo d6 chir khé hiéu danh cho ban. Ban c6 thé bdi rdi hién thoi, nhung ban s&
ngac nhién trudc viéc ban s€ nhanh chong tré nén “thong thao” thuat nglr cac phuong

phap diéu trj bénh tu ky.

Dé biét thém thong tin vé cac chen lwa diéu tri khac nhau, hay chuyén sang phan

thudt ng# (glossary) ¢ cusi bé nay, hogc truy cdp: www.AutismSpeaks.org VA Xem c4c D 4n

Tiéu chudn Quéc gia Hoa Ky vé cac Trung tam Tw ky Quéc gia tai:

www.nationalautismcenter.org/about.national.php

Ban ciing ¢é thé dén gdp bdc si nhi khoa dé biét thém théng tin, vi vdy ban c6 thé tin

twéng dé c6 thong tin khi ban thu hep lua chen cia ban.

Phén tich hanh vi dwoc md ta lan dau bai B.F Skinner trong thap nién 1930. Ban c6 thé
d3 biét vé Skinner va “diéu kién thao tac (operant conditioning)” khi ban hoc tap cac mon
khoa hoc & truong. Cac nguyén tic va phuong phap phan tich hanh vi di dwoc &p dung c6
hiéu qua trong nhiéu trudng hop dé phét trién mot loat cac k§ ning cho nguoi hoc cé

mang va khéng mang khuyét tat.

PHAN TICH HANH VI UNG DUNG LA GI?

Pau thap nién 1960, phan tich hanh vi wng dung, hay ABA (Applied Behavior
Analysis), da dugc sir dung boi hang traim nha tri liéu dé day céc ky ning giao tiép, choi,
hoc tap, tu cham séc, cong viéc va sdng trong cong dong va lam giam cac van dé hanh vi
ctia hoc vién mac ty ky. C6 rat nhiéu y van nghién ciu chitng minh rang ABA c6 hiéu
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qua dé cai thién két qua cua tré em, dic biét 1a kha ning nhan thac va ngén ngix. Trong
nhiéu thap ky qua, c6 nhiéu mé hinh khac nhau sir dung ABA, tit ca ching déu day
nhitng hanh vi. Ching ding tat ca cac chién lugc dua trén tac pham cua Skinner. ABA
thuong khd ma hiéu duoc cho téi khi ban thdy cac hoat dong. Hiru ich dé bit dau bang
Viéc mo ta tat ca cac phuong phip khac nhau cia ABA noi chung. Phuong phap ABA

thudng theo tién trinh ba budc dé day:

e Tién dé (antecendent), mot kich thich bang loi néi hoic vat chit duge xem nhur 13
ménh Iénh hoic yéu cau. N6 c6 thé dén tir moi trudng hay ngudi khac, hoic tir bén
trong ddi tuong;

e K&t qua hanh vi (behavior), d6 1a viéc c6 phan tng hay khéng cé phan ¢ng cua
dbi tuong (trong truong hop nay 1a dua tré) véi cac tién dé;

e Hé qua (consequence), phu thudc vao hanh vi. Hé qua cé thé gdbm cac cung cb
tich cuc caa cac hanh vi mong mudn hoic khong co hanh dong véi cac phan hoi
khéng chinh xac. ABA nhiam dén cac ky ning hoc tap va lam giam bét cac hanh vi
thach thac. Hau hét cac chuong trinh ABA c6 cdu trac rat chit ché. Nhing ky
nang va hanh vi nhim dén duoc dya trén chuong trinh dugc thiét 1ap. Mdi k§ ning
dugc phan tach thanh timg budc nho, va duoc day di day lai, dan dan loai bo cac
budc ma tré dd ndm duoc. Tré duoc tao diéu kién dé hoc va thuc hanh timg budc
trong mot loat cac thiét k&. Mai khi con ban thuc hién dugc cac két qua mong
mudn, tré nhan duoc mot cung cb tich cuc, chang han nhu 14 161 khen, hoic céi gi
d6 tao dong co thic day tré nhu mot miéng keo nho. Nhimg chuong trinh ABA
thuong bao gom su hd tro tai truong duoc thiét ké cho tré vai mot-vi-mot nham
chuyén giao hé thong k§ niang trong méi trudong truong hoc dién hinh. Nhiing ky
nang duoc chia nho thanh ting phan dé quan ly va xay dung 1én dé mot dua tré
hoc cach thic trong moi trudng tu nhién. Tao diéu kién choi v6i ban bé dong trang
lta thuong 1a mot phan cua can thiép. Nhiing thanh cong dugce duge do luong

bang cé&c quan sat truc tiép, thu thap dit liéu va phan tich — tat ca déu la thanh phan
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quan trong cua ABA. Néu tré khong dat duoc yéu cau caa tién trinh, nd s& duoc

diéu chinh.

Mot loai trong can thiép ABA la Giang day thir nghiém Gian doan (Discrete Trial
Teaching — DTT), ciing dugc biét dén 1a “ABA c¢b dién” hoac mo hinh Lovaas, ma ngudi
tién phong la Tién si Ivar Lovaas. DTT bao gom nhitng ky ning ca nhan duoc day lip di
lap lai nhiéu 1an vai nhiéu lan the va tac nhan cang cb c6 thé ¢ hoac khdng cd ban chat

lién quan dén k¥ nang duoc day.
Ai cung cap tri ligu ABA co dién hoic DTT?

Ngudoi ¢ ching nhan phén tich hanh vi dic biét vé tu ky, thuc hién va giam sat chuong
trinh c& nhan cua tré. Nha tri lidu ca nhan, thuong duoc goi 13 “nguoi huan luyén” (khong

nhat thiét phai c6 gidy chiing nhan) sé truc tiép 1am viéc véi tré hang ngay.
Nhirng phién tri liéu ABA cé dién thé nao?

Phién thuong kéo dai 2-3 gid, gdom mét thoi gian ngan danh cho viéc cau trdc cac nhiém
vu, thudng kéo dai 3-5 phat. Cudi mdi gio thudng c6 10-15 phdt giai lao. Choi ty do va
lic giai lao duoc sir dung dé giang day ngau nhién hoic thuc hanh cac ki ning trong céc
moi treong mai. Phai thuc hién chinh xac, can thiép ABA cho tu ky, khéng phai mot
cach tiép can “dong hop”. Nguoc lai, moi khia canh cua can thiép phai duogc tdy chinh
theo k§ ning, nhu cau, hing thd, sé thich va tinh trang gia dinh cua ting tré. Vi nhing ly
do d6, chuong trinh ABA cua tré nay c6 thé hoan toan khac véi tré kia. Chuwong trinh

ABA ciing sé& thay d6i khi nhu cau va chirc ning cua tré ¢d sy thay doi.
Cuwong d6 cia hau hét chwong trinh ABA 1a bao nhiéu?

25 dén 40 gio mdi tuan. Céac gia dinh ciing dugc khuyén khich ding cac nguyén Iy ABA

trong cudc séng hang ngay caa minh.
Pé tim hiéu thém cac thong tin vé ABA xin tim hiéu tgi trang cia

Hiép hgi Quac té vé Phan tich Hanh vi: www.ABAinternational.org
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Su khéac biét giira phwong phap ABA co dién vOi céc tri liéu cé lién quan dén ABA
khac nhw Hanh vi Ngdn ngir néi (Verbal Behavior), Tri liéu Pap wng Cha chét
(Pivotal Response Treatment), vd M6 hinh Bit dau Sém Denver (Early Start

Denver Model) la gi?

Hanh vi ngdn ngir noi va cac liéu phap tri liéu dap tng cha chét st dung cac phuong
phap cua ABA, nhung c6 su khéac biét trong nhitng diéu trong tam va ky thuat. T4t ca cac

phuong phap dung st dung ba tién trinh dugc mé ta phia trén.

THE NAO LA TRI LIEU PAP UNG CHU CHOT?

Tri liéu Pap wng Chu chét (Pivotal Response Treatment hay PRT), da dugc phat trién
boi Tién si Robert L. Koegel, Tién si Lynn Kern Koegel va Tién si Laura Shreibman, tai
Dai hoc California, Santa Barbara. Tién than caa Tri liéu Pap tng Cha chét dugc goi l1a
M6 hinh Ngén ngit Ty nhién (Natural Language Paradigm — NLP) da duogc phat trién tir
thap ky 1970. D4y 1a mé hinh can thiép hanh vi dya trén cic nguyén tic caa ABA.

PRT duogc dung dé day ngdn ngi, giam cac hanh vi gy rdi/tu kich thich, va gia ting cac
ky ning x hoi, giao tiép va hoc tap bang viéc tap trung vao céc hanh vi cha yéu hay “chu
chbt” ¢ anh huéng to I6n dén cac hanh vi khac. Nhitng hanh vi cha chét co ban 1a sy
thic day va khoi phét sy giao tiép véi nguoi khac. Muc tiéu cua PRT 13 tao ra sy thay doi
tich cuc trong cac hanh vi cha chét, dan dén viéc cai thién cac hanh vi giao tiép, ky ning
choi, hanh vi xa hoi, va kha nang tré ty quan ly hanh vi caa ban than. Khéng giong voi
phuong phap day hoc cua Giang day Thi nghiém Gian doan (DTT), phuong phap ma cac
muc tiéu hanh vi c4 nhan duoc dya trén mot chuong trinh duogc thiét ké trudc, PRT 14
theo su dan dat cua tré. Nhiing chién luoc thic day dugc st dung trong can thiép cang
nhiéu cang tét. Ching bao gém mot loat cac nhiém vu khac nhau, xem xét lai nhiing
nhiém vy da thanh thao dé dam bao tré van giit duoc céc ky nang da hoc, ¢ gang khen

thuong, va sy dung cac cang cb tu nhién va truc tiép. Tré dong vai tro quan trong trong
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viéc xac dinh cac hoat dong va d6 dung sé dung st dung trong chuyén doi PRT. Vi du,
tré ¢b gang c6 muc dich khi giao tiép chtic nang duge khen thuong véi st cung ¢b co lién
hé t&i nd luc cua ching dé giao tiép (vi du, néu mét tré ¢ gang yéu cau mot con thl nhoi

bong thi tré c6 thé tiép nhan tha vat).
Ai cung cap dich va PRT?

Mot s6 nha tdm Iy hoc, gido vién gio duc dic biét, chuyén vién tri liéu am ngit, hoic mot
s6 nha thuc hanh khac dugc dao tao vé PRT. Trung tm Tu ky Koegel cung cip gidy

chitng nhan cho chuong trinh nay.
M@t budi tri liéu PRT dién hinh tréng nhw thé ndo?

M®di chuong trinh duoc thiét ké dé dap (ng cac muc tiéu va nhu cau cua tré va dé phi hop
vé6i thoi quen sinh hoat cua gia dinh. Mot phién tri liéu thuong bao gom 6 phan doan,
trong d6 ngdn ngir, choi va cac ki nang x4 hoi nham dén cac muc tiéu duoc ciu tric hoic
phi ciu trdc. Céc phién tri liéu duoc thay dbi dé thich ¢ng véi muc tiéu cao hon va nhu

cau thay doi cua tré.
Cuong d¢ cia chuwong trinh PRT?

Chuong trinh PRT thudng c6 25 gio hoic hon cho mdi tuan. T4t ca moi ngudi gan gii
trong cudc sdng cua tré duoc khuyén khich sir dung phwong phap PRT nhét quén trong
cudc sdng vai tré. PRT dugc md ta nhuw mot cach sdng thdng qua sy tac dong cua gia
dinh.

Ban muén tim thém nhéing thong tin vé PRT ¢ dau?

Trung tam T ky Koegel UCSB: www.Education.UCSB.edu/autism

Chuwong trinh nghién ciru Tw Ky UCSB: http://psy3.ucsd.edu/~autism/prttraining.html
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THE NAO LA FLOORTIME (DIR)?

Floortime 1a mot ki thuat tri liéu dac thd dua trén nén tang caa mé hinh méi quan hé
phét trién ca nhan khéc biét (Developmental Individual Difference Relationship Model
— DIR) duogc phat trién tir thap ky 1980 bai Tién si Stanley Greenspan. Tién dé cua
Floortime 1a mét ngudi 16n ¢6 thé gidp tré mé rong vong tron giao tiép bang cach dua
trén mirc do phat trién va xay dung trén diém manh cua tré. Liéu phap tri liéu nay thuong
dugc két hop voi cac hoat dong choi trén san nha. Muc tiéu cua Floortime 1a gidp tré dat

dugc 6 mdc phat trién gop phan gitp ting trudng cam xUc va tri tug:

o Tuw Xxép dat va hibng thu véi thé gisi xung quanh
e Té swthan mdt hogc yéu thich thé gisi quan hé ciia con nguwoi
e Giao tiép hai chiéu
e Giao tiép phirc tap
e Nhitng y twéng vé cam xuc

e  Suy nghi cam xac

Trong Floortime, cac nha tri liéu hoac cha me tham gia vao tai muac d6 ma tré thuc hién
yéu thich, dan di vao cac hoat dong cua tré, va dan toi chinh tré. Bang sy cam két cung
chia s¢, cha me s& duoc hudng dan dé 1am thé nao dé tién dén viéc tuong tac ngay cang

phtrc tap hon véi tré, mot tién trinh duoc goi 1a “mé va déng cac vong tron giao tiép”.

Floortime khdng phan tach hoac tap trung trén nhitng k nang ngbén ngtr, van dong, nhan
thitc nhung thay vi nham dén giai quyét cac linh vuc ndy n6é nhan manh dén sy tong hop
trén phat trién cam xuc. Can thiép duoc goi la Floortime boi vi cha me cliing ngdi xuéng
san va tham gia cac hoat dong cuing con tré. Floortime duoc coi 12 lidu phép thay thé hoac

d6i khi duoc két hop vai cac liéu phap ABA khéc.

Ai cung cap Floortime?
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Cha me va nhitng ngudi chim séc duge dao tao dé thuc hién phuong phap nay. Nha tam
ly hoc da duoc dao tao Floortime, giao vién giao duc dac biét, Nha tri liéu &m ng, nha tri

liéu hanh vi lao dong ciing co thé sir dung.
M@t budi tri liéu Floortime dién hinh tréng nhw thé nao?

Trong Floortime, cha me va ngudi tién hanh tham gia cac hoat dong va theo su dan dat
cua tré. Cha me va nhimg ngudi tién hanh ciing tham gia vao cac tuong tac ngdy cang
phtic tap hon. Sudt chwong trinh mau giéo, Floortime dugc tich hop véi céc tré em phat

trién binh thuong.
Cuwong do cia hau hét chwong trinh Floortime 13 bao nhiéu?

Floortime thuong duoc cung cip trong moi trudng it kich thich, thudong kéo dai tir 2 dén
5 gio mdi ngay. Cac gia dinh ciing duoc khuyén khich sir dung cac nguyén tic cua

Floortime trong cudc séng hang ngay.
Dé tim thém céc thong tin vé Floortime hay dén:

Floortime Foundation: www.Floortime.org

Stanley Greenspanl: www.StanleyGreenspan.com

Héi dong Lién nganh vé cac Rai logn Phét trién va Hoc tdp

www.lCDL.com

CAN THIEP PHAT TRIEN QUAN HE (RELATIONSHIP
DEVELOPMENT INTERVENTION - RDI) LA GI ?

Nhu nhiing liéu phap khac duoc mé ta trong cubn so tay nay, RDI 1a mot hé théng diéu
chinh hanh vi théng qua su cung cb tich cuc. RDI dugc bac si Steven Gutstein xay dung

nhu mot phuong phap diéu tri dua trén cha me, sir dung tri tué niang dong. Muc tiéu cua
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RDI I cai thién chat lugng cudc sdng 1au dai cho cac ca nhan tu ky bang cach gitp ho cai
thién ki ning xa hoi, kha ning thich nghi va nhan thtc vé ban than. Sau muc tiéu cua RDI

la:

Tham khio cam xuc: kha nang dung hé thong phan hdi cam xuc dé hoc hoi tir kinh

nghiém chu quan cta nguoi khac.

Phéi hop xa hdi: kha ning quan sat va khong ngimg diéu chinh hanh vi ciia minh dé
tham gia vao nhitng méi quan hé tu phat bao gdm cong tac va trao ddi qua lai vé cam

xUc.

Ngbn ngir thé hién: kha ning sir dung ngdn ngir va giao tiép khong loi dé biéu 1 su to
mo, ra ngudi khac twong tac, chia sé cach nhin va cam xuc, phéi hop hanh dong véi

nguoi khac.

Tw duy linh hoat: Kha ning thich nghi nhanh chéng, thay di chién Iuoc va ké hoach tly
theo tinh hudng thay doi.

Xir ly thong tin lién quan: Kha ning hiéu duoc ¥ nghia trén bdi canh tong quat hon; giai

quyét nhitng van dé khdng thé phan minh “ding-sai”.

Nhin nhan trwéc sau: Kha nang nghiém lai nhitng kinh nghiém qué kht va du doan

nhitng gi c6 thé xay ra trong tuong lai mot cach hiéu qua.

Chuong trinh dung cach tiép can c6 hé thdng dé xay dung dong luc va day tré cac ki
nang, cha trong vao mac phét trién va kha niang hién thoi cua tré. Tré bat dau duoc can
thiep mot-kém-mat véi cha hoiac me. Khi ching san sang, ching s& duoc ghép véi ban &
cling muc phét trién quan hé dé tao thanh mot “cap”. Dan dan, ta s& dua thém tré khac
vao nhom, ciing nhu ting bdi canh giao tiép dé thuc hanh, gilp tré hinh thanh va duy tri

quan hé trong nhitng bdi canh khéc nhau.

Ai cung cap chuong trinh RDI ?
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Phu huynh, gi4o vién va nhitng chuyén gia dugc dio tao vé chuwong trinh RDIL. Phu huynh
c6 thé chon phuong an cing 1am viéc véi mot tu van vién duoc cap phép hanh nghé RDI.
RDI ddc dao & chd nd dugc thiét ké dé phu huynh ap dung. Phu huynh tim hiéu chuong
trinh théng qua nhiing khoa huan luyén, sach vé, nhitng tai liéu khac va c6 thé phéi hop
VGi mot tu van vién c6 chiang chi RDI. Mot s6 truong tu chuyén biét ciing lam can thiép
RDL.

M@t budi tri liéu RDI dién hinh sé nhw thé nao?

Trong chuong trinh RDI, phu huynh hoac nguoi can thiép sir dung mot bo tirng budc nho
cac muc tiéu phu hop véi mac phat trién caa tré trong tinh hudng hang ngdy, cin ctr Vao
muc do, giai doan hoic kha ning khac nhau cua tré. C6 thé s& phai han ché ngdn ngir néi
dé khuyén khich tré giao tiép mét va giao tiép khong 16i. Chuong trinh RDI ciing ¢6 thé

duoc tién hanh & cac truong chuyén biét.
Cuwong dd cia hau hét cac chwong trinh RDI?

Céac gia dinh thuong &p dung cac nguyén tic cua RDI trong nép sbng hang ngay cua

minh. Mi gia dinh s& lua chon tuy theo dua tré.
T6i c6 thé tim thém thong tin vé RDI & dau?

Trung tdm Két néi: www.RDIconnect.com

HUAN LUYEN & GIAO DUC TRE TU KY VA TRE
KHUYET TAT LIEN QUAN PEN GIAO TIEP (TRAINING
AND EDUCATION OF AUTISTIC AND RELATED
COMMUNICATION HANDICAPPED CHILDREN -
TEACCH) LA GI?
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TEACCH 1a mot chuong trinh gido duc dic biét, duoc xdy dung boi Tién si Eric
Schopler va cac ddong nghiép cua 6ng tai Pai hoc Bic Carolina dau nhimg nim 1970.
Céch tiép can can thié¢p TEACCH duoc goi 1a “giang day theo ciu tric” (Structured
Teaching). Giang day theo ciu triic dwa trén cai ma TEACCH goi 12 “Van hoa Ty ky”
(Culture of Autism). “Vian hoa tu ky” néi dén thé manh va nhimg kho khin chung mang

tinh twong d6i & ngudi tu ky lién quan dén cach hoc cua ho.

Giang day theo cau trac duoc thiét ké nham tan dung nhitng thé manh twong dbi va wu
thé trong viéc xu i thong tin truc quan, dong thoi cling can nhic dén nhing kho khin
nhan thay. Tré tu ky dugc danh gia dé tim ra nhiing ki ning ndi bat, va tap trung vao
nang cao nhimg ki ning nay. Trong giang day theo ciu tric, mdi hoc sinh c6 mot ké
hoach c& nhan hoéa riéng. Ké hoach nay tao ra mot méi trudng c6 cau tric chit chg, gidp
ca nhan ty vach ra cac hoat dong. Co sd vat chat va moi truong xa hoi duoc sip xép voi
nhitng hd tro truc quan, dé tré c6 thé dé& dang doan truéc va hiéu duoc cac hoat dong
hang ngay, va nhd dé, co phan tng phu hop. Nhitng hd tro truc quan ciing duge dung dé

gitp cac nhiém vu can lam dé hiéu véi tré hon.
Chuong trinh TEACCH tréng nhu thé nao?

Chuong trinh TEACCH thudng dugc tién hanh trong 16p hoc. TEACCH ciing c6 chuong
trinh tai nha, d6i khi duoc két hop véi chuong trinh TEACCH tai truong. Phu huynh 1am
viéc cung cac chuyén vién nhu nhiing nha ddng tri liéu cho tré dé nhitng ki thuat cua
TEACCH van c6 thé duy tri tai nha.

Ai cung cap chuong trinh TEACCH?

Chuong trinh dugc tién hanh & nhitng trung tam TEACCH tai Bac Carolina, boi nhiing
nha tdm li hoc, giao vién giao duc dac biét, nha tri liéu @m ngir va nhitng chuyén vién can
thiép khéc tai My di dugc dao tao vé TEACCH.

Pé biét thém thong tin vé TEACCH, hiy ghé tham trang

www. TEACCH.com
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GIAO TIEP XA HOI/PIEU HOA CAM XUC/HO TRQ DAN
XEP (SOCIAL COMMUNICATION / EMOTIONAL
REGULATION / TRANSACTIONAL SUPPORT -
SCERTS) LA GI?

SCERTS Ia mot mé hinh gido duc duoc xay dung bai Tién si Barry Prizant, Tién si Amy
Wetherby, Emily Rubin va Amy Laurant. SCERTS tan dung cac hoat dong cua nhiing
cach tiép can khéac bao gom ca ABA (truong phai PRT), TEACCH, Floortime, va RDI.
M0 hinh SCERTS khac ABA “truyén thong” rd nhét & chd no thuc day tré cha dong khoi
xudng giao tiép théng qua nhiing hoat dong hang ngay. SCERTS chli tam nhét téi viéc
gilp tré tu ky dat duoc “tién bo thuc sy, 1a kha ning hoc va tu dong &p dung cac ki ning
dic trung va phd hop trong nhiéu béi canh va véi nhiéu nguoi khac nhau. Cac chit céi

dau SCERTS la viét tat cua nhiing trong tam sau:

“SC” Social Communication (Giao tiép x& hoi) — Phat trién giao tiép chu dong va cd y

nghia, su biéu 16 cam xuc, duy tri va tin tudng vao méi quan hé véi cac ban va nguoi lon.

“ER” Emotional Regulation (Diéu hoa cam xuc) — Phat trién kha niang duy tri trang thai
cam xuc 6n dinh dé c6 thé dwong dau voi nhitng cing thang hang ngay, va dé tré sin sang

hoc tap va tuong tac.

“TS” Transactional Support (Hd trg dan xép) — Phat trién va thuc hién nhiing hd tro gidp
cac bén dap ung nhiing so thich va nhu cau cua tré, diéu chinh va thich nghi vi moi
truong, cung cap nhitng cng cu gilp nang cao chat lugng hoc tap (nhu giao tiép hinh
anh, thoi gian biéu duogc viét ra, va nhitng hd trg vé cam giac). Nhiing ké hoach cuy thé
cling dugc phét trién dé cung cap sy hd tro tap huan va tinh than cho cac gia dinh, va thuc

day lam viéc nhom gitra céc chuyén gia.

M6 hinh SCERTS tréng nhw thé nao?
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SCERTS gilp tré hoc tap cung va tir tré khac cang nhiéu cang tét, vi tré khac co thé lam
mau vé giao tiép va ngdn ngit trong mdi trudng hod nhap. C6 mot doi can thiép sé trién
khai céc hd trg dan xép, chang han tao moi trudng phu hop, hd tro hoc tap, nhu thoi gian

biéu va cong cu truc quan.
Ai cung cip SCERTS?

Chuong trinh SCERTS thudng dugc tién hanh trong trudng hoc bai nhitng giéo vién giéo

duc dac biét da dugc dao tao vé SCERTS hoic nhiing nha tri liéu &m ngir khéc.
Toi c6 thé tim thong tin vé chuwong trinh SCERTS & dau?
SCERTS

www.SCERTS.com

Barry Prizant

www.BarryPrizant.com

PIEU TRI CAC VAN PE SINH HQC VA Y KHOA LIEN
QUAN PEN TU KY

Phan tiép theo cua quyén sb tay nay s& noi vé mot s céc dich vu lién quan. Nhing dich
vu nay 1a phuong phéap diéu tri nham dén cac triéu chimg thuong lién quan dén tu ky,

nhung khong dic thu cho réi loan nay.
Tri liéu Ngbn ngir - Phat am

Tri liéu ngdn ngir - phat am (Speech-Language Therapy - SLT) bao gom mét loat cac ki
thuat va nham viéc giai quyét mot loat céc thach thirc ddi véi tré méc tu ky. Vi du, mot sd
tré mac ty ky khong thé no6i chuyén. Mot s6 khac thi thich thi néi vo cing. Chung cé thé

gap kho khin trong viéc hiéu cac thdng tin, hoac ching c6 thé dang dau tranh dé thé hién
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minh. SLT duoc thiét ké dé phdi hop cac co ché cua viéc phat am, hiéu ¥ nghia va gia tri
x& hoi caa ngdn ngir. Mot chuong trinh SLT duogc bat dau bang viéc lwong gia ca nhan
vGi mot nha bénh hoc vé ngdn ngir - phat am. Liéu phép tri liéu nay co thé duoc thuc hién
mot-dbi-mat, trong mot nhém nhoé hodc duoc thiét ké trong mot 16p hoc. Liéu phap nay
c6 thé c6 nhitng muc tiéu khac nhau cho tré khac nhau. N6 phu thudc vao ning luc ngdn
ngit n6i cua tirng ca nhan, muc tiéu cd thé 1a dé 1am chu ngdn ngir ndi hodc c6 thé 1a hoc
cac ky hiéu va cir chi nham giao tiép. Trong ting trudng hoc, muc tiéu chinh 1a dé gidp
ting tré hoc dugc cach thire giao tiép hitu dung. SLT duoc cung cip bai nha bénh hoc vé
ngbn ngit - phat &m chuyén vé tré tu ky. Hau hét chuong trinh nham dén tri liéu ngdn ngix

- phat am déu tét.
Tri li¢u hanh vi lao dong

Tri liéu hanh vi lao d6ng (Occupational Therapy - OT) tap hop cac ky ning vé nhan thic,
thé chat va van dong. Muc tiéu nhim dén cua OT la gilip mot c& nhan gia tang su doc lap
va tham gia day du hon vao cudc song. Di véi tré mic tu ky, trong tam cd thé 1a cach
choi phu hop, hoc tap va cac ki ning séng co ban. Mot nha tri liéu hanh vi lao dong s&
danh gia sy phat trién cua tré ciing nhu cac yéu t6 tdm ly, x& hoi va moi truong lién quan.
Nha tri liéu s& chuan bi cac chién luoc va chién thuat dé gilp tré hoc cac ki ning then
chét thuc hanh ¢ nha, & trudng va cac noi khac. Tri liéu hanh vi lao dong thudng duoc
cung cp 30 phat mai phién tri liéu vai tan suat duoc xac dinh tly theo nhu cau cua tré.
Nhitng muc tiéu caa chuong trinh OT c6 thé bao gém viéc tw mic quan 4o, dn udng, chai
toc, va st dung nha vé sinh, cling nhu cai thién cac ky nang xa hoi, van dong tinh va nhan
thic thi giac. OT thuong dugc cung cap béi cac nha tri liéu hanh vi lao dong duoc ching

nhan.
Hoa hop cam giac

Liéu phap Hoa hop Cam giac (Sensory Integration — SI) dugc thiét ké cho céac su gian
doan nhat dinh trong cac qué trinh ndo bo cua ca nhan vé di chuyén, xuc giac, khudu

giac, thi giac va thinh giac, va giup tré cam nhan mot cach hiéu qua hon. Poi khi n6é dugc
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sir dung mot minh, nhung thuong nd 1a mot phan cua chuong trinh tri liéu hanh vi lao
dong (OT). Ngudi ta tin rang SI khéng nham vao day cac ki niang cao cap, nhung nd
dugc dung dé tang kha ning xtr Iy cam giac, cho phép tré sin sang dé hoc nhitng ki niang
cao cap hon. Trj liéu Hoa hop Cam giac c6 thé dugc st dung dé gidp con ban binh tinh,
gilp cung cb cac hanh vi mong muén, hoic dé gilp chuyén d6i giira cac hoat dong. Nha
tri liéu bat dau bang viéc luong gia ca nhan dé xac dinh nhiing thi nhay cam ddi vai treé.
Nha tri liéu sau d6 s& 1én ké hoach c4 nhan cho tré, ndi két cac kich thich cam giac véi
cac chuyén dong co thé, cai thién kha ning xur 1y cia ndo va to chac thong tin vé cam
giac. Liéu phap SI thuong c6 thém cac dung cu nhu xich du, tam bat 10 X0, dng truot.
Nhitng nha vat ly trj liéu va hanh vi lao déng duoc ching nhan cé thé cung cap liéu phap

hoa hop cam giéc.
Vat ly tri ligu

Vit Iy tri liéu (Physical Therapy) tap trung vao bat ky cac van dé nao dua dén viéc han
ché chire ning di chuyén. Tré méc tu ky thuong gap thach thic véi cac ki ning van dong
nhu ngdi, di dtng, chay va nhay. Vat ly trj liéu c6 thé giai quyét van dé co yéu, kha niang
git can bang va diéu phdi chuyén dong. Nha vat Iy tri liéu cling bit dau bing viéc luong
gid mac do phat trién va kha niang cua tré. Khi da xac dinh nhirng thach thic c& nhan cua
tré, nha vat ly tri liéu s& thiét ké cac hoat dong va cac linh vuc can nham téi. Vat ly tri
liéu co thé bao gdm viéc hd tro di chuyén, cac dang bai tap thé duc, va cac dung cu chinh
hinh. Vat Iy tri liéu thuong duoc cung cip khoang 30 phit mai phién tri liéu béi mét nha
vat ly tri liéu dugc chang nhan véi tan suat duoc xac dinh phu thuc vao nhu cau cua tre.
Nhirng k¥ ning xa hoi

Nhitng ngudi mac tu ky gap rat nhiéu kho khan trong cac mdi twong tac xa hoi. Trong
nhitng nim gan ddy, viéc dao tao ky ning xa hoi, ca trong thiét ké mot-dbi-mot hoic
nhom dong dang, d trd thanh mot tri liéu rat phd bién dé giup d6i mat véi cac thach thire
nay. Nhirng ky nang x& hoi dugc dao tao trong cac khoa dao tao ki nang trai dai tir nhirng

ky nang don gian nhu giao tiép mat dén nhiing ky ning khé hon mai mdt ban ciing trang
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lta choi ciing. Cac nghién ctu chi ra rang cac chwong trinh dang nay cé thé cai thién
dang ké nang luc x& hoi va phat trién cac ki ning xa hoi. Mic du dao tao ky ning xa hoi
khdng c6 mot hinh thac chinh thire hay dugc chiing nhan tri liéu, cac chuyén gia nhu nha
cbng tac x&@ hoi, nha tri liéu ngdn ngir, va nha tam ly thuong tap trung vao cai thién ky
ning x3 hoi khi diéu tri cho tré em va ngudi 16n mic ty ky. Ngoai ra, cha me, nhitng
thanh vién gia dinh va nguoi chim séc khac co thé dugc day cach hiéu qua dé cai thién

ky ning xa hoi cua ngudi than méc tu ky trong nha va bén ngoai mot cach thuong xuyén.
Hé théng giao tiép qua trae d6i hinh anh

Hé théng giao tiép qua trao d6i hinh anh (Picture Exchange Communication System -
PECS) la mét hé thdng hoc tap cho phép tré em ¢ rét it hoac khdng ¢ kha ning ngdn
ngir giao tiép bang cach dung hinh anh. PECS c6 thé duoc sir dung trong nha, 16p hoc
hodc cac méi truong khac. Nha tri liéu, gido vién hoic cha me gilp tré xay dung von tir
vung, va noi 1én cac mong mudn, cac quan sat hoic cam xdc bang céac hinh anh twong
mg. Chuong trinh PECS bat dau bing cach day tré 1am thé nao dé dé trao doi mét hinh
anh véi mot d6i twong. Cudi ciing, tré c6 thé thé hién phan biét thé nao dé phan biét gitra
cac hinh anh va biéu tuong, va dung chung dé tao thanh cau. Mic du PECS dung cac
cdng cu truc quan, nhung cung cb bang 16i ndi 1a thanh té chinh, va giao tiép bang loi
dugc khuyén khich. Nhitng hinh anh PECS tiéu chuan c6 thé dugc mua tir mot phan cua
huéng dan st dung, hoic cac hinh anh c6 thé duoc tap hop tir cac séch anh, béo, tap chi

hoac cac sach khac.

Liéu phap hoa hgp am thanh

Liéu phap hoa hop am thanh (Auditory Integration Therapy - AIT), d6i khi dugc goi la tri
licu Am thanh (Sound therapy), doi khi duoc dung dé diéu tri cho tré c6 kho khan trong
xt Iy &m thanh hay nhay cam véi am thanh. Diéu tri AIT lién quan dén céc bénh nhan
nghe &m nhac diéu chinh dién tir qua tai nghe trong nhiéu phién. C6 nhiéu phuong phap
AIT, bao gdm cac phuong phap ctia Tomatis va Berard. Trong khi mét s6 ca nhan théng
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bao viéc cai thién kha nang xtr Iy 4m thanh nhu 1 két qua ctia AIT, nhung chua c6 céac

nghién ctru dang tin cay dé chitng minh hiéu qua va ung ho cho viéc st dung né.
Ché @9 an udng khong cé tinh bat (gluten) va tinh chit sira (casein) (GFCF)

Nhiéu gia dinh c6 con méc ty ky quan tim dén viéc can thiép vao ché d6 an udng va dinh
dudng dé mong gidp cai thién mot s triéu ching caa con ho. Bang ching cho thay viéc
loai bo tinh bot (protein ¢ trong IGa mach, IGa gao, IGa mi, yén mach) va tinh chat sita
(Mot protein dugc tim thay trong cac san pham sita) cia mot vai ca nhan c6 thé hiu ich
trong viéc giam mét s triéu chiing cua tu ky. Hoc thuyét ding sau ché do an udng nay la
viéc protein dugc hap thu khac nhau & cac tré em. Tré em duoc dugc thi huong cac loi
ich tir ché do an uéng GFCF trai nghiém céc tridu chung thé ly va hanh vi khi tiéu thu
gluten hodc casein, hon la phan tng béi di Gmg. Trong khi chua c6 cac nghién ciru khoa
hoc ddy du hd tro cho tinh hiéu qua cua ché do an udng GFCF trong viéc giam thiéu cac
triéu ching cua tu ky, nhiéu gia dinh bao céo rang viéc loai bé ché do an udng cé ding
gluten va casein dé gitip diéu chinh céc théi quen dudng rudt, hoat ddng ngu, cac hanh vi
thoi quen, va dong gbp vao su tién bo tong quét caa tré. Bai vi khong cd mot xét nghiém
cu thé ndo c6 thé du doan con ban s& dugc hudng loi boi can thiép ché d6 dn udng, nhiéu
gia dinh chon céch thir ché do an ubng véi véi sy quan sat can than tir ca gia dinh va

nhém can thiép.

Céc gia dinh thtr nghiém ché do an udng han ché nén chic chén rang con ban nhin duogc
day du dinh dudng bang viéc tham khao y kién cua bac si nhi khoa hodc chuyén gia dinh
dudng. San pham tir sita 12 nguon cung cap pho bién nhat cac chat canxi va vitamin D
cho tré nho tai Hoa Ky. Nhiéu tré nho phu thudc vao cac san pham sira cho mét luong
protein can bang va thuong xuyén. Cac nguon thay thé cac chat dinh dudng doi hoi phai
thay thé cac san pham thuc pham va d6 uéng khac, véi su chii y dén céc thanh phan dinh
dudng. Thay thé cac san pham khong gluten ciing doi hoi sy chii y dén ché d6 dinh an
udng chat xo (fiber) va vitamin téng thé. B6 sung vitamin c6 thé c6 ca lgi ich va tac dung

phu. Tham khao y kién cia mot chuyén gia dinh dudng hoic bac si dé duoc khuyén céo
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cac san pham lanh manh cho sitc khoe cho mot ché d6 an udng GFCF. Piéu nay cang dac

biét hon véi tré em kén chon trong viéc dn mot sé thuc pham.

NHUNG CAN THIEP VE Y KHOA KHAC?

Ngay bay gio, ban muén 1am moi thtr dé gidp cho con caa ban. Nhiéu cha me cting hoan
canh voi ban dang mudn thir cac phuong phap diéu tri méi, ngay ca nhimg phuong phap
diéu tri chua duoc khoa hoc ching minh vé tinh hiéu qua. Hy vong tim dugc cach chira
tri cho con c6 thé 1am ban d& bi cam dd dung cac phuong phap diéu tri chwa dugc kiém
tra. Diéu quan trong can nhé 1a: cling nhu viéc mdi dira tré mac ty ky déu khéac nhau, do
d6 phan tng caa mdi tré ddi véi diéu tri cling khac nhau. Diéu rat hiru ich 1a viéc ban thu
thap thong tin vé liéu phap ma ban quan tam mudn thir, va ndi chuyén véi bac si nhi khoa
cua con ban, cing nhu cac thanh vién trong nhom can thiép, dé thao luan vé nhing rai ro/
loi ich tiém tang va thiép 1ap cach do luong céc két qua cling nhu cac di liéu nén tang.
Néu ban néi chuyén véi cha me ¢ con méc ta ky 16n tudi hon, ho c6 thé cung cép cho
ban mét lich sir cac phuong phap diéu tri va can thiép y sinh hoc da duoc haa hen 13 s&
chira tri cho chung tu ky trong cac nim qua. Mot s6 trong ching c6 thé hitu ich cho mot
s6 nho tré em. Sau khi nghién ctru sau hon, khong ¢ cai nao trong sb chung, cho dén
nay, chita khoi cho da sb. Chang tdi biét nhiéu tré em tét hon véi cac liéu phap hanh vi
tich cuc. Tap trung cho con ban tham gia vao mot chuong trinh hanh vi chuyén sau trudc

khi tim dén cac can thiép khac.

CO CACH PE CHUA KHOI KHONG?

C6 thé phuc hoi dugc khdng? Ban c6 thé di nghe nhitng tré da hét bi tu ky. Mic du tuong
d6i hiém nhung nguoi ta wéc tinh rang khoang 10% tré em khong con dugc chan doén ty

ky. Céc yéu t6 dy doan viéc tré khong con duoc chan doan tu ky khong rd. Tré ban dau
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c6 chan doan tu ky ma sau d6 khong con dugc chan doan tu Ky nita thuong gap kho khin
trong mot vai linh vuc nhu céc triéu chimg tang dong, lo au, tram cam. Viéc phuc hoi
khoi tu ky thuong duoc bao céo c6 lién quan dén cac can thiép chuyén sau, nhung khong
biét bao nhiéu hozc loai hinh can thiép nao 1a tét nhat, hay su phuc hdi ndy hoan toan do
can thiép hay khdng. Ban ciing c6 thé nghe vé tré dat tinh trang “két qua my man”, c6
nghia 1 chung thudng cé diém sé hodc cd két qua trong céc bai kiém tra vé: 1Q, ngon
ngt, chirc nang thich nghi, vi tri trong truong hoc va nhan cach binh thuong, nhung ciing
c6 mét s triéu ching trong céc bai kiém tra vé nhan cach va chan doan. Céc nghién ctu
dich t& gan day uéc tinh rang khoang 60% tré mac tu ky c6 chi sb 1Q trén 70 vao tudi 1én
8 (70 1a diém ngin cach giita binh thudng va cham phat trién). Hién nay, khong c6 cach
thire dang tin ciy nao dé du béo tré s& c6 két qua tét nhat. Trong truong hop khong co
cach chita khoi hoic tham chi 12 mét tién lugng chinh xac vé tuong lai cua con tré, ding
lo ngai viéc tiép tuc tin vao tiém ning cua con minh. T4t ca tré mic ty ky déu duoc

hudng loi tir s can thiép. T4t ca n6 tao nén tam quan trong va y nghia cua tién trinh nay.

LAM THE NAO PE TOI CHON PUQC CAN THIEP
PUNG DAN?

Hai bai béo sau day co thé cung cap thong tin hitu ich cho con ban khi ban lya chon gitta

cac phuong phap dé can thiép cho con ban.

Giam bét cing thang béi theo duéi tich cuc cac can thiép ditng ddin

Tur tac phdam: “Vieot qua ching tu ky” cua tién s Lynn Kern Koegel va Claire LaZebnik
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That déng so khi dat cau hoi vé kha nang ctia con ban, nhung cach tot nhat dé 1am giam
ndi s hai d6 1a ban phai hanh dong véi cac bién phap can thiép hiéu qua. Budc dau tién
la thong béao thdng tin. Néi chuyén vaéi ngudi ma ban tin twong — cha me cua minh, nhiing
chuyén gia, bac si c6 lién quan dén linh vuc ndy. C4 rat nhiéu tén co hoi ve van cac cha
me dang quin tri mong mudn 1am bat ky diéu gi cho con minh. Hay chic chan rang ban
dang st dung bién phap can thiép co tinh khoa hoc va c6 cac tai liéu tét. Chac rang ching
da duoc kiém tra véi nhiéu tré mac ching tu ky va no duoc dung rong réi boi cac chuyén
gia va tai cac phong kham khéc. Ngoai ra, hdy chic chin riang ban ciing hiéu nhitng han
ché cua n6 — mét s6 can thiép chi lam viéc trong mdt nhém nhé cac triéu chiing hoac trén
mét sb it phan nhom cua tré mac tu ky. Néu ban dang danh thoi gian va tién bac dé can

thiép, hdy hoi vé mic do va su tién bo ma chiing c6 thé mang lai.

Hiéu biét phong cach hec tdp cia con ban

Tur tac phdam: “Con téi c6 mdc tie Ky khéng?” cua Tién si Wendy Stone va Thac si Gido

duc hoc Theresa Foy DiGeronimo

Tim kiém chuong trinh can thiép ding dan bit dau bang viéc hiéu biét thau d4do vé phong
cach hoc tap ctaa con ban — nd hoan toan khac biét vai phong cach hoc tap cua tré em
khéc. Ban c6 thé nhan ra diéu nay khi ban tim cach day d&ra con méc tu ky cua ban vay
tay chao tam biét bang cach dung cung phuong phéap ban day tré khac — diéu nay 14, minh
hoa bang hanh dong, kém theo 151 noi “vay tay bye-bye” va sau do cam tay cua tré dé
minh hoa diéu cAn 1am. Nhung khi 1am diéu ndy ma khong cé két qua, ban cé thé bat dau
cho rang con ban ngoan cé hoic khéng hop tac. Sau tit ca, ban dang day mot ky niang
don gian ma hau hét tré con khéc lam rat tt khi ban ding cing phuwong phap d6. Nhung
that su la con ban khéng phai dtra t¢, chi la tré c6 phong cach hoc khac vai tré khac. Su
khéc biét vé phong cach hoc tap 1a khdng rd rang cho téi khi ban day trée mac tu ky, n6
cling thé hién cach ma chinh ching ta hoc (hoac khong hoc) dugc. C6 rat nhiéu tré khdng
mac tu ky duong nhu hoc hoi rat dé dang, khéng can duoc day, nhung ma tré mac ty ky

khong thé dat duoc dé& dang. Vi du, tré nho khéng mic tu ky hoc duge cach nao do,
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khéng can giang day ki cang, 1am thé nao dé st dung dong tac chi dé thé hién cho ban
biét nhitng gi chling mudn hoic chi dén noi ma chiing mudn ban nhin. Ching hoc theo
nhitng gi ban ban chi hodc nhin chim chim vao mat ban dé tim ra nhitng gi ban dang tim
kiém hoic nhitng gi ban dang quan tdm. Ching hinh dung ra cach chinh ban ding giao
tiép mat va biéu hién nét mat, ciing nhu dé hiéu duoc y nghia cua nét mit va giong noi.
Céc k¥ ning va hanh vi giao tiép x& hoi nhu thé nay khong dén tu nhién vai tré mac tu ky

va thuong can phai day that ki cang.

THIET LAP NEN NHOM CUA BAN

Poi ngii y té

Con ban can phai dugc hd tro boi mot bac si nhi khoa, ngudi hiéu rd nhitng van dé& vé
phat trién, va s& 1a ngudi cung cip cac dich vu chim soc chinh yéu cho con caa ban. Tuy
thudc vao nhu cau caa con ban, cac thanh vién caa nhom y té khac co thé bao gém: bac si
than kinh, nha di truyén hoc, bac si nhi khoa phat trién, bac si tiéu hoa, bac si tim than,

hoac bac si dinh dudng.
Nhom can thiép chuyén sau

ABA, ESDM, Floortime, PRT, RDI, SCERTS, TEACCH va VB la tit ca nhiing bién
phap can thiép chuyén sau. Phu thudc vao cudng do cua cac can thiép chinh yéu, co thé
c6 mot ngudi 1anh dao can thiép, va mot sé nha tién hanh tri liéu hodc nha trj liéu c6 lién

quan trong viéc diéu tri vao co cu lanh dao.

Nhém dich vu - lién quan
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Tri liéu ngdn ngir - phat &m, tri liéu hanh vi lao dong, vat ly tri liéu, hoac huéng dan cac
ky nang x4 hoi 12 tat ca cac dich vu c6 lién quan. Tat cac cac nha tri liéu lam viéc vai con

ban nén duoc giao tiép thuong xuyén, va st dung mot phuong phap giang day phi hop.
Thué cac nha tri liéu

Ddi voi cac cha me thué cac nha tri liéu mai, ban c6 thé mudn xem xét cac ng cir vién
nhu ban xin bat ky cac cong viéc khac va xt 1y cac tinh hudng phi hop. Yéu ciu so yéu

ly lich.
Nhiing diéu cu thé can xem xét trong so yéu Iy lich:

e CO6 kinh nghiém 1am viéc vai tré tu ky co do tudi gan véi con ban

e S6 luong thoi gian kinh nghiém trj liéu

e Cac loai kinh nghiém tri liéu da co6, vi du ho lam viéc trong moi truong hoc duong
hay cac chuong trinh cd nhan

e Trinh d6 hoc van

e Thanh vién cua cé4c t chic chuyén vé ti ky. Néu c6, thi hoc ¢ nhiéu kha ning s&

tham gia hoi thao, do dé s& nang cao ky ning nghé nghiép cua ho.
Tién hanh phéng van

Tién hanh phong van tryc tiép, trong d6 cac nha tri liéu tiém ning 1am viéc véi tré, theo
moét huéng dan dé thuc hién mot chuong trinh nham dat duoc cac k§ nang. Diéu quan
trong 1a xem céch tri liéu tiém niang hudng dén, dé xem c6 thé linh hoat thay d6i phuong
phap day cua ho. Ai cling muén mot nha tri lidu tiém nang c6 thé mad ra nhimg y tuong
méi trong phuong phap giang day cta ho. Mot v twong hay 1a nho ho mang theo video
ctia mot phién tri liéu ma ho da tién hanh vai mot tré khac. N6 thé hién cac k§ ning khac

cua ho. Néu c6 thé hdy quan sat cach cac nha chuyén mon lam viéc véi tré.
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Kiém tra tai liéu tham khdo. Hay chic riang ban da néi chuyén voi ngudi giam sat trudc
d6 hoac cac cha me khac ma nha tri liéu d6 lam viéc. Nguoi giam sat va cha me truée do

thuong 1a ngudn tt dé cung cap nhitng nha tri liéu bd sung.

Xem xét mot thoi gian thi thach. Nha tri liéu nén duoc thué trong mét thoi gian giam sat
b dinh, trong d6 cac phién tri liéu nén dugc ghi hinh hoic quan sét truc tiép cho toi khi
phu huynh/diéu phdi vién cam thiy thoai mai véi nha tri liéu va tin tuong vao kha ning

cua ho.

Kiém tra gidy to. Bat ctr ai lam viéc vai con ban déu can cung cap cac gidy to vé o dia
phuong sinh sdéng va khdng c6 tién &n tién sy. Néu ban chon phuong cach can thiép tai

nha cho con ban, ban c6 thé yéu cau nop ban sao céc gidy to tiy than cua ngudi do.
Quan ly nhom cia ban

Tham gia vao viéc dao tao. Tro thanh mot phan cua nhdm. Su tham gia cia ban vao qué
trinh dao tao nhém 14 rit quan trong dé ban cé thé nang cao ki ning cua minh trg thanh
cha me thanh céng, ciing nhur hiéu nhitng muc tiéu va k§ thuat dung trong chuong trinh
cta con ban. Biét nhitng ky thuat va muc tiéu cia chuong trinh can thiép cua con s& cho
phép ban gidm sat chat ché tién do va huéng din, lwong gia cac thanh vién trong nhom
ctia ban. Chuong trinh can thiép chuyén sau thuong bat dau bang mot khoa dao tao mot
hoac hai ngay, noi ma cac nha tri liéu ca nhan s€ dugc dao tao bdi cac nha lanh dao can

thiép chinh.
Thiép lap sw giao tiép cho nhém

C6 hai huéng quan giao tiép quan trong cho nhém. Mat 1a thong qua so ghi chép, trong
d6 moi nha tri liéu ghi lai thong tin sao phién tri liéu v&i con ban. Méi nha tri liéu doc lai
cac thdng tin sau phién tri liéu trude cua ho truéc khi bat dau phién tri liéu mai. Cha me
va ngudi giam sat ¢ thé bo sung thém céc thong tin vao s6 ghi chép khi can. Mot céach
khéc 1a théng qua cac budi hop nhém. Céc budi hop nhém thuong dugc té chic tai nha

cua tré, dac biét 1a chuong trinh can thiép dé dién ra tai nha. Cac cudc hop nay nén bao
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gom cang nhiéu cac thanh vién trong nhdm ban ¢ mit cang tét. Diéu nay s& dam bao
rang cac nha tri liéu s& cap nhat tat ca cac khia canh cia chuong trinh, va ho déu 1am viéc
nhat quéan vé&i con ban. Tai cac budi hop nhdm, ban sé& thao luan vé nhitng gi ban dang
lam viéc, ciling nhu cac linh vuc di co sy tién bo, dé ban c6 thé xac dinh xem c6 can su
thay d6i hay khong, va nhitng diéu gi can thay doi. Nhém thuong gap nhau mdi thang
mét lan, nhung c6 thé gap it hon hodc nhiéu hon binh thuong néu thy can thiét. Nhiéu
budi hop nhém bao gdbm ca thai gian cac nha tri liéu duoc quan sat khi 1am viéc trén tré

va nhan duoc nhirng phan hdi vé ki thuat caa ho.

N0 [ A
Muwo1 Dieu
ma Tré Tuy Ky Mong Ban Biét

Cua Ellen Notbohm

Trich tir quyén “Ten Things Every Child with Autism Wishes You Knew”, tdi ban ldn 2 (2012, Future
Horizon, Inc.)

Vai ngay c6 vé nhu chuyén duy nhat tién doan dugc vé chimg nay 1a viéc khong thé nao
tién doan duoc nd. Didu duy nhit c6 tinh nhat quan 13 khong nhat quan chi hét. O mirc
nao thi cling khong can tranh luin 1a ching tu ky khé hiéu, ngay cé cho ai sbng ca doi véi
noé. Tré sdng véi chimg tu ky co6 thé trong “binh thuong” nhung hanh vi cia em c6 thé la

lung va that 1a kho hiéu.

Khi truée chimg tu ky duoc cho 1a bénh “khong thé chita duoc”, nhung ¥ niém d6 dang
suy dan khi d6i dau v6i hiéu biét va kién thirc ngay cang ting. Mdi ngay, nguoi tu ky cho
ta thay rang ho c6 thé khac phuc, bu dap va xoay s¢ dugc cho du ¢6 nhing tinh chat kho

khan nhat ctia chting nay. Trang bi cho nhiing ai quanh con tré cia chiing ta véi hiéu biét
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don gian vé nhiing diém cdn ban nhat, sinh ra anh hudng 16n lao d61 voi1 kha ndng cua tré

trén duong tién t&i tudi trudng thanh phong phi, doc 1ap

Tu ky 13 bénh hét sirc phuc tap nhung trong pham vi bai ndy, chiing ta c6 thé tom luoc vo

s0 dac diém cua n6 thanh bon phan can ban:

- Kho khan vé dién giai cam quan

- Cham va hu hai ngébn ngir

- Thi€u sét k¥ nang giao ti€p

- Nhi€u van dé v€ tron con ngudi cua tré/long tu tin

Va tuy rang bon phan nay thay chung noi nhiéu tré, ta nén nh¢ k¥ su kién 1a chiung tu ky
1a bénh c6 nhiéu cap dg, khong co hai tré tu ky nao (hodc muoi hodc hai muoi) s€ giong
hét nhau. Méi tré nam & mdt di€ém khéac nhau trén cap do. Va cling quan trong y vay —

moi cha me, thay c6 va nguoi cham soc s€ nam ¢ di€ém khac nhau trén cap do. Tré con

hay nguoi 16n, moi ngudi déu c6 mdt s6 nhu cau doc déo.
bay la muoi di€u ma moi tré tu ky mong ban biét:

1. Trwéc hét con 13 mét dira tré. Con mic ching tw ky. Con khong phai 1a “tré tw

ky”.

Chung ty ky cua con chi 1a mot dic tinh trong tong thé tinh cach ciia con. N6 khong xéac
dinh con ngudi cia con. Ciing giéng nhu cha me, cha me c¢6 thé 1a mot ngudi voi tu
tudng, cam xuc va nhiéu tai nang, hay 1a mot ngudi béo phi, can thi hoac hau dau? b6 co
thé 14 nhimg diéu ma con thay dau tién khi gip cha me, nhung khong nhat thiét d6 1a tat

ca nhiing gi vé cha me.

La nguoi 16n, cha me co6 thé kiém soat doi phan vé cach xac dinh ban than minh. Néu cha

me¢ mudn néu ra mot ddc tinh riéng biét, cha me c6é thé lam ngudi ta biét diéu ay. Con
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dang la tré nhd, con van con dang 16n 1én. Ca cha me va con déu chua biét 1a con c6 thé
lam duogc gi. Vi vay, néu xac dinh con la mogt “tré tu ky”, di€u d6 1am cha me tao ra sy ky
vong c6 thé qua thap & con. Va néu con cdm nhan 1a, cha me khong nghi con “co thé lam

dwoc”, dap Gng tu nhién cua con s€ 1a: vay tai sao con phai thur lam ?
2. Cam nhan giac quan cua con bi roi loan.

Cam nhan giac quan phu hop c6 thé 1a diéu kho khin nhat cta ching tu ki nhung ta co
thé néi no laila mit quan trong nhat. N6 c6 nghia 13 quang canh thong thuong, 4m thanh,
mui, vi va sy dung cham hing ngdy ma tham chi cha me khong dé ¥, lai c6 thé giy dau
d6n cho con. Chinh mdi truong tudng chimg nhu binh thudng ma con van sdng trong d6
lai c6 thé gay cho con sy khoé chiu. Cha me ¢c6 thé théy con nhu co lai hodc hung hang véi
cha me nhung thyc ra con chi tim cach bao vé chinh minh. Piéu d6 1y giai tai sao “chi”

c6 viéce di vao cua hang tap hoa lai c6 thé 1a dia nguc doi vai con.

Thinh gidc cta con c6 thé rat sic bén. Hang chuc ngudi néi chuyén cing mét luc. Loa
phong thanh oang oang nhitng mon ¢ gia dic biét hom nay. Tiéng nhac rén ri tir gian Am
thanh, may tinh tién leng keng, may xay ca phé kéu rao rao, may catthit rit 1én, em bé kéu
khoc, xe day kéu cot két, dén dng kéu ri rAm... Nédo cta con khong thé loc hét moi 4m

thanh ghi nhan va con bi qua tai!

Khtru gidc cta con c6 thé rit nhay cam. Ca & quiy hang khong duoc tuoi, 6ng dimg canh
chung con hém nay chua tim, tiém thuc phdm dang phat nhitng miu xtc xich an thir
quang céo, em bé trong hang phia trudc con di i trong ta, nguoi ta dang chui rira dua
mudi bang ammonia ¢ ddy s6 3... Con khong phan biét dugc hét moi chuyén. Con thay

budn noén kinh khiing.

Vi con ding mat quan sat nhiéu hon (xin xem thém phan dudi day), day co thé 1a giac
quan dau tién bi kich thich qua do. Pén ong khong nhiing qua sang, nd con kéu ro ro, ri
rdo. Gian phong c6 vé nhu co gidn theo nhip, va dén 1am nhtic mét con. Anh dén nhap
nhay doi lai tir moi vat va lam bién dang nhiing gi con thdy — khong gian dudng nhu ludn
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ludn thay doi. Cira sb choi, c6 qua nhiéu vt 1am con khé thé dinh tdm (con c6 thé dap
mg bang cach chi quan tim dén mot chuyén ma thoi), quat quay trén tran, nhiéu nguoi di
dong. Tét ca nhimg diéu nay anh hudng dén cam quan cua hé tién dinh (cht vé su thing
bang) va cam quan vé vi thé cua con, va diéu nay 1am con khong biét co thé minh dang &

dau trong khong gian.

3. Xin nhé phin biét giita “sé khong lam” (con chon khong lam) va “khéng thé

lam” (con khong thé 1am dwoc).

Ngon ngit tiép nhan va biéu 16 cung véi tir vung ¢ thé 1a thach thirc 16n véi con. D6
khong phai 12 do con khong ling nghe chi din, ma 1a do con khong hiéu duoc cha me
dang mudn no6i gi. Khi cha me goi con trong luc di ngang qua cin phong thi day 1a diéu

con nghe thdy duogc. Thay vao d6, xin hiy dén va néi thang véi con bang chit 1 rang:
- Xin dé quyén sach 1én ban, Billy. Téi gid an trua roi.

Noi vay dé con biét 1a cha me muon con lam gi va chuyén gi s€ xay ra ké do. bi€u nay,

khién cho con hi€u va lam theo cha me dé dang hon.

4. Con 12 nguoi suy nghi cu thé. Nghia 1a con chi hiéu dwoc ngdn ngir theo ding

nghia den ciia n6 ma thoi.

Con sé& khong hiéu khi cha me noi:

- Ding ngua lai, cao boi.

Khi that su y cua cha me 1a “Xin dung chay nira”.
Pimg noéi voi con kiéu nay:

- Dé nhu an keo.
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Trong khi khong c6 cuc keo nao trudc mat va thuc su y cha me 1a “Chuyén nay dé cho

con lam.”
Khi cha me noi:
- Jamie chay tée khoi,

Con thay hinh dung c6 dira tré choi que diém nhung thuc té lai khong phai vay. Xin chi

no6i 1a “Jamie chay rat mau”.

Thanh ngftr, choi chit, an y, nghia déi, ham y, an dy, am chi va mia mai tré 1én vo6 nghia

khi noi1 véi con.
5. Xin hay kién nhan véi han ché vé ngon ngir cia con.

Con khé ma cho cha me biét con mudn gi khi con khong biét chit dé mé ta cam xtc cia
minh. Con c6 thé d6i bung, buc boi, s¢ hii hodc hoang mang nhung ngay lic nay nhitng
chit 4y nim ngoai kha ning ciia Con. Xin hiy dé y toi ngdn ngit diéu b, sy thu minh
khong mudn giao tiép, chon ron hay nhitng ddu hiéu khac cho thiy c6 gi d6 khong on &

con dé hiéu con hon.

Hoic, chuyén c6 d6i phan hai hude khi déi khi con c¢6 thé duge vi gibng nhu 13 mot “tiéu
gido su” hodc mdt minh tinh man bac, tuoén ra nhitng chit hay nguyén mdt trang vuot xa
mirc tudi ciia con. Day 1a nhimg cau con thudc 1ong va duge 1ay tir thé gigi chung quanh
con nhu dé bu lai cho su khiém khuyét vé ngdn ngit ciia minh. Vi con biét ngudi chung
quanh mudn con dap lai khi ho néi chuyén v&i con. Nhitng cau 4y c6 thé lay tir sach vo,
truyén hinh, 10i n6i ciia nguoi khac. Tat nay goi 1a “nhai 10i”. Khong nhat thiét 1a con
hiéu duoc ¥ nghia hay chit con dung. Con chi biét 1a n6 lam con thoat nan vé&i viéc phai
tra 101.

6. Vi ngdn ngir that 1a kho véi con, trong khi con rat gi6i vé viéc dung mit dé hoc
héi.
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Xin chi cho con thay cach 1am mot chuyén thay vi chi noi cho con nghe. Vi xin x4c dinh

1a phai chi cho con nhi€u lan. Lap di lap lai nhi€u cha me s€ gitip con hoc dugc viée.

Thoi biéu bang hinh rét 1a giup ich cho con dé lam céac viéc trong ngay. Giéng nhu so ghi
viéc ctia cha me trong ngay, thoi khoa biéu khién con khong bi cang thang vi phai nhd
chuyén gi xay ra ké d6, 1am cho viéc chuyén tiép giita hai sinh hoat duwoc ém xudi, gilp

con x&p dat duogc thi gid cua minh va thyc hién dugc sy mong doi ctia cha me.

Khi 16n 1én con van con can thoi gian biéu bing hinh, nhung cich con mudng tuong
trong tri c¢6 thé s& khac di. Luc chua biét doc thi con can thoi biéu bang hinh véi hinh
chup hay hinh v& gian di. Lén hon thi phdi hop ca chit va hinh c¢6 thé cho hiéu qua, va

16n hon nira thi chi can chir la duoc.

7. Xin hay chi tim va dua theo nhirng gi con c6 thé 1am dwoc hon la khong thé 1am

duge.

Gidng nhu bat ctr ai khac, con khong thé hoc trong méi trudng ma con ludn ludn bi lam
cho cam thdy 1a chua du gidi va con can phai “cai thién”. Phai thir [am bat c& chuyén gi
m&i mé khi con biét chic 1a s& bi chi trich, du 1 chi trich dé tién b, s& tré thanh chuyén
can phai tranh né véi con. Xin hdy tim vu diém cua con va cha me s& kham pha ra no.

Vi da s6 viéc, khong phai chi c6 mgt ma c6 nhiéu cach “dung” dé lam dugc no.
8. Hay giap con vé twong tac xa giao.

C6 vé nhu conkhong mudn choi voi nhiing tré khac trong san choi, nhung thuong khi d6
chi la do con khong biét cach mo 1oi go1 chuyén, hodc bat dau cudc choi. Néu cha me ¢
thé khuyén khich nhiing tré khac kéu con t&i nhap bon da banh hodc choi bong 16, ¢6 thé

1a con rat mung dugc choi chung.

Con choi giéi nhat trong nhimg tro choi ¢ quy ludt, c6 mé dau roi két thiic 16 rang. Con

khong biét cach “doc” su biéu 10 trén nét mat, di¢u bo than hinh hodc tinh cam ctua nguoi
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khac, nén con thich dugc chi dan thuong xuyénvé cach dap Gmg xa giao thich hop. Vi du
néu con cudi 16n khi Emily té cau trugt thi d6 khong phai 1a do con thay né ngd nghinh,

ma chi vi con khong biét dap tmg thich hop. Xin hdy day con noi:
- Cha me¢ ¢6 sao khong ?
9. Xin hiy tim ra nhirng nhirng nguyén nhan lam con néi con.

No6i con, dn va hodc bat cir thuét ngir gi cha me dung dé goi chung khi chung xudt hién &
con ciing déu kinh khung nhiéu ddi véi con trude tién hon 1a voi cha me. Ching xay ra
vi mot hay nhiéu gidc quan ctia con bi kich dong qué murc. Néu cha me suy ra duoc tai
sao con ndi con thi ta c6 thé phong ngira dugc chung. Xin hay gitt so ghi lai gio, khung
canh, nguoi trong cudc va sinh hoat lac éy, cha me c6 thé nhin ra duoc diém chung gay

nén nhirng lan no61 cau do cua con.

Xin nh¢ rang moi hanh vi déu 1a mot hinh thirc dé lién lac va bay to ¥ ciia minh véi nguoi
khac. N6 cho cha me hay, khi 161 n6i ctia con khong du dé dién dat hét ¥ ciia minh cho
ngudi khac hiéu khi d6 hanh vi ctia con chinh 1a dé thay thé cho von ngoén ngit han ché

cua minh ndi Ién cdm nhén ctia con vé diéu gi do dang xay ra xung quanh minh.
10. Xin hay thwong yéu con vo6 dieu kién.

Xin dimg gitt y nghi nhu “gia nhu tré khong thé nay, gia nhu tré khong thé kia...” va
“Tai sao tré¢ khong thé ...”. Cha me khong thé thuc hién dugc hét moi ky vong cua cha me
cha me, va cha me ciing khong mudn phai nghe néi méi t6i n6. Con khong chon minh 12
dua tré c6 chung tu ky nhung diéu d6 van xay ra véi con va xin nhé 1a tat xay ra cho con,
khong phai cho cha me. Khong c6 sy hd tro cia cha me thi co may truéng thanh, tu 1ap
cua con duogc thanh cong s€ rat mong manh. Véi sy hd tro va chi dn cta cha me, con sé&
lam dugc nhiéu diéu kha hiru hon cha me tudng. Con hira véi cha me, con sé khong lam

cha me that vong.
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Véi ba chir: Kién nhan, Kién nhan, Kién nhan. Xin hdy xem ching tu ky ctia con nhu 13
kha nang khac biét hon 1a khuyét tat. Hay nhin vugt qua nhiing gi ma cha me cho 1a gidi
han va thiy tai ning ma chtng ty ky di cho con. C6 thé dung 1a con khéng gioi viéc nhin
vao mat nguoi khac hay trd chuyén, nhung cha me c6 dé ¥ 1a con khong néi dbi, an gian
khi choi tro, néi tao lao vé cha me cing 16p hay phan xét ngudi khac khong ? N6 ciing
dung 13 c6 thé consé khong thanh cau thi bong rd gidi nhu Michael Jordan, nhung voi su
dé y vao chi tiét ti mi va kha nang cha tdm la ling, con c6 thé thanh Einstein tht hai, hay

Mozart, hay Van Gogh.
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Nhirng trang mang

Vign Nghién cuu Ty ky (Autism Research Institute): www.Autism.com

T6 chic Autism Speaks : www.AutismSpeaks.org

T6 chirc X& héi Tur ky Hoa Ky (Autism Society of America): www.Autism-Society.org
Nhzing ddu hiéu ban dau (First Signs): www.FirstSigns.org

Mang luoi Tuong tro Tu Ky (Interactive Autism Network) : www.ianproject.org
Hiép héi Tur ky Quac gia Hoa Ky (National Autism Association):
www.National AutismAssociation.org

T6 chirc nghién ciu vé Tir ky (Organization for Autism Research):
www.ResearchAutism.org

RethinkAutism : www.rethinkautism.com

Quy HollyRod (The HollyRod Foundation) : www.hollyrod.org

T6 chic Gigi ma T ky (Unlocking Autism): www.UnlockingAutism.org

Nhéng trang mang tai Viét Nam:
Trang Giup tré phat trién: www.giuptrephattrien.com
Trang mang cua cac gia dinh c6 con Ty ky: www.tretuky.com

NHUNG TAI LIEU VE TU KY BANG TIENG VIET

Nhitng diéu can biét vé Héi chiing T kg (Danh cho cha me) — Nha xuat ban Dai
hoc Su Pham

Nhizng diéu can biét trong chdn dodn ddnh gid vé Héi chimg Tw ky (Danh cho
can bo y té) — Nha xuit ban Dai hoc Su pham

Hé tro kién thirc vé cham séc va gido duc tré mdc hgi ching Tu ky (Danh cho
gido vién) — Nha xuat ban Pai hoc Su pham

Muwoi diéu tré tw kg mong muén ban biét — Nha xuit ban Pai hoc Su pham Tp.
H6 Chi Minh

Nhéng ddu higu sem cia tw ky (DVD) — Khoa Tam ly (Bénh vién Nhi dong 1 —
Tp. H6 Chi Minh)

Nhiétng hoat dong day tré tw ky

Sé tay tw ky danh cho bdc si (To chic Hans) (Ban Tiéng Viét)
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