Téng quan danh cho cha me

Khi mot dira tré dwoc chan doan méac bénh Réi loan phé tw ky (autism spectrum
disorder, goi tat 1a ASD), c4c bac cha me c6 thé sé trai qua hang loat nhirng cdm xuc
khac nhau, tir viéc khodng tin vao sy that va bdi rdi cho dén budn rau va cdm giac nhw
dang bi ddn nén. Diéu nay hoan toan binh thwdng. Nhiéu cha me thdc méc, “Téi can
phai lam gi day?” Mé&c du khong thé co cau tré & don gidn cho cau hdi nay, van cé ich
dé tim hiéu vé nhirng thanh twu day hira hen trong viéc diéu tri chirng ASD & tré em.
Du khéng ai c6 thé tién doan duoc twong lai cia bat ky dira tré nao, cé cling nhw
khéng c6 ching tw ky, ngay nay tré méc chirng bénh nay cé nhiéu trién vong tuoi

sang hon so véi cach day chwa day mot thap ky.

Cac ngudn thong tin va hé tro cdp qudc gia ciing nhu tai dia phwong cho nhirng gia
dinh c6 con em méac bénh ASD that sy nhiéu khong thé ké hét dwoc khi tw ky ngay
cang gia tang trén khap ca nwéc, cling nhw trén toan thé gi¢i. Cho du ban cé tim hiéu
thém dwoc thong tin gi trong tai liéu nay, hay ludn nhé rang: Ban khong don doc. Rat
nhiéu chuyén gia trong cac linh virc khac nhau dang lam viéc cat lwc dé tim ra nguyén
nhan ciing nhw nhitng phuong phap chiva tri méi hiéu qua hon va cac ngudn tw liéu
hd tror cho nhirng gia dinh c6 con em bi bénh.

Hiéu dwoc chan doan ASD 13 buéc quan trong dau tién. Cac bénh ASD bao gém: Réi
loan tw ky, R6i loan phat trién lan téa — Néu khong xac dinh khac (Pervasive
Developmental Disorder — Not Otherwise Specified, goi tat |a PDD-NOS) va hoi chirng
Asperger. Tat ca cac bénh ASD déu 1a nhirng “réi loan phat trién tda khap,” cé nghia la
nhiéu viing phat trién bj anh hwéng. Mac du méi tré bi ASD khac nhau, tt ca cac
trwong hop déu gap nhivng khé khan trong giao tiép va twong tac xa hoi. Giao tiép phi
ngdn nglr (nonverbal communication) ciing c6 thé khé kh&i hoat ciing nhw di&n giai.
Tiép xtc bang mat (eye contact), cac thé hién nét mat khac nhau, va st dung ct chi,
nhw chi trd, cé thé sé khong dén tw nhién hodc khong dé dang déi véi tré bénh ASD.
Céc ky nang choi dua thuwéng bi cham va co thé bi 18p di I&p lai hodc khéng binh
thwdrng. Cach hanh x& va cac giac quan ciing khac nhau & tirng tré. Mot s6 tré thi
ngoan va dé dai, trong khi d6 mot sé tré c6 thé hanh xt rat khé chiu va kha ndng chiu
dwng thay déi hay sw bwc minh kém. Vi nhirng diém manh va khé khan cla tirng tré
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khac nhau, méi tré can duoc két hop nhirng bién phap chira tri va dich vu khac nhau
thich ng cu thé ddi véi kha nang hoc tap va giao tiép xa hdi cla tirng tré riéng biét.

Chinh ban, cha, me
Bac sy va cac chuyén gia cham soc strc khde str dung nhirng tén goi va cach miéu ta

khac nhau khi néi vé tré méc bénh ASD. Con ban cé thé duoc xac dinh c6 mét trong cuatre, la nguol

nhirng chan doan bénh liét ké & trén, hodc co thé dwoc danh gia 1a “tw ky,” c6 nhirng hiéu vé nhirng thé
d&c tinh tw ky, hodc “nam trong phd tw ky.” Bénh dwoc goi la ndm trong mét phd vi méi
tré déu khac nhau trong k§ nang va nhirng kha nang bi anh huéng ciing nhw mirc d6 manh, kho khan, va

anh huong. nhu cau cua tré hon
Sau khi con ban dwoc béc,sy, nha tam ly, hoac mét chuyén gia hay mét nr‘mém flhtvng bét ky ai hét_

chuyén vién dung tiéu chuan nao khac danh gia, ban sé dwoc gidi thich vé chan doan

bénh va s& nhan mot ban bao céo véi nhivrng gi¢i thiéu vé cac chwong trinh va

phwong phap chira tri & nha va tai treeong. Chinh ban, nhitng ngu¢i cha, ngudi me, la

nhirng nguoi hiéu vé nhirng thé manh, diém yéu, cling nhw nhu cau cia con minh hon

bét ky ai hét. Chinh ban 1a chuyén gia vé dtra con cia minh, va diéu nay c6 nghia la

ban la ngudi quan trong nhét trong déi chira tri cho con ban.

Ban hay str dung nhirng tw liéu trong tap tai liéu nay — cling nhw nhirng thong tin va
doi cham séc stre khde sé giai thich cho ban va gitp ban tiép can théng tin. Hay hdi
chang téi. Hay tim 1&i khuyén va nhirng hé tro. Hay lién hé Trung tdm hd tro chivng tw
ky tai dia phwong cta ban. Day 1a mét co quan dwoc thanh Iap nhdm muc dich hé tro
ban va gia dinh vé nhiéu cau héi ma ban c6 thé dang thac mac. Ho sé lam viéc cung
ban dé tim théng tin ban can, dé ti» dé dwa ra nhitng quyét dinh vé viéc chadm séc sirc
khde, gido duc, cac co hdi vui choi va giao tiép xa hoi, cac co quan cdng ddng, cac to
chtre va dich vu, cling nhw cac nguén hd tro tai chinh. Nhiéu nhan vién cda Trung tdm
hé tro' chirng tw ky ban than ho ciing 1a cha me ctia nhirng dira tré mac chirng tw ky.
Ho that sy hiéu ban. Ho d3 tréi qua nhirng diéu ban dang gap phai va da hoc dwoc
nhiéu bai hoc quy gia va cé thé gitp ban tiét kiém thoi gian, cong stre, va tranh 1am
tinh trang nghiém trong thém. Ho muén gitp ban va con ban thanh céng trong bat c
nhirng ké hoach nao cda ban.

Ban dich do Trung tam Dich thuat Dai hoc Massachusetts thwc hién
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PDD va ASD la gi?

T PDD hoac Réi loan phat trién lan tda (Pervasive Developmental Disorder) dwoc st

2
R

dung dé miéu td mot sb van dé trong phat trién. PDD dwoc goi la rdi loan “phd” vi mébi
dlra tré co nhirng triéu chirng khac nhau vé cwdng do, tir nhe cho dén kha ndng. Tuy
nhién, tat ca tré em c6 PDD déu gép khé khan & mot mirc dd nao dé trong cac van dé

sau:

Ky nang xa héi: Vi du nhw chia sé cdm xuc, hiéu dwoc cdm xuc cla nguoi khac, thé
hién swr cdm théng hoac dam thoai.

Giao tiép: Ca bang 1&i cling nhu khdng béng I&i, vi du nhw chi trd, ra clv chi va giao
tiép qua anh mat.

Hanh vi hodc s& thich: Vi du nhw 13p di I&p lai mot sé tiv hodc hanh dong, choi véi d
vat mot cach khac la (quay tron dd vat, xép dd choi thanh hang) hoac nhat quyét doi
theo mét thong 1& ho&c thoi khda biéu cirng nhac

C6 n&m loai PDD: Réi loan tw ky (Autistic Disorder), Réi loan phat trién lan téa — néu
khéng dugc xac dinh khac (Pervasive Developmental Disorder — Not Otherwise
Specified, goi tat | PDD-NOS), Hoi chirng (Asperger Syndrome) va nhirng rdi loan it
phd bién hon: Hai chirng Rett va Réi loan phan ra tudi tho (Childhood Disintegrative
Disorder, goi tat la CDD).

Cac rdi loan phat trién (PDD)

Cac réi loan pho Réi loan phan
tw ky (ASD) ra tudi thoi

i Ho6i chirng
Roi loan Rett

tw ky Hoi chirng Asperger

Réi loan phat trién lan téa
— néu khéng dwoc xac
dinh khac (PDD-NOS)
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Cac réi loan pham vi tw ky

Nhuw ban cé thé thay ti biéu dd trén, Réi loan tw ky, Hoi chirng Asperger va PDD-NOS
(d8i khi dwoc goi la tw ky khong tiéu biéu) déu thudc loai Nhipng réi loan phd tw ky
(ASD).

Réi loan tw ky hay Tw ky cé déc tinh 1a nhirng kho khan trong ca ba van dé (giao tiép,
k¥ nang va hanh vi xa hgi — xem & trén).

Hoi chirng Asperger c6 dic tinh la k§ nang ngén ngir co ban twong dbi tét va nhirng
khé kh&n trong twong tac va giao tiép xa hoi. Mot dira tré méc hoi chirng Asperger
ciing c6 thé cé nhirng sé thich gi¢i han hodc cao dd va/hodc nhirng hanh vi mang tinh
thcr thach.

PDD-NOS miéu t& mét ngudi cd mét sdé nhung khdng phai tat cd nhivng tiéu chi cta tw
ky hodc co6 nhirng triéu chirng nhe hon trong mét hoac nhiéu hon mét linh vice.

Chuyeén gia phu trach con ban cé thé str dung nhirng thuat ngir hoi khac nhau dé noéi
vé hién trang dtra tré. Nhung ngay ca khi cac chuyén gia khéng phai ltc nao ciing st
dung nhirng thuat ngir nay hoan toan giébng nhau, ho van déng y rang dira tré thudc
chiing loai chan doan rong hon la ASD.

Nhirng réi loan phat trién lan téa it phé bién hon

Hoi chipng Rett [a mot réi loan phat trién cé déc tinh |a tré phat trién binh thwong vao
giai doan dau va sau do 1a bj mét nhirng k¥ nang thao tac, dac biét la viéc st dung tay,
va nhirng ctr dong tay dac trng, vi du nhw ndm, suy thoai kj néng va phat trién cham.
Réi loan phan ra tudi tho bat dau bang sw phat trién binh thwérng cho dén do 3 hodc
4 tudi va sau d6 1a bi mat kha nang giao tiép va cac kj nang xa hdi, choi dua va thao
tac.
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Tw ky dwoc chira tri nhw thé nao?

Nhitng ké hoach chira trj dwoc khuyén khich cao nhat cho nhirng tré bi Réi loan phd
tw ky (ASD) bat dau ngay khi c6 chan doan bénh va bao gébm nhiéu gi¢» lam viéc véi ca
nhan dra tré. Bac s§ clia con ban hodc chuyén gia sé dé nghi mét ké hoach chiva tri
cu thé dbi voi nhu cau cla dira tré.

Doi v&i tré dwdi 3 tudi

O bang Massachusetts, tré em dwdi 3 tudi méc ASD cé quyén dwoc hwdng hai loai
dich vu cé lién quan théng qua Bo Strc khée Cong ddng (Department of Public Health):

Dich vu Can thiép s&m (Early Intervention (goi tat la El) Services) dwoc cung cap
tai nha hoéc tai dia diém con ban dang chiva tri, va c6 thé bao gém tri liéu tiéng noi, tri
liéu nghé& nghiép, vat ly tri liéu, tri liéu &m nhac, dwoc mét nha gido duc hodc moét
chuyén gia vé phat trién, hodc moét nha tam ly tri liéu hodc mét nhan vién cong tac xa
héi. Nhiéu co quan El cling cung cap cac nhém trd choi tai van phong hodc trong cong
ddng méi tudn mot Ian hodc thuwéng xuyén hon, va ciing cung cip phwong tién di lai
dé con ban c6 thé tham gia nhém trd choi nay. Cac co quan El ciing cung cip méi gia
dinh mot nhan vién phu trach dich vy, nguwoi nay sé phéi hop tat ca cac dich vu, bao
gdm viéc két hop véi nhirng nha cung cap Dich vu Péc biét ma sé duwoc dé cap duoi
day.

Dich vu DPic biét (Specialty Services) 1a nhivrng thanh phan quan trong trong viéc
cham séc stre khde clia con ban va ciing duwoc cung cap tai nha hoac tai dia diém
chi¥a tri ctia con ban. Nhirng nha cung cép sé st dung cac phwong phap tri liéu goi la
“ABA” hoc “Floortime,” ho&c két hop ca hai phuong phap (cac phwong phap dwoc
mo ta dwdi day). Cac chuyén gia khuyén rang tré em bi ASD can phai dwoc chdm séc
bang céac dich vu d&c biét nhidu nhat la 25 gie> méi tudn, tly thudc vao nhu ciu cu thé
cua tré. Nhirng nha cung cap ABA/Floortime nén phdi hop chat ché véi cac nha trj liéu
El

DOi v&i tré trén 3 tuoi

Tré & do 3 tudi hodc Ién hon bi ASD cé quyén dwoc hudng cac dich vu théng qua Bd
Gi4o duc tai trwong hoc dia phwong. Céac dich vu hiu hét déu dwoc cung cép tai
trwong, nhung cling cé thé cé nhivng dich vu chdm séc tai nha. Hay lién hé véi bd
Giao duc dac biét (Department of Special Education) tai dia phwong con ban di hoc dé
tién hanh qua trinh dich vu. Ban cé thé tra tim dia phwong con ban di hoc trong danh
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ba dién thoai hodc béng cach vao website clia B6 Gido duc bang Massachusetts tai
(Massachusetts Department of Education) http://profiles.doe.mass.edu/districts.asp.

Néu ban sdng & moét tiéu bang khac, hay hdi bac sy clia con ban vé cach tiép can cac
ngudn tw liéu.

Trong phwong phap “ABA” va “Floortime,” hai phwong phap giang day téng
hop dwoc str dung phd bién nhat cho tré em bj ASD, cac nha cung cap sé lam
viéc véi tré tirng bwéc mot dé xay dwng nidng lwe ngén ngir, cac ki ning choi
dua va ky nang xa hoi. Da s6 giao vién va nha tri liéu sir dung két hop hwéng
tiép can cau tric cta ABA véi nhivng phwong phap twong tac va vui choi, cé tac
dong tinh cam cao cua Floortime. Dwéi day la nhirng thong tin chung vé méi
phwong phap:

Phan tich hanh vi rng dung (Applied Behavioral Analysis, goi tat 1a ABA) xay
dwng nhi*ng k§ ndng mai va xéa bd nhirng hanh vi khé khan béng cach chia cét viéc
chira tri thanh nhirng bwéc nhd. Phwong phap nay dac biét hiéu qua trong viéc thu hut
sw chd y cla tré ma c6 thé sé rat kho khan dé tiép can.

DIR/Floortime (phwong phap dwa trén quan hé, khac biét ca nhan, tién trinh phat
trién) bao gdm nhirng hoat déng théng 1& cé tinh tao ddng co cao dwa trén nhitng s&
thich cla tré va xay dwng nhirng ki nang choi dua, k§ nang xa hoi va giao tiép thong
qua nhirng twong tac vui choi vai d phire tap ngay cang tédng. Nhirng phwong phap
twong tw bao gdm Giao tiép Xa hdi, H6 tro giao dich va tiét ché cdm xuc (Emotional
Regulation and Transactional Support, goi tat 1a SCERTS), Chi¥a trj va Gido duc tré
em mac chirng tw ky va khuyét tat lién quan dén giao tiép (Treatment and Education of
Autistic and related Communication-handicapped Children, goi tit 1a TEACCH) va Can
thiép phat trién quan hé (Relationship Development Intervention, goi tat Ia RDI).

Ngoai nhirng phwong phap trén, hau hét cac chwong trinh danh cho tré em bi
ASD con ket hop nhirtng céng cu cu thé nhuw:

Tri liéu ngén I&i-ngoén ngir (Speech-language therapy), cong cu nay giup tré hoc
cach hiéu va thé hién ban than bang ngdn ngi.

Can thiép giao tiép toan phan (Total communication interventions), cong cu nay
sé lién quan dén viéc st dung ngdn ng, xwéng &m, hinh anh, ¢ chi ciing nhw ngén
ng@ ky hiéu va Hé théng giao tiép trao déi hinh anh (Picture Exchange Communication
System, goi tat la PECS) — hay hau hét bat ky phwong tién nao ma tré cé thé va sé st
dung dé giao tiép.

Tri liéu hwéng nghiép, vat ly tri liéu va tri liéu tich hop giac quan (Occupational
therapy, physical therapy and sensory integration therapy), cng cu nay tap trung
vao cac k¥ nang s dung tay va ngén tay cla tré (cir dong nhd), co bap Ién (cir dong
I&n), va cac nhu cau vé giac quan.
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Hé tro’ hanh vi tich cwe (Positive behavioral supports), cong cu nay giup gidm thiéu
nhirng hanh vi khé khan cla tré théng qua viéc biéu dwong tan thwéng nhirng hanh vi,
hdi dap phu hop, va viéc hoan tat bai tap.

Cac chuyén gia y té ciing c6 thé tién hanh nhirng liéu phap sau:

Thién (Medication). Khéng c6 phuwong phap thién nao chuyén chiva tri ASD. Mét vai
phwong phap thién cé thé gilp cac triéu chirng nhw hiéu dong, héi hop, nhivng hanh vi
cwdng ép, sw tap trung chu y tinh hay gay han. Hay tw van bac sj dé xem co thé co
liéu tri thién nao phu hop cho con cla ban khéng va xem nhikng loi thé cua thién cé
nhiéu hon so véi nhitng nguy co va tac dung phu nhw viéc st dung thubc hay gay ra
hay khéng.

Sinh hoc tri liéu (Biological therapies), cong cu nay bao gdm cac ché dd an ubng
gi6¢i han hodc dac biét, cac hd tro dinh dwéng va sinh t6. Hay tw van bac sy dé quyét
dinh xem nhirng bién phap nay c6 da dwgc chirng minh la an toan va hiéu qua hay
khéng.
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Con toi chuyén tiép sang trwong cong lap nhw thé

nao?

Mac du khéng phai tré em nao cé chirng réi loan tw ky déu sé di hoc, nhung ciing rat
nhiéu tré dén trudng. Vi hé théng cac trueng hoc cong lap van dang tiép tuc tim hiéu
nhiéu hon vé viéc gido duc tré bi cac bénh ASD va cho tré vao tham dy cac I1&p hoc
cling v&i tré phat trién binh thwong, sb tré bi bénh ASD di hoc ngay cang téng. Chuyén
tiép tlr cac Dich vu can thiép sém (Early Intervention Services) sang viéc di hoc tai cac
trwdng cong lap la mét trong nhirvng bwéc chuyén tiép Ién dau tién trong cudc doi cla
tré - va ca clia ban niva. Gitra cac quan dia phwong khac nhau cé thé tién hanh thuc
hién va hoan tat qua trinh nay theo nhirng cach khac nhau, nhung théng tin chung
dwéi day sé cung cap cho ban nhirng y twédng chung nhat vé qua trinh chuyén tiép
nay.

Giao duc dac biét la gi?

Gido duc dac biét bao gdm nhiéu loai dich vu khac nhau. Mét sé tré can phai dwoc
gido duc trong I&p hoc d&c biét. Mét sb thi can tro giup phu thém trong 16p hoc binh
thwdrng. Co nhivrng tré thi can céac dich vu lién quan nhw trj liéu ngén ngi va tiéng néi,
tri liéu hwéng nghiép, ABA va cac nhém ky nang xa hoi dé dap (rng nhu cau gido duc
clia chung.

La cha me, ban la ngui Ging hd tét nhat cho con clia minh. V& mat phap Iy, ban c6
quyén va phai dwoc cung cip thong tin vé tat ca cac dich vu ma con ban c6 thé st
dung. Néu ban cang quan tam tham gia thi két qua sé cang tét.

DPanh gia TOAN PHAN (TEAM evaluation) la gi? ?

Dé bét dau thuc hién cac dich vu gido duc dic biét, ban can phai yéu cau mét cudc
danh gia TOAN PHAN, c6 khi dwoc goi la danh gia “COT LOI.” BPanh gia TOAN PHAN
la mét nhdém cac danh gia nham gitp cac hé théng trworng cong 1ap xac dinh xem con
ban c6 bi bi khiém khuyét hay khong va cé can gido duc dac biét (gém cac chuong
trinh va dich vu dwoc diéu chinh thich ’ng nham dap (rng nhu ciu gido duc cla tré em
khiém khuyét hodc dap trng nhirng nhu cau cé biét khac). Két qua danh gia sé xac
minh nhi*ng diém manh va nhirng diém can cham séc dic biét ciia con ban. Con ban
c6 hop 1& dé duoc gido duc dic biét hay khéng, cling nhw nhirng chwong trinh tiép
theo khac, la dwa trén két qua cac danh gia TOAN PHAN. Phan con lai tap tai liéu nay
nham gitp ban hiéu rd hon vé qué trinh danh gia TOAN PHAN, cac quyén loi phap ly
clia ban cling nhw nhirng thoi han quan trong.
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Tim hiéu vé qua trinh danh gia TOAN PHAN
Diéu quan trong la ban can phai hiéu tat ca nhirng gi xay ra trong subt qué trinh danh
gia. Nhirng 16 khuyén sau day c6 thé sé bd ich dbi véi ban.

1.

Hay dat cau hai. Khi ban khéng hiéu mét diéu gi d6 tai mét budi hop, hay hdi ai
doé dé duorc gidi thich thém.

Hay chudn bi truéc khi tham dw cudc hop hodc goi dién vé nhirng van dé lién
quan dén con ban. Hay tw lam quen v&i cac théng tin ma sé dwoc ban bac va
hay liét ké ra tt ca nhivng ban tam ma ban mudn dwoc giai dap.

Hay |4y cang nhiéu thong tin cang tét v& quy trinh danh gia va cac quyén han
ctia ban. Lién hé Lién doan danh cho tré em c6 nhu cau dac biét (Federation
for Children with Special Needs) theo sé dién thoai 1-800-331-0688 hoéac dang
nhap vao website theo dia chi www.fcsn.org.

Hay tan dung nhirng ngudi hd tre. Cac dai dién chuyén mén c6 thé gidp ban
ndi lén nhirng nguyé&n vong va nhu cau cta minh.

Mot ngwei hé tro gido duc (educational advocate) cé thé duwoc Bo Gido duc
giao nhiém vu dai dién cho tré khi cha me cua tré khong c6 mat hodc khong co
quyén dwa ra nhirng quyét dinh lién quan dén gido duc.

Nhirng nha hé tro tw déc 1ap (Private independent advocates) co thé giup tat
ca cac dbi twong, tuy nhién nhirng gia dinh & khoang 400% trén mirc nghéo
lién bang (thu nhap hang nam vao khoang $68,000 dbi v&i mét gia dinh gém
bdn ngudi) cé thé sé phai dong mot khoan phi dé sir dung céc dich vu. Phong
Khiéu nai vé gido duc d&c biét (Bureau of Special Education Appeals, goi tat la
BSEA) c6 tap hop mét danh sach céac dich vu hd trg mién phi hodc phi thap va
cling cung cap luat sw theo yéu cau (lién hé theo sb 781-388-6400).

Hay tan dung cac nhém cha me. Nhirng cha me khac ciing c6 thé Ia nhivng
ngudn théng tin quan trong vi ho ciing dang ho&c da phai tréi qua nhivng tinh
hudng giébng hodc twong tw nhw ban. Ba ngudn thdng tin tir cac bac cha me
khac bao gdm:

e MASSPAC (www.masspac.org) hodc www.concordspedpac.org dé tim
danh sach liét k& Hoi dong tw van phu huynh (Parent Advisory Council)
clia dia phwong ban.

e Lién doan danh cho tré em cé nhu ciu dic biét (Federation for
Children with Special Needs, trang web tai www.fcsn.org)

e Cac trung tdm phu huynh cho cac trwdng cong lap Boston (Zone
Parent Centers for Boston Public schools)

Théng béo cho bac sy chinh cua tré. Bac sy chinh cé thé cham séc con ban tét
hon néu bac sy biét con ban dang dwoc danh gia TOAN PHAN. Piéu quan
trong 1a bac sy phai biét v& qua trinh danh gia va con ban dang dwgc chdm
s6c¢ bang nhirng dich vu gi.
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Nhirng diéu dang nhé quan trong

e Danh gia TOAN PHAN va céac dich vu ma con ban dang dwoc hudng déu mién
phi.

e Téc ca cac tré em dang theo hoc tai cac trweng cong (bat chép tinh trang nhap
cw hién tai la gi) déu c6 thé yéu cau dwoc danh gia TOAN PHAN.

DPé duwoc trd I&i nhirng cau hdi cu thé, vé qua trinh chuyén tiép, lién hé Claire Brady,

chuyén gia hé tro’ gia dinh/Bo Gido duc. 617-988-7811
claire.brady@massmail.state.ma.us
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C6 nhirng nguon tw liéu céng dong nao cho gia
dinh ban?

Dwéi day la danh sach cac ngudn tw liéu danh cho tré réi loan tw ky va gia dinh. Mdi
ngudn tw liéu cung cap nhiéu loai hé tro khac nhau va ciing cé thé cé nhirng tiéu

chuén hop lé cu thé, do vay ban can lién hé tryc tiép nhirtng nguén trén.
Tw liéu cho cac gia dinh nguoi Viét

Trung tam Great Wall, Inc.: La mét trung tdm hd tro danh cho céc gia dinh noi tiéng

Viét va tiéng Hoa sdng & Malden va Metro North, khu vwc bang Massachusetts; cung

cap cac dich vu tw van chuyén mén, hd tro viéc lam va hd tro khuyét tat. 110 Pleasant
Street, Malden, Ma 02148. 781-388-6931. www.greatwallcenter.org

Cac dich vu phap ly thuéc vung Boston mé rong (Greater Boston Legal Services):
Cung cap céc dich vu phap ly dan suw mién phi cho ngudi cé thu nhap thap va hop 18;
Chuwong trinh Asian Outreach Program danh cho nhitng gia dinh noi tiéng Viét, tiéng
Hoa, hay tiéng Quan thoai (Toisanese). 197 Friend Street, Boston, Ma 02114. 617-
371-1234. www.gbls.org

Cac dich vu cdng ddng da van héa thung liing Pioneer (Multicultural Community
Services of the Pioneer Valley): cung cép hé trg, quan ly treorng hop, va phdi hop
cham soc dbi voi cac gia dinh chau A ma cé thanh vién khiém khuyét vé phat trién.
Céc gia dinh phai dwoc Bo vé cham phat trién tri tué (Department of Mental
Retardation) gi&i thiéu va nén lién hé véi diéu phdi vién vé cac dich vu cda tré dé tim
hiéu thém théng tin. 1000 Wilbraham Road, Springfield, Ma 01109. 413-782-2500
www.mcsnet.org

Chwong trinh Project Able: Mot chwong trinh dwa trén cong déng va tap trung vao
gia dinh (bao gdm quan ly trwérng hop) cho nhivng gia dinh néi tiéng Viét va tiéng Hoa
sinh séng & khu vuwc Metro Boston va c6 con khiém khuyét vé phat trién; Cac gia dinh
phai dwoc B6 vé cham phat trién tri tué (Department of Mental Retardation) gi&i thiéu
va nén lién hé vai diéu phoi vién vé cac dich vy cla tré dé tim hiéu thém thong tin. Cac
dich vu vé con ngwdi Bay Cove, Chi nhanh Tré em va Gia dinh (Bay Cove Human
Services Child & Family Division). 66 Canal Street, Boston, Ma 02114. 617-371-3155.
www.baycove.org

Hiép hoi dan sw ngwoi My goc Viét Springfield (Springfield Viethnamese-American
Civic Association): mét td chirc hd tro cho cac cong dong Déng Nam A; hwéng dén, ho
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tre, giao duc, tang cwong; 433 Belmont Avenue, Springfield, Ma 01108. 413-733-9373.
WwWw.svaca.org

Trung tam strc khée cong déng South Cove (South Cove Community Health
Center): Trung tam strc khde cong déng I&n nhét trong khu vire Boston danh cho
nhirng gia dinh néi tiéng Viét va tiéng Hoa; cung cip hang loat cac dich vu hé tro gia
dinh, strc khde hanh vi vay té. www.scchc.org

145 South Street, Boston, Ma 02111. 617-521-6730

885 Washington Street, Boston Ma 02111. 617-482-7555

435 Hancock Street, Quincy, Ma 02171. 617-745-0280

Céc trang web va két néi:

www.health.nsw.gov.au/mhcs/topics/disabilities.html Trang web vé dich vu giao tiép da
van hoa véi théng tin vé Tw ky - Gidp va hiéu con ban nhw thé nao

Noi quan trong nhat ban nén lién hé trwéec tién 1a Trung tam hé tro’ tw ky (Autism
Support Center) & dia phwong ban. Hién nay & bang Massachusetts cé khoang tam
trung tdm hd tro rai rac kh&p bang cung cap nhitng hé tro, cac nguodn tw liéu va théng
tin gidi thiéu, cac hoi thao va budi tap huan cho cha me, cac chwong trinh chuyén biét
danh cho tré em, thiéu nién va thanh nién khéng tén phi (vui long xem cot bén dé biét
céac dia diém va thong tin lién lac). C4c trung tdm nay thwérng cé nhan vién 1a nhirng
ngudi cé con bi ASD, va ho cé thé hwéng dan cho ban vé nhirng dich vu va hé tro
mang lai lgi ich cho con ban va gia dinh. Hay goi dién, tw gi&i thiéu vé ban va con ban,
yéu ciu duoc cho vao danh sach lién lac cGa ho, va néi v&i ho réng ban can dwoc
“nhan” dich vu. Nhiéu trung tam trong sé nay ciing cung cap cac nhédm hé tro va nhirng
budi cung cép théng tin rat hivu ich cho gia dinh ban.

Nhan vién trung tam hd tro’ c6 thé giai thich vé nhirng lgi ich trong viéc xin tai tro va hé
tro tr chinh phi théng qua Bo vé& cham phat trién tri tué cla tiéu bang Massachusetts
(Massachusetts Department of Mental Retardation, goi tat |4 DMR). Tai bang
Mssachusetts, DMR |a co’ quan cung cap nhiéu loai dich vu va hd trg cho tré em dui
18 tudi bi bénh tw ky va cac bénh khac. Hién nay, c6 hai loai dich vu ban c6 thé dang
ky trong DMR néu con ban bi ASD:

1) Chuworng trinh chi danh cho “Nhém Phé Tw ky” (DMR “Autism Spectrum
Division” only), diéu nay c6 nghia la con ban duwgc chan doan la cé bénh rbi
loan phd tw ky. Hau hét nhirng tré em du diéu kién dé huwéng céc dich vu nay
thi khéng mac thém bénh cham phat trién tri ndo, cham phat trién toan phan
ho&c nhirng thiéu n&ng quan trong nao, va do vay khong du diéu kién dé duoc
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cac hd tro gia dinh. Theo chwong trinh nay, ban va con ban sé cé thé tiép can
dwoc nhitng chwong trinh chira tri, chwong trinh xa hoi, gii tri cGa cong ddng
do cac Trung tam hé tro tw ky diéu phdi riéng 1&. Cac chwong trinh nay khéng
gay tén hao, ho&c rat it, cho gia dinh ban. Va ciing chd y rdng méi trung tam tw
xay dwng kinh phi riéng cta minh va do vay c6 thé ho cling té chirc nhirng
chwong trinh khac cé thu phi.

D& biét thém thong tin v& DMR Autism Spectrum Division, xin lién hé Cariann Harsh
theo s6 617-624-7769 hodc Cariann.Harsh@state.ma.us.

2) “Tinh hop 1é kép” cho chwong trinh diéu phéi dich vu/cac dich vu hé tro gia
dinh (“Dual Eligibility” for Family Support Services/Service Coordination program), la
mot chwong trinh danh cho tré em bi réi loan phé tw ky, cing véi cham phat trién tri
n&o, cham phat trién toan phan va thiéu nang it nhat trong ba Ilinh vwc: tw cham séc,
giao tiép, hoc tap, di chuyén, tw dinh huwéng va (dbi voi tré 14 tudi hodc I6n hon) kha
nang sinh sdng ddc lap va tw chu cap vé mét kinh t&. Moi nhom DMR sé& xem xét hd so
bénh clia con ban, va néu con ban du diéu kién hop I, ho sé& giao mot diéu phdi vién
dich vu tir vén phong DMR & dia phwong dén gia dinh ban. Theo chwong trinh nay,
gia dinh ban c6 thé nhan mét khodn tién hd tro va nhivng hd tre khac dwa theo nhu
cau va noi ban dang séng.

Dé biét thém thong tin vé diéu kién hop 18 DMR va dé tai xubng bo hd so dang ky gom
mét trang, dang nhap vao website www.mass.gov/DMR hodac goi dién 888-DMR-4435.
Dién don va givi cho van phong diéu phdi vién vé diéu kién hop 1& & khu vic (Regional
Eligibility office coordinator), trén website ndm trong phan “find a DMR office”. Ban sé

dwoc lien hé dé phéng van truc tiép va cung cép théng tin chan doan ciing nhw nhirng
hd so bd sung (vi du bao cao clia bac s§ vé phat trién ho&c bac sy tam ly, IEP).

H6 tro tw ky bang Massachusetts (Advocates for Autism-Massachusetts, goi tat la
AFAM): mét nhédm hé tro do cac bac cha me sang 1ap va diéu hanh nhdm nang cao
nhan thirc vé céc rbi loan phd tw ky va nhirng van dé phap ly lién quan hodc dang
dwoc thdo luan tai bang Massachussetts. 781-891-6270. www.afamaction.org

Hiép hoi Asperger vung New England (Asperger’s Association of New England, goi
tat la AANE): La mot trung tam hé tro va cung cép théng tin day da phu vu khu ve
Boston va vung New England cho nhirng ca nhan cé triéu chirng Asperger (ngu&i Ion,
thiéu nién, tré em) va gia dinh cla ho. Trung tdm cung cap mét trang web phong phu
bao gdm thong tin, danh sach cac nhém hé tro, tai tro gia dinh, cac chuong trinh dac
biét, sach vé, tai liéu, hdi thao, tap huan va nhiéu van dé khac niva. Nhan vién cla
trung tdm bao gdm nhirng diéu phéi vién dich vu cho nguoi I&n, thiéu nién, va tré em.
85 Main Street, Suite 101, Watertown, MA 02472. 617-393-3824. www.aane.org
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Trung tdm hé tro’ phap ly va giao duc dic biét (Autism Special Education Legal
Support Center) clia Hb tro tré em bang Massachusetts: Théng qua dwdng day tro
gitip phap ly, nhitng ngudi goi dén sé nhan nhirng gidp d& vé ky thuat mién phi va tra
|&i nhivng cau héi vé quyén duoc gido duc cla tré em tw ky. Boston. 617-357-8431.
http://www.massadvocates.org/autism_project

Quy tw ky Doug Flutie Junior: Tang cwdng nhan thirc cong déng va hé tro gia dinh
va céac t6 chirc théng qua ngudn tai tro. Cung cép gido duc, tw liéu va lién két vé tw ky.
508-270-8855 hoac 866-3AUTISM. www.dougflutiejrfoundation.org

Nhirng nguon tw liéu vé khuyét tat bang

ARC of Massachusetts: La mdt ngudn tw liéu bao phi toan bang cung cép nhirng hd
tro' cho ca nhan khuyét tat vé phat trién hodc tri ndo, vi du nhu tw ky, théng qua 22 co
s& ARC. 781-891-6270. www.arcmass.org

Bo strc khoe cong dong / Van phong sirc khde cong dong va gia dinh: 617-624-
6060 hoac 866-627-7968. www.mass/gov/dph/
Chuyén gia vé phuc lgi cong déng: Gail Havelick 800-882-1435 hodc 617-624-5961.

Nhirng nha cung cép dich vu dic biét va can thiép s&m (Early Intervention and
Specialty Service Providers): Dé biét thém théng tin vé cac dich vu danh cho tré
dwéi ba tudi & bang Massachusetts, dang nhap vao trang web www.mass.gov va gé
Early Intervention trong hop tim kiém ho&c goi dién 800-905-8437. (Ciing c6 mét danh
sach nhirng nha cung cép dich vu can thiép sém tai www.massfamilyties.org)

D& biét thém thong tin vé& cac dich vu d&c biét nhw ABA hoéc Floortime, hay goi Tracy
Osbahr, diéu phéi vién cac dich vu can thiép sém cap téc, theo sé 413-586-7525.

Quan hé gitra cac gia dinh bang Massachussetts (Family Ties of Massachusetts):
M6t chwong trinh hé tro' gitra cac cha me véi nhau va cung cép théng tin trén toan
bang, danh cho nhirng gia dinh cé tré véi nhu cau dac biét va cac bénh kinh nién.
Cung cap mét danh ba day dd. 800-905-TIES (8437) hodc 617-541-2875.
www.massfamilyties.org

Trung tam tw liéu va thong tin cho cha me bang Massachusetts (Massachusetts
Parent Information & Resource Center, PIRC): Do B6 giao duc Hoa Ky tai tr¢ kinh
phi, PIRC gido duc cha me dé ho c6 thé hop tac véi nha trwéng trong viéc gitp d& con
em minh. Cung cép hdi thdo va danh sach cac ngudn tw liéu. 617-236-7210.
www.pplace.org
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MassHealth: Chwong trinh bdo hiém chinh hodc phu thém. Mdc chi phi phu thudc vao
thu nhap. Hay goi dién va cho ching t6i biét ban c6 con bi khuyét tat va muén dang ky
bd sung khuyét tat. 800-841-2900. www.state.ma.us/dma
e Chuwong trinh Tror gitp cham séc ca nhan (PCA): 800-924-7570 hoac 508-
880-7577. www.masscp.org. Con ban phai du diéu kién hop |1& ddi voi
MassHealth.

Lién hiép hé trg chuyén mén/cha me (Parent/Professional Advocacy League, goi
tat 1a PPAL): t6 chirc hd tror cho cha me réng khap bang vé cac nhu cau sirc khde
hanh vi, tri tué, va tinh cdm cua tré.

617-542-7860 hodc 866-815-8122, Boston. 508-767-9725, Worcester.

Duwong day hé tro cdng dong vé nhu cau strc khde dac biét (Special Health
Needs Community Support Line): Ndm trong Van phong strc khde va cac dich vu
con ngudi tiéu bang Massachusetts, dwéng day hé tro cung cép thong tin trén khap
bang, tro giUp, va gidi thiéu cho nhirng gia dinh c6 con can nhitng nhu ciu cham séc
strc khde dac biét. 800-882-1435.

Tw liéu giao duc dac biét

Trung tam luat tré em tiéu bang Massachusetts (Children’s Law Center of
Massachusetts): Cung cip céac dich vu phap Iy cho nhirng tré em gia dinh thu nhap
thap, va théng tin cling nhw tap huan cho cha me. 781-581-1977. www.clcm.org

Trung tam luat khuyét tat (The Disability Law Center): cung cap tw van phap Iy cho
tré em khuyét tat; thinh thodng ciing gidp nhirng trwérng hop khéng da kha nang kinh
té (pro-bono cases). Boston, 617-723-8455 or 800-872-9992. Mién tay Massachusetts,
413-584-6337 hoac 800-222-5619. www.dlc-ma.org

Lién doan tré em c6 nhu cau dic biét (Federation for Children with Special
Needs): cap nhat cac luat gido duc dac biét cia bang va lién bang, tw van, thong tin,
va hé tro, phat trién IEP va cac nguon tw liéu lién quan, hwéng dan théng tin cho cha
me, va cac bubi hoi thado danh cho cha me khép bang.

Van phong Boston 617-236-7210. Van phong mién tay Mass. 413-323-0681.
www.fcsn.org

B6 giao duc tiéu bang Massachusetts, Giao duc Dac biét (Massachusetts
Department of Education, Special Education): Trang web chinh thirc cia bang danh
cho cha me cua tré tudi tlr 3 dén 22 du diéu kién duwoc gido duc dac biét. Cung cap
nhirng quy dinh cGa bang va lién bang, thdng tin v& IEP va quyén cha me, va mot tai
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liéu hwéng dan theo tirng buédrc dé co thé tiép xuc véi co quan vé gido duc dac biét
cua dia phwong. 781-338-3000. www.doe.mass.edu/sped
e Dam bao chét lwgng chwong trinh (Program Quality Assurance): Hay goi
dién néu ban gap nhirng van dé hodc thac mac vé ké hoach gido duc cho con
ban va yéu cau dwoc noi chuyén v&i ngudi lién lac cda dia phwong (thi tran,
thanh phé) clia ban. 781-338-3700.
e H6 tro chuyén tiép (Ttr Can thiép sém dén cac tredng cong): Dé biét
dwoc gidi dap nhirng cau hdi cu thé, lién hé Claire Brady, Chuyén gia H tro
Gia dinh theo s 617-988-7811. claire.brady@massmail.state.ma.us

Ho6i dong tw van cha me (Parent Advisory Council, goi tat 1a PAC): PAC |a mot
nhém céac cha me trong thanh phé/thi trdn clia ban ma con em cla ho ciing dwoc
hwédng céac dich vu gido duc dac biét tir triro'ng dia phwong. Ho cé nhirng thong tin vé
céac dich vu dia phwong, va td chirc cac budi hoi thao va tao co hdi tham gia mang lwéi
nhirng vi cha me khac. Bé tim Hoi cha me PAC cuia dia phwong ban, héi van phong
gido duc d&c biét dé xin s hodc vao trang web www.concordspedpac.org/Pacs-in-
Mass.html. Va cling vao trang web chinh ctia Concord dé biét théng tin chi tiét vé gido
duc dac biét.

e Hiép hoi cac hdi dong tw van cha me tiéu bang Massachusetts
(Massachusetts Association of Parent Advisory Councils, goi tat la
MassPAC), t chirc chinh cho cac hoi PAC & bang Massachusetts. Cung cp
mot danh sach tw liéu déy dd. www.masspac.org

Mang Iw&i hé tro nhirng nhu cau dic biét (Special Needs Advocacy Network):
Cung cap mét danh sach nhirng nha hd tro gido duc dac biét. Ciing té chirc hoi théo.
508-655-7999. www.spanmass.org

Urban PRIDE: Danh cho nhirng gia dinh c6 ngudi khuyét tat sinh séng tai thanh phé
Boston. M6t ngudn tw liéu vé& cac hoi thao, hd tro' va ting hd cho cha me. 617-338-
4508. www.urbanpride.org

Luat Wrights: Céac luat gido duc va thdng tin hd tro. www.wrightslaw.com

Céc nguon tw liéu New England

Muc luc New England (New England INDEX): Mét danh sach day di vé cac ngudn
tw liéu vé khuyét tat. 800-642-0249. www.disabilityinfo.org

Connecticut:
Hoi tw ky Hoa Ky (Autism Society of America) (co s tai tiéu bang Connecticut):
888-453-4975. www.autismsocietyofct.org
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Nhirng gia dinh vi chira tri tw ky hiéu qua (Connecticut Families For Effective
Autism Treatment): 860-571-3888. www.ctfeat.org

B6 giao duc tiéu bang Connecticut (Connecticut State Department of Education):
860-713-6543. www.sde.ct.gov

New Hampshire:
Héi tw ky Hoa Ky (co’ s& New Hampshire): Cung cap h tro gido duc va cac ngudn
tw liéu cho cha me. Concord. 603-679-2424, www.nhautism.com

Trung tam Birchtree: Mot t& chirc phi loi nhuan cung cép céac dich vu gido duc dac
biét cho tré em va thanh nién ty ky. Portsmouth. 603-433-4192.
www.birchtreecenter.org

Bo6 giao duc (Department of Education): 603-271-3494.
www.ed.state.nh.us/education/disabilities/index.htm

Easter Seals of New Hampshire: Cung cdp Chuwong trinh hd tro tw ky, théng tin va
dich vu cho thanh nién va nhirng gia dinh c6 nhu cau vé sirc khde phat trién va hanh
Vi.

Dover. 603-740-3534; Raymond. 603-895-1522. www.eastersealsnh.org

Cau néi tw ky Jacob (Jacob’s Bridge Through Autism): Do cac vi cha me phat
trién, co6 danh sach cac ngudn tai nguyén dia phwong va toan quéc. Plymouth:
www.jbtautism.org

Két n6i New Hampshire (New Hampshire Connections): Mot t6 chirc phi loi nhuan
nhdm t&ng cwérng va mé rong hop tac gitka nha truéng-cong dong-gia dinh, dé tang
cai tién gido duc cho tré em khuyét tat. 603-224-7005. www.nhconnections.org

Trung tam théng tin cha me (Parent Information Center): Thong tin vé cac luat gido
duc dac biét va hé tro tai bang New Hampshire. 603-224-7005.
www.parentinformationcenter.org

Trung tam dich vu giao duc viing Bong Nam (Southeastern Regional Education
Service Center): Cac chuong trinh hé tro gido duc va hanh vi va cac dich vu cho gia
dinh va nha trwdng; cling c6 nhirng dich vu tw ky chuyén biét. Bedford. 603-206-6800.
http://www.seresc.net/?page=autism

Maine:
Hoi tw ky Hoa Ky (co sé& tai tiéu bang Maine): 800-273-5200. www.asmonline.org
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Dich vu strc khée hanh vi tré em (B strc khée va dich vu con ngwei) (207) 287-
5060. www.maine.gov/dhhs/CBHS

Bo gido duc: http://www.maine.gov/education/speced/index.htm

Hoi dong khuyét tat phat trién tiéu bang Maine: 800-244-3990 or 207-287-4213.
www.maineddc.org

Rhode Island:

Dv an tw ky tiéu bang Rhode Island (Autism Project of Rhode Island): Hb tro gia
dinh, tv liéu, va giao duc.
401-785-2666. www.theautismproject.org

Hoi tw ky Hoa Ky (co s& tiéu bang Rhode Island): 401-595-3241.
http://asa-ri.org

Bo6 giao duc: 401-222-8999. http://www.ride.ri.gov/Special_Populations/default.aspx

Nhirng gia dinh vi diéu tri tw ky hiéu qua cua tiéu bang Rhode Island: 401-886-
5015. www.featri.org

Vermont:
Hoi tw ky Hoa Ky (co s& tiéu bang Vermont): 800-559-7398.
www.autism-info.org/

B6 giao duc: D& biét thong tin chung, 802-828-3130. D& biét thong tin vé& mot tré cu
thé, goi 802-828-5114. http://education.vermont.gov/new/html/pgm_sped.html

Nhirng ngudn tw liéu qudc gia

Vién han lam y té nhi dong Hoa Ky (American Academy of Pediatrics):
http://www.aap.org/healthtopics/autism.cfm

Réi loan phat trién lan téa va hoi chirng Asperger: Cung cap théng tin day du, gido
duc, bai viét, va cac to thong tin sw that. www.autism-help.org

Hoi tw ky Hoa Ky: Nhdm hé tro' cha me lau doi nhat. Cung cap nhiéu ngudn tw liéu.
Hoi nghi hang nam. Cac co' sé tai cac tiéu bang. www.autism-society.org
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Tw ky l1én tiéng (Autism Speaks): Cung cap quy tai chinh cho nghién ctu toan cau
vé nguyén nhan, cach phong ngtra, chiva tri tw ky; va tdng cwdng nhan thirc cong
ddng vé tw ky va nhirng tac dong clia né dbi véi cac ca nhan, gia dinh va xa hoi.
www.autismspeaks.org

Trang vang WrightsLaw vi tré khuyét tat: Mot danh sach day dd cac ngudn tai
nguyén cua tiéu bang cho tré em khuyét tat. www.yellowpagesforkids.com
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