Chuong IV

SAU KHI CO PINH BENH

Gan nhu ludn ludn 1a ré ty ky t6 ra binh thudng lic mdi
sinh, tuy mot s& rat nhé cac ba me cdam thdy 1a c6 cai gi
d6 khac la vé con ty ky cia hg lac mdéi sinh, nhung da s6
nguoi cam nhén la khong c6 gi truc tric. Tuy vdy sau
mdt thdi gian, cha me bit d4u lo lAng khi thdy tré qud
c6 chuyén khong 8n. M&i dau thi lo 13ng con 4m thim
chi trong tiém thic va thyc t€ 1a tdt cd cha me thdy lo
13ing nhu vay, hg c6 thé d€ y chuyén gi d6 trong cif chi’
cua con va dam ra lo 4u la con sao chim ndi, tay chin
khong digu hgp vdi nhau cho 13m, hay khong thong
minh nhu anh chi khac trong nha.

Dén mot liic nao @6 cd hai cha me kham pha ra 12 hg lo
l4ng cling mdt didu nhu nhau, 1am cho ndi lo tré nén
that hon. Doi khi, cd di hay ba ndi, ba ngoai tdi thim
va c6 nhén xét téng quat 1am ndi lo trong tigm thitc bién
thanh y thiic manh me.Téi lic nay ¢6 cha me chon thai
dd 1a cho va xem mot luc xem sao, gilt binh tinh, c&
géng nhin sy viéc mdt cach khach quan, phan tich xem
chuyén gi ¢ thé€ da x4y ra gy nén tryc tric, ngudi khac
goi cho bac s nhi khoa d€ hdi ngay 14p tic, mudn co
hanh dong lam ngay, lam chuyén gi cung duge d€ co
clu trd 101 cang sOm cang tot.

Nhu v4y c6 nhigu cach dap ing va khong c6 cach nao
hoan toan dung hay cach nao hoan toan sai, cach nay té
ra hitu ich hon cach kia. Myc dich & day 1a hiéu cach
riéng cda ban, cich fy trg gitp hay cén trd ra sao khd
ning d61 phd véi ching tu k¥ cua con, véi gia dinh va
nhing khia canh quan trong khic trong doi ban.

Cong thém vao viéc d6i phd véi cdm xic riéng cla
minh v& khuyét tat cda con, da s8 cha me con phdi néi
chuyén vdi chdng hay vg cda minh, nguoi nay cé thé
khong nhin vin d& gifng nhu ban, Cha me cin gidi quyét
cam xiic cda ho v& 15i dinh bénh ty ky hay PDD cua
con, va c6 nhung giai doan ma da s§ cha me di qua va
c6 nhiing thic mic thudng duge héi.

Viéc biét duge cha me khac nghi gi, cam xiic ra sao khi
dsi diu véi 101 dinh bénh cda con, c¢6 thé trdn an ban
ring ban khéng phdi 1a nguoi duy nh4t thdy hoang mang,
gian dit, siu nao hay c¢6 nhimg tu tudng réi loan khong
ki€m soat duge khi nghe con bi ty ky. Thém nira phdn
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itng va ¥ nghi cda nguoi khac co thé cho ban ¢6 hi€u biét
thém V& tinh trang riéng ciia minh, c¢6 nhung cha me s&n
long gip g0 va chia s€ vGi ban, vi ho tin ring kinh
nghiém cua ho ¢ thé giip hay hudng din gia dinh khac
d6i pho voi chan dong nhu vay. Sy viéc duge vi von
nhu 1ong siu nao vi ngudi than qua doi, § day d6 1a dda
con mo tudng chét di khi cé dinh bénh ty ky va cha me
tir tir chdp nhén s6 phén cla tré khuyét tat.

PHAN UNG PAU TIEN

Cha me kham pha ra chimg ty ky cua con biing nhigu
cach, d6i khi tu hg nhan ra khi doc sach hay noi chuyén
voi ngudi khac, doi khi thiy c6, chuyén vién vé giong
n6i, hay chuyén vién tdm ly § trudng ding chit 'gidng
nhu ty ky' khi ban v& nhiing khé khin cia tr€ trong 15p,
hay anh chi, ¢6 cha da ¢6 con va cé kinh nghiém vach
ra cho vg chdng tré€ thfy ring chau co gi khong 6n.

Bdi ching ty ky hién chua c6 thusc hay cich chita tri
cho hét hdn, cha me thudng tié€p tuc nudi hy vong l1a con
sé hét bénh, va viéc chidp nhén khuyét tat chi xdy ra
tir tir khong bao gig xong hdn cho nhigu gia dinh. Du
phan {ng ra sao ddi v4i 10i dinh bénh, kinh nghiém
chung cho ring cach t8t nh4t 12 ngudi ta nén bit dau
ngay viéc tri liéu. N luc nay cho cha me nghi Iyc d&
d61 phé v6i s6 mang, va trj liéu khdi sy cang sém chiing
nao thi tré dugc cdi thién sém chimg &y, va cha me cd
th€ thdy riing tinh trang khong dén ndi tuyét vong.

Nhu ta ¢6 néi § doan trude, hoi chitng Ty Ky gdm nhigu
triéu ching ma khéng phdi tr€ ty ky nao cung co tat cd
nhimg triéu ching &y, va mdi tr€ ty ky cing khac nhau,
khong tré nao giGng nhu tré nao, cho nén bac si co thé
dua ra nhung trigu chiing 1lam cidn bdn cho [6i dinh
bénh ma ban thdy khong gi6ng nhu hanh vi quan sat
thdy & con. Khi d6 cha me cin hi€u riing khong mot tré
nao c6 100% nhitng du hiéu ma 10i dinh bénh dua ra,
va thdo ludn d€ xem bac sf nhin hanh vi (khong gidng
v6i chung ty ky) cua tré ra sao, va nén khuyén khich cac
hanh vi t6t nhu th€ nao d€ chung dugc biéu 19 thudng
hon, Cha me nén ndi hét ra nhitng quan tim, lo l4ng cda
minh véi bac si d€ khong con nghi ngai trong long.

Mt khac bac sT khong biét hé&t moi chuyén va ngay cd
bac st nhitu kinh nghiém cung gip mot s8 truong hgp
la khong thé néi chic, didu quan trong 1a bac si cho cha
me hay quan di€m cda minh v& phat trién tuong lai cia
tr€, phép tri lidu, va ¢6 thé c¢d nhitng thay d6i nao vé
dinh bénh. Con v phan cha me thi nén héi d€ c6 cau trd
101 ro rang, hay yéu cu béc sf gidi thiéu dén chuyén gia
khac d€ c6 trd 16i chic chin, cho ban ¢6 thé bit ddu tim
cach tri liéu hay dinh k& hoach v& viéc phat trién cda
con. Sy mu md& doi khi lam hoan lai viéc c6 can thiép
ding cich.



CAC GIAI POAN DOI PHO

Ling nghe 16i dinh bénh v& nhiing gi tryc tric d&i voi
con 1a viéc hét stic kho kh#n cho cha me khi hg da cam
th&y c6 gi d6 khong 8n. Cang nghe vé bénh tinh cda tré
ban cang thdy nhu bi t&n cong t6i tdp va hoan toan bat
lyc, nhung dinh bénh tuy gy dau khd lai 1a didu cin
thiét @€ ¢6 hanh ddng dung dudng lo cho con, tim cach
tri liéu. Xic dong don dap co thé tdi mic lam mot luc
nao d6 cha me nghi la chuyén khdng c6 that, khong tin,
mai sau nhin lai ban thiy gi6ng nhu khi & minh nim mo
va khong thuc sy hién dién.

C6 cha me théy 101 dinh bénh xdc nhén ndi nghi ngai
ho co khi quan sdt v& hanh vi b4t thudng ciia con, va hg
mudbn biét hét moi chi tiét. Nguoi khac thdy khé tin va
0 thé phu nhén, rdi di gip chuyén gia khac d€ c6 dinh
bénh 1an thir hai, thit ba. Mot phdn Ung nta 1a thdy té
dai, d8u 6c dudng nhu @6t nhién trdng rdng va tuy rat
mubn héi thém nhung thdy minh khong thé 1én tiéng,
khong con biét noi gi hay hiéu gi.

Hiéu biét v& ching ty ky la mot cach d8i pho vdi
chuyén khong may nay. Ngudi ta tin ring khodng 30 -
50% trudng hgp ty ky ¢ lién quan dén di truy®n td phin
nao, trong d6 khoang phan mfa la c6 tinh di truy€n, phén
nta kia c6 thé do di bién (mutation: di truygn tif dot
nhién c6 bi€n ddi ma khong phdi do cha me truyen lai).
Cac chang Ty Ky (Autism), PDD va hdi ching
Asperger déu dugc xem la nhung bién thai v& di truyén
cda chung mdt bénh.

Gia dinh nao c6 thin nhan - du la lién hé rat xa - cé
nhitng triéu ching ty ky thi rt c6 th€ ngudi trong nha
¢0 rdi ro nhidu hon trong viéc sinh con bj ty ky, so v&i
gia dinh khong ¢6 ai xa hay gan bi chitng nay. It nh4t ban
biét 1a minh ¢ nii ro cao dé liéu viéc ¢6 thém con hay
khéng, va hi€u biét 4y khién ban th4y minh nim duge
ki€m soat phan nao tuong lai cua gia dinh. Trong trudng
hgp khong c6 than nhin nao bj ty ky thi con cia ban
khong chimng ¢6 di bién ma ra, tic 1a chuyén hét sitc xui
x€o nhung cung lic ban bi€t ring néu cé con thém thi
khé ma c6 dj bién [an thy hai.

D6 161 va trach moc.

Co khi do that vong vdi 16i dinh bénh ma cha me ndi
gidn va d8 18i cho nguoi khac. Cha me co6 thé dung
thong tin nay d€ tranh 18i cho minh, va thai do nay
thudng c6 ngfim ngam tir trudce khi triéu ching dugc xac
nhéan. Ho noi:

- Phai chd N#m bén nha cda anh mat day chut dinh
khong ?

hay la:

- Em hay k€ nguti con trai cia ba di bj khat khung roi
chét lac 10 tudi do.

Chuyén c6 thé di xa hon t6i mitc chong vg néu ludn ca

26 D

nhing tryc tric cda bén vg hay bén chdng ma khong ¢
lién quan gi dé€n ching tu ky, nhu bén nao c6 nhiéu than
nhén rugu ché nhat. Chong ¢ thé cho la lic ¢6 mang
ngudi vg dung thudc nay hay thudc kia lam con bi tu ky,
gia dinh bén vg cdé th€ ndi bong gid 1a sui gia truyén
bénh cho chau cia minh.

Tuyét vong

Sau khi dinh bénh va biét 1a khdng co cach chua, cha
me thudng hdi:

- Trj liéu c6 thé thay d8i duge gi ?

Cau trd 10i 1a thay d6i dugc nhigu. Cha me tin riing 16n
1én thi con cing giu tinh trang nhu bdy gid khong cai
thién, nhung tuy réng lic trudng thanh nguoi ta vin con
bi tu ky, tré luc nay sé tiép tuc thay ddi, ting trudng va
nfy nd cac kha ning mdi, va thich nghi v6i hoan canh.
Chuyén kho khin thém khi cung véi dinh bénh tu ky,
cha me con nghe la con bi chim phat trién. Bac sf c¢o thé
gidi thich la khodng 70% trudng hop tu ky di kém véi
chim phat trién tir nhe dén ning. Néu dinh bénh cho
thy nhu vay thi dé l1a thyc tai, tuy rt khé ma chép
nhin cho cha me.

Chéi bo.
C6 cha me héi:
- Rdi bac si n6i trit thi sao ?

Ditu 4y co th€ x4y ra, cd nhung truong hgp ma chuyén
gia khong chic 14m, thong thudng bac si ndo cd nhigu
kinh nghiém véi chung ty ky thi dinh bénh chfc chin
hon, ¢6 ngudi nhigu kinh nghiém vdi tré nhé ma cung
c6 ngudi khdng quen lam viéc véi tré. Doi khi cha me
c6 thé cho la bac si sai, nhung ta cin phéan biét la tin
tudng nay bdt ngudn tir wGc mudn la bac si sai, hay vi tit
nhén xét cda bac si khong sat voi thuc t€. Néu tin nhu
vdy lam cha me nghi riing con khdng c6 bénh, hay
khong bj ning nhu bac si ndi va th&y khdng cin tim tri
liéu cho con thi thai d9 chdi bd &y khong c6 1gi.

Sy chdi bd ¢6 thé nguy hai khi cha me khong nhén ra la
hanh vi cda con c6 thé 1am t6n hai cho chinh tré hay
ngudi khac. Thi duy Keri 6 tu8i quo cai bda thit gan déau
em bé trong nha, me thi kinh hoang con cha thi bao Keri
mudn déng dinh va 6ng khong lo ngai, nhung chuyén
phdi lam 1a 14y cai bua di va day Keri c6 hanh vi thich
hgp hon. Thai d¢ chdi bd thudng khi 1am ngin tré viéc
bit d4u ap dung tri liéu vao dung luc.

Hinh thic phi nhdn thudng thiy nhét 1a cha me vén tin
ring giai doan c6 nhiing tryc trdc nay roi sé qua di cho
tré. Né&u d6 la con dau long thi d& tin nhu viy, nhung
khi c¢6 con thit hai duge binh thudng, cha me ¢6 thé so
sanh muc phat trién thi kho ma khong nhén ra sy khac
biét, m#t khac cé con binh thuong 1am cha me bét dau
kh8 hon trong viéc nhin nhin khuyét tat cia con dau
long. B4i tré ty ky d6i khi c6 kha ning k¥ la nhut tri nhé
tuyét hdo, vé gidi, cha me cd thé cam th&y con co tai
nén 14p di khac doi va khong nghi con ¢6 triéu ching



cua khuyét tat. Ho mo udc:

- Phdi chi con dimg phéy tay.

hay:

- Phai chi con ding ndi 1ap di 14p lai

thi chic riing khong ai thdy co gi khdng 6n vdi tre.

Su chéi bé con din dén tu tudng cho ring ai phé binh tré
c6 truc tric 1a sai, d6 1a y nghi chdng lai viéc nhin nhén
ring khong chiing qud that 1a chuyén khong sudng sé
nhu mong mudn. Truong hgp dién hinh la khi nghe 16i
nhén xét cda thay c6 ring tré khic v4i nhiing ban trong
16p, cha mg d6i nha tré€ cho con nhigu b4n chi’ trong
vong vai thang trugc khi s&n 1ong nhin nhén 15i ndi &y
va dem con di kham. Tré ty ky hay lam ngo ngudi khac
va chi"muén lam theo § minh, d4c di€ém t ch&i khdong
lam theo ngudi khac c6 thé€ khién cha me nghi la con c6
y chi manh, co 6c sang tao, cin dugc d€ cho ty do lam
theo cach cda chiing. Chuyén gia co thé quan tdm la cha
me khi tin nhu vy la tim cach tranh, khong mudn c6
hanh ddng d6i pho voi nhimg trigu chiing cia con.

Nhung cach d6i pho theo viin hoa.

Céc nhém vin hoa khac nhau ¢6 cach ddi pho khac nhan
ve tré khuyét tit. Chuyén gia cho rfing gia dinh A chau
1a gia dinh g¥p kho khin nhigu nhét khi c6 dinh bénh
tré bj khuyét t4t, nhat 1a nguoi Hoa. Hg cam thdy rit x4u
hd khi sinh con khuyét tit, vi tin 1a digu 4y mudn nodi
giong ho da lam digu thit dic nay 181 Iam xva trd lai qua
hinh thitc tré bt toan. Nhan xét thdy 1a gia dinh nguoi
Hoa tim cach tri ligu vao lic tr& hon nguoi khac, chdng
d6i manh mé viéc cho con vao nhém chung voi nhung
tré khuyét tat khac, va nguoi me thuong rat chju kho lo
cho con nhung ngudi cha thi ding dung xa cach.

Gia dinh nguti Hoa cung it khi thich dy cac nhém tuong
trg, hay hop mit véi cha me cia tré ty ky khac, so vGi
gia dinh ngusi My, Uc ¢6 ciing trinh d0 hoc van, Ngugc
lai thi ho ¢6 thé chdp nh4n hinh thic trg gitp co tinh it
cobng cong, 19 lidu hon nhu hop mat chi'co gitta cha me
va chuyén vién, hay doc sach rdt nhigu v& ching ty ky.
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Véi gia dinh g&c Latin (nam My, Y, T4y ban nha) thi
chuyén dic biét kho khitn néu tré 1a con trai va kho hon
nua néu do 1a con d4u long. Ngudi cha g&c Latin thuong
xem tré khuyét tat 1a su nhuc nha cho nam tinh cua ho
va noi ro ra nhu th&, ho ¢6 thé mau le tim cach d6 18i cho
vqg, hay khing khing mu&n cé cach chua diat bénh nhu
gidi phAu nao. Ngudi me g&c Latin thi d& dang chap
nhin khuyét tat cuia tré nhu la chuyén troi dinh, va
khong mong minh thay d6i duge gi méy.

No6i chung gia dinh g&c Latin thudng d61 phd vdi chiing
ty ky kha hon la gia dinh thudc ciac n&n vin hoa khac,
nhét 1a khi gia dinh d6ng ngudi. Anh chi em trg giup
nhau rit ddang k&, va trong dai gia dinh tré ty ky c6 thé
c6 anh chi em hg & cing mitc phat trién dé€ choi. M6t gia
dinh Uc c6 con ty ky k& 1a ra dudng con phd qua nén hay
bi than phi€n, ché trach va it ai hiéu duge hoan cdnh cia
ho, nhung khi ho don téi Brunswick tai Melbourne 12 noi
c6 cong ddng Y dong ddo thi hang x6m ngudi Y chép
nhin ngay tré ty k¥ khong thic mic, ngudi Y néi véi
cha me Uc riing:

- Chung ta c6 ai hoan toan déu, ai cung c6 truc tric!

Cau bé ty ky 10 tudi chi’biét m4y chit tiéng Anh co ban
1a 6ng hang x6m ngudi Y 70 tudi ciing chi’1om bom vai
chit Anh vin, nhung d0i bén tuong dic hi€u nhau rat ro,
khong ai ndi duge véi ai nén hg ndi bing tay va bing
mét. Em nhd deo theo dng hang x6m cd ngay, phu 0ng
lam nui, lam xdc xich, lam s&t ca chua rét tuong ddc.




