F.A.Q.

Tua bai la chur viét tit cia Frequently Asked Questions (Nhurng cdu thuong héi). D4y 1a hinh thitc hay dung
trong viéc phd bién thong tin hién nay, dua trén quan sat 1a khi gdp mot van deé nao do6 thi nguoi ta thuong dit
mot s6 cau hoi gidng nhau d€ c6 hi€u biét vé van dé. Thi du dé thdy nh4t la du lich, ching han muén di Paris thi
nhung cdu ma dai ly du lich hay dugc hdi 1a ngay gio phi co di Paris trong tuin va cudi tuln, thdi tiét Paris d&
chon y phuc mang theo, khach san, thing canh nén di thim, phuong tién giao thong trong thanh phd, dia chi'tda
dai st cda nudc ban tai Paris, don vi tién t& cda Phap v.v. D6 la cho nhuing vén d& thong thuong trong cudc séng
hing ngay ma ban d& tim ciu trd 16i, néu dai 1y du lich nay khong ranh thi ban hdi nguoi khac, hay tim dqc trong
sach du lich, khong cé gi bi hi€m kho khin, nhung ciu chuyén khac hdn khi noi vé khuyét tat.

Thd nghi xem c6 bao nguoi trong vong than hiru, gia dinh cia ban bi€t vé hdi chiing Down (Down
syndrome), tu ky (autism), multiple sclerosis ? Ngay ca bac s gia dinh c6 nguoi cung khong hé biét vé ching tu
ky. Cha me vi v4y khi nghe dinh bénh 1a con bi khuyét tét thi rat hoang mang, béi rdi, héi trong vong than huu
nhing cau thuong héi (FAQ) nhung khong ai biét vé bénh d€ c6 van, chi’din. Phu huynh VN & ngoai qudc gip
nhigu kho khin va thiét thoi hon nura, vi da s§ cac nudc ti€n bd déu co dich vu dic biét cho ngudi khuyét tit ma
cha me khong biét d€ di tim. Ho#c xa hdi danh mdt s§ quyén 1gi cho ngudi chiam soc va ngudai khuyét tit ma cha
me cung khdng biét d€ hdi xin nhu trg cdp cho ngudi chim séc (carer), trg cdp di chuyén v.v. Vai dich vu rét
htru ich ma néu xin duge sdm cho tré thi em phat trién t6t dep so vai tré khong duge hudng, nhu chuong trinh
can thiép s6m (Early Intervention Program), chinh ngdn (Speech Therapy), co ning tri liéu (Occupational
Therapy). Hon ntra, cha me khi nghe con c6 khuyét tét thi trgi d4t dao 10n quay cudng, dau 6c khdng con bén
nhay d€ héi vé dich vu hay quyeén 1gi, ma phan ing thuong th4y la chi’hdi nhirng diéu cin ban nhu phdi di dau,
gip ai, lam gi, ¢6 thu6c hay cach nao chira hét bénh, twong lai cua con.

Nhu da ndi ngay ca nhung didu nay cung khong dugce tra 16i théa dang vi dai da s6 ngudi khong biét vé
khuyét tat, mdi ai dugc hdi sé tra 10 mot cach 1am cha me r6i tri thém. D06 1a khi tr€ con nhd, tdi tudi vao trudng
hoc cha me d8i dau véi van dé khac 1a tim truong cho con, phdi quyét dinh cho con di noi nao: trudng binh
thuong néu con khong cé khuyét tit nang, hay truong binh thudng c6 16p khuyét tat, hay truong dic biét cho
riéng tré khuyét tat, va truong dic biét nao la thich hgp cho con minh vi khéng phdi cac truong d€u gidng nhau.

Khi con xong trung hoc thi cha me ¢6 mdt loat thic mic khac nita, nhu ¢6 nén cho con di hoc nhung khoa
dic biét 3 TAFE, hoc xong con se lam gi. Néu con khdng du stic theo khoa nay thi c6 chon lya nao khac 6 hju
trung hoc ? C6 khoa day nghé nao d€ huén luyén cho con ? C6 chd cu trii nao dic biét danh cho nguoi khuyét
tat, diéu kién ra sao ?

Cha me ¢6 con khuyét tit do d6 phai nd Iuc nhiéu hon cha me cé con binh thudng, cin dugc thong cam va
trg gitip d€ 1am nhe bdt phin nao kho khin ma ho gip phdi. Nhim muc dich d6, sau day la phin dau cia tdp
sach nhé dang dugc soan vé nhitng cdu thuong héi d6i véi hai ching ty ky (autism) va hdi ching Down (Down

syndrome).
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1 HSi (H): Khi bi€t hay nghi ngo 1a con bi khiém tat thi phdi lam gi ?

Dap (D): Loi khuyén d4u tién la ban nén binh tinh va vg chdng cin hd trg nhau v& mit tinh than, nhat 1a
dirng d6 18i cho nhau. Nén hdi thdm bac si hay nhén vién chuyén moén ma ban dang ti€p xac vé dich vu gi ma
con ban s¢ phai cin dé€n, va lam th€ nao d€ c6 dugc dich vu. Néu con ban ndm trong truong hgp nghi ngo cé
Khuyét tét thi ban nén ti€p xuc véi bac st gia dinh va néu 1én nhing gi ma minh lo ngai. Tuy nhién thuong khi da
s6 bac si hay bac b cac mdi lo ngai ma cha me néu ra nhét l1a vé tré ty ky (autism), vi dién mao nhumg tré nay rét
binh thuong khong c6 gi khac la. Bac si hay khuyén la d€ tir tir r6i tre s€ ndi va t6i khi d6 sg riing tré se noi nhigu
ta nghe khong hét, v.v. Nhung n€u ban cam th&y nhirng 16i gidi thich dai loai nhu trén khong lam ban an tdm thi

nén ddi bac si khac néu dugc, va [an nay xin gioi thiéu dén bac si chuyén khoa.

2 (H): Sau khi dugc chan doan va xac nhén la tr€ ¢6 truc tric (bi khuyét t4t) thi phdi lam gi ?

(D): Ban nén hdi thdng bac si chuyén khoa ho#c nhén vién chuyén mon la con ban gip tré ngai gi va ban phadi
lam sao ? Ban c6 th€ yéu cau ho gidp ban xin nhimng dich vu ma con ban se can dé€n. Néu ban khong yéu ciu thi
it khi nhan vién ty dong trinh bay, vi 1€ d6 ta nén hdi. Co tré da t6i 15 tudi ma cha me khong biét dich vu nao cd

d€ xin cho con dugc hay

3. (H): Con t6i bi khuyét tat viy c6 nén cho chau tham gia Play group hay nha tr€ (child care) hay khong ? Téi e
ngai chau chdm qua sg choi khong lai v6i nhing tré khac nén toi gitr chau ¢ nha cho an tdm. Lam nhu véy ¢
dung khong ?

(D). Kho ¢ thé tra 1oi 1a ding hay sai, tuy nhién cach &y ¢6 thé b4t 1gi cho su phat trién cua tré vi em cling cin
¢6 ban d€ choi chung, hay tham gia vao nhom. Mt khéc khi choi chung véi cac tr€ binh thuong thi con ban ¢
co hoi phat tri€n vi em nhin va hoc dugc nhung gi ma em théy, bit chude ban trong nhém. Em con hoc duge ky
luét va thit tu khi sinh hoat chung, ¢6 co hdi hoc cach giao ti€p bing 161 nhét la bing Anh ngt, vi chinh cha me
doi khi cung gip tré ngai. '

4. (H): Tudi nao la tudi thich hgp cho con vao trung tim gitr tré (Childcare Centre) ?
(D): Nén lién lac nhung trung tdm gén noi ban cu ngu hodc tién chd lam viéc cua ban d€ hdi thém chi tiét. Cho
con vao nha tr€ cang sém cang t6t vi tre khuyét tat hoc rat cham.

5. (H): Giuta Childcare Centre va Family Daycare, noi nao t6t hon ?

(D): Kinh nghiém cho thiy Childcare Centre thich hgp cho tre khuyét tat hon vi nhung ly do sau:

- Noi day c6 nhiéu nhan vién.

- CO nhiéu tré€ sinh hoat nhu da noéi.

- Chung ta c6 th€ dén thim con b4t ludn gio nao khong cin béo trudc.

Family Daycare thi khac, ho gitt dugc nim tré ké ca con cua ho dudi 12 tudi, tuy nhién mdi lan ban mudn dén
tham con thi phai thong bao cho ho trude nén can nghi ky lai d€ chon noi. Phy huynh ¢6 con ty ky ndi ring con
anh r4t thich sach, néu di€m nay bi nguoi ta khai thac thi sust ngay chau chi’dm cudn sach di vong vong khong
phién ai cd, nhung chéau sé khong phat tri€n hay hoc dugc gi.

6. (H): C6 bao nhiéu loai truong cho tr€ khuyét tat khi bt dau vao ti€u hoc ?
(D): C6 r4t nhigu loai ty theo cdp khuyét tat cia con ban va ving ciia ban cu ngu. Bén canh truong danh cho tré
khuyét tat thi cling c6 trudng ti€u hoc binh thudng ma cd 16p dic biét d€ day tré bi khuyét tt nhe. Néu mudn con
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ban sau nay vao hqc trong cac 16p trén thi ngay tir by gid nén tim cach hudng din va giap con phat trién.

7. (H): Hoc nhung 18p trén thi ¢6 hy vong 1a sau nay con t0i ¢d thé€ trd lai binh thudng khong, va c6 hoc thanh tai
khong ?

(D): Kho ai khidng dinh dugc tuy nhién theo mot s& tai liéu cho th&y ¢ ngudi bi ching ty ky ma vén 5t nghiép
dai hoc, va ¢6 nguoi bi hdi chimg Down ma van hoc thanh tai. T4t nhién chiing ta c¢6 quyén nudi hy vong nhung
diéu quan trong va t8i cin trudc tién van la day dd con, va cung con tly khd ndng cia tré thu thip dugc bao
nhiéu. C6 cha me ndng long muén day cho bing dugc nhung gi minh dit ra, thdm chi ¢6 khi dung ca don roi ma
van khong ¢6 két qua. Lam nhu vy v tinh tu minh lam kh& cho minh ma lam dau con, quén riing con minh cd
khuyét tat.

8. (H): Mdi Ian mudn con ngdi vao ban hoc dang hoang thi nd ¢t chay lung tung, va hé toi ray la thi con ¢t tro
tro 1am nhu toi la ai khac chit khong phai la n6. T6i phdi lam sao ?

(D): Day tr€ nhd thi ban khong nén bit budc em phdi ngdi t& chinh nhu minh mudn, va ban ctung ¢ th€ day bét
¢t ndi nao ma khong nén ép tré lam theo ¥ minh khi ching khong thich. Thi du ban muén con td miu t&m hinh
con dd dang chua xong trong khi em dang xem phim hoat hoa, thi phan ng ty nhién 1a em khong lam, nhung
néu ban bdo t4i me giup con td mau cho xong tdm hinh thi ¢6 1€ hgp ly hon.

Khi ban la rdy con bdo dimg pha thi tr€ se khong hi€u pha 1a gi cd. Mudn tré hi€u thi hanh dong phai di doi voi
15i néi, bing khong tré sé khong hiéu. Thi du lic ching ta méi dén Uc chua biét Anh vin, khi di dudng gip
bang d& 'Stop', vi khong biét ta cit di nhung may c¢6 ngudi Uc t6t bung chay theo kéo lai va ra ddu gidi thich thi
ching ta méi hi€u ma dung lai.

9. (H): Con tdi bi chung tu ky loai gip trd ngai v& ngdn ngut, nha truong dé nghi day cach giao ti€p biing hinh.
Cach nay c0 tot khong, vi sg lam vay thi khong khac gi 1a con bi cAm. Ching tdi nén lam sao ?

(D): Néu con ban trong tinh trang nghe ma ndi khong dugc thi t6t nhat la nén chdp nhan 16i d& nghij cia nha
truong, vi phuong phap giao tiép bing hinh (PECS) hién nay rat phd bién va c¢6 hiéu qua 16n, khong riéng gi cho
tr€ tr ky ma con cho tré khuyét tat khac, va co vai treé sau d6 néi kha thao.

10. (H): C6 nguoi bay nén dem con di cling xac cu c8t cd, bdi thdy nd kho kha thi ho cho la ba véi cdu 'qud’,
diéu 4y c6 dung khong ?

(D): D6 1a mé tin di doan, n€u ma c6 cdu lam duge chuyén d6 thi hg dau cé ngheo, phian khac tam ly nguoi Viét
la khi gip hoan nan dugc ai chi'vé chuyén gi thi nhim mét lam theo, biét dau phudc chd may thay. Lam vy chi’
mdt tién ma khong ich gi cho con cd. Mudn cdi thién tinh trang cda con thi khong gi khac hon la day va hudng
d&n dung phuong phap, do la lieu thudc hira hiéu nhat. Cung nhu ban nén tham gia nhung budi thong tin thuyét
trinh v& khuyét tat d€ c6 thém kién thuec.

11. (H): Vg chdng d8 thita nhau bén nay noi bén kia thi€u hoc thitc nén sinh con bj ching tu ky hodc ching
Down, ho#c khuyét tat khac. Noi vy c6 ding khong ?

(D): Nhitu khi ho ¢6 s&n thanh kién nén gip dip thi d6 186i cho d6i phuwong. Thi du c6 gia dinh b&n anh chi 16n
hoc thanh tai ra trudng gici dang nhung cdu con ut lai hoc kém. Gia dinh ché bai cdu nay mdi khi c6 dip hop mat,
vi 1& 8y cdu khong thich gip mit anh chi. C4u ¢4 nguoi ban gai lai rat thuong yéu cdu nhung gia dinh phén doi
tinh than nay, vién Iy do khong mon ddng hd ddi. Tuy nhién cdu vin nhét dinh 14p gia dinh v6i nguoi ban gai,
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cho riing chi’co ¢6 mdi thuong va hi€u minh. V& sau khi con trai sinh ra mang chitng ty ky, ba me chong d6 thira
cho bén sui gia l1a con ddu hoc kém khién chau toi bi di truyén. N6i vay thi ba vg cyu thu tuéng Tim Fisher co
th4t hoc dau ma con cuia ho cung bj ching tu ky.

12. (H): C6 nén noi cho nguoi ta bi€t con minh bi khi€m tit hay khong ? Noi ra nhu vy ngudi khac se nghi gi vé
gia dinh minh ? bdi tuc ngu c6 ciu 'X4u che tdt khoe'.

(D): Ban nén thing thin trinh bay, khi ¢6 co hdi nén giai thich cho nguai khac hiéu vi da sd khong biét nhung
trd ngai cua ngusi khiém tat, nhat la ching t ky.

Ban cung nén gidi thich cho nhung con khac trong gia dinh biét d€ ching thong cam v6i hanh vi cia anh chi em
néu co sau nay. Nén khuyén khich con ndi cho ban be ro la gia dinh co than nhan nhu viy. D6 la tranh su ngo
ngang khi ban be t6i nha ddi dién v6i nguoi than, nhét 12 tranh cho chinh ban khong phai nghe nhing cau phé
binh dau long, vi khdng c6 gi ddu duge dudi anh sang mit trdi ca.

C6 chj tam sy ‘'Tdi khong sqg gi biing viéc c6 ngiy con dau biét ra 14 tdi ¢6 dita con khac bi ty ky'. Y tudng trén
lam chj rat dau long mdi khi nghi t&i, nhung gia dinh khac thi ngugc lai, con cai trong nha cho ban hay trudc 1a
chi cia chiing ¢6 hdi chimg Down. Pugc chuéin b sdn thi cac tr€ nay rét thodi mai khi t6i nha va co sy ton trong
khi ti&p xic v4i chi.

Ban nén nhé chuyén d€ hay kho 1a do minh tao nén, va du cé khuyét tit nhung con ban v&n c6 tut cach la mot con
nguoi. Co le ta nén thay d8i quan niém "X4u che, t8t khoe', ma noi la 'X4u thi sifa lai'. Suy cho cung thi con
minh c6 khuyét tat chd co x8u xa gi ma phai che véi day.

R R R R R

Sau day 1a vai chi’d4n theo kinh nghiém cho cha me khi nghi ng& 1a con bi ty ky (autism).

¢ Mot khi c6 nghi vén v€ con thi nén dén bac si d€ kham, va yéu cu ho gidi thiéu dén bac si chuyén khoa d€ tim
ra bénh. Khi dugc gify xdc nhén cua bac st hay co quan c¢6 thdm quyén vé bénh trang cua con thi lién lac véi bo
dich vu cong ddng & dia phuong d€ dugc giup do. Khong nén chiin cho ma don dao chay lo viéc chira tri va tim
dich vu cho con, ban nén ndp don nhiéu noi va chd nao cung cap dich vu sdm thi nhén chd 4y.

¢ Dimg dd&i long khong nhén la con ¢6 bénh, chdi bs sy thuc d€ mat di dich vy tir 0 dén 5 tudi. Day la khoang
thoi gian rit quan trong trong su phat trién cua tr€ v& hanh vi, cach giao tiép biing 15i noi.

¢ Co thé lién lac voi hiép hoi ty ky (Autism Association) d€ xin duge giap do

¢ Nén di tim tai liéu v& bénh cia con d€ doc cho hiéu 10 tinh trang, cé duge théng cam khi day con.

¢ Di tim ngudi c6 chung hoan canh d€ ¢6 sy an Ui tinh than, chia s€ va hoc hdi kinh nghiém véi ho.

¢ Tham gia nhom cung véi myc dich trén va trao d8i cach day con. Di dy nhitng budi thuyét trinh d€ hoc hdi
cach day tre tu ky.

¢ Tim co quan phuc vu cho nguoi khuyét tat d€ xin dich vu cho con.

¢ Nén héi xin ¢ modt nhén vién xa hdi lo cho truong hgp cia con, goi 1a case worker (social worker), va trinh
bay quan tdm V€ con v4i nguoi nay. Nho ho tim dich vu.

¢ Lién lac thuong xuyén voi truong va thiy day, hdi thém cach day va d€ y t6i su phat trién cda con. N6i cho
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thiy c6 biét vé& nhung lo au suy nghi cia minh, nh& ho hudng dan thém d€ tim dich vu. Hoi thay ¢6 vé dich vu di
choi cu6i tudin hay holiday term cho tré.

¢ HGi ve dich vu giu con khuyét tat d€ cha me dugce nghi'ngoi tam hay dai han. Néu khong biét thi hoi cac co
quan chinh phu, kinh nghiém cac phu huynh cho thdy da s& nhan vién néi ti€ng Anh thudng nhiét tam tan tinh
giup do va hudng ddn hon. Nhén vién ndi ti€ng Anh néu gip trudng hgp ngoai khd ning cung seé di hdi lo giup
minh nhiéu hon.

¢ Ding mé tin di doan, vi tré tuy ky rat dep nguoi nén ¢6 cha me nghi ring con bi xac céu, c6t c6 qud phat va di
kh#p céac noi cung bai.

¢ Khong nén d8 thita cho chdng/vg hay bén ndi/bén ngoai, noi ring con gidng ho ndi/ngoai nén mdi mang
bénh.

¢ Vg chdng nén hoa thuén, chia s€ va hd trg nhau tim phuong cach day con.

¢ Gia dinh c3n vui V€, ron rang, s6i dong. Néu canh nhau dot, im lim, 13ng 1€ thi tré bi thu dong, it nai.

¢ Linh dong 161 day theo tinh hi€u ky cia tré.

Cau hoi ve Khuyét tat rit da dang nhung trang gidy c6 han, xin tam dung noi day.

Phan Lam.

..............................

Ba di lam

Hai anh em Hao ba tu8i, Hung mdt tudi c6 hdi chung Down dang ngdi
coi truyén hinh va choi dd choi v6i nhau. Thinh thoang Hung ¢ goi
ba ba...ba ba... Hao thuong em nén vd vai noi:

- Ba di lam chiéu vé.

Hung c goi va Hao ¢t an ui, mdt chip 1au Hung cung khong dit ma
ti€p tuc bi bd ba ba. Hao néi hoai buc minh nén ndi cau la 1on:

- Anh noi 1a ba di lam chiéu v& ma. Sao héi hoai vay ?

Hao nhu khong nghe:

- Ba ba ba ba ba ba....

va lam mua (phun nudc mi€ng) tai bui.

Luc nay chiu hét n6i Hao la to:

- Da ndi ba di lam ma cit kéu hoai, li ha, néi khong nghe.

Hung lai phi pheo va bi bo:

- Ba ba ba ba ba ba.
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F ) Ao Q . (Nhfl'ng Cau Thubng H61)

Can Lam Gi Khi Biét Con Bi Ty Ky ?

Day la thic mic cha me hay hdi nhét sau khi co dinh bénh 1a con bi tu ky (autistic). Cha me bi kinh ngac
sting s& voi 101 dinh bénh, tudng nhu trai sip, dau khd khong biét néi cung ai, bao nhiéu md udc dy dinh cho
tuong lai cda con nay tan vo. Nhung roi ho cung ngudi ngoai dan tuy ndi dau long van con d6, nhin sy viéc binh
tinh sang sudt hon, va xin tay 4o d€ lo cho con hay ding ra la ciru con va néu 1én ciu hoi nay.

Viéc lo cho tré ty ky thuong c6 tinh c4p bach vi trong nhiéu trudng hgp, khi ¢6 dinh bénh o rang lic 4, 5
tudi la da mat mot s6 thoi gian bdi néu may mén thi ¢6 th€ dinh bénh lic tr€ 2 tudi, va khi nhin lai cha me hay néi
la con c6 d4u hiéu tryc triic ngay tir lic mdi sinh nhu khong cho &m bong, khong khoc va rit 'ngoan', hay ngugc
lai la khoc mdy ti€ng khong dit, va t6i nim mot tudi thi mot s§ tr€ da co triéu ching ro rang ma cha me khong
nhin ra. Do bi m4t mot khodng thoi gian nhu vay, khi biét c6 bénh va cin chua tri thi cha me khong thé 'di' ma
phdi 'chay’ khén c4p tim th@ly tim thudc néu mudn cai thién hét mic tinh trang cua con.

Vdy thi vi cha me bi chodng vang v4i 101 dinh bénh va hdi nhu trén, thi nhimg cha me khac ¢6 con khuyét
tat da qua giai doan nay nhiét tinh tra 16i nhu sau.

1. @i€m uu tién hang ddu ma ai cing ddng y 1a phdi mau le chay dua vdi thoi gian, cha me cin 14p tirc ghi

tén cho con vao Chuong Trinh Can Thiép S6m (Early Intervention Program). Thuong thuong nhitng noi nhu vy
¢6 danh sach chd dgi kha dai va ta phdi nhanh chan. Viéc ghi tén doi hdi mot s¢ gidy to thy tuc thay d6i thy noi,
va biét som thi ta lo liéu dugc som.

Ngoai ra cung nén cho con theo hoc chuong trinh thay d8i hanh vi ngay (behaviour modification traihing)
néu c6 trong vung. Ban co thé dua vao cudn "The Me Book' va sifa d8i cho thich hgp, cdi thién dugc it nhigu
tinh trang cda con. Hay ty nhu riing vin con hy vong. Ban c¢6 thé héi thim hoi v& ching Ty ky (Autism
Association, AA) va nhung co quan lo cho nguoi khuyét tat vé cac chuang trinh trén, hay doc sach va tu minh
soan cach husn luyén con. Hay tu tin vi cha me ludn ludn la thay day cia con trudc hon ai khac.

Ghi tén cho con hoc Chinh ngon (Speech Therapy), co ning tri liéu (Occupational Therapy OT) tiy theo

tudi cua tre.

2. 3{En mang con t0i gip ai trudc ?

Néu chua c¢6 101 dinh bénh ro rang ma chi’méi nghi ngd nhigu thi ta nén nhd 1a khong bdc si nhi khoa
(pediatrician) nao c¢6 tu cach dinh bénh tir ky, va thudng cung khong ai dam 1am ma se gi6i thiéu cha me dén bac
si chuyén khoa hay chuyén gia tdm ly. Cha me cung k€ riing c6 bac si nhi khoa khong biét gi nhigu vé chitng tu
ky ma khong ndi, mai v& sau cha me méi kham pha ra su thi€u hi€u biét nay. Ban c6 th€ gitip hg bing cich cho
tai liéu hay gidi thiéu tai liéu cho bac si doc, va c6 ngudi rdt cam on cha me viéc 4y.

Khi dén giip nhung chuyén vién ndi trén ta cin héi d€ biét chic 1a ho da ¢ kinh nghiém véi nhidu tré bi ty
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ky, ma khong phdi chi’c6 hi€u biét qua sach vd. Ta khong nén choang mit va e dé sq hai chi’vi ho 1a bac si hay
tién si. Ho cung c4n biét cach thif nghiém con ban, néu thdy thd nghiém c6 vé khong hiéu qua thi d6 1a chuyén
dang nghi ngd vi nhiéu chuyén gia va phu ta khong biét cach thi nghiém tré ty ky.

Thd nghiém quan trong vi k&t qua cia nd dnh hudng dén quyén lgi cua con ban, tuy theo ban tudng trinh
cia chuyén gia ma con ban c6 th€ dugc hudng hay bi tir chsi dich vu. Hay xem chic 1a chuyén vién co d& nghj
trong ban tudng trinh con ban hoc 16p dong ngudi hay it ngudi, nén dugc chinh ngdn (Speech Therapy) hay
khong va méy tiéng trong tulin.

Ban cung cn gip mot chuyén gia vé than kinh (neurologist) c6 kinh nghiém d€ c6 thé€ giip ban xin dich vu
cho con nhut co ning tri li€u (occupational therapy), vat 1y trj liéu hay tri li€u th€ chét (physiotherapy, physical
therapy) néu can. Néu c6 de nghi cho con thif nghiém thi hGi 1am vay c6 lgi gi. Mot trudng hgp cha me dugc dé
nghi cho con ra nao (brain scan), nhung dieéu &y khong mang lai hi€u biét nao cén thi&t ma tre co thé phai bi
thudc mé nén cha me tur chdi khong lam.

Néu bac si chuyén khoa vé su phat trién cia tré (developmental pediatrician), chuyén gia thén kinh t6 ra
khong hay thi hay manh dan d8i nguoi khac. Ban sé manh dan khi nhé riing déy la tuong lai cda con ban, hay
hdi nhing cha me khac 1a nén dén gip ai. Vai bac si ¢6 con bj tu ky nén rit ranh chuyén va ddy thdong cam, hi€u
biét, giip duge ho la chuyén hay. Cung nén chuéin bi v4i 10i ndi thi€u t€ nhi, chuyén gia c6 th€ dinh bénh ding va
thém riing tinh trang hét thu6c chura, hay d& nghi cha me cho con vao vién G.

Cha me s¢ rat may min néu gip dugc chuyén vién v& giao duc tré tu ky nhung khong hoan toan theo mot
phuong phap gido duc nao. Ly tudng thi d6 la nguoi bi€t nhing phuong phap khac nhau, va sin long chon lya
mdi phuong phap mdt chit cach thich hgp nhét cho con ban. Néu ban may hon nua thi hg cung 1a ngudi s&n long
viét ban tuong trinh chi tiét v& nhung gi tré cin d€ ban di xin dich vu cho con.

Dimng ngin ngai dit cau hdi vdi chuyén gia, khdng phdi vi la chuyén gia ma hg ludn luén ding va biét hét
moi chuyén. C6 cha me bi ché trach la tudng tugng ra bénh cua con, lo Iing thai qua. Xin hay tu tin vao su quan
sat hiing ngay cua ban V& con, ban & canh con bao nhiéu ngay thang, theo doi con da biét bao 14u trudc khi quyét
dinh mang con di kham. Hay manh dan noi di€u nay voi chuyén gia, va dung d€ tir ngur ky thuat chuyén mon
lam ban sg hai. Thing thin yéu cau chuyén gia gidi thich chit khong hi€u cho ban ro, ma néu vin con t6i nghia
thi xin gidi thich lai. Ché ngai 1a 1am ph4t long ho vi ban 1a ngu6i thiét tha hon ai hét trong viéc ciau con minh.
Néu ban nhugng bd, luét qua digu khong hi€u thi ai se hi€u d€ lo cho con ? Chi’cd ban la quan tdm hon ai hét vé
con, vdy hay manh dan hdi. Ding nén tJ y:

- Béc si noi sao toi cung xin nghe.

- Bac si néi l1a ding.

- Toi dau biét gi.

Thai do manh dan ty tin khi ti€p xuc vdi chuyén gia khong c6 nghia la thu nghich, hung hiing, gy héan.
Dituiban muén la c6 su hgp tac gitta cha me va toan chuyén vién trj cho con ban, trén cin bdn binh ding. Cha
me cén td ra tich cyc va ngang hang v4i chuyén gia d€ moi nguoi cung lam viéc hudng t6i diéu t6t dep nhét cho
con. Chi’cd kinh nghiém méi day dugc ban viéc nay, va khi cén thi nhin nh4n riing ban da Iam va c6 nhimg digu
chuyén gia biét nhigu hon ban, nhung khong phadi biét hét tat cd va nhét 1a khong biét ranh vE con nhu ban biét.

Nén chu4n bi trudc la viéc thdm dinh, thi nghiém se mét nhidu ngay gio. Ban c6 thé phdi di gip nhung
nguoi sau va ngudi khac nira khi muén c6 y kién thit hai:

- Bac si nhi khoa vé phat trién tré,

-Tamly gia
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- Chuyén gia than kinh (Neurologist),

- Chuyén vién chinh ngdn (Speech therapist),

- Chuyén vién co néng tri li€u (Occupational therapist)

- Chuyén vién th€ chét tri liéu (Physiotherapist)

- Nhan vién xa hoi.

Néu mudn ban c6 thé€ thif vai cach trj liéu khac truée khi dung thudc, nhu kiéng stra va chét gluten cho con,
cho udng sinh t6 B6 va magnesium. Cha me nén nhin nh4n 16i dinh bénh thay vi chdi b, va cung khong nén sg
hai 16i dinh bénh. Loi dinh bénh dung c6 thé gy chén dong cho cha me, nhung no giup ban xin duge dich vu
can thiét cho con d€ cai thién bénh nhu chihh ngdn, co ndng tri 1iéu, 16p hoc dic biét it ngusi v.v.

3. Tiép xic véi hai vé chitmg Ty ky (Autism Association, AA) G noi cu ngu. AA c6 thu vién nhigu ti liéu,

¢6 thé cho ban thong tin v€ cac chuyén gia, dich vu trong vung, truong hoc c6 16p dic biét, cac trj liéu. Ban cung
c6 th€ nho AA gidi thi€u vai cha me trong vung. Ho di trudc, bi€t duong dét va c6 th€ cho ta kinh nghiém qui
gia, trong khi d6 nhan vién va chuyén gia bi dieu kién noi chd lam viéc rang budc nén co th€ khong tién nai ro,
noi hét moi ngd ngach trong viée chura tri hay xin dich vu cho tré. Hay hoi cha me khac vé dich vu chinh ngén,
chuyén vién hay bac si nao hay v.v.

4. SAim hiéu v& chitng ndy

bing cach doc sach, du cac budi hop cida AA hay cia nhém tuong trg (Support Group), doc trén Internet. Da s&
cha me do nhu ciu phdi trd thanh thong thao v€ bénh, cac tri 1iéu khac nhau, cach day trong chwong trinh can
thiép s6m, 16p dic biét khi con di hoc, va chuong trinh Post School Options khi con xong trung hoc. Le gian di
la khong ai chi'cho ta nhitng di€u 4y va cha me phai tu gido duc minh d€ ching nhitng day con phat trién, chon
Iua chuong trinh hoc t6t nhét, ma vé sau con bao vé quygn Igi cho con.

Ban ¢6 thé ghi tén mua tdp san dinh ky cuia nhung t8 chitc lién hé, va van dong trong cong dong dé tao digu -
kién t8t dep hon cho nguoi bénh. Doc tat cd nhung gi ¢6 th€ tim dugc, di hop d€ ¢6 thém chi’dén, hay trd thanh
ty dién biét di v& chiing ty ky va xin nhd hi€u biét 1a quygn luc va do 1a chuyén quan trong.

Séach dé nghi:

- Let Me Hear Your Voice by Catherine Maurice.

- Emergence: Labelled Autistic by Temple Grandin.

- The ME Book by O.Ivar Lovaas

- A Parent's Guide to Autism by Charles Hart.

- Children with Autism: A Parent's Guide by Michael Powers.

- Autism Treatment Guide by Elizabeth K. Gerlach.

V& sach bling Viét ngu thi 4 cu6n sach da co trong thut vién do nhom Tuong Trg phd bién:

- Nuéi Con bj Tu Ky.

- D¢ Hiéu cming Tu Ky.

- Chiing Asperger

- Ty Ky va Tri Liéu: Chi'D4n cho Cha Me

Poc bAt cir tai liéu gi ban tim ra d€ thong thao moi chuyén v& chitng tu ky, vi hi€u biét cho ban khd ning
phén doan gid tri cda thong tin, va trén hét thay cho ban hy vong, nigm tin. LAy thi du c¢6 cha me vui mitng noi
riing con ho chi’bi dinh bénh PDD hay PDD,NOS ma khong phdi ti ky (autistic), va tin 1a nhu vay con c6 co
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may hdi phuc. Dy la do tudng vi PDD chi’la mdt dang khac nhe hon cua ty ky, va vén 1a ty ky. Cha me c6 thé
nudi ao tudng d€ roi bi that vong € che vé sau, hay dinh bénh PDD ¢6 thé€ khién hg khong xin duge dich vu cho
tré tuy ky trong khi con ho cung la ty ky. Ty minh tim hi€u se tranh dugc ndi thét vong 4y, va tranh ddu gitp con.

5. @4n canh giic digu chi.

Cha me nén coi chitng 101 quang céo riing c6 cach chura dat hdn bénh ty ky, hay nhung phép tri liéu dit tign
nodi riing sé chura hét bénh, vi khong phai tr€ tuy ky nao cing giéng nhau va cai gi t6t hay hiéu qud cho tré nay thi
chua chic gidng vay cho tr€ kia. Mot s& cha me c6 thé noi tri 1iéu nay co 1gi cho con ho, hay cach d6 1a hy vong
duy nhét cho con ban, nhung ban nén c4n than tim hi€u trudc khi ap dung cho con. Hay tim xem:

- tri liéu 4y da co bao l4u roi,

- da ¢6 thdm dinh hay nghién ciru gi vé cach trj,

- phi ton,

- cach ap dung,

- n6 dnh hudng ra sao cho gia dinh cia ban.

Nén hoi chuyén vdi nhiéu gia dinh khac, cha me mdi nghe 16i dinh bénh cia con thuong hoang mang réi trf,
tinh cam dé& b khich ddng va co thé€ bi 1gi dung. Vi viy nén c4n thin trudc khi bé ra mét s§ tieén 16n cho viée tri
liéu, ban c6 th€ nghi ton ti¥n thi chic 1a phai c6 hiéu qua nhung ¢ khi khong ding. Xin tim hi€u cin ké trudc
1oi di ti két luan riéng cho ban va ling nghe y kién mot cach de dit. BJi c6 nguoi manh dan phé binh ma khong
biét hay biét it v& mot phuong phap nao do.

Tri liéu cho chiing ty ky thuong rit nhoc cdng, doi hdi nhigu thi gio, va theo cach modt d&i mot (one on
one), vi vy hay canh giac voi nhung tri li€u nao xem ra qué dé dang. Phép tién nao khong ton nhigu giv, cong
lao, day mot d6i mot thi chua chic 1a thuc Cung nén coi chung trj li€u nao c6 tring phat dau don vi chiing khong

c6 hiéu qua.

6. &im ngusi ning do, hd trg cho minh. B4t d4u 1a ndi cho thén nhén, ban be hay. Ta khong nén ddu con
vi khong th€ d4u mai, tu ky 1a bénh cd doi nén can cho ngudi chung quanh biét v& ching nay d€ it nhit ho thong
cam va c6 thé trg gitp cho ta trong nhung ngay thang ban ron sip t6i. Cang c6 nhi€u nguoi hi€u biét vé bénh ta
cang c6 th€ d6i pho huru hiéu hon.

Tranh xa ai noi riing cha me gy bénh tu ky cho con, hay cho ddy la bénh tdm thin, xdo trdn tinh cdm va d&
nghi cach chura tri trén cin ban 4y.

7. Lén tiéng trong cong dong, nang cao y thitc d€ cai thién ditu kién cia ngudi tu ky va khuyét tat nhu co
phuong tién t6t dep hon trong cach gido duc, tim viéc lam, chd cu ngu. Thay d6i thét su chi’ti khi ta van dong

cho nd x4y ra.

8. Sau hét nhung c6 e Ia trude hét, ban hay thd mot hai siu va binh tinh. Ban mudn dit bao nhiéu la cau
héi sau khi nghe 16i dinh bénh cia con, nhung ban khong thé citu con khi chinh minh quay cudng rdi loan. Ban
nén nhd nhung tuin dau la thoi gian nguy hi€m vi cha me c6 th€ mudn d6 16i cho nhau. Lam vay géy t6n thuong
14n nhau va kho thé€ han gén, trong khi lic nay cha me cin ning do nhau. Ta nén biét chua ai ro diéu gi gy ra
bénh ty ky, trudc hay sau khi c6 dinh bénh thi tré vén la con yéu qui, dep dé cia ban va khong can phdi qui 18i
cho ai. Chitng ty ky ¢4 tinh di truy&n mot chut nhung c6 tir 6 dén 20 di truy&€n ti can dy nén khong thé néi la chi’
riéng mot ngudi chiu trach nhiém. Vao lic nay cd hai vg chong cin sy hd trg ciia nhau, 16i trich moc vira khong
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ich gi, khong ding ma vira c6 th€ gay t6n thuong kho lanh. Cha me da lo cho con néi riing phan thudng rit dang
cong so voi cuc nhoc phdi chiu, ma cung khuyén la hai vg chdng can ndi chuyén, gan gui nhau. Nudi con
khuyét tat gay ra cing thdng nén dugc gidi tda trude khi né cé th€ gdy hai cho cude hon nhan.

Tron cudc doi cua ban thay ddi vi 16i dinh bénh nay, vy hay thich ing v&i canh ngd mdi bing cach ndi
chuyén véi chong hay vdg, con cai trong nha d€ lam sang t6 van dé va tim cach d&i pho voéi tinh trang. Khi moi
ngudi trong nha dong gop y kién thi hg s¢ sat sdng thuc hién quyét dinh chung nhim t6i 1gi ich cho cd gia dinh.

Chuyén khac la t6i ching hi€u vi sao lai c6 qua nhitu tir danh d€ goi nguai c6 hdi chitng Down (Down
syndrome). Khi xua lac t6i chua hi€u ro v€ hdi chitng nay, noi thiét nghe cac nhan vién Viét Nam hay thong dich
dich toi khong cdm nhén chi cd, tinh ba nhu rudi, nhung tGi mot lic nao d6 khong nhd ro 13m toi thyc sy thay
kho chiu khi nghe dich trong cac budi hop. Ho dich Down syndrome bing nhi€u chu, nao 1a bénh kho, ching si
ngdc, cham phat trién, tré bi Down, tr€ c6 hdi ching Down. Khi dung chir 'tré chdm phat trién, tré bi Down' hay
'tré ¢6 hoi ching Down' thi nd khong gy tac ddng manh cho ngudi dang nudi duong tré. Da s& nhan vién dung
16i don gian nhu 'tré bi kho', hay 'tré bi bénh kho, né la vay d6', roi sau d6 v.v. va v.v. Dau clu hay cudi cdu
cung van la kho, nhung co6 nhén vién goi hdi chitng Down la 'bénh si ng6c'. T6i thi 'd6t' tiéng Anh, nhung dich
chi Down syndrome nhu vy nghe kho thd va kho chiu qua. Ban nghi ra sao v& cach dich nay?

Chung tdi la nhung ngudi nudi con khuyét tat, nghe cu ndi &y thi nhu bj kim d4u sdu vao chinh da thit
minh, sinh ra cdm giac 4m th&m r4t manh cho chj em chiing tdi. V& phén co quan t8 chiic budi hgp va mai thong
dich vién thi nhan vién xa hoi va giam d6c dieu hanh da xin 18i nhém v& chu dang tiéc nay, gidi thich qua 16i mot
thong dich vién khac con rét tr€ va si dung tir rit chinh xdc. Ban vi th€ ciin cdnh gidc d€ bdo vé cho con khuyét
tat

Cha Me Trong Nhom.

Ngay Giang sinh 2002, phu huynh trong Nhom mang qua co
ghi tén cla con trao cho 6ng gia Noel d€ phat trong ngay hop mit
cia Nhom. Ong goi tén Tony, em ngugng nghiu 1én nhén qua.
Khi vé& gh& ngbi trd lai, Tony lam thinh ngdm nghi mot lat roi kéo
tay 4o me hdi:

- Ma, 1am sao 6ng gia Noel biét tén con ?

- Ong 12 dng gia Noel ma con, cdi gi 6ng cling biét hét !
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