
F.A.Q.
 

Tqa bai la chu viet Ult cua Frequently Asked Questions (Nhung diu thuang hoi). Day la hinh thuc hay dung 

trong vi~c phd bie'n thC'>ng tin hi~n nay, dqa tren quan sat la khi g~p m¢t v!n ere nao do thi nguai ta thuang d~t 

m¢t s6 cau hoi gi6ng nhau de co hieu bie't ve v!n de. Thf d4 de th!y nh!t la du lich, chang hqn mu6n di Paris thi 

nhi1ng cau rna dqi ly du lich hay duqc hoi la ngay gia phi ca di Paris trong tu'fln va cu6i tu'fln, thai tie't Paris de 

chQn y ph4C mang theo, khach Sqn, th~ng canh nen di th~m, phuang ti~n giao thC'>ng trong thanh ph6, dia chftaa 

dqi su cua nuac bqn tqi Paris, dan vf tien t~ cua Phap v.v. Dola cho nhung v!n ere thong thuang trong cu¢c s6ng 

h~ng ngay rna bqn d~ tim cau tntlai, ne'u dqi ly du Ifch nay khC'>ng ranh thi bqn hoi nguai khac, hay tim dQc trong 

sach du Ifch, khC'>ng co gi bfhiem kho kh~n, nhung cau chuy~n khac han khi noi v'e khuye't t~t. 

Thu nghf xem co bao nguai trong yang than htru, gia dinh cua bqn bie't ve h¢i chung Down (Down 

syndrome), Wky (autism), multiple sclerosis? Ngay ca bac sf gia dinh co nguai cling khC'>ng he bie't ve chUng tq 

kyo Cha m~ vi v~y khi nghe dfnh b~nh la con bf khuye't t~t thi r!t hoang mang, b6i r6i, hoi trong yang than hliu 

nhi1ng cau thuang hoi (FAQ) nhung khC'>ng ai bie't ve b~nh de c6 v!n, chfdan. Ph4 huynh VN angoqi qu6c g~p 

nhi'eu kho kh~n va thi~t thai han nua, vi da s6 cac nuac tie'n b¢ deu co dfch V4 d~c bi~t cho nguai khuye't t~t rna 

cha m~ khong bie't de di tim. Ho~c xa h¢i danh m¢t s6 quy~n lqi cho nguai ch~m soc va nguai khuye't t~t rna cha 

m~ cling khC'>ng bie't de hoi xin nhu trq c!p cho nguai ch~m soc (carer), trq c!p di chuyen V.V. Vai dich v4 r!t 

hliu feh rna ne'u xin duqc sam cho tre thi em phat trien t6t d~p so vai tre khC'>ng duqc huang, nhu chuang trinh 

can thi~p sam (Early Intervention Program), chi'hh ngC'>n (Speech Therapy), ca n~ng tri li~u (Occupational 

Therapy). Han nua, cha m~ khi nghe con co khuye't t~t thi trai d!t dao l¢n quay cu'C'>ng, d'flu oc khC'>ng can ben 

nhqy de hoi v~ dfch V4 hay quyen lqi, rna phan Ung thuang th!y la chfhoi nhung di~u c~n ban nhu phai di dau, 

g~p ai, lam gi, co thu6c hay cach nao chua he't b~nh, wang lai cua con. 

Nhu da noi ngay ca nhung dieu nay cling khC'>ng duqc tra lai thoa dang vi dqi da s6 nguai khC'>ng bie't ve 

khuye't t~t, mlli ai duqc hoi se tra lai m¢t each lam cha m~ r6i trf them. Do la khi tre can nho, tai tu5i vao truang 

hQc cha m~ d6i d'au vai v!n de khac la tim truang cho con, phai quye't dinh cho con di nai nao: truang binh 

thuang ne'u con khC'>ng co khuye't t~t n~ng, hay truang binh thuang co lap khuyet t~t, hay truang d~c bi~t cho 

rieng tre khuyet t~t, va truang d~c bi~t nao la thlch hqp cho con minh vi khong phai cac truang d~u gi6ng nhau. 

Khi con xong trung hQc thi cha m~ co m¢t IOqt th~c m~c khac nua, nhu co nen cho con di hQc nhung khoa 

d~c bi~t aTAPE, hQc xong con se lam gi. Ne'u con khC'>ng du suc thea khoa nay thi co chQn lqa nao khac ah~u 

trung hQc ? Co khoa dqy nghe nao de hu!n luy~n cho con ? Co chll cU tro nao d~c bi~t danh cho nguai khuye't 

*, di&l ki~n ra sao? 

Cha m~ co con khuye't t~t do do phai nll lqc nhi~u han cha m~ co con binh thuang, c'an duqc thC'>ng cam va 

trq giUp de lam nh~ bat ph'an nao kho kh~n rna hQ g~p phai. Nh~m m4c dfch do, sau day la ph'an d'flu cua t~p 

sach nho dang duqc SOqn ve nhi1ng cau thuang hoi d6i vai hai chung tq ky (autism) va h¢i chung Down (Down 

syndrome). 
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I Hoi (H): Khi bie't hay nghi nga la con bi khi€"m t~t thi phai lam gi ? 

Dap (D): Lai khuyen d'Au tien la b'ln nen binh tfnh va vq ch5ng c'An h6 trq nhau v~ m~t tinh th'An, nh:it la 

dirng d(,) 16i cho nhau. Nen hoi thi1m bac sf hay nhan vien chuyen m6n rna b'ln dang ti€"p xuc v'e d!ch VlJ. gi rna 

con b'ln se phai c'An d€"n, va lam th€" nao d~ co duqc d!ch VlJ.. N€"u con b'ln n~m trong truang hqp nghi nga co 

khuy€"t t~t thi b'ln nen ti€"p xuc vai bac sf gia dinh va neu len nhling gi rna minh 10 ng'li. Tuy nhien thuang khi da 

so bac sf hay bac bo cac moi 10 ng,!i rna cha m~ neu ra nhff't la v~ tre tlJ ky (autism), vi di~n m'!o nhling tre nay rff't 

binh thuang kh6ng co gi khac I'!. Bac sf hay khuyen la d~ tit tit r5i tre se noi va tai khi do sq r~ng tre se noi nhi~u 

ta nghe kh6ng h€"t, v.v. Nhung n€"u b,!n cam thff'y nhii'ng lai giai thfch d,!i lo,!i nhu tren kh6ng lam b,!n an tam thi 

nen d(,)i bac sf khac n€"u duqc, va fan nay xin giai thi~u d€"n bac sf chuyen khoa. 

2 (H): Sau khi duqc ch~n doan va xac nh~n la tre co tflJ.c tr~c (b! khuy€"t t~t) thi phai lam gi ? 

(D): B'ln nen hoi thl1ng bac sf chuyen khoa ho~c nhan vien chuyen m6n la con b,!n g~p trd ng'!i gi va b'ln phai 

lam sao? B'ln co th~ yeu diu hQ giup b,!n xin nhii'ng dich VlJ. rna con b,!n se din d€"n. N€"u b'ln kh6ng yeu diu thi 

It khi nMn vien tlJ d¢ng trinh bliy, vi Ie do ta nen hoi. Co tre di'l tai 15 tu(,)i rna cha m~ kh6ng bi€"t d!ch vlJ. nao ca 

d~ xin cho con duqc hay 

3. (H): Con t6i b! khuy€"t t~t v~y co nen cho cMu tham gia Play group hay nha tre (child care) hay kh6ng ? T6i e 

ng,!i chau ch~m qua sq chai kh6ng l,!i vai nhling tre khac nen t6i giii' chau d nha cho an tam. Lam nhu v~y co 

dungkh6ng? 

(D): Kho co th~ tra lai la dung hay sai, tuy nhien cach :iy co th~ bff't lqi cho slJ phat tri~n cua tre vi em cling clin 

co b,!n d~ chai chung, hay tham gia vao nhom. M~t khac khi chai chung vai cac tre binh thuang thi con b'ln co 

ca hOi phat tri~n vi em nhin va hQc duqc nhii'ng gi rna em thff'y, bat chuac b,!n trong nhom. Em con hQc duqc ky 

lu~t va thu tlJ khi sinh hO'!t chung, co ca hOi hQc each giao ti€"p b~ng lai nhff't la b~ng Anh ngir, vi chInh cha m~ 

d6i khi cling g~p trd ng,!i. 

4. (H): Tu(,)i nao la tu(,)i thfch hqp cho con vao trung tam giii' tre (Childcare Centre) ? 

(D): Nen lien l,!c nhling trung tam glin nai b,!n cu nglJ. ho~c ti~n ch61am vi~c cua b,!n d~ hoi them chi ti€"t. Cho 

con vao nha tre rang sam rang tot vi tre khuy€"t t~t hqc rff't ch~. 

5. (H): Giii'a Childcare Centre va Family Daycare, nai nao tot han? 

(D): Kinh nghi~m cho thff'y Childcare Centre thfch hqp cho tre khuy€"t t~t han vi nhling ly do sau: 

- Nai day co nhi~u nhan vien. 

- Co nhi~u tre sinh hO'!t nhu di'l noi. 

- ChUng ta co th~ d€"n thi1m con bff't lu~n gia nao kh6ng clin bao truac. 

Family Daycare thi khac, hQ giii' duqc ni1m tre k~ ca con cua hq duai 12 tU(,)i, tuy nhien m6i fan b,!n muon d€"n 

tMm con thi phai th6ng bao cho hQ truac nen din nghf ky l,!i d~ chQn nai. PhlJ. huynh co con tlJ ky noi r~ng con 

anh rff't thfch sach, n€"u di~m nay bi nguai ta khai thac thi suot ngay chau chf6m cuon sach di vong vong kh6ng 

phmn ai ca, nhung chau se kh6ng pMt trie'n hay hqc duqc gi. 

6. (H): Co bao nhieu lo,!i truang cho tre khuy€"t t~t khi bat d'Au vao tie'u hqc ? 

(D): Co r:it nhi~u lo,!i tuy theo cff'p khuy€"t t~t cua con b,!n va vung cua b,!n cu nglJ.. Ben c,!nh truang danh cho tre 

khuy€"t t~t thi cling co truang tie'u hQc binh thuang rna co lap d~c bi~t de' d'!y tre b! khuy€"t t~t nh~. N€"u muon con 
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b'1n sau nay vao hQc trong cae lap tren thi ngay tit bay gia nen tim cach huang diln va giup con phat trie'n. 

7. (H): HQc nhung lap tren thi co hy vQng la sau nay con tC'>i co the'tra l'1i binh thuang khC'>ng, va co hQC thanh tai 

kh6ng? 

(D): Kho ai khl1ng dinh duqc tuy nhien thea rnQt s6 tai li~u cho thay co nguai bi chUng tL{ ky rna viln t6t nghi~p 

d'1i hQc, va co nguai bi hQi chung Down rna viln hQc thanh tai. Tat nhien chung ta co quyen nu6i hy vQng nhung 

dieu quan trQng va t6i dln truac tien viln la d'!-y d5 con, va cling con tuy kha n~ng cua tn~ thu th~p duqc bao 

nhieu. Co cha rn~ nong long rnu6n d'1Y cho bang duqc nhfrng gi rninh d~t ra, th~rn chI co khi dung ca don roi rna 

viln kh6ng co ke't qua. Lam nhu v~y vC'> tinh tL{ rninh lam kh6 cho rninh rna lam dau con, quen rang con rninh co 

khuyet~t. 

8. (H): M5i mn rnu6n con ngbi vao ban hQc dang hoang thi no cu ch'1Y lung tung, va he tC'>i dly la thi con cu tra 

tra lam nhu tC'>i la ai khac chu kh6ng phai la no. TC'>i phai lam sao? 

(D): D'1Y tre nho thi b'1n khC'>ng nen b~t bu¢c ern phai ngbi te chinh nhu rninh rnu6n, va b'1n cling co the'd'1Y bat 

cu nai nao rna khC'>ng nen ep tre lam thea y rninh khi chung khC'>ng thfch. Thf d4 b'1n rnu6n con tC'> rn~u tarn hinh 

con da dang chua xong trong khi ern dang xern phirn hO'1t hQa, thi phan Ung tL{ nhien la ern khC'>ng lam, nhung 

ne'u b'1n bao tai rn~ giup con tC'> rn~u cho xong tarn hinh thi co Ie hqp ly han. 

Khi b'1n la r~y con bao dung pha thi tre se kh6ng hie'u pha la gi ca. Mu6n tre hie'u thi hanh dQng phai di d6i vai 

lai noi, bang khC'>ng tre se khC'>ng hieu. Thl d4 luc chung ta rnai de'n Uc chua bie't Anh v~n, khi di duang g~p 

bang de' 'Stop', vi khC'>ng bie't ta cu di nhung may co nguai Uc t6t b4ng ch'!-y thea keo l'1i va ra dau giai thfch thi 

chung ta rnai hie'u rna dirng l,!-i. 

9. (H): Con tC'>i bi chung tL{ ky IO'1i g~p tra ng'1i ve ngC'>n ngu, nha truang de nghi d'1Y each giao tie'p bang hinh. 

Cach nay co t6t khC'>ng, vi sq lam v~y thi kh6ng khac gi la con bi cam. Chung tC'>i nen lam sao ? 

(D): Ne'u con b'1n trong Hnh trqng nghe rna noi khC'>ng duqc thi t6t nhat la nen chap nh~n lai de nghi cua nha 

truang, vi phuang phap giao tie'p Mng hinh (PECS) hi~n nay rat phd bie'n va co hi~U qua lan, khC'>ng rieng gi cho 

tre tL{ ky rna con cho tre khuye't t~t khac, va co vai tre sau do noi kha th'!-o. 

10. (H): Co nguai bay nen dern con di cung xac c~u c6t cC'>, bai thay no kha kha thi hQ cho la ba vai c~u 'qua', 

dieu ay co dung khC'>ng ? 

(D): Dola me tIn di doan, ne'u rna c6 c~u lam duqc chuy~n do thi hQ dau co ngheo, ph~n khac tarn ly nguai Vi~t 

la khi g~p ho<J.ll n'1n duqc ai chfve chuy~n gi thi nharn rn~t lam theo, bie't dau phuac chu may th'ay. Lam v~y chf 

mat tien rna khC'>ng fch gi cho con ca. Mu6n cai thi~n tinh tr'1ng cua con thi khC'>ng gi khac han la d'1Y va huang 

diln dung phuang phap, do la lieu thu6c hua hi~u nhat. Cling nhu bqn nen tharn gia nhfrng bu6i th6ng tin thuye't 

trinh ve khuye't ~t de' co tMrn kie'n thuc. 

11. (H): Vq chbng d6 thua nhau ben nay noi ben kia thie'u hQc thuc nen sinh con bi chung tL{ ky ho~c chung 

Down, ho~c khuye't ~t khac. Noi v~y co dung kh6ng? 

(D): Nhieu khi hQ co s§.n thanh kie'n nen g~p dip thi d6 I5i cho d6i phuang. Thl d4 co gia dinh b6n anh chi Ian 

hQc thanh tai ra truang gioi dang nhung c~u con ut lqi hQC kern. Gia dinh cM bai c~u nay rn5i khi co dip hQp rn~t, 

vi Ie ay c~u kh6ng thfch g~p rn~t anh chi. C~u co nguai b~n gai l~i rat thuang yeu c~u nhung gia dinh phan d6i 

tinh than nay, vi~n ly do khC'>ng rn6n d~ng hQ d6i. Tuy nhien c~u viln nhat dinh l~p gia dinh vai nguai b'1n gai, 
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cho rAng chfco c6 mai thuang va hi€u minh. ve sau khi con trai sinh ra mang chung tq ky, ba m~ ch(',ng d5 thira 

cho Mn sui gia la con dau hQC kern khien chau t6i bt di truy'en. Noi v~y thi ba vq clJU thu tuang Tim Fisher co 

that hQc dau rna con cua hQ cling b! chung tq kyo 

12. (H): Co nen noi cho nguai ta biet con minh b! khiem t~t hay kh6ng ? Noi ra nhu v~y nguai khac se nghf gi v~ 

gia dinh minh ? bai tt}c ngu co cau 'X«u che tot khoe'. 

(D): Bqn nen th~ng than trinh b'ay, khi co CC'J h¢i nen gi<ii thlch cho nguai khac hi€u vi da so kh6ng biet nhung 

tra ngqi cua nguai khiem t~t, nh«t la chung tq ky. 

Bqn cling nen giai thlch cho nhfrng con khac trong gia dinh biet d€ chung th6ng cam vai hanh vi cua anh chi em 

neu co sau nay. Nen khuye'n khlch con noi cho b,!n be ro la gia dinh co than nhan nhu v~y. Dola tranh sq ngo 

ngang khi bqn be tai nha doi di~n vai nguai than, nh«t la tranh cho chlnh b,!n kh6ng phai nghe nhung cau pM 

binh dau long, vi kh6ng co gi d«u duqc duai anh sang m~t trai ca. 

Co chi tam sq 'T6i kh6ng sq gi b~ng vi~c co ngay con dau bie't ra la t6i co dua con khac b! tq kg'. Y tuang tren 

lam chi r«t dau long m6i khi nghf tai, nhung gia dinh khac thi nguqc l,!i, con cai trong nha cho bqn hay truac la 

chi cua chung co h¢i chung Down. Duqc chu~n b! s~n thi cac tre nay r«t thoai mai khi tai nha va co sq t6n trqng 

khi tiep xuc vai chi. 

Bqn nen nha chuy~n de hay kho la do rninh tqO nen, va du co khuye't t~t nhung con bqn vfin co tu cach la mQt con 

nguai. Co Ie ta nen thay doi quan ni~m 'X«u che, tot khoe', rna noi la 'X«u thi sUa l,!i'. Suy cho cung thi con 

rninh co khuye't t~t cha co x«u xa gi rna phai che voi d~y. 

Sau day la vai chfdfin theo kinh nghi~m cho cha m~ khi nghi nga la con b! tq ky (autism). 

• MQt khi co nghi v«n v~ con thi nen de'n hac sf d€ kham, va yeu diu hQ giOi thi~U de'n bac sf chuyen khoa de'tim 

ra b~nh. Khi duqc gi«y xac nMn cua bac sf hay CC'J quan co th~m quy~n v~ b~nh trqng cua con thi Mn lqc voi bQ 

d!ch vt} cQng <.'f<Jng adia phuC'Jng d€ duqc giup do. Kh6ng nen ch'a.n cha rna d6n dao chqy 10 vi~c chua tr! va tim 

dich V4 cho con, b,!n nen nQp dan nhi~u nC'Ji va ch6 nao cung c«p dich vt} sam thi nMn ch6 «y. 

• Dirng doi long kh6ng nMn la con co b~nh, choi bo sq thqc d€ m«t di d!ch vt} tir 0 de'n 5 tuoi. Day la khoang 

thai gian r«t quan trqng trong sq phat tri€n cua tre v'e hanh vi, cach giao tie'p Mug lai noi. 

• Co th€ Mn lqc vai hi~p hQi tq ky (Autism Association) d€ xin duqc giup do 

• Nen di tim tai li~u v~ b~nh cua con d€ dqc cho hi€u ro tinh trqng, co duqc th6ng cam khi dqy con. 

• Di tim nguai co chung hoan canh d€ co sq an ui tinh th'a.n, chia se va hQc hoi kinh nghi~m voi hQ. 

• Tham gia nhom cling vOi mt}c dlch tren va trao doi each d'!y con. Di dq nhung bu6i thuye't trinh d€ hQc hoi 

cach dqy tre tq kY. 

• Tim CC'J quan pht}c V4 cho nguai khuyet t~t de' xin djch V4 cho con. 

• Nen hoi xin co mQt nhan vien xa hQi 10 cho truang hqp cua con, gQi la case worker (social worker), va trinh 

bay quan tam v'e con voi nguai nay. Nha hQ tim dich Vt}. 

• Lien l<j.c thuang xuyen vai truang va th'ay dqy, hoi tMm each dqy va d€ ytai sq phat tri€n cua con. Noi cho 
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thhy c6 bie't v~ nhung 10 au suy nghf cua minh, nha hq huang dan them de'tim dlch vl!. Hoi thhy c6 v~ dlch vl! di 

chai cuoi tuhn hay holiday term cho tn~. 

• Hoi v~ dlch vl! giu con khuye't t~t de' cha m~ duqc nghfngai tqm hay dai hqn. Ne'u kh6ng bie't thi hoi cac ca 
quan chfnh phu, kinh nghi~m cac phl,J huynh cho tha'y da s6 nhan vien noi tie'ng Anh thuang nhi~t tam t~n tinh 

giup da va huang dan han. Nhan vien noi tie'ng Anh ne'u Mp truang hqp ngoai kha nang cling se di hoi 10 giup 

minh nhi~u han. 

• DUng me tfn di doan, vi tre tl.! ky ra't d~p nguai nen co cha m~ nghf rAng con bi xac c~u, c6t c6 qua phqt va di 

khlip cac nai cung baL 

• Kh6ng nen d6 thira cho ch5ng/vq hay Mn n¢i/ben ngoqi, noi rAng con gi6ng hq n¢i/ngoqi nen mai mang 

~nh. 

• Vq chong nen hoa thu~n, chia se va hO trq nhau tim phuang cach dqy con. 

• Gia dinh chn vui ve, r¢n rang, s6i d¢ng. Ne'u canh nha u d¢t, im lim, l~ng Ie thi tre bi thl! d¢ng, It noi. 

• Linh d¢ng loi dqy thea tfnh hi€h ky cua tre. 

cau hoi v~ khuye't t~t ra't da dqng nhung trang gia'y co hqn, xin tqm dirng nai day. 

Phan Lam. 

Ba oi lam 

Hai anh em Hao ba tu6i, Hung m¢t tu6i co h()i chUng Down dang ng6i
 

coi truy~n hinh va chai do chai vai nhau. Thinh thoang Hung cu gqi
 

ba ba...ba ba... Hao thuang em nen vO vai noi:
 

- Ba di lam chi~u v~.
 

Hung cu gqi va Hao cu an ui, m()t ch~p lau Hung cling kh6ng diit rna
 

tie'p tl!C bi b6 ba ba. Hao noi hoai bl.!c minh nen n6i cau la Ian:
 

- Anh noi la ba di lam chmu v~ rna. Sao hoi hoai v~y ?
 

Hao nhu kh6ng nghe:
 

- Ba ba ba ba ba ba....
 

va lam mUa (phun nuac mie'ng) tUi bl,Ji.
 

Luc nay chiu he't n6i Hao la to:
 

- Da noi ba di lam rna cu keu hoai, li ha, noi kh6ng nghe.
 

Hung lqi phi pheo va bi b6:
 

- Ba ba ba ba ba ba.
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F.A.Q. (Nhiing Oiu Thuong Hoi) 

Cful Lam Gi Khi Bie't Con Bi Ttr Ky? 

Dfty la th~c m~c cha m~ hay hoi nhft't sau khi co dinh b~nh la con bi tl1 ky (autistic). Cha m~ bi kinh ngqc 

sung sa vai lai dinh b~nh, tuang nhu trai s~p, dau kh6 kh6ng bie't noi cung ai, bao nhieu rna uac dl1 dinh cho 

tuang lai cua con nay tan va. Nhung r5i hq cling ngu6i ngoai d'fin tuy nbi dau long van con do, nhin sl1 vi~c binh 

tfnh sang su6t han, va x~n tay ao de 10 cho con hay dung ra Ia CUll con va neu len cftu hoi nay. 

Vi~c 10 cho tre tl1 ky thuc1ng co tfnh cft'p bach vi trong nhi~u truC1ng hqp, khi co dinh b~nh ro rang luc 4, 5 

tu6i Ia da mft't m¢t s6 thai gian bai ne'u may m~n thi co the dinh ~nh luc tre 2 tu6i, va khi nhin lqi cha m~ hay noi 

la con co dft'u hi~u t1l.!c tr~c ngay tit luc mai sinh nhu kh6ng cho iim b5ng, kh6ng khoc va rft't 'ngoan', hay nguqc 

lqi la khoc mft'y tie'ng kh6ng dfu, va tai nl1m m¢t tu6i thi m¢t s6 tre da co tri~u chung ro rang rna cha m~ kh6ng 

nhin ra. Do bi mft't m¢t khmlng thai gian nhu v~y, khi bie't co b~nh va din chua tri thi cha m~ kh6ng the 'di' rna 

phai 'chqy' kha:n cft'p tim th'fiy tim thu6c ne'u mu6n cai thi~n he't muc tinh trqng cua con. 

V~y thi vai cha m~ bi choang vang vai lai dinh b~nh va hoi nhu tren, thi nhiing cha m~ khac co con khuye't *da qua giai doqn nay nhi~t tinh tm lai nhu sau. 

1. f1)iem UU tien hang oftu rna ai cling o6ng y la phai mau l~ chqy dua vai thai gian, cha m~ c'fin l~p tuc ghi 

ten cho con vao Chuang Trinh Can Thi~p Sam (Early Intervention Program). Thuang thuang nhiing nai nhu v~y 

co danh sach cha dqi kha dai va ta phai nhanh cMn. Vi~c ghi ten doi hoi m¢t s6 gift'y ta thu tqc thay d6i my nai, 

va bie't sam thi ta 10 li~u duqc sam. 
Ngoai ra cling nen cho con theo hqc chuang trinh thay d6i hanh vi ngay (behaviour modification training) 

ne'u co trong vung. Bqn co the dl1a vao cu6n 'The Me Book' va sua d6i cho thkh hqp, cai thi~n duqc ft nhi~u 

dnh trqng cua con. Hay wnhu rIl.ng van con hy vqng. Bqn co the hoi thl1m h¢i v~ chung TV ky (Autism 

Association, AA) va nhung ca quan 10 cho nguai khuye't t~t v~ cac chuang trinh tren, hay dqc sach va tl1 minh 

SOqn cach huft'n luy~n con. Hay tl1 tin vi cha m~ lu6n lu6n la th'fiy dqy cua con truac han ai khac. 

Ghi ten cho con hqc Chinh ng6n (Speech Therapy), ca nl1ng tri li~u (Occupational Therapy OT) tuy theo 

tum cua tre. 

2. f/{p,n mang con tai gl1p ai truac ? 

Ne'u chua co lai dinh b~nh ro rang rna chi" mai nghi nga nhi~u thi ta nen nha la kh6ng bac sf nhi khoa 

(pediatrician) nao co tu cach dinh b~nh tl1 ky, va thuang cling kh6ng ai dam lam rna se giai thi~u cha m~ de'n bac 

sf chuyen khoa hay chuyen gia Him lY. Cha m~ cling k€ rIl.ng co bac sf nhi khoa kh6ng bie't gi nhi~u v~ chUng tl1 

ky rna kh6ng noi, mai v'e sau cha m~ mai kham pha ra sV thie'u hi€u bie't nay. Bqn co the giup hq bIl.ng cach cho 

tai li~u hay giai thi~u tai li~u cho bac sf dqc, va co nguai rft't cam an cha m~ vi~ ft'y. 

Khi de'n g~p nhiing chuyen vien noi tren ta c'fin hoi d€ bie't ch~c la hq da co kinh nghi~m vai nhi'eu tre bi tl1 

29
 



ky, rna kh{}ng phai chfco hie'u bie't qua sach va. Ta kh{}ng nen choang m~t va e de sq hai chfvi hQ la bac sl hay 

tie'n sf. HQ ciing din bie't cach thu nghi~m con bqn, ne'u thify thu nghi~m co ve kh{}ng hi~U qua thi do la chuy~n 

dang nghi nga vi nhieu chuyen gia va ph4 ta kh{}ng bie't cach thu nghi~m tre tlI kyo 

Thu nghi~m quan trQng vi ke't qua cua no anh huang de'n quyen lqi cua con bqn, tuy theo ban tuang trinh 

cua chuyen gia rna con bqn co th€ duqc huang hay bj tit ch6i djch V4. Hay xem ch~c la chuyen vien co d~ nghj 

trong ban tU<1ng trinh con bqn hQc lap d{}ng nguai hay It nguai, nen duqc chinh ng{}n (Speech Therapy) hay 

kh{}ng va mify tie'ng trong tulin. 

Bqn ciing clin g~p m(>t chuyen gia v~ thlin kinh (neurologist) co kinh nghi~m de' co the' giup bqn xin djch V4 

cho con nhu ca n~ng trj li~u (occupational therapy), v~t ly trj li~u hay trj li~u the' chift (physiotherapy, physical 

therapy) ne'u clin. Ne'u co d~ nghj cho con thu nghi~m thi hoi lam v~y colqi gi. M(>t truang hqp cha m~ duqc em 
nghj cho con ra nao (brain scan), nhung di~u ify kh{}ng mang lqi hie'u bie't nao clin thie't rna tre co th€ phai bj 

thu6c me nen cha m~ tit ch6i kh{}ng lam. 

Ne'u bac sl chuyen khoa v~ sl! phat trie'n cua tre (developmental pediatrician), chuyen gia thlin kinh to ra 

kh{}ng hay thi hay mqnh dqn d6i nguai khac. Bqn se mqnh dqn khi nha r~ng day la tuang lai cua con bqn, hay 

hoi nhung cha m~ khac la nen de'n g~p ai. Vai bac sl co con bj tl! ky nen rift ranh chuy~n va day th{}ng cam, hie'u 

bie't, g~p duqc hq la chuy~n hay. Ciing nen chu~n bl vai lai noi thie'u te' nhj, chuyen gia co the' dlnh b~nh dung va 

them r~ng tinh trqng he't thu6c chua, hay de nghl cha m~ cho con vao vi~n a. 
Cha m~ se rift may m~n ne'u g~p duqc chuyen vien v~ giao d4C tre tl! ky nhung kh{}ng hoan toan theo m(>t 

phuang phap giao d4C nao. Ly tuang thi do la nguai bie't nhUng phuang phap khac nhau, va s~n long chQn ll!a 

m6i phuang phap m(>t chut c:ich thIch hqp nhal cho con bqn. Ne'u bqn may han nua thi hq ciing la nguai s§.n long 

vie't ban tuang trinh chi tie't ve nhung gi tre clin d€ bqn di xin dlch V4 cho con. 

Ditng nglin ngqi d~t cau hoi vai chuyen gia, kh{}ng phai vi la chuyen gia rna hq lu{}n lu{}n dung va bie't he't 

mQi chuy~n. Co cha m~ bl cM trach la tuang tuqng ra b~nh cua con, 10 l~ng thai qua. Xin hay tlI tin vao sl! quan 

sat h~ng ngay cua bqn v~ con, bqn acqnh con bao nhieu ngay thang, theo doi con da bie't bao lau truac khi quye't 

djnh mang con di kham. Hay mqnh dqn noi di~u nay vai chuyen gia, va dUng d€ tit ngu ky thu~t chuyen m{}n 

lam bqn sq hai. Th~ng th~n yeu cliu chuyen gia giai thIch chu kh{}ng hi€u cho bqn ro, rna ne'u van con t6i nghfa 

thi xin giai thlch lqi. Cha ngqi la lam ph~t long hq vi bqn la nguai thie't tha han ai he't trong vi~c cUu con minh. 

Ne'u bqn nhuqng b(>, luat qua dmu kh{}ng hie'u thi ai se hie'u de' 10 cho con ? Chfco bqn la quan tam han ai he't v~ 

con, v~y hay mqnh dqn hoi. DUng nen to y: 

- Bac sl noi sao t{}i ciing xin nghe. 

- Bac sl noi la dung. 

- T{}i dau bie't gi. 

Thai d(> mqnh dqn tl! tin khi tie'p xuc vai chuyen gia kh{}ng co nghfa la thu nghjch, hung h~ng, gay hifn. 

Di~uibqn mu6n la co sl! hqp tac giua cha m~ va toan chuyen vien trj cho con bqn, tren c~n ban binh d~ng. Cha 

m~ clin to ra tIch Cl!C va ngang hang vai chuyen gia de' mqi nguai cung lam vi~c huang tai di~u t6t d~p nhift cho 

con. Chfco kinh nghi~m mai dqy duqc bqn vi~c nay, va khi clin thi nhin nMn r~ng bqn da llim va co nhUng dmu 

chuyen gia bie't nhieu han bqn, nhung kh{}ng phai bie't he't tift ca va nhift la kh{}ng bie't ranh v~ con nhu bqn bie't. 

Nen chu~n b~ truac la vi~c th~m dlnh, thu nghi~m se mift nhi~u ngay gia. Bqn co the' phai di g~p nhung 

nguai sau va nguai khac nua khi mu6n co y kie'n thu hai: 

- Bac sl nhi khoa ve phat trie'n tre, 

- Tam ly gia 
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- Chuyen gia thlln kinh (Neurologist), 

- Chuyen vien chibh ng6n (Speech therapist), 

- Chuyen vien ca nllilg tri li~u (Occupational therapist) 

- Chuyen vien the chfft tri li~u (Physiotherapist) 

- Nhful vien xa h{)i. 

Neu mu6n b<\.n co the thU vai each tri li~u khac truac khi dung thu6c, nhu kieng sUa va chfft gluten cho con, 

cho u6ng sinh t6 B6 va magnesium. Cha m~ nen nhin nh~n lai dinh b~nh thay vi ch6i bo, va cling kh6ng nen sq 

hai lai dinh b~nh. Lai dinh b~nh dung co the g~y chffn d{)ng cho cha m~, nhung no giup b<\.n xin duqc dich vI.! 

c1ln thiet cho con de cal thi~n ~nh nhu chibh ng6n, ca nllilg tri li~u, lap hQc d~c bi~t It nguai v.v. 

3. <d1ep xuc vai h6i v'e chung Tu ky (Autism Association, AA) d nai cU nglJ. AA co thu vi~n nhi'eu tid li~u, 

co the cho b<\.n th6ng tin v'e cac chuyen gia, dich vI.! trong vung, truang hQc co lap d~c bi~t, cac tri li~u. B<\.n cling 

co the' nha AA giai thi~u vai cha m~ trong vung. HQ di truac, biet duang dfft va co the cho ta kinh nghi~m qUI 

gia, trong khi do nMn vien va chuyen gia bi di'eu ki~n nai ch6 lam vi~c rang bu{)c nen co the kh6ng ti~n noi ra, 

noi het mQi nga ngach trong vi~c chua tri hay xin dich vI.! cho tre. Hay hoi cha m~ khac v'e dich vI.! chibh ng6n, 

chuyen vien hay bac sf nao hay v.v. 

4. 9im hie'u v'e chung nay 

b~ng cach dQc sach, dl1 cac bu6i hQp clla AA hay clla nhom tuang trq (Support Group), dQc tren Internet. Da s6 

cha m~ do nhu c1lu phai trd thanh th6ng th<\.o v'e b~nh, cac tri li~u khac nhau, each d<\.y trong chuang trinh can 

thi~p sam, lap d~c bi~t khi con di hQC, va chuang trinh Post School Options khi con xong trung hQc. Le gian di 

la kh6ng ai chfcho ta nhung di'eu ffy va cha m~ phai tl1 giao dl.!c minh de ch~ng nhung d<\.y con phat trie'n, chQn 

111a chuang trinh hQc t6t nhfft, rna v'e sau con bao v~ quy'en lqi cho con. 

B<\.n co the ghi ten mua ~p san dinh ky clla nhung t6 chuc lien h~, va v~n d{)ng trong c{)ng d6ng de ~o di'eu 

ki~n t6t d~p han cho nguai b~nh. DQc tfft ca nhung gi co the tim duqc, di hQp de' co them chfdan, hay trd thanh 

tl1 dien biet di v'e chung tl1 ky va xin nha hieu biet la quy'en 111C va do la chuy~n quan trQng. 

Scich de ngh!:
 

- 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.
 

\Ie sach Mng Vi~t ngii thi 4 cu6n sach da co trong thu vi~n do nhom Tuang Trq ph6 bien: 

- Nu6i Con bj Tlf Ky. 
- De' HieiJ chung Tlf Ky. 
- Chung Asperger 

- Tlf Ky va Trj Li~u: chfDan cho Cha Mt; 

DQc bfft cu tai li~u gi b<\.n tim ra de' th6ng th<\.o mQi chuy~n v'e chung tl1 ky, vi hi€u biet cho b<\.n khci nn.ng 

phan doan gia tri clla th6ng tin, va tren het th~y cho b<\.n hy vQng, ni'em tin. Lffy thl dl.! co cha m~ vui mung noi 

r~ng con hQ chfbi dinh b~nh PDD hay PDD,NOS rna kh6ng phai tl1 ky (autistic), va tin la nhu v~y con co ca 
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may hC'>i ph~c. D~y la ao tuong vi PDD chfla m¢t dqng khac nh~ hon cua tq ky, va van la tq ky. Cha m~ co th€ 

nu6i ao tUC1ng de rC'>i bi th«t vQng ech'e v'e sau, hay dinh b~nh PDD co th€ khien hQ khtmg xin duqc dich v~ cho 

tre tq ky trong khi con hQ cling Ia tq kY. Tq minh tim hieu se tranh duqc n6i th«t vQng «y, va tranh d«u giup con. 

5. @'~n canh giac di'eu chi. 

Cha m~ nen coi chung lOi quang cao r~ng co cach chua dill h~n b~nh tq ky, hay nhitng phep tri li~u d~t ti'en 

noi r~ng se chua het b~nh, vi kh6ng phai tre tq ky nao cling giong nhau va eai gi tot hay hi~u qua cho tre nay thi 

chua ch~c giong v~y cho tre kia. M¢t so cha m~ co the noi tri li~u nay co lqi cho con hQ, hay cach do la hy vQng 

duy nh«t cho con bqn, nhung bqn nen c~n th~n tim hieu truC1c khi ap d~ng cho con. Hay tim xem: 

- tq li~u «y da co bao l~u rC'>i, 

- da co th~m djnh hay nghien cUu gi v'e each tri, 

- phf t6n, 

- cach ap d~ng, 

- no anh huang ra sao cho gia dinh cua bqn. 

Nen hoi chuy~n VC1i nhi'eu gia dinh khac, cha m~ mC1i nghe lOi djnh b~nh cua con thuC1ng hoang mang roi tn, 

tinh cam de bi khfch d¢ng va co the bi lqi d~ng. Vi v~y nen dn tMn truC1C khi bo ra m¢t so ti'en 100 cho vi~c tri 

li~u, bqn co th€ nghf ton ti'en thi ch~c la phai co hi~u qua nhung co khi kh6ng dung. Xin tim hieu c~n ke truC1c 

rC'>i di tC1i ket lu~n rieng cho bqn va l~ng nghe ykien m¢t cach de d~t. BOi co nguoi mqnh dqn pM binh rna kh6ng 

biet hay biet It v'e m¢t phuong phap nao do. 

Tri li~u cho chung tq ky thuong r«t nhQc c6ng, doi hoi nhi'eu thi giO, va thea cach m¢t doi m¢t (one on 

one), vi v~y hay canh giac VC1i nhitng trj li~u nao xem ra qua de dang. Phep tien nao kh6ng ton nhi'eu gio, c6ng 

lao, dqy m¢t doi m¢t thi chua ch~c la thqc Cling nen coi chUng tq li~u nao co trtrng phqt dau dOO vi chung kh6ng 

co hi~uqua. 

6. Qim nguoi n~ng do, h6 trq cho minh. Bilt dllu la noi cho th~n nh~n, bqn be hay. Ta khtmg nen d«u con 

vi khtmg the d«u mai, tI! ky la b~nh ca dOi nen dIn cho nguoi chung quanh biet v'e chung nay d€ ft nh«t hQ thong 

cam va co the trq giUp cho ta trong nhung ngay thang b~n r¢n s~p tC1i. Cang co nhi'eu nguoi hieu biet v'e b~nh ta 

cang co the doi phD hiiu hi~u hon. 

Triinh xa ai noi r~ng cha m~ g~y b~nh tl! kg cho con, hay cho d~y la ~nh t~m thlln, xao tr¢n tinh cam va ae 

nghi each chua tri tren c~n ban «y. 

7. ..een tieng trong cQng dC'>ng, n~ng cao y thuc d€ cai thi~n di'eu ki~n cua nguoi tI! ky va khuyet t~t nhu co 

phuong ti~n t6t d~p hon trong cach giao d~c, tim vi~c lam, ch6 cu ng~. Thay d6i tMt slJ chftC1i khi ta v~n d¢ng 

cho no x~y ra. 

8. Sau het nhung cole la truC1C het, bqn hay tho m¢t hoi s~u va binh tfnh. Bqn muon d~t bao nhieu la c~u 

hoi sau khi nghe lOi dinh b~nh cua con, nhung bqn khong the cU'u con khi chfnh minh quay cuC'>ng roi loqn. Bqn 

nen nhC1 nhung tu1i.n a~u la thOi gian nguy hi€m vi cha m~ co the muon d6 l6i cho nhau. Lam v~y g~y t6n thuong 

Ian nhau va kho th€ han giln, trong khi luc nay cha m~ c'a.n nang do nhau. Ta nen biet chua ai ro di'eu gi g~y ra 

b~nh tl! ky, truC1C hay sau khi co dinh b~nh thi tre van la con yeu quf, d~p de cua bqn va khong dn phai qUi 16i 

cho ai. ChUng tI! ky co tfnh di truy'en m¢t chut nhung co tu 6 den 20 di truy'en tu can dl! nen khong the noi la chf 

rieng m¢t nguoi chiu trach nhi~m. Vao luc nay ca hai vq chC'>ng c1i.n SlJ h6 trq cua nhau, lOi tnich moc vtra khong 
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feh gi, kh6ng dung rna vita co the' gay t6n thucmg kho lanh. Cha m~ da 10 cho con noi rAng phlln thmmg r~t dang 

c6ng so vai c4'c nhQc phai chiu, rna cung khuyen la hai vq ch'6ng dln noi chuy~n, g'an gUi nhau. Nu6i con 

khuye't t~t gay ra c~ng thlfug nen duqc giai toa truac khi no co the' gay hqi cho cu¢c h6n nhan. 

TrQn cu¢c dai cua bqn thay d6i vi lai dinh b~nh nay, v~y hay thfch Ung vai canh ng¢ mai bAng cach noi 

chuy~n vai chbng hay vq, con eai trong nha de' lam sang to va'n d~ va tim each d6i phD vai tinh trqng. Khi mQi 

nguai trong nha dong gop ykie'n thi hq se s6t s~ng thqc hi~n quye't djnh chung nh~m tai lqi reh cho ca gia dinh. 

Chuy~n khac la t6i ch~ng hie'u vi sao lqi co qua nhi~u tit danh de' gqi nguai co h¢i chung Down (Down 

syndrome). Khi xua luc t6i chua hi~u ro v~ h¢i chUng nay, noi thi~t nghe cac nhan vien Vi~t Nam hay th6ng djch 

dich t6i kh6ng cam nh~n chi ca, ti'hh bO' nhu ru'6i, nhung tai m~t luc nao do kh6ng nh& ro l~m t6i th4'c s4' tha'y 

kho chiu khi nghe dich trong eac bu6i hqp. Hq dich Down syndrome bAng nhi~u chit, nao la b~nh kha, chUng si 

ng6c, ch~m phat tri~n, tn~ bj Down, tre co h¢i chUng Down. Khi dung chit 'tre ch~m phat tri~n, tre bt Down' hay 

'tre co h¢i chUng Down' thi no kh6ng gay tac d¢ng mqnh cho nguai dang nu6i duang tre. Da s6 nhan vien dung 

lai dcm gian nhu 'tre bi kha', hay 'tre bi b~nh kha, no la v~Y do', r'6i sau do v.v. va v.v. D'au cau hay cu6i cau 

cung van la kha, nhung co nhan vien gqi h¢i chUng Down la 'b~nh si ng6c'. T6i thi 'd6t' tie'ng Anh, nhung dich 

chu Down syndrome nhu v~Y nghe kho thd va kho chiu qua. Bqn nghf ra sao v~ each djch nay? 

Chung t6i la nhitng nguai nu6i con khuye't t~t, nghe cau noi a'y thi nhu bi kim dau sau vao chfnh da thit 

minh, sinh ra cam giac am th'am ra't mqnh cho chi em chung t6i. Ve ph1tn cO' quan t6 chuc bu5i hqp va mai th6ng 

djch vien thi nhan vien xa h¢i va giam d6c di~u hanh da xin 15i nhom v~ chit dang tie'c nay, giai thlch qua lai m¢t 

th6ng dich vien khac con ra't tre va SU dqng tit ra't chfnh xac. Bqn vi the' c1tn canh giac d~ bao v~ cho con khuye't 

telt 

Cha M~ Trang Nh6m. 

CUdl
 

Ngay Giang sinh 2002, phq huynh trong Nhom mang qua co 

ghi ten cua con trao cho 6ng gia Noel d~ phat trong ngay hqp m~t 

cua Nhom. 6ng gqi ten Tony, em nguqng nghiu len nh~n qua. 

Khi v~ ghe' ng'()i trd lqi, Tony lam thinh ngam nghf m¢t lat r'6i keo 

tay ao m~ hoi: 

- Ma, lam sao 6ng gia Noel bie't ten con? 

- 6ng la 6ng gia Noel rna con, eai gi 6ng cling bie't M't ! 
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