Tién si PHAM TOAN
‘Bacssi LAM HIEU MINH
Tién si BARBARA FIRESTONE

THAU HIEU VA HO TRQ
TRE TU KY

FIRST NEWS

NHA XUAT BAN Y HQOC



CAC TAC GIA

Tién si BARBARA FIRESTONE

Séang lap vién va chu tich Hoi tro gitp tw ky My
Thanh vién cua Lién Minh Nghién Ciu Tw Ky Pai hoc UCLA - Hoa Ky

Tién si PHAM TOAN

Béc si tham van tim 1y tim than ‘
Nguyén Trudng khoa Tam ly tri liéu —Trung tdm Strc khoe Tam than Hamilton-Madison, New York
Tac gia quyén Tam bénh hoc (Psychopathology), xuat ban nam 2011 tai Hoa Ky

Béac si LAM HIEU MINH

Pho truong khoa Tam 1y tAm than tré em, Bénh vién Tam than TP. HCM
Giang vién khoa Tam ly, khoa Giao duc treong Pai hoc Khoa hoc Xa hoi va Nhan van TP. HCM
Cuu Bac sinoi tri khoa tdm than tré em, Bénh vién Theophile Roussel va Dai hoc Paris V - Phap



Tac phdm: THAU HIEU VA HO TRQ TRE TU KY

Téc gia: TS. Pham Toan, TS. Barbara Firestone & BS. LAim Hiéu Minh

Ban quyén Tiéng Viét © 2014 TS. Pham Toan, TS. Barbara Firestone & BS. Lim Hiéu Minh

Cong ty First News — Tri Viét git ban quyén xudt ban va phat hanh 4n ban tiéng Viét trén toan thé gidi
theo hop dong chuyén giao véi cdc dong tac gia Barbara Firestone, TS. Pham Toan & BS. Lam Hiéu Minh.

Bat ctt su sao chép nao khong duoc sw dong y cta First News déu la bat hop phdp va vi pham Luét xuat
ban Viét Nam, Luat Ban quyén Qudc t€ va Cong wdc Bao ho Ban quyén So hiru Tri tué Berne.

CONG TY VAN HOA SANG TAO TRI VIET — FIRST NEWS

11H Nguyén Thi Minh Khai, Quan 1, TP. HCM

Tel: (84.8) 38227979 — 38227980 — 38233859 — 38233860
Fax: (84.8) 38224560; Email: triviet@firstnews.com.vn
Web: www.firstnews.com.vn

Nhom thuc hién:

Duong Ngoc Han
Nguyén Thi Viét Ha
Pham Kim Kiéu

Nguyén Lé Hoai Nguyén


http://www.firstnews.com.vn/

LOI GIOI THIEU

Vi rat nhiéu nguoi Viét Nam hién nay va ca trén thé giéi, nhan duoc chan doan “Con
anh/ch; mdc bénh tw ky!” 13 mot don choang vang ctia s6 phan. Choéang vang khdng chi bai vi d6
1a su tién lwong vé cudc sdng bit thuong ciia mot dira tré, ma do con nhu 10i “tuyén 4n” cho mot
ganh ning man phan ma gia dinh phai gnh vac vé cudc doi cua dua tré y.

May man thay, khong phai tat ca cac dang tu ky déu vo phuong ciiu chiral Va hiu hét cac
dua tré ty ky déu khong phai l1a nhirng nguoi vo dung.

Nhung khong phai ai ciing biét diéu d6! Ciing nhu khong phai ai biét cach nhan biét s6m
cac biéu hién bat thuong cua con minh dé tim kiém su trg gitp kip thoi, hiéu qua. Va thuc té
hién nay, chua nhiéu nguoi trong ching ta c6 du kién thuc va ki nang can thiét dé cham soc,
nudi day mot daa tré ty Ky, gilp tré ¢6 co may hoa nhap that sy vao doi song cong dong.

Vi vay ma First News quyét tam danh hai nim thuc hién dé cho ra doi quyén sach
“THAU HIEU VA HO TRQ TRE TU KY” nay. Bén canh Tién si Barbara Firestone — Chu
tich Hoi trg gilp tré tu ky My, chiing t6i ¢3 may man nhan duoc su dong gop tan tuy va nhiét
tinh cia Tién si Pham Toan — Nguyén truong khoa Tam 1y tri lidu, Trung tim Stic khoe Tam
thin Hamilton-Madison, Hoa Ky, va Bac si Lam Hiéu Minh — Phd truong khoa Tam ly tam
than tré em, Bénh vién Tam than TP. H6 Chi Minh. Bang kinh nghiém tir rat nhiéu nam lam viéc
Vai tré tu ky cing su hiéu biét vé toan canh can bénh nay trén thé gioi ciing nhu nhimng dac tha
tai Viét Nam cua cac tac gia, chung téi mong muén dem dén cho ban doc Viét Nam mot quyén
sach day du, toan dién, gan giii va cd gia tri nhat tinh dén nay vé van dé tré ty ky. Nhitng kién
thic nay khdng chi hitu ich vai cac bac cha me, cac gido vién va ngudi dang cham soc tré tu Ky,
ma cOn Vai cac bac si, chuyén vién tam 1y dang ting ngay dong hanh va mang dén sy tién bo cho
cac em.

Trong béi canh bénh ty ky ngay cang ¢ chiéu huéng ting 1én ma khoa hoc chua hoan
toan tim ra can nguyén xac thuc d€ loai bo no, chdng toi tin rang su hiéu biét va tinh yéu thuong
cua moi nguoi danh cho tré tu ky la phuong thuoc quy gid nhat dé giap do cac em.

Chuc cho tinh yéu thuong va niém hy vong lu6n d6ng hanh cuing ching ta, tiép thém stic
manh dé chiing ta gitip &5 nhiéu hon nira, tot hon nira cho cac bénh nhan ty ky!
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LOI TUA

T6i con nhé rd cai ngdy ma mot cau bé da gitp toi biét vé bénh tu ky va nho d6 da khoi
nguon cam hing dé téi chon lwya nghé nghiép trong doi minh.

Nam dau tién tai dai hoc, t6i duoc tham dy mot hoat dong bét buoc cia mén hoc vé ky
nang giao t&, mot chuyén di thuc té dén tham mot trung tam chira tri nhitng ngudi khuyét tat tram
trong. Ban dau, chdng t6i ching c6 y niém gi vé mdi lién hé gitra chuyén di nay véi mon hoc.
MAi sinh vién chung t6i dugc giao nhiém vu tiép xic véi mot daa tré khuyét tat trong vong mot
gio, va sau vai phat véi Timmy thi téi gan nhu dau hang: cau bé da 9 tudi ma van chua biét noi,
khdng thé giao tiép bang mat con than hinh thi ca lac t6i lac lui. Cau bé nhu bi nhét trong thé
gidi riéng tu ctia minh. T6i da hét 1an nay dén lan khac, cd gang van hét sic luc caa tudi tré va
long nhiét thanh dé goi cho cau bé giao tiép vai toi nhung that bai. Toi hat, 1am bo mat choc
cudi, gy tiéng on, nhay 1&n nhay xudng, nghia 1a sir dung hét cac méanh khée gay chli y ma minh
c¢6 cho dén kiét sic ma van khdng thanh. That I béi réi va that vong!

T6i duoc nhan vién trung tdm cho biét Timmy bi bénh ty ky, va day 1a 1an dau tién toi
nghe dén bénh nay, chir dimg noi gi dén gap mot nguoi bénh tu ky nhu thé nay. Ngoai nhitng
biéu hién ma t6i quan sat dugc, toi con biét thém I1a Timmy khong c6 kha ning tu chiam séc ban
than cting nhitng van dé hanh vi tram trong, doi khi con tu gy thuong tich cho minh. Téi choang
vang trudc canh ngd dang thuong cua Timmy va khdng biét cudc doi cua em rdi s& nhu thé nao.
T6i hoi tham vé gia dinh cta cau bé va dugc cho biét nguoi & trung tam chi biét dai khai 1a cha
me ciia Timmy khong con lya chon nao khac ngoai viéc giri Timmy vao trung tim nay dé em
dugc an toan va dugc dap tng nhitng nhu cau séng cin ban hang ngay.

Khi ching toi vé lai truong, Gido sw Mary Ann Peins da c6 101 giai thich cho bubi di thuc
té nay. Ba da giang giai vé ban chat va sic manh cua kha ning giao tlep va vai tro cua no trong
mbi quan hé giita nguoi Vi ngudi. Ba noi dén nhimg tac dong sau sac ma nhitng dira tré chung
t6i gap dang phai ganh chiu khi chung thiéu di kha nang giao tiép. T6i hoi gido su xem nhiing
nghé nghiép chuyén mén nao co thé gitip d& cac em va cu tra loi 1a cac chuyén vién ngon ngi:
tri ligu — chinh gido su Peins ciing 1a mot chuy@n vién ngdn ngir tri liu. T6i hoi tiép xem ligu c6
noi dao tao cong viéc nay khong thi duoc ba tra loi 1a co.

Toi ctr vwong van chuyén cua Timmy va cha me em, ciing nhu khao khat mudn hiéu biét
nhiéu hon vé cin bénh tu ky. Budc ké tlep trong doi t0i xem nhu da rd. Khi vé lai khu noi tru, toi
goi dién cho cha me va béo cho dng ba biét gio day, t6i da biét la tdi mudn hoc céi gi va muén s&
lam gi cho twong lai cua tdi. Trai nghiém véi Timmy di thic day viéc hoc 1an cung ¢ quyét tam
cua tdi trong suét cudc doi minh: giup d& nhitng tré em cd nhirng khuyét tat dic biét va gia dinh
cua chung.

Bén thap ky da tréi qua ké tir chuyén di thuc té dén trung tim cham soc no, ngay gitta
thoi ky duge xem la dém truong cia can bénh tu ky. Khi do, bénh tu ky con bi ché giéu, bi khinh
miét, bi hiéu sai va thiéu co hoi chay chira. Tir d6 dén nay, cac bac cha me va cac chuyén vién da
¢6 nhirng nd luc than ky trong cong tac giup d& tré tu ky. Nho nhitng nd luc nay, song song véi
da gia tang s6 luong tré bi phat hién 1a mac bénh tu ky, cudc chay dua dy hta hen trong viéc
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nghién ctu, tim kiém nhimg nguyén nhan va cic phuong cach chira tri cho cin bénh ciing gia
ting theo. Pay 1a nhirng dong thai dam bao cho tré tu ky c6 thém nhiéu co hoi phat trién duoc
tiém nang cua minh. DU thé, cudc chay dua ndy s& khong bao gid bit kip dé thoa ldng nhirng bac
cha me dang ra cong tim kiém thong tin va su hd trg dé tao ra su thay doi dang ké cho cudc doi
nhitng dura con cua ho.

Tién si Barbara Firestone



TAM SU CUA CHA ME MOQT EM BE TU KY

Ngay thang chimg nhu dang dang ké tir ngay con géi ching t6i dugc chan doan mac
bénh tu ky. Khi Tién si Barbara Firestone, mot trong nhitng anh hang di véi gia dinh t6i, hoi
xem liéu cht’mg t6i c6 mudn chia s€ cau chuyén vé hanh trinh cua minh hay khong thi ching toi
da ddng y ngay, vi ching tdi mudn cho nhiéu gia dinh khéac biét rang ludn luén cé hy vong voi
tat ca chdng ta.

Tat ca nhiing gia dinh c6 dong gdp vao su hoan thién cudn sach nay, trong do co gia
dinh ching ti, déu da ting phai nghe cau noéi: “Chdu bé mdc bénh tr ky!”. Va dau cho loi chan
doan d6 c6 am anh thé nao, dau cho niém hy vong trong ching t6i c6 can dén muc nao trong
khoanh khic 4y, ching tdi di khong bao gio rit bo con minh. Hanh trinh cua nhitng ngudi lam
cha lam me nhu chling t6i chira dung biét bao thing tram vé mat cam x(c, hon bat ¢t trai nghiém
nao ma cac bac lam cha me khac - nhiing nguoi ¢ nhimg dua con phat trién mot cach binh
thudng - ¢ thé hinh dung. Rat kho giai thich dé nhimng ngudi chua tung trai qua hoan canh nhu
ching toi hiéu thiu vé cudc sdng véi nhiing giot nudc mét 1an nhiing nu cudi, Cung nhu nhirng
thau suét ma ching tdi thu duoc tir chinh nhitng dtra con caa minh. Dau cho ¢6 nhitng luc trai
nghiém ndi that vong sau sic, chling tdi van ¢ co may nhin thdy nhitng dinh ndi hy vong. Chlng
t6i c6 may méin duoc gap nhimg con nguoi tir té tuyét voi trén Trai dat nay, tir nhitng luong y,
thay cd gido, cho dén nhitng bac cha me binh thudng - nhitng ngudi c6 hiéu biét vé tinh trang
cua nhitng dtra tré tu Ky nhu con chung t6i va da ludn ung h¢ cac chau gat hai thanh cong trong
cugc song.

Cung nhu cudc doi lubn chira day nhitng diéu bt ngor thé gigi nay ludn ludn co nhing
con ngudi va nhitng dira tré tuyét voi. Va The Help Group®® da luén nhic nhé ching toi: “Tét ca
tré em déu xing dang c6 mot tuong lai tuyét voi”. La nhitng cha me cia cac tré ty ky, ching toi
mudn cé&c ban hiéu rang ching tdi ludn & day, sin sang gilp d& nhimg dta con cua c4c ban va
chinh cac ban.

Pau do6 trong tap sach ndy, ban co thé s& thay c6 mot gia dinh nao d6 c6 hoan canh giéng
nhu gia dinh ban, hay gidng nhu mét gia dinh ma ban quen biét. Hy vong rang néu ban la cha me
cuia mot daa tré ty ky hay dang nghi ngd con minh mac bénh tu ky, ban sé& rit ra duoc nhitng bai
hoc vé long diing cam va sy kién cuong ma nhitng gia dinh trong cudn séch nay chia sé, dé co
thé vuot qua nhirng thach thirc - du chiing c6 khé khin dén dau. Cudn sach nay tap hop cac cau
chuyén cia nhitng gia dinh nhu gia dinh t6i, vé nhimg dtra con tuyét vai ma nho chiing, ching ta
c6 thé hoc hoi dugc rat nhidu diéu. Nhitng dua tré ndy day cho ching ta nhitng bai hoc tuyét my
vé 10ng nhan dao, vé cach ta danh gia, vé tinh yéu thuong vo diéu kién va hon hét 12 phai lubn cd
niém hy vong cho tuong lai.

Teddi va Gary Cole

*. T6 chirc phi loi nhuan cia My, chuyén hd trg nhing tré em can ¢ sy tro gitp ddc biét khi méac phai cac
bénh tu ky, chirmg kho doc, ADHD — ching tiang dong va thiéu tap trung, cac tré cham phat trién,...



PHAN I
TONG QUAN VE BENH TU KY



LICH SU NGHIEN CUU BENH TU KY!

Trude day, bénh tu ky it khi dugc dua ra ban luan trén cac phuong tién truyén théng nhu
ti-vi hay bao chi, nhung véi s6 luong tré em dugc chan doan mac phai hoi chung tu ky (Autism
Spectrum Disorders — ASDs) ngay mot gia tang va doi khi con duge vi nhu mét can bénh dich,
gio day nguoi ta da bit dau chi y den n6 hon. Bc tranh toan canh vé can bénh da thay déi dang
ké va cong cudc tim toi nghién cau vé né ngay cang duoc trién khai sau rong.

Vao thap nién 60 va 70 cua thé ky 20, ty ky duoc xem nhu cin bénh hiém hoi véi ty 16
méc bénh dugc dy doan & mic cr khoang 10.000 tré thi c6 4-5 tré bi tu ky. Con sé nay qua
cach biét vai con s6 ma Trung tam kiém soat va phong tranh bénh tat (Centers for Disease
Control and Prevention — CDC) cua Hoa Ky cong bb gan day: 1/150 — nghia 1a ty 16 mac bénh
da tang muoi 1an so véi cac béo céo trudc day. Nhu vay, can bénh nay con phé bién hon ca cac
bénh ung thu, tiéu duong va bénh AIDS & tré em cong lai. Con sé uéc tinh ndy & Hoa Ky ciing
turong duong vai théng ké & cac nudc khéc.

Viéc kham pha ra bénh ty ky khoi dau tir nam 1943, khi mot bac si tam than nhi khoa
ngudi Ao, Leo Kanner tai Pai hoc Johns Hopkins, sir dung thuat ngir autism (tu ky) dé mo ta 11
dua tré co nhirmg hanh vi cu xu phu hop véi cac triéu chimg ching ta da nhic dén vé bénh tu ky
tiéu chuan. Tir autism duoc rit ra tir nguyén ngit autos trong tiéng Hy lap, co nghia la “cai to1”.
Nam 1911, béac si Eugen Bleuler ciing ding tir ndy dé mé ta nhirng ngudi 16n tudi mac bénh tam
than phan liét (schizophrenia) vi ho ciing c6 nhiing triéu chiing xa lanh viéc giao tiép vai xa hoi.
Niam 1944, bac si Hans Asperger, bac si nhi khoa tai Vienna (Ao), ciing mé ta vé nhiing hanh vi
bit binh thuong cua 4 dda tré co nhitng dic tinh cua bénh réi loan Asperger, hay hoi ching
Asperger, di 6ng nay khong quen biét bac si Kanner. Tuy nhién, cin bénh nay van chua duoc
chinh thirc cdng nhan cho dén tan nam 1994, khi hoi ching Asperger duoc ghi vao Cdm nang
Phan logi va Chan dodn cé&c bénh Tam than (DSM—4) caa Hiép hoi Chuyén gia Tam than Hoa
ky (American Psychiatric Association — APA). Cam nang nay dwa ra nhitng mé ta vé cin bénh
va hudéng dan cach chan doan va dugc sir dung rong réi trong cac gidi chuyén gia trong nganh.

Nam 1970, bac si tam than hoc Lorna Wing, ngudi dong thoi 1a me cua mot dura con méc
bénh ty ky, va dong sy, bac si Judith Gould, da cung nhau phét trién khai niém vé réi logn phéo
tw ky (autism spectrum disorders). Ho li€t ké nhimg dac tinh cua bénh tu ky thanh mét day bao
gom céc tridu ching rdi loan can cir trén nhitng kho khan va han Che vé kha nang tuong tac xa
héi, kha nang ngdn ngir va giao tiép, va oc tuong tugng. Ho bao gom trong do tat ca nhirng dua
tré c6 nhitng triéu ching tram trong khéc nhau vé kiéu cach va mac do. Nam 1981, bac si Wing
dau tién sir dung tir Hgi chizng Asperger dé néi dén nhiing tré c6 nhitng triéu ching tuong tur
nhu bac s Asperger da mo ta trude day.

Trong hai thap nién qua, sb luong tré dugc chan doan E bénh tu ky da gia tang va vin
dé nay luon 1a dé tai quan trong duoc dua ra ban cii. Mot sé cho rang con sb gia ting nay 1a do

() Phan déng gop cua Tién si Barbara Firestone.



kinh nghiém chan doan gia ting va da giam thiéu sy phan loai bénh khong ding, dong thoi 1a
két qua cua Viéc ni rong tiéu chuan chan doan, cling nhu hd so bénh dugc luu gitr trong diéu
kién tt hon; trong khi mot sb thi cho rang c6 thé su chan doan da bi lam dung, hay do tat ca cac
yéu t6 trén tong hop lai. Ciing ¢6 nhiing ¥ kién cho rang tinh trang gia tang nay 1a dang véi thyc
te.

Trén da tim ra nguyén nhan cua bénh ty ky, nhitng cugc nghién ctru nham vao vai trd cua
gien va cac yéu to di truyen co lién quan khac, nhiing van dé ton thuong va anh huong, vai tro
tiém an cua céc yéu té nhu sy roi loan chuc néng mlen dich, rdi loan chic nang chuyen hoa, su
nhiém tring va nhitng van dé thudc vé moéi truong sdng. Nhirng nghién ciru bit dau chd tam vao
nhitng van dé tinh hiéu qua trong viéc chan doan, gido duc va cac phuong cach chita tri.

Piém quan trong trong thoi gian qua 1a bénh ty ky da trd thanh mot van dé dang quan
tam véi gidi khoa hoc, dugc dua vao chinh sach nghién ciu, nhan duoc nhiéu su hd trg va co
nhitng budc thuc nghiém thanh cdng trong linh vuc gido duc va tri liéu, tham chi duoc truyén
thdng rong réi. Tién bo trong nhitng linh vuc ndy 16 rang da gidp giam bot khé khan trén hanh
trinh cua tré tu ky va cha me cac em.
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TONG QUAN BENH TU KY"

Dinh nghia

Bénh tu ky 1& mét trong 5 tiéu logi ciza nhém bénh Réi logn phét trién lan téa (Pervasive
Developmental Disorders - PDD). Ddy la can bénh dwoc phong dodn la cé nguyén nhin tir
nhiing hoat déng bdt thirong cia hé than Kinh cia nguwoi bénh, 1am cho kha nang phat trién trén
cac mat ngdn ngaz, hanh vi, va cach ing xi ciia cd nhan dy bi huw hong, ciin mon, hodc sai léch.

Luu y: Nhém bénh Réi logn phét trién lan toa 1a cai tén dugc Cam nang Phan logi va
Chan doéan céc bénh Tam than (DSM-4) caa Hiép hoi Chuyén gia Tam than Hoa Ky chinh thuc
dat ra. Mot s6 sach bao con goi nhém bénh nay bang cum tir thong thudng hon 13 réi logn phé tw
ky (autism spectrum disorders). Ca hai thuat ngir ndy déu cé y nghia nhu nhau.

Tong quan vé ciin bénh

Tu ky 1a cin bénh c6 mam mdng xuat phét ngay tir khi tré mai sinh ra, nhung phai dén it
nhét tir 6 thang tro 18n mai c6 thé phat hién dugc mot vai dau hiéu bénh noi tré; chang han nét
mat tré do dan, tho o, khong lanh loi, khdng ¢ nu cuoi binh thuong, khdng ¢ phan ang thich
tha khi duoc me nang niu, bong bé... Tuy nhién, cho dén khoang 36 thang tudi thi viéc chan doan
méi that su thich hop vi lic d6 nhitng dau hiéu va triéu chiing caa bénh tu ky s& lan téa va 16 rd
trén cac mat ngdn ngir, hanh vi, va trong cac phan ang vé mit tuong tac xa hoi cua dira tre.

Bénh ty Ky c6 thé c6 nhiéu mic d6 khac nhau, tir rat nhe dén rat ning, nhung théng ké
trén nhiéu qudc gia cho thdy, da sb tré bi bénh nay thuong & mic d6 nhe. Tuy nhién, bénh tu ky
duoc xép vao loai bénh mén doi, c6 nghia 1a n6 khong bao gio bién mat, mac du su chixa tri thich
hop va dang din van cé thé mang lai nhiéu két qua kha quan dbi véi nhiing truong hop bénh
turong dbi khdng qué nang.

Theo thoi gian, nhiéu tré tu ky khi dén tudi vi thanh nién thuong c6 nhiéu dau hiéu tién
bo vé ngdn ngir cling nhu mot sé kha ning trong d6i dap va giao tiép. Tuy nhién, véi nhitng triéu
chtrng sai l1éch va hu hong cua tap quén, hanh vi va nhiing cur chi rap khudn, lap di 1ap lai thi kha
nang phuc hoi 1a rat hiém. Thuc té 1a c6 mot s tré tu ky c6 thé sdng mot doi song tu 1ap va co
kha ning 1ap gia dinh khi da dén tudi thanh nién. Nhiéu nghién ctiu cho thay khoang 2% tré tu ky
da twong ddi binh phuc va c6 thé 1lam duoc nhitng viéc 1am nhu nhiing ngudi binh thuong®

Tu ky la can bénh da co6 tir ngan xua trong nhén loai, nhung chi trong vong nhiing thap
nién vira qua n6é méi duoc cac chuyén gia nghién cau, giai thich, dat tén va xép loai. O phuong

(') Phan dong gop cua Tién si Pham Toan.

() Maxmen, J. S., & Ward, N. G (1994). Essential Psychopatology and Its Treatment
(second Ed). W. W. Norton & Company. New York. London.
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Tay, trudc day bénh tu ky dugc ?ol la “Infantile Autism” hay “Kanner’s Syndrome” (do bac si
Leo Kanner phat hién nam 1943)

Theo théng ké hang nim cua co quan WHO thudc Lién hiép quéc, s luong tré so sinh bi
bénh ty ky wdc tinh Ia tr 4 dén 5 trén 10.000 (muoi ngan) so véi dan s6 néi chung trén toan thé
giai, khéng phan biét qUOC gia va chang toc. Bénh tu ky thuong xay ra cho tré trai, khoang 4 lan
hon tré gai. Tuy nhién, gan day Trung tm kiém soat va phong tranh bénh tat (Center for Disease
Control and Prevention - CDC) cua Hoa ky phong doan c6 thé c6 dén 10 lan hon. Con s phong
doan gia ting nhu vay, mot phan ciing do quan niém vé dinh nghia thé nao 1a bénh tu ky cang
ngay cang duoc bd sung va néi rong, mot phan 1a tinh trang dan sé trén thé gioi cang ngay cang
gia tang nhanh chong.

Pi c6 nhitng ¥ kién trai nguoc nhau vé anh huong cua diéu kién kinh té gia dinh va giai
tang xa hoi d6i véi sé luong tré bi bénh tu ky. Mot s6 nguoi cho rang sé luong tré tu ky duoc
sinh ra nhiéu hon trong nhiing gia dinh nghéo khé, nhung nhiing ngudi khéc lai n6i riang ho tim
thay rat nhiéu tré tu ky trong nhimng gia dinh kha gia, c6 dia vi va diéu kién séng cao. That ra, ca
hai nhan xét do déu chi do suy doan, vi cho dén nay Ccac cuoc kiém tra cua nhiéu noi khac nhau
trén thé gioi van khong dua ra dugc nhitng con sé thong ké cu thé va day da ndo vé su lién quan
cua giai ting xa hoi va ching toc déi véi bénh tu ky®.

Ngoai ra, mot s6 nguoi khac lai néu ra y kién rang nhan loai cang ngay cang c6 nhiing tré
em sinh ra bi bénh ty ky nhiéu hon 1a nhiing thap nién trude day. Hién nay dan s trén toan thé
gi¢i dang & muc 7 ti ngudi, mot sy gia tang nhanh chong va khung khiép, hau nhu gan gap doi
chi khong day mot thé ky cua lich st dan sé nhan loai. Nhitng ngudi nay cho rang c6 1€ bénh tu
ky tré em c6 lién hé véi cac diéu kién 6 nhiém moi truong, su gia ting cac chét héa hoc sir dung
trong thuc pham dd dung, hay do hau qua cua cac phan ung phu cua cc dugc pham, thuéc men,
v.v. Trén thuc té, nhan xét trén day co thé diing mot phan nao néu xét vao mot thoi diém va ¢
mot khong gian nao d6. Tuy nhién, ddy ciing chi la nhan xét voi vang, vi nhiing cudc kiém tra va
nghién ctu khoa hoc hién nay v?m khong thé ching minh tinh xac thyc cia suy doan d6. Ngoai
ra, that kho dé tim ra day da cac hd so ghi nhan con sb phén tram tre em bi bénh tu ky trong
nhiing thap ky trudc day dé lam mot cude so sanh tuong dbi chinh xac voi s6 luong tré tyu ky
dang c6 trong hién tai. Hon nita, nhu di néi & trén, ngay nay do téc do gia tang dan so cang ngay
cang qua nhanh (qua thdng k&, chi trong vai thap nién tro lai ddy ma mot s6 quéc gia da c6 mot
dan sb gia ting gap ddi hoic gap ba) nén khong c6 gi ngac nhién khi ching ta nhin thy sé luong
tré sinh ra bi bénh tu ky mdi ngay mét nhiéu hon.

Khoang 75% tre em tu ky thuong kem theo chgm phat trién tri tug. Trong s6 nay, co
khoang 40% tre tu ky c6 chi so thong minh (IQ) dudi 50, khoén? 30% c6 chi so thong minh t
50 dén 70, va khoang 30% c6 chi sé thong minh & mac 70 tré 16n'. Theo tiéu chuén 4n dinh cua

! Volkmar, F. R., et al (1988). DSM-III-R Diagnoses of Autism. American Journal of
Psychiatry, 145 (11), 1404-1408.

2 Ritvo, E. R. et al (1983). The UCLA University of the Utah Epidemiologic Survey of
Autism: Prevalence. American Journal of Psychiatry, 146, 194-1909.

% Ritvo, E. R. & Freeman, B. J (1977). National Society for Autistic Children. Definition of
the Syndrome of Autism. American Journal of Psychiatry, 142, 187-192.
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trac nghiém tri tué Wechsler, chi s6 thong minh (IQ) trung binh 13 100 diém va c& nhan nao ¢
mic diém 70 tré xuong thi duoc xem la thudc loai cham phat trién tri tug. Treé tu ky c6 chi sb
thong minh cang thap thi cang c6 nhitng dau hiéu va triéu chimng tu ky tram trong. Khoang 25%
tré tu ky c6 chi so thong minh dudi 50 khi 16n 1én co thé c6 nguy co bi thém ching dong kinh.
Mt khéc, mot sb tré tu ky khi 16n 1én thuong d& mac thém ching tram cam.

Diéu dang chu ¥ 1a trong s6 cac tré em bi bénh ty ky lai c6 em dic biét ¢6 chi s6 thong
minh (IQ) rat cao va cd nhitng kha ning vuot troi trén nhiéu phuong dién thudc vé tri nhg, toan
hoc va nghé thuat). Trén thuc té, da ¢ nhitng tré tu ky tré thanh than ddng trong mot sé lanh
vuc. Mot sé tré tu ky duoc ghi nhan 1 c6 tri nhd ngoai hang. Chang c6 thé nhé thudc 1ong nhiéu
bai hat xua cii, nhé chinh xac nhitng ngay thang caa nhiéu bién ¢ lich sir, nhé rd ngay gio cac
chuong trinh tivi trong thang qua, hoic c6 thé doc lai vanh vach tirng chit trong mot bai bao méi
vira doc qua mot lan, nhung vé ¥ nghia ctia noi dung bai bao thi chiing lai khéng hiéu dugc. Mot
s6 tré tu ky khac lai ciing rat gioi vé toan hoc, &m nhac, hoi hoa, v.v. C6 giai thoai néi rang nha
bac hoc thién tai Albert Enstein ciing 13 ngudi da mang mot s6 chung tat cia bénh ty ky trong
suét cudc doi ong.

Trudc ddy mot s6 chuyén gia thuong xem bénh tu ky 1a bénh Tam than phan liét tré em
(Childhood Schizophrenia), nhung quan niém nay vé sau duoc nhan dinh lai 1a khong dung vi
c4c triéu chung cua bénh tu ky khdng bao ham cac triéu chimg dic trung ctua bénh tam than phan
liet. Nhitng triéu ching dic trung cua bénh tdm than phan liét gom cé tinh hoang twéng
(delusions) (c6 long tin sai lac, hoan toan tréi véi thyc té; chang han ngudi bénh tin rang ca nhan
minh 1a vi cau tinh caa nhan loai, ¢6 kha niang than thong va bién hoa, ¢ thé 1a con chim dai
bang bay qua dugc dai duong...) va tinh do giac (hallucinations) (nghe hay thiy dwoc nhitng
tiéng noi, &m thanh, nhitng hinh anh khéng c6 that; chang han nguoi bénh nghe tir trong dau cua
minh c6 tiéng mot nguoi dang sai khién, thic giuc minh phai cam con dao sang tin cong mot
ngudi hang x6m ma minh chua tirng ¢ thi 0an hodc ngay ca chua ting quen biét...).

Ciing nhu cac tré bi chung tang dong/giam chi y (ADHD), nhiéu tré ty ky ciing thuong
bi nhitng triéu chang tang déong (hyperactivity) hay nhitng con kich déng (agitation) ctia cam
xuc. Nhung bénh ty ky hoan toan khac biét vai chimg tang dong/giam chu y. M6t trong nhitng
dau hiéu khéc biét d6 1a tré bi chimg ADHD thuong khéng ¢6 nhiing tré ngai vé kha ning tri tué
va ngdn ngir (mic du ching ciing thudng bi mat hoac kém kha nang cha ¥ va tap trung). Ngoai
ra, nét mat cua tré bi ching ADHD ciing khong t6 ra ban than, do dan, va nhiing hanh vi, ctr chi
cua chung ciing khong to ra bi hu hong, thiéu thich tng trong twong tic xa hoi, trong quan hé,
ddi dap va giao tiép nhu cac tré bi bénh ty ky.

Nguyén nhén cia bénh Tw ky

Trong nhitng thap nién vira qua da c6 nhidu cudc nghién ciru dé tim hiéu nguyén nhan
cua bénh tu ky. Mot cach tong quat, cé thé chia cac cuoc nghién ctu ra lam 3 nhom khéc nhau:

! Treffert, D. A (1988). The Idiot Savant: A Review of the Syndrome. American Journal of
Psychiatry, 145, 563-571.
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mot nhéom theo quan diém vin héa xi hoi, mot nhom theo quan diém tdm sinh, va mot nhém
theo quan diém sinh hoc.

Cac ly thuyét gia theo quan diém vin héa xa hji cho rang nhiing tinh trang cing thang,
sic ép, su réi loan va chéch huéng cua doi song trong moi truong gia dinh va ngoai xi hoi la
nguyén nhan chinh gay ra bénh tu ky cho tré¢ em. Chinh nha tdm ly Kanner, nguoi da dat tén cho
bénh tu ky ciing néi rang 6ng quan sat thay phan 16n nhiing tré ty ky déu ¢ cha me 1a nhirng ca
nhan cd nhirng c4 tinh dac biét nhu lanh lung, khép kin, khong thich thay ddi, kha ning giao tiép
vung V&, thich c6 don... ma 6ng goi 1a nhigng cha me ti lanh (refrigerator parents)(l). Trong khi
d6, mot s6 ngudi khac trong nhém quan diém van hoa xa hoi lai nhan dinh riang chinh nhitng st
ép gay ra bai tinh nhiéu nhwong va hén dén ciia méi trwong sinh hogt xa hgi moi la nguyén
nhan gay ra cang ngay cang nhiéu nhimg dira tré ty ky. Tuy nhién, nhiéu nghién cau vé sau cho
thy quan diém vin hoa xa hoi khong dung vimg vi da khong tim ra dugc con s6 thong ké cu thé
nao dé bao vé lap truong cua minh®.

Cac ly thuyét gia theo srwrong phéai tam sinh lai ly luan rang nguyén nhan chinh caa bénh
tu ky la do roi loan chirc nang tam ly than kinh. Hoc phai nay nhan thay rang tré tu ky thuong bi
réi loan kha nang nhan thic va tri giac, c6 nghia 1a ty bam sinh dta tré ty Ky da bi mat di cai kha
nang goi la phwong thirc tw duy (theory of mlnd)(3) Day 1a cai kha nang ty nhién va bam sinh
ciia moi dua tré dé gidp cho ching dan dan biét hoc va hiéu dugc quan diém hay y dinh cua
ngudi khac, dé biét duoc nguoi khic dang hoac sé& 1am gi. Khi kha nang nay khong c6 thi tré tu
Ky s& gap kho khan trong cac sinh hoat giao tiép, d6i dap, khong thé hiéu 1oi ndi va nhirng am
hiéu, ra dau tir nguoi khéc, ciing nhu khong biét choi nhimng trd choi doi hoi su gia vo hay tudng
tuong. Truong phai tdm sinh tin rang tinh trang ndy duong nhién phai c6 lién hé truc tiép voéi
nhiing sy hu hong nao d6 vé mat sinh ly thé chat cua dira tré tir khi dang con trong bao thai.

Trong nhiéu nam cac chuyén gia thudc quan diém sinh hoc di c6 xem xét, tim toi c6
nhitng ddu hiéu gi khéac biét va bat thuong hay khdng trong cau trlc va chirc nang sinh hoat cua
bo ndo cua nhiing dira tré tu ky. Miac du cho dén nay quan diém nay van chua c6 dugc bang
ching xac thuc nao, nhung it ra né ciing dem dén maot s6 théng tin dang chu ¥ nhu sau:

Qua nhiéu cudc nghién ctu véi cha me va than nhan cua céc tré tu Ky, yéu té di truyén rd
rang c6 chiu trach nhiém mot phan nao ddi vai bénh tu ky. Kiém tra trong s6 cac tré sinh doi cho
thiy néu cap sinh d6i di hop tir (hai trang) thi cd 9% ciing bi cac triéu ching tu ky, néu cip sinh
d6i déng hop tir (cung trieng) thi kha ning 1én dén 64% ca hai déu méc bénh. Nhung trong anh
chi em ciing cha me véi nhau thi con s6 chi khoang 3%, c6 nghia 1a anh chi em clng mét gia
dinh thuong khé bi ciing mot loai bénh hon so vé6i nhiing cip sinh doi. Piéu nay cho thiy mirc
d6 lién hé huyét théng thuong ty 16 thuan véi cac yéu té di truyén®

! Kanner, L (1954). To what extent is early infantile autism determined of constitutional inadequacies?
Proceedings of the Asso. Res. Nerv. Ment. Dis, 33, 378-385.

2 Cox, A, et al (1975). A comparative study of infantile autism and specific developmental receptive
language disorder: Il Parental Characteristics. British Jopurnal of Developmental Psychiatry, 126, 146-159.

® Happe, F. G. E (1997). Central coherence and theory of mind in autism: Reading Homographs in Context.
British Journal of Develomental Psychology, 15, 1-12.

4. Smalley, S. L., et al (1988) Autism and Genetics. Journal of Clinical Psychiatry, 44, 12-19.
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Céc nghién ctru ciing quan tim dén anh huéng cua nhitng diéu kién xu cua bao thai va
trong thoi kp sinh né dbi véi cac em bé bi bénh tu ky. Mot vai con sé kiém tra cho thiy ngudi
me bi bénh Rubella (mét loai ban sét xuat phét tir Bc), hay bi ngg dgc theec phdm hodc cac
chat héa hec trong khi mang thai thi c6 kha ning sinh con tuw ky™. Ngoai ra, khi dtra tré gap
nhitng su ¢6 ric rdi, kho khin trong lic sinh ra ciing 1a mot van dé cd thé anh huong dén bénh
tinh caa dta tré. Méi day ciing c6 mot vai ngudi nghi rang cac loai thuac chich ngira cho tré so
sinh dé chéng cac bénh yét hau, ubn vén, quai bi... ciing c6 thé 1a nguyén nhan gay bénh tu ky
cho tré. Tuy nhién, gigi khoa hoc cho rang tit ca quan diém trén van dang con la nhitng gia
thuyét vi chua ¢6 két qua thi nghiém nao dua ra con sé ¢6 kha ning thuyét phuc duoc céc chuyén
viény te.

Nhitng nghién cu gan day da sir dung cac phuong tién téi tin dé cb gang tim kiém
nhitng dau hiéu khac thuong trong ndo bo cua nguoi bénh. Nhitng ghi nhan tir cac cudc phau
thuat xét nghiém tir thi va chup cong huong tir (MRI - Magnetic Resonance Imaging) cho biét
mot s6 ca nhan tu Ky cd tiéu ndo (Cerebellum) khéc biét va thuong nho hon ngudi binh
thudng®. Céc nha khoa hoc v& ndo by méi day lai c6 thém phong doan rang tidu ndo khdng phai
chi ¢6 chirc nang diéu hanh cac hoat dong thing bang cua co thé nhu két luan cua cac nha nghién
ctru trude day, ma nd con dam nhan thém chirc nang giiup cho ca nhan cé kha nang tap trung, chu
y nhanh nhen khi d6i dién véi mot dbi tuong kich thich nao dé. Vi thé, cac chuyén gia sinh hoc
két luan rang néu tiéu ndo bi bat thuong thi kha ning tap trung va chi y ciia ca nhén ciing co thé
bi hu hong, bat thuong theo.

Ky thuat chup hinh ndo bo CT scan lai phat hién khoang 25% nguoi bénh tu ky c6 dwong
kinh khe nao that (Ventricle) ng I6n. Trong khi d6, cac nha khoa hoc than kinh con phong doan
mot s viing ndo khéac néu bi hu hong ciing ¢6 anh hudng dén cac triéu ching bénh tu ky; chang
han hé théng Limbic nim sdu trong ving ndo trudc, bao gom cac cau tric hgnh nhan no
(Amygdala), viing vdch ngan (Septum), va ving héi hdi ma (Hippocampus), 1a khu diéu hanh
cam xUc va tri nhd. Ngoai ra, sy hu hong cua vung Broca ¢ vung thai duong trai cling anh hudng
dén su rdi loan kha nang tiép nhan va dién dat ngon ngir cua tré tu ky.

Sau hét, cac chuyén gia su dung ky thuét chup hinh ndao bd PET (Positron Emission
Tomography) lai cho biét ho tim thay c6 su bat thuong cia mot s6 cac chat héa hoc, nhu
dopamine va serotonin trong ndo bo cua nhitng ca nhan bi bénh ty ky®.

N6i tém lai, mac du nhitng cudc nghién ciru caa cac chuyén gia sinh hoc cho dén nay van
chua dua ra duoc nhitng con sb xéac thuc dé két luan nguyén nhan nao da gay ra bénh ty ky,
nhung vé mat 1am sang, khi cho bénh nhan nhiing toa thudc chdng loan than (antipsychotic
drugs) hay cac loai kich thich (psychostimulants) thi cac chuyén gia nhan thiy mét sé triéu

! Rimland, B., (1992). Leominster: Is poluution a cause of autism? Autism Research. Rev. Inter., 6 (2), 1.

2 Courchesne, E (1997) The developmental neurobiological approach to understanding autism: From
behavioral symptoms to biological explanations. Keynote address at the Eden Institude Foudation Princeton Lecture
Series on Autism.

8 Martineau, J., et al (1992). Monoamines (serotonin and catecholamines) and their derivatives in infantile autism:
Age-related changes and drug affects. Dev. Med. Child Neurol., 34(7), 593-603.
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ching caa bénh tu ky nhu ching ting dong (hyperactivity), chuyén dong rap khudn (stereotyped
movements), con cau kinh phan nd dot xuat (tantrum) da c6 nhitng dau hiéu giam thiéu. N6i cach
khac, cling nhu mot sb bénh tdm than khac, bénh tu ky, hay néi chung 1a céc bénh trong nhém
R&i loan phat trién lan toa, déu co su lién hé nhan qua nao dé vai cac rdi loan chic ning va ciu
trdc bat thuong cua bo ndo.

Két luan, c6 thé néi rang du cho cd su khac biét nhau vé mat lap truong va quan diém,
cac chuyén gia nghién ciu vé nguyén nhan cua bénh tu ky di cho ta mét bic tranh mo ta tam
day du vé nguyén nhan gy ra cin bénh ngit nghéo nay. Ciing nhu sy khé khin trong viéc tim ra
nguyén nhan phat bénh cua nhiéu loai bénh tdm than khéc, du sao nhimg quan diém va lap
trudng khéc biét nhau van gidp ich rat nhidu cho cac chuyén gia tri liéu c6 dugc cai nhin vira bao
quéat va vira chi tiét vé mot truong hop bénh, dé tir d6 c6 thé dua ra nhitng ké hoach chira tri thich
hop cho tirng bénh nhén.
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Tiéng ndi ngwoi trong cugc

Khi Nick dugc chan doan mac bénh tu ky chirc ning cao, Pam Bentson
biét rang cd ay s€ phai rat vat va dé gitp con trai minh.,

Vao nam hoc 16p 3, lan dau tién Nick nhin me va néi rang: “Me oi, con
khéc biét”. Thang bé chua bao gio ndi nhu thé va véi mot ngudi me, nghe nhiing
loi nay qua 1a diéu khé khan. Nhu’ng khi d6, Pam da néi véi con trai rang: “Me
yéu con, Nick. Con khac biét, diéu nay that la d6i voi con. Nhung khong sao, boi
Vi me yéu con va chling ta s& cung nhau tim ra noi phu hop nhét véi con”. Khi ké
Vi toi cau chuyén, doi mit cla nguoi me nay ngan nuoC.

T6i da gap go nhiéu gia dinh ma ho da phai dwong dau véi vo sb trac tro
trong viéc tim kiém nhiing huéng di ding dén dé gilp nhiing dta tré xay dung
nhitng gia tri cia minh. Ca cha me va nhimng dtra con déu con nhé nhitng nhan
thirc von sai léch va khong ¢ cin cir khoa hoc nhung lai duoc phé bién sudt
nhiéu nam nhu “Ly thuyét nguoi me ti lanh” hay y kién cho rang anh chang
Raymond trong b phim “Ngudi trong mua” (Rain man) la mét truong hop vi du
cua bénh ty ky. Ban c6 thé hinh dung dwoc cam giac khi ban vira tiép nhan 10i
chan doan vé bénh tinh cia con minh vira nghi rang chinh ban — nhiing nguoi lam
cha 1am me phai chiju trach nhiém vi nhiing khuyét tat caa con? Hoic c6 bao gio
ban cam thay thit vong khi chi tim duoc qué it nhimg thong tin dang tin cay vé
mot van dé quan trong nhu thé? Ban c6 cam nhan duoc ndi tuyét vong cua nhitng
ngudi cha, ngudi me khi ho nhan ra minh ¢ qué it nguén hd tro, qué it diém tya
truéc su thuc khdng lay chuyén dugc vé bénh tinh caa con ho? Nhung van con
dang mung, Vi thoi dai dang ddi thay va nhiing ganh niang vé mat xa hoi ma
nhitng dira tré va ca gia dinh ctia chiing s& khdng con nhtic nhéi nhu trude day.

Viéc hu’O‘ng dén mot cudc séng dang ton quy cb ¥ nghia gi? Cha me lam
thé nao dé glup nhitng dtra con caa ho budce di trong mot thé gisi von it khi thé
hién sy thau hiéu cho cac ca nhan khéc biét? Cac gia dinh ké lai chi tiét viéc cong
ddng da thiéu théng cam, t6 vé khéng hiéu va xa cach dén thé nao. Khi nhitng dta
tré ¢ vé ngoai binh thuong thé hién nhimg hanh vi khac thudng noi cong cong,
nhimg nguoi la Cé thé rat khéng khoan dung véi chung. Thudng thi nguoi ta s&
quy két nhitng Van dé hanh vi cua dua tré 1a do sy gido duc cua cha me, hoic dua
tré Ay 1a “hat glong xau”. Ho thuong dung sang mot bén hon 1a giup d, khudn
mit ho tran day sy phan xét hon 1a thau cam. Mot vai vi cha me da noi voi toi
rang nhiéu lan ho da wdc ao khuyét tat caa con ho dugc thé hién han trén co thé,
vi nhu thé thi sy khuyét tat nay c6 I8 s& d& duoc xa hoi chip nhan hon. Vi 18 do,
mot vai nguoi quyét dinh tham gia hoan toan vao cac hoat dong bén ngoai gia
dinh bt ké chi phi, mot sé khac thay doi muc tiéu song cia minh, trong khi mot
s6 thi rat lui, ndi rang du sao lam nhu vay thi van d& dang hon viéc ¢b gang dé
khong bj tiy chay. Chi dén gan day, mot s6 cha me méi bit dau chia sé vai toi
rang ho bat ddu cam nhan duoc sy théng hiéu sau sic hon tir cong dong — kiéu
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nhu moi ngudi xung quanh mudn hoi “Liéu tdi c6 thé giip gi?” thay vi “Ban la
cha me kieu gi vay” hay “Con anh chi la kiéu nguoi gi?” nhu trudc Kia.

Viéc thiéu thén su chip nhan va 1ong khoan dung caia ban bé cung 16p 1an
hang xom c6 thé khién nhiing tré vén di nhay cam ngay cang bi ¢d 1ap nhiéu hon.
Va thay vi 12 noi chdn tuyét voi dé hoc tap va phét trién tinh ban, truong hoc c6
thé tré thanh noi tré bi bat nat, bi bién thanh d6i twong phai gio dau chiu bang, va
diéu nay that tuyét vong ddi véi nhiing dira tré bi rdi loan tu ky. Pa c6 qua nhiéu
cau chuyén vé viéc mot dira tré chi tim thay duoc ban than minh khi hoan toan cd
doc hoac khi bi tréu choc mot cach nhan tam.

Nhung cling c6 nhiéu cau chuyén vé nhimg dua tr¢ duoc chap nhan va cé
thé phat trién cac ky nang can thiét @é thiét lap méi quan hé x& hoi nham dap ting
nhu cu giao tiép co ban caa minh. Mot ngudi cha ndi véi t6i raing mot trong
nhitng ngay hanh phuc nhat doi ho va ciia con trai ho 1a khi chéau c¢6 duoc nhiing
ngudi ban that sy. D6 1a khoanh khéc trai nguoc hoan toan véi quéa khi, céi thoi
ma ngudi cha nay va vo minh da phai goi dién thoai nho va nhitng gia dinh khac
chap nhan dua con minh dén tham dy tiéc sinh nhat cta chau.

Van d@& danh dy 1a diéu rat dang luu tdm khi cha me can nhic ¢ nén cho
ngudi xung quanh biét con minh bj tu ky hay khong. Ho thudng ban khoan la viéc
boc 16 nay liéu cd hiru ich hay s& gay hai nhiéu hon, rang diéu nay s€ tao “cdi
nhan” danh dau gii han cho con ho hay s& gilp moi ngudi thdng hiéu cho nhiing
khac biét cua chau. Va rang phai chang néu khong boc 16 cho moi nguoi biét thi
s& t6t hon cho ho trong viéc bao vé dtra con ciia minh khoi nhitng chiéc na hay
mili tén dugc kich hoat bang sy thiéu hiéu biét hay thiéu nhay cam cua cac ban
dong trang lta, cua ngudoi than va caa ban bé? DU thé, nhiéu cip cha me van
quyét dinh cong khai va nhd vay da mo ra hudng di mai gidp xay dung pham
céch cho nhiéu dua tre.

Teddi Cole nhé vé quyét dinh nay ctia minh: “Hién tai, ching toi cam thay
binh tdm khi ddi dién vai nhitng 1an khdm bénh dinh ky. Khi Mary lan dau duoc
chan doan mac bénh ty ky, moi ngudi néi vai chiing to réng “Pung ding tir A”
(viét tat caa ASDs — tu ky). Cu xur nhu thé thi chang khac gi cau chuyén “Chir A
mau do”® . Nhung day khong phai 1a “Chir A mau do”. Gary va toi da quyet dinh
rat sém, ching t6i n6i chuyén thang than véi nhau trong gia dinh minh vé bénh ty
ky. Mary biét con bé méc bénh ty ky. Con bé biét truéc 1a nd s& phai trai qua
nhitng thoi gian nhoc nhan hon rét nhiéu dé c6 thé thyc hién cac hoat dong mang
tinh x& hoi so véi nhitng dtra tré khac. Vi thé ching toi cam thay néu khong dam
goi can bénh bang chinh cai tén cta no thi s& chang khéc gi su nguy tao, va roi su
lang tranh nay vé 1au vé dai s& gay nhiéu khé khin hon cho con bé va cho chinh
chuing t61”.

*. Tic Scarlet Letter cua tac gia Nathaniel Hawthorn. Cau chuyén Iay bdi canh thé ky 17 & Hoa Ky va ké vé
mot ngudi dan ba ngoai tinh va da phai mét minh nudi con véi sy dn nan va tim kiém sy khang dinh vé pham gia
caa minh. Chit A trong cdu chuyén nay la viét tat cua tir “Adultery”, tirc ngogi tinh.
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Cac bac cha me néi véi t6i rang ho da rat vét va dé c6 thé hiéu duoc cudc
séng tinh than cing nhiing biéu 16 ky la caa con ho. Ho ¢é gang hiéu thau nhiing
diéu ma con minh trai nghiém vé nhimg diéu o quanh chling va nhiing trai nghiém
d6 anh huong thé nao dén ching. Khi lam nhu thé, ho dat dugc sy giac ngo to 16n
— va diéu nay hoan toan khéc véi nhitng gi ho da tudng twong luc ban dau. Mot sb
bac cha me ¢6 gang néi két véi con minh théng qua cach nhin cua dua tré iy, mot
s6 khac gidp tré dan thich nghi véi thé giéi ma ho da biét, va s con lai ¢b géng
giai quyét van dé tim ra mot noi gitip tré vira ¢ thé chap nhan tré vira c6 thé giup
tré phét trién pham gia ctia minh.

Gio day khi nhan thirc cua cong ddng dan tré nén tét hon, nhitng tré ngai
anh huéng dén pham cach nhu & giai doan khoang 40 nam trudc da bi loai trir, va
nhitng chiéc cau chat chua sy ¢éng nhan, sy thdng hiéu va nd luc giup d& cua
cong dong dang duoc xay dyng ngay mét nhiéu hon. Nhitng ky thi ting giéi han
su phét trién cac gia tri cua tré tir nhiéu thap ky trudc dang duoc ddy IUi. Va lic
nay day, chiing ta c6 thé ndi chuyén thang than hon: Khong c6 sy xau ho nao va
ciing khong c6 gi phai che gidu. Phim céach va sy khac biét khdng hé twong khic
nhau.

Tat ca ching ta can nhitng y kién phan hdi trong chinh cudc séng cua
ching ta rang chang ta la nhitng ngudi 6 gia tri, ching ta duoc chip nhan va
dugc yéu thuong. Ching ta hiy pha bo nhitng rao can dé nhiing dua tré va gia
dinh chung nhan dugc diéu ximg dang voi pham gié caa ho.

Tién si Barbara Firestone
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PHAN II

CHAN POAN VA PHAN LOAI
BENH TU KY
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NHUNG TIEU CHUAN CHAN DPOAN
BENH TU KY"

Theo cdm nang hwéng dan chdn dodn va Ehdn logi bénh tam than QSM-4-TR cua Hoi
Chuyén gia Tam than Hoa ky, bdn tiéu chuan chan dodn bénh tuw ky bao gom nhifng dau hi¢u
va triéu chueng noi bdt dwoc liét ké dudi day:

A- Bé xac dinh bénh tu Ky, ca nhan phai co tdi thiéu 6 van dé trong 3 1anh
vuc (1), (2), va (3) cta ban liét ké dudi day, véi it nhat la phai hoi da 2 van dé 6
lanh vuc (1).

(1) Kha ning twong tac xa hdi bi hw héng, thé hién it nhat 1 hai trong cac khia canh
dudi day:

a- Hu hong kha ning sir dung céc dau hiéu va cir chi khong 1oi; vi du nét mét lanh ling,
khong cé cam xuc, khéng nhin thang vao mat ai, khong c6 cung cach, di¢u b thich hop trong
giao tiép va quan hé.

b- Khong thich danh ban cling trang ltra hay phat trién méi lién hé vai ai.

c- Khdng cd kha niang thé hién tac thoi su chia sé va hoa ddng vé mot niém vui, mot y
thich, hay mét cam giac thanh tyu vai nguoi khac. Vi du: khong cha y, khéng noi, khéng chi tro,
khdng cam nam do vat ma ca nhan dang muon co.

d- Khéng thé hién cam xtc trong cac hanh vi tuong tac x4 hoi.

(2) Kha ning dbi dap bi hw héng, duoc biéu hién it nhat bang mot trong nhitng khia
canh dudi day:

a- Mat mat, thiéu thon hay tri tré su phat trlen vé ngdn ngit, ciing khong co ¥ dinh tao ra
diéu bo va dau higu dé bu trir cho sy thiéu thn vé kha niang phat biéu.

b- Nhitng ca nhan khdng bi thiéu hay hu hong ngén ngir thi lai thuong khdng cé kha ning
goi chuyén hay duy tri lau dai cudc chuyén tro vai ai.

c- St dung ngdn ngir rap khubn va lap di 1ap lai hoac st dung nhiing ngobn tur ky cuc. Vi
du: nhai lai loi ngudi khac, n6i nguoc chu tu, sap dat tir ngir khong ding vi tri trong cau noi, hay
dang noi vé chuyén an udng thi lai n6i chuyén vé may cau tha trong mot doi banh.

) Phan dong gop cua Tién si Pham Toan. Dya theo ngudn tai liéu: American Psychiatric
Association (APA) (1994) Diagnostic Manual of Mental Disorders (4™ Ed). Washington, DC.
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d- Khdng c6 kha nang sang tao ra, hay kha nang cung choi vai ban be cung trang Ita cac
tro choi doi hoi ¢0 su thay doi hay luan chuyén cach choi, hodc can phai biét bat chudc nhau hay
phai biét gia vo, tuong tugng trong tro choi.

(3) Céac sinh hoat, hanh vi, cach ing Xi, va y thich thuwong bi han ché, rap khuén va
lap di lap lai, the hién it nhat la mét trong nhitng khia canh dudi day:

a- Ludn ludn bi ban ron, bi cudn hat va &m anh ¢ tinh cach rap khudn va han ché véi mot
vai su thich tha, quan tim nao do, thuong la khéc biét, khong binh thuong.

b- Khong c6 kha ndng thay doi, linh dong va uyén chuyén véi nhiing tap quan, sinh hoat,
va viéc lam nhat dinh va quen thugc hang ngay.

c- Cac diéu bo thuong rap khudn va lip di 1ap lai. Vi du: v tay lién tuc, uén van, Ic lic
tay chan hay toan bg than hinh, hoac tong dau vao vach tuong...

d- Thuong bi cudn hat, am anh vé mot bo phan nao d6 cuia mot dd vat hay do choi.

B- Cac dau hiéu bénh ty ky phai biéu hién rd rang trudc khi tré dugc 3 tudi
v6i mot trong ba lanh vye sau déy: (1) kha nang tuong tac xa hoi, (2) kha nang
ngdn nglr va doi dap, (3) kha nang choi nhiing tro choi doi héi tri tudng tuong.

C- Céc dau hiéu va triéu chung khdng hoan toan tring lap véi Hoi ching
Rette hay bénh Roi loan tan ra ¢ tré em.
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NHOM BENH ROI LOAN PHAT TRIEN LAN TOA"

Hai cudn sach hién nay dang dugc xem la cam nang chan bénh tdm than cho nhiéu nuéc
trén thé gioi 1a cudn 1CD-10 (International Classification of Disease) cua Té chic Y té Thé gigi
(WHO) va cuén DSM-4-TR (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) cua Hoi
Chuyén gia Tam than Hoa ky (APA) da c6 sw m0 t4, giai thich, dinh nghia va phan loai cac bénh
Vé tré em tuong dbi giéng nhau. Chi c¢é su khac biét la ICD-10 khdng chu trong nhiéu d&én ma sé
chdn dodn (diagnostic codings), tic 1a dung nhitng con sb riéng biét cho mdi loai va tiéu loai
bénh dé thuan tién hon cho cong viéc ghi chii nhu DSM-4-TR.,

Ca hai cudn cdm nang trén déu dinh nghia R4i loan phét trién lan téa 1a dang bénh tam
than thuoc loai bam sinh va suét doi cua tré em. Ciing twong tw nhau, ca hai cuon cam nang déu
phan nhém bénh nay ra lam 5 tiéu loai, gom co:

- Bénh Ty Ky (c6 sach con goi loai nay 1a bénh Ty ky tiéu chuan — classic autism)
- Hoi ching Rette

- Rdi loan tan rd ¢ tré em

- Hoi chirng Asperger

- Réi loan Phat trién- Khéng biét dinh (PPD-NOS)

Ngoai trir bénh tu ky (tu ky tiéu chuan) da duoc trinh bay & trén, cac tiéu loai khac trong
nhom bénh Réi loan phat trién lan toa, noi chung ciing thuong c6 nhitng dau hiéu va triéu ching
tuong ty nhu bénh tu ky, nhung mdi loai ciing con ¢ nhirng diu hiéu va triéu ching khéc biét va
noi bat riéng cua nd. Ngoai ra, theo théng ké, cac tiéu loai bénh nay duoc ghi nhan 1a hiém hoi
hon bénh tu ky.

Hoi chitng Rette thuong chi thiy xuét hién ¢ tré gai. Trong thoi gian dau sau khi sinh ra
thi khong thay c6 dau hiéu khac thudng nao, nhung vao thoi gian tir khi tré duoc 6 thang tudi cho
t6i 2 nam thi bat dau biéu 16 mot vai dau hiéu bénh; ching han tré cd nhitng cir dong tay chan
uén van rap khudn va lap di lip lai, khéng cd vé binh thuong. Ciing nhu tré tu Ky, tré bi Hoi
ching Rette ciing c6 anh mat va khudn mat do dén khong c6 cac phan tng tuc thoi va thich hop
trong tiép xtic va tuong tac xa hoi, kha néng tiép thu va dién dat ngbn ngix bi hu hong. Nhung
khéc véi tré tu ky, cang vé sau tré thuoc Hoi ching Rette cang bi khé khan hon vé chice nang
tam than vdn dong (nghia 13 mot s6 chuyén dong cua co thé khong &n khop, phu hop theo y
mudn) va vi vay tré khdng thé di dung duoc binh thuong. Pac biét, ddu caa tré Hoi chu:ng Rette
c6 khuynh huéng nho lai, khdng phat trién song song Vvoi chiéu cao co thé. Tuy thé, diéu ky la la
hau hét cac tré thuoc Hoi chimng Rette cang vé sau lai cang ¢ nhitng ddu hiéu kha binh thuong
hon tré ty ky trong cac kha niang thudc vé twong tac xa hoi.

* Phan dong gop cua Tién st Pham Toan.
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Réi loan tan ra ¢ tré em 12 loai ma nhiing triéu ching cua né thuong chi 16 ra sau khi tré
duoc 2 tudi, hodc cd thé cham hon nhung phai trude 10 tudi. Khac véi tré tu ky, trong thoi gian 2
nam dau sau khi sinh ra, tré phét trién binh thuong vé thé chat va khong cé dau hiéu khéac thuong
nao vé ngdn ngir, cach ndi nang, tiép xtc, cach choi dua, cach tiép thu, hoc hoi. Tuy nhién, sau
d6 dot nhién nhiing kha nang dién dat va tiép thu ngon ngir, kha niang twong tac xa hoi dan dan bi
han ché, hu hong hay mat mét. Nhitng biéu hién nay twong tu nhu cac triéu ching cua bénh tu ky
nén rat d& chan doan 1am 1an véi bénh ty ky. Tré tré nén thiéu thon 1oi néi, khong tiép nhan duoc
tir ngit méi, phan wng tri hodn, cham chap, do dan va khéng thich quan hé, giao tiép va choi dua,
mét dan sy nhanh nhen tay chan, c6 nhitng cir dong rap khuén va lip di lap lai, va c6 mot sb tré
bi bénh nay lai khong diéu khién duoc tiéu tién, dai tién. Thé nhung ngoai trir nhitng tré bi bénh
qua ning thi s& gidng nhu tré tu ky, con lai da s tré bi rdi loan phan rd déu ¢ dang nhe.

Hoi chirng Asperger 12 loai thuong xay ra cho da sé tré trai. N6 c6 nhiing triéu chung
gidng nhu bénh tu ky nhung & dang nhe hon, do d6 d3 c6 nhiéu cudc thao luan dé nghi nén xép
hoi chizng Asperger vao loai bénh tu ky nhe, hay vao bénh Réi loan phat trién - Khong biét dinh
(s& no6i bén dudi). Tuy nhién, cai khac biét rd rang nhat 1a tré bi hoi chitng Asperger khéng co
dau hiéu cham lut, kém phat trién vé kha nang tri tu¢ va ngdn ngir, ciing nhu cac kha ning quan
hé, tiép thu va ty gilp ban than, it ra 1a trong 3 nim dau. Nhung vé céc hanh vi khac thi tré bi hoi
ching Asperger ciing tuong tu nhu tré Ky, tirc 1a ciing c6 nhitng cir chi vung vé, chuyén dong rap
khudn va lap di lap lai, ludn bi &m anh, ban ron véi mot d6 choi, mot 4m thanh dic biét nao do,
khong mudn thay doi céi gi da quen va khong thich danh ban, khong thich duoc gan giii, om ap.

Mot s6 cha me ¢6 con bi bénh hoi chimg Asperger thuong nghi rang c6 18 méi truong
séng bén ngoai 1am con minh bi bénh ty ky; chang han tivi va cac tro choi dién tir da 1am con
minh bi cudn hat, &m anh, va hau qua 1a tro thanh dba tré ¢6 doc, 1ap di va khac thuong ching?
That ra tivi va cac trd choi dién tir khéng co lién quan gi dén nguyén nhan gy ra cin bénh nay,
mac di chung ¢6 1am cho nhiéu tré em bi dam mé va &m anh, cling nhu bi lang phi nhiéu thi gio
vao trong d6. Nhung bén canh mot sé van dé tiéu cuc Ay, tivi va tro choi dién tir da gitp cho
nhiéu tré hoc hoi ngdn ngir nhanh chong, phét trién tri thdng minh sém hon, 6c suy doan nhay
bén hon, va kién thirc dugc mé rong trén nhidu mat. Thuc té 1a chua c6 cudc kiém tra nao dwa ra
dugc con s théng ké cho thay su lién hé nhan qua giira cac triéu chiing cia hoi chitng Asperger
va s6 luong thoi gian xem tivi hay choi trd choi dién tir ciia cac tré em. Hon nita, thuong tré em
da c6 nhirng dau hiéu va triéu chang caa bénh nay trudc khi tré bit dau biét xem tivi va choi cac
trd choi dién tir. NOi tom lai, hoi chimg Asperger, ciing nhu cac loai khac thuoc dang bénh réi
loan phat trién lan toa déu la nhitng bénh bam sinh.

Réi loan phat trién-Khong biét dinh (PDD-NOS) Ia nhiing tré em c¢6 mot sb dau hiéu
va triéu chung caa bénh tu ky, nhung khong day du va dac biét dé phu hop véi cac tiéu chuan
chan doan cho cac bénh, nhu tu ky, hoi chitng Asperger, hay rdi loan tan rd & tré em. Tré nam
trong tiéu loai R4i loan phat trién-Khdng biét dinh ciing c6 nhitng dau hiéu tré ngai va hu hong &
muc do nhe trong céc kha ning ngdn ngit, ddi dap, va quan hé, giao tiép, va nhitng khia canh
khac thuong, 1ap di trong tinh cach. Thudng céc tré ndy dan dan sé c6 kha ning hoc hanh va sinh
hoat nhu cac tré binh thuong khac. Khi truong thanh, hau hét déu c6 kha ning lam viéc va lap
gia dinh, nhung nhimg nét dic biét khac thuong trong cé tinh, trong mot sé truong hop, van
khong bién mat. Vi dy, mot thanh nién c6 cong an viéc lam tt va c6 ddy du bdn phan 1am cha,
lam chdong, nhung lai rat vung vé trong giao tiép, thich ¢ don, khép kin, khong c6 nhitng 10i noi
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hay hanh vi thé hién sy théng cam va chia s¢, suét ngay chi thich loay hoay véi cong viéc cua
minh... Ri loan phat trién-Khong biét dinh 1a bénh c6 thé dung dé chan doan cho céc tré em bt
dau co6 nhitng triéu chung tu ky khi chiung da 16n hon 3 tudi, hoic c6 nhiing triéu chiing nhe,
khong dic trung, rat kho phat hién, hoic 1a nhirng tré em ndo ndm trong ca hai trudng hop do.
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CHAN POAN TU KY THEO DSM-5"

R6i loan pho tw ky 299.00 (F84.0)

A. Thiéu hut dai ding nhitng twong tic va giao tiép xa hdi & nhiéu bdi canh, biéu hién
6 hién tai hay da cé tién sir:

1.

Thiéu tuwong tic vé mat cam xudc - x4 hoi. Vi du: tir cach tiép xic xa hoi bat thuong
dén that bai trong céc cudc trd chuyén qua lai thong thuong, han ché chia sé cam x(c,
s& thich; khong thé thanh cong khi khai xudng hay dap ang véi cac tuong tac xa hoi.
Thiéu cac hanh vi phi ngon ngir khi tuong tac xa hoi. Vi du: tir kha niang hop nhat
giao tiép co 1oi va giao tiép khdng 10i nghéo nan dén ngdn ngit co thé va tuong tac
mét bat thuong, hoac thiéu kha nang nhan hiéu va sir dung diéu bo dén viéc khdng co
kha ning biéu 16 qua nét mat va ngén ngit co thé.

Thiéu hut trong qué trinh phat trién, khi duy tri, va hiéu vé cac méi quan hé. Vi dy, tir
nhitng khé khan trong viéc diéu chinh hanh vi phd hop véi da dang tinh hudng x& hoi
dén viéc gap kho khan khi choi tuong twong hay két ban; va thiéu vang nhiing s
thich thudng gap ¢ cac ban dong trang lia.

Miee dé nghiém trong dwec ddnh gid dwa trén nhieng gidi hgn va suy kém giao tiép
x& hgi, cac khuén mdu hanh vi lgp di lip lai (xem bdng “Mire d§ niang caa roi
loan pho tu ky™).

Cac khudn mau hanh vi, s thich hay cac hoat dong bi gii han va lap di lap lai. Biéu
hién it nhat 2 trong s cac dau hiéu dudi day, ¢ thoi diém hién tai hay da c6 tién sir.
Céch van dong, cach sir dung vat thé, ngbn ngit rap khudn hoac lap di 1ap lai (Vi du:
c4c van dong co thé don gian duoc rap khuon, dd choi hay vat dugc xép hang hay
tung 1én, 15i ndi chi lap lai 16i nguoi khac mot cach méay maoc).

Béam chat vao céc 1& thoi hang ngay dén muc thiéu linh hoat, hoic mau hanh vi bang
loi hay khdng 101 duoc thyuc hién theo nghi thirc (Vi du: v6 cing dau khé trudc cac
thay d6i nho, kho khan khi chuyén tiép, mé hinh suy nghi ctiing ngéc, chao hoi theo
nghi thic - greeting rituals, can nhiing trinh tu gidng nhau hozc an cung loai thic an
maoi ngay).

“Phién ban thi 5 (mai nhat, cdng b6 nam 2013) ciia Cam nang phan logi va chan dodn cac
bénh tdm than cua Hoi Chuyén gia tam than Hoa Ky (APA).

Noi dung nay l1a phan dong gop ctia Bac si Lam Hiéu Minh.
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6. Han ché & mac d6 cao, gan chit véi cac sé thich hodc qué tap trung & cuong do bat
thuong (Vi du: gan bd manh hay ban tdm qua muc véi cac vat thé khac la, ¢ nhiing
so thich dai dang hoic bi giéi han qua dang).

7. Phan tmg dudi ngudng hay trén ngudng binh thuong ddi vai sy thu nhan thong tin
cam giac hay thich thi mot cach khéc la vé phuong dién cam giac trudc cac kich
thich cia méi truong (Vi du: tho o voi cam giac dau/ cam gidc nhiét, phan ung quéa
muc vai nhitng &m thanh, chit lidu riéng biét, ngiri va cham vao cac vat thé qua muec,
bi 16i cubn manh trudc cac kich thich vé thi giac nhu anh sang, chuyén dong).

Miee dé nghiém trong dwec danh gid dwa trén nhieng gisi han va suy kém giao tiép
xa hgi, cac khuén mdu hanh vi ldgp di lip lai (xem bdng “Mic d§ niang caa roi
loan phd tw ky™).

B. CA&c triéu chirng phai xuat hién & giai doan phat trién sém (nhung van chua rd rang
hoan toan cho dén khi nhitng doi hoi cua x& hoi vuot qua nang lyc caa bénh nhan, hoic
né c6 thé duoc “che kin” nho hoc tap cac chién luoc khi I6n Ién).

C. Céc triéu chung gay ra sw suy yéu chire ning dang ké vé mat 1am sang & cac phuong
dién x& hoi, nghé nghiép, va cac linh vuc khac.

D. Nhitng x40 tron nay sé khong phai do sw yéu kém tri tué (intellectual disability - roi
loan phat trién tri tug. Cham phat trién tri tué va réi loan phé tu Ky thuong xuét hién ciing
nhau, nén thuong ¢ chan doan cap do6i réi loan pho tu ky va cham phaét trién tri tué.
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Bang : Mire d§ niing cia roi loan pho tw ky

Mirc do
nghiém trong

Giao tiép xa hoi

Cac hanh vi bi gi¢i han va
lap di lap lai

Muc 3

“Rét can thiét
dugc hd trg
dang ké”

Thiéu hut nghiém trong cac k¥ ning giao
tiép x& hoi ngdn ngir va phi ngdn ng,
gay ra su suy yéu chirc ning, gi6i han kha
nang khoi xudng tuong tac xa hoi, phan
hoi rat it trudc 101 dé nghi cua ngudi khac

Hanh vi thiéu linh hoat, cuc
ky kho tmg phé trudc thay
dbi, cac hanh vi bi giéi han/
lap di lap lai gay can tro
chirc nang ¢ moi linh vuc.

Muc 2

“Can  thiét
dugc hd trg
dang ké”

Thiéu hut cac ky niang giao tiép x& hoi
ngdn ngir va phi ngdn ngt, suy kém xa
hoi rd rang ngay ca khi duoc hd tro, gidi
han kha nang khoi xudng tuong tac xa
hoi, giam hay phan hoi khac thuong
trugc 1oi dé nghi cia nguoi khac. Vi du,
mot nguoi chi noi nhitng cau don gian, su
turong tac cua anh ta bi gidi han mot vai
ban tam dic biét, va co cach giao tiép
khong loi ky quic

Hanh vi thiéu linh hoat, khé
g pho trudce thay doi, cac
hanh vi bi giéi han/lap di
lap lai ¢&én muc du bat chot
quan sat van cd thé nhan ra
va gay can tr¢ chirc nang ¢
nhidu bdi canh. Pau khd
vashoic gip kho khan khi
phai thay ddi su tap trung
hoic hanh dong.

Muc 1

“Can thiét
duoc hd tro*

Néu khong dwoc hd trg, viéc thiéu hut
giao tiép xa hoi c6 thé gay ra nhitng suy
kém dang chu y. Kho khan khi khai
xudng twong tac xa hoi, phan hdi khdng
thanh cong hay khéng ding kiéu/ khong
dién hinh truéc nhimg dé nghi cua xa
hoi. Va diéu nay co thé giam hing thu
tuong tac xa hoi. Vi du, mot nguoi ¢ kha
nang noi ca Cau tron ven, va co thé tham
gia vao cuodc tuong tac, va nhing nd luc
két ban caa nguoi nay that ky la va khéng
thanh cong.

Hanh vi thiéu linh hoat gay
ra nhiing can tr dang ké
dén chirc nang song cua
ngudi 4y & mot hoac nhiéu
béi canh. Kho khian khi
chuyén doi gita cac hoat
dong. Gap véan dé trong to
chuc va lén ké hoach gay
can tro su doc lap cua
nguoi bénh.
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MOT TRUONG HOP BENH"

Tuin 1a mot bé trai 4 tudi, con dau 1ong cua 6ng ba Vii TAm. Theo 10i ké caa me, Tuan
sinh ra du thang va khong c6 diéu gi bat thudng xay ra vao Iic sinh nd. Em [6n 1én déu dan, thé
chit phét trién binh thuong va it khi dau 6m nang. Nhung dén luc dugc 16 thang tudi thi nhirng
dau hiéu cham phat trién va nhirng biéu hién khac thuong cua em da bat dau 16 rd. Tuan van
chua biét néi tiéng nao, nét mat va anh mat thiéu han sy linh hoat, thuong khéng nhin thiang vao
mét ai, khong biét dwa tay doi me dm va ciing khong thich duoc me 6m ap, khong biét tu kéo hoc
ta dé liy do choi, v.v.

Thong thudng tré 16 thang tudi di cé thé noi dugc mot hoac hai tiéng, nhung ¢ vao giai
doan nay Tuan méi chi phat ra duoc nhitng 4m thanh chua cé ¥ nghia. Phan ung cua Tuan
thuong dung dung, duong nhu khong nghe gi khi cha me goi tén hodc muén noi chuyén véi em.
Péi lac Tuan 1am nhitng cir chi la lung nhu vo tay hodc uén éo may ngén tay, nhu dé to mot cam
xdc thich tha hay hon gian nao d6. Tuin cling thuong ¢6 nhimg con cau kinh, phan no vo co, va
trong nhimg lic nhu vay cha me thuong rat mét moi, chan nan, khong co6 phuong cach gi db
danh em duoc, ngoai trir cr dé yén nhu thé cho dén khi con phan né trong em dan dan voi di. Co
nhitng lac trong con tic gian va rdi tri, cha me da danh va nhdt Tuan vao phong riéng, nhung tat
ca nhing bién phap trimg phat nay da khong tao ra mot y thic, mot sy nhan biét gi trong em ca.
P6i khi Tuan ciing c6 mdt vai cir chi nhu thé mudn duoc cha me au yém, bong bé, nhung cac ctr
chi @6 thuong chi rat thoang qua, boi vi sau d6 em lai tro vé trang thai do dan, thd o va thu minh
lai nhu thuong Ié.

Cha me thuong tao diéu kién dé Tuan c6 dip tiép xuc, choi dua voi tré con hang xém,
nhung em lai t6 ta khong thich choi v&i cac em nho nay. Nguoc lai, vi thai do luc nao cling thé
hién su thd o, xa la caa Tuan nén tré con hang xém ciing khong thich két ban véi em. Hang ngay
Tuén chi choi voi mot mén d6 choi duy nhat mac di em c6 san nhiéu thir &6 choi khac nhau. Do
1a chiéc & t6 bang nhwa di cii k¥ ma mdi ngay Tuan thuong ding ngon tay quay tit cai banh xe tir
sang dén trua, trong khi em khong hé quan tdm dén cac d6 choi khac van dugc cha me mua vé
bay la liét trong phong em.

D6i khi Tudn ciing c¢6 nhitng con kich dong bat than, va trong nhiing lac nhu vay em
thuong chay nhay, vung chadn muia tay hoac lao dau vao tuong ma khong cam thay bi dau don; vi
thé cha me thuong phai thué ngudi canh gitt Tuan khi ca hai co viéc vang nha.

Khoang 20 thang tudi, Tuan dugc dwa di kham bénh va di dugc bac si cho biét 1a em co
nhiéu dau hiéu rd rang cua bénh tu ky. Bac si yéu cau gia dinh cho em tai kham sau mot thoi
gian ntra dé viéc chan doan dugc dam bao va dong thoi sé 1én ke hoach diéu tri.

Cang ngay nhiing ddu hiéu bt thudng vé ngdn ngir va hanh vi cua Tuin cang tré nén
tram trong hon. Ba 36 thang tudi roi ma Tuan van khong cd dau hiéu tien bo nao veé ngbn nga.
Khoéng nhirng the, em cling khong t6 ra hiéu dugc loi ndi va nhirng dau hiéu bang tay hoac mat

(") Dong gop cua Tién si Pham Toan.
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cta nguoi khéc. Tuan van mot minh choi voi chiée xe 6 t6 bang nhya. Khi cha me nai ép em
thay doi dé choi v6i cac dd choi méi khac thi em thudng ndi con gian dit va nam lan trén nén
nha khoc l6c. Nhitng khi Tuin dau ém, me cam thay thwong x6t, thuong dén bén giudng dé
cham séc va 6m ap, nhung phan Gmg dap lai caa em thuong rat ho hing.

Trong lén tai kham, Tuan theo me di vao phong béc si voi dang vé do dan va ngo ngac,
khong té ra hiéu va dap ng lai nhitng cau hoi cia bac si, khuén mat em nhan lai nhu c6 vé dang
cuoi vai khoang khong. Em khéng to ra c6 cam giac gi khac biét khi dirng trudc mat mot nguoi
la, nhung dudng nhu em dang cha y 1ang nghe mot am thanh nao d6 phat ra tir phia ngoai san va
thinh thoang em lai lay tay bit kin hai tai lai nhu thé rat kho chiu véi 4m thanh do.

_Sau lan kham nay, bac si dd x4c dinh voi gia dinh rdng bé Tuan c6 bénh tw ky ¢ tam mic
kha tram trong va da cung véi gia dinh phat hoa mot ké hoach diéu tri cu thé va thich hop cho
em.

Thdo lugn

Tuan dugc bac si xac dinh c6 bénh tu ky vao Iic em tron 36 thang tudi. That ra, nhitng
dau hiéu cua bénh di 16 ra tir lic em dugc 16 thang, khi 4y em d4 bat dau biét di. Vao lac ay,
mac di thé chat Tuin duoc khoe manh nhung em da khong co nhitng phan ang, cir chi thich hop
va binh thuong cia nhiing dwa tré clng tudi. Tuan chua noi duoc tiéng “ba” hay “me” va ciing
khdng nhin vao mat me khi me goi tén em. Véi nhitng dau hiéu nhu vay, nhung trong 1an kham
dau tién vao lc 20 thang tudi, em van chua duoc bac si hoan toan xac dinh la c6 bénh. Ba bac si
cho biét van ctr nén hy vong rang Tuan c6 thé tién trién kha hon. Ba cling khong thé giai thich
duoc ly do tai sao, nhung ba cho biét trong thuc. té cling ¢6 mot sd tré & lta tudi nay van chua
biét n6i va phan g van con cham chap, nhung rdi vé sau dot nhién ching lai bat dau biét n6i va
phét trién nhanh dé bét kip véi cac tré em binh thuong khac.

Tuy nhién, trong lan tai kham nay, Tuan duoc 3 tudi roi ma nhiing triéu ching bat binh
thuong cta em van tiep tuc tram trong va khong thay co6 dau hiéu tién trién nao; vi vay lan nay
bénh tu ky cia Tuan méi dugc bac si chinh thire xac dinh.

Can luu y rang nhirng dau hiéu va triéu chimg duoc néu ra ¢ trén chi 1a mot vi du vé ca
bénh cua bé Tuan, chir khdng ham y rang moi tré tu ky déu phai c¢6 nhitng dau hiéu va triéu
chtang bénh nhu d3 mé ta. N6i cach khéc, bén canh mot s6 dau hiéu va triéu ching néi bat dugc
xem la nhiing tiéu chudn cin ban dé xac dinh sy chan doan bénh tu ky, mdi tré tu ky con c6 thé
c6 thém vai du hiéu va triéu chang riéng biét va khac thuong khac.
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Tiéng ndi nguwoi trong cugc

Gia dinh Palmer cé ba con trai. Hp sém biét Carson phét trién khac
thwong. Ho tim kiém hy vong cho Carson qua chwong trinh can thiép sém chuyén
SAuU ¢ trwong mau gido danh cho tré dang rai logn pho tu ky. Joanne va Tom da
nhac lai loi nguyén wéc hdn nhan vao dip ky niém 10 nam ngay cudi cua ho.
Joanne bay gio tham gia zng hé viéc nang cao nhdn thirc ciia céng dong vé bénh
tu ky nham gilp viéc nhan dién va can thiép som.

Can thiép sém da giap mang con chuing toi tré lai

Joanne chia sé: Vao lac dugc mot tudi rudi, Carson bat dau c6 nhiing con
thinh no dir doi. Chau khong cho bat ky ai cham vao chau nita. Chau hoan toan
mat Kiém soat. Chau khong dé ca em trai Kane cham chau. Chau di dén chd toi,
Tom, va ba t6i, nhung khong mot thanh vién nao trong gia dinh 13n ban bé c6 thé
dén gan chau. Tinh trang nay kéo dai hon hai nam, truéc khi Carson tro lai lam
ngudi ban tuyét voi cua tat ca moi ngudi.

Chung t6i da trai qua mot phién kiém tra ki cang ¢ trung tam y té dia
phuong, kéo dai dén 3 hoic 4 gid. Vao cudi cudc gap mat, nha tri liéu néi Carson
bi tyr Ky chirc nang cao. Khi nghe co dy noi dén tir “ty ky”, cam giac dau tién cua
chung t6i la chang khéac nao hay tin con minh bi bt coc vay, cir nhu ho di tudc di
tat ca moi thir va vo chong t6i nhu roi vao tinh trang phdi lam gi lic nay day.
Cudc doi phia trude nhu mot bic tranh to 16n va cé 1€ & d6 khong con tuong lai
cho con tdi nita, ¢6 I& chling t6i s& phai cham soc dira tré nay cho dén cudi cudc
doi minh. Song khi d6, nha tri liéu di cho biét thém: “Nhitng tré nhu Carson c6
thé cai thién tinh trang ctiia ban than néu nhu anh chi dua chau di trj liéu sém.
Chéu can noi. Chau can duoc kém cap riéng bai nhitng chuyén vién tri liéu cho
tré tu ky”. Chung t6i cling nhan dugc danh gia tur hai nha chuyén moén khac, ho
déu noi: “Vang, chau bi tu ky va can duoc giup d&”. Va dé 1a luc chung toi bat
dau.

T6i 1a ngudi ¢ niém tin viing vang vao viéc can thiép som. Thanh that ma
noi, vo chdng tdi tirng nhiéu lan nghi, khong biét néu khong c6 nhiing sy hd tro
va chuong trinh can thiép nay thi bay gio Carson dang & dau. Chi c6 nhimg diéu
toi té trudc khi ching t6i ghi danh cho Carson vao hoc truong mau gido chuyén
biét. Va néu chau khong vao hoc & d6, moi thtr s& cang tiép tuc té hon va toi
khong thé tuong twong dtra con trai ndy cua ching toi roi s& ra sao. C6 thé chiing
toi s€ khong co dira con thir ba, Cooper, vi da qua so hai. Su can thiép sém qua la
da mang con chung t6i trd lai lam mot dua tré hanh phuc va c6 tuong lai tuoi
sang.

Khi chau bit dau hoc & truong mau gido Young Learners, ching tdi hoi
chéau mdi ngay: “Carson, con d3 lam gi hom nay?” va chau khong thé tra 16i dung
Vi cau hoi, thay vao do thong tin ching t6i nhan dugc 1a: “Godzilla, Godzilla va
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khung long”. Cach duy nhét dé ching toi biét diéu gi da dién ra d6 1a qua email va
nhitng béo céo hang ngay dugc gui dén nha. Co gido ké véi tdi vé moi thir chau
lam, con chéu thi khong ndi bat ky diéu gi. T6i di hoi co gido: “Khi nao chau c6
thé noi véi chung t6i diéu chau da 1am, du chi 1a mét thoi?”. Va cubi cing ngay
ay ciing dén. Khi d6, chdong tdi ngdi canh chau, chuin bi doc truyén cho chau
nghe trude khi di nga thi Carson nhin Tom va bat thinh linh néi: “B6 oi, bd!”. Toi
chép ngay co hoi va hoi: “Carson, ngay hom nay & truong thé nao?”, anh Tom
lién nhac lai: “Carson, ngay hom nay & truong thé nao?”. Sau do6, chong toi roi
khoi phong véi hai hang nuéc mét lan dai — chau da bat dau trd chuyén véi chiing
toi.

Tir ngay 4y, hang dém Tom ludn vao phong Carson va héi rang: “Carson,
ngay hdm nay cua con thé nao?”. Lan dau tién chau néi voi chung toi: “Tui con
da v&”, 16i “Con di n6i hom nay”. Sau d6 chau lai tré vé véi dé tai Godzilla, thin
lan, nhitng loai bo va sinh vat. Nhung hai thang sau ké tir lan d6, chau tré vé nha
va néi rang: “Bb oi, xem bai v& cua con né”, va “Me oi, nhin ndy, con da lam mot
qua bi ngd hom nay”, “Me o1, con dé choi voi Charles hom nay, do 1a mot hoC
sinh mai trong 16p hoc”. Bay gio, chung t0i da nhén dugc nhiéu 10i giai thich Ve
nhung viéc chau lam, va d6 1a diéu vi dai vi chiing t6i chua bao gio dam nghi rang
diéu nay s& xay ra.

Khi chau lam dugc diéu d6, ching toi cam giac nhu dira tré ma ching toi
lac mét truge day da tré vé. Bay gio, thay vi lo ling diéu gi s& xay ra tiép day,
chung t6i hoan toan ty tin rang Carson s& c6 mét twong lai binh thuong. Khi chau
con nho va khong thé trd chuyén véi ching tdi, ching t6i tu hoi va lo lang rat
nhiéu, con bay gid thi ching tdi c6 thé 1am bat ky diéu gi va di dén bat ct dau.
That 1a mot phép mau khi Carson c6 thé ra ngoai, khdm pha va hoc thém dugc
nhitng tr vang maéi. Chau ludén cuoi toét miéng khi hanh phdc.

Bénh ty ky van con 1a mot diéu bi an. Phai chang nguyén nhan 13 do mét
ving ndo khong phét trién? Hay ving nao d6 da phat trién véi téc ¢ nhanh
chong? Piéu gi dugc khda chit bén trong d6? Bay gid, chau quan tim dén tat ca
nhitng thir ma mot cau con trai s& quan tam, nhung diéu gi tao nén sy dic biét ¢
chau? Do chinh 1a chuyén hanh trinh tuyét diéu ma ching t6i di cing con minh.
Chiing t6i hd trg chéu theo cach tot nhat ma ching toi c6 thé dé dam bao chau c6
moi thir chau can, tir tinh yéu, su diéu tri, nhirng phuong phap can thiép gitp chau
c6 thé giao tiép va tré thanh mot nguoi hanh phic. Tat ca nhing diéu do giup
chau huong thu cudc séng ciia minh, va nd da trd thanh phép mau ddi véi ching
toi!

Joanne va Tom Palmer
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PHAN IlI
GIAI MA PE THAU HIEU
TRE TU KY"

“ Phan dong gop cua Tién si Pham Toan va Béac si Lam Hiéu Minh.
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Qua nhiéu ndm quan sat, kham, tiép xuc, choi véi tré tu ky ciing nhu phong van va hoc hoi
tur chinh cha me cc chau, ching i nhan thay rang khang phai bac cha me nao ciing hiéu va giai
ma duoc hanh vi caa con dé c6 cach ung xu phu hop hay dé ra chién lugc gido duc hiéu qua. Tre
tw ky cling nhu nhitng tré em khac cling can duoc hiéu, thiu cam, gido duc, huéng dan dé cd thé
phat trién, can tinh yéu va su tén trong dé tu tin hoa nhap vao méi trudng gia dinh va x4 hoi.

Trong phan nay, chung toi muén trinh bay nhitng hiéu biét théng qua sach vo va thyc té
ciia mot bac si tam than tré em nham gidp cha me va nhimg nguoi trong tac véi cac em hiéu va
giai ma duoc nhitng bat thuong cua tré tu ky. Tuy nhién mdi dua tré 1a mot ca thé doc lap, riéng
biét véi nhiéu tinh cach va hanh vi da dang (ngay ca tré tu ky ciing the) nén viéc quan sat ky
ludng va tham khao y kién ciia nha chuyén mén la can thiét dé co thé hiéu va giai ma dugc
nhitng biéu hién bat thuong nay & mot dua tré cu thé.

1. Céac giac quan:
1.1 Thi giac:

Khi chung ta nhin nhau va twong tac, 4nh mit s& bao cho ngudi dbi dién nhiéu thong
diép va doi khi con quan trong hon ca 1i néi. Anh mit yéu thuong, chd doi, hy vong,
gian hon. .. giup ching ta hiéu va dap (g nhu cau cua tré hay tng xt thich hop.

Pa sb tré ty ky thuong khong twong tac bang mat. Khi nhin ngudi khéc, tré khong
quan sat hay ¢ dinh anh nhin, diéu nay tao cam giac chau khong giao tiép bang mat, nhin
ngudi khac nhu 13 vat thé trong sudt hay khong hién hitu. Cha me khi khdng giao tiép
dugc bang mat véi con thudng cam thiay minh khéng hién hitu trong mat con minh va
diéu nay c6 thé 1am cho nhitng cha me c6 con tu Ky bi tén thuong, nhét 1a cac ba me.
Nguoi me cam thay kho so khi con minh khéng trao cho minh anh mat yéu thuong khi
minh nhin con day yéu thuong va triu mén.

Tré tu ky thuong khéng quan sat va nhin truc tiép nguoi ddi dién, cac chau cd mot
ndi s nhin thang vao mat hay co thé nguoi dbi dién nén cac chau thuong nhin xéo hozc
liéc khi muén quan sat nguoi khac.

Cac chau khdng nhin va giao tiép bang mat con do su so hdi bi ton thuong, bi xam
nhap vao co thé bai cai nhin ciia nguoi khac.

1.2 Xdc giéc:

Pa s6 tré con lai khdng cam thay lo ling khi ngudi khac dung cham minh, giao
tiép bang xuc giac d& dang duoc chap nhan vi dwoc gidi han bai lan da, khdng 6 su xam
nhap xuyén thau nhu anh mit.

Tré tu ky ciing thuong khong cam thay kho chiu khi duoc vuét ve, tuy nhién cac
em lai khé phan hdi véi nhitng thong diép nay, can co thoi gian va sy luyén tap dé céc
chéu hiéu va dap ung lai nhitng lac duoc v vé, dm ap, vudt ve.

Nhirng phuong tién, cong cu va phuong phap lam tang sy nhay cam cua xUc giac
va gilp cac chau cam nhan lan da va gigi han l6p “vo sinh hoc” bao vé minh la muc tiéu
quan trong khi gi4o duc va nuéi dudng tré ty ky. Nhitng bién phép tdm van dong la can
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thiét. Nhitng dung cu choi khdng dinh hinh nhu cat, nudc, chat déo... rat hitu ich dé cac
ché&u phat trién xuc giac.

1.3.  Thinh giac:

Trong cac loai tuong tac va tin hiéu giao tiép thi &m thanh 1a thir c6 thé gay kho
chiu nhat. Anh mét nhin hay dung cham vé tinh c6 thé 1am khé chiu, ching ta c6 thé
nhiam mat lai hay lanh di chd khac thi c6 thé thoat duoc nhung véi 4m thanh thi doi khi
ching ta phai chiu dung.

Tré tu ky thuong rat nhay cam véi &m thanh vi cac chau cd cam giac am thanh
xam nhap vao co thé. Vi vay d6i khi tré ndi con “tam banh” ma cha me khong thé ly giai
ndi. Thinh gi4c quéa nhay cam Iam cac chau mét moi va cang thang véi am thanh, su thay
d6i moi trudng 4m thanh 1am cac em khong thich nghi duoc va trd nén hung hing, cau
gat va c6 thé 1a ngudn con cia hanh vi tu gay ton thuong cho minh (ty cin tay, tu danh,
tu dap dau...)

Mai truong am thanh quen thuge (doi khi khong nhat thiét 1a yén tinh) c6 thé giup
tré tu ky phan nao gilr dugc sy can bang. Cac nha gido duc va cha me qua nhiéu nim tiép
xdc va hiéu tré cé thé sir dung nhirng loai am thanh quen thugc cua ting chau dé giai toa
nhu:ng con “tam banh” cua cac chau (néu c6 ngudn goc con tu sy kich thich thinh giac
qua mtrc) dong thoi thir nghiém nhirng am thanh méi dé gitp phat trién thinh giac va gidp
c4c chau hoa nhap véi moi trudng day “tiéng on”.

1.4.  Khau giac:

Khtru giac 1 co quan gidc quan dau tién gidp cho tré so sinh nhan biét me. Tré tu
ky ciing dung khtru giac dé nhan biét nguoi than, tuy nhién ciing nhu cac gidc quan khac,
khi mui khdng quen thudc vay lay chau, tré sé c6 thé cang thang va thay d6i hanh vi. Khi
me thay d6i mui nudc hoa ciing c6 thé 12 nguyén nhan khién cho tré ty ky buc doc va cau
gat, vi V6i cac chau thi su thay doi cia méi truong ludn gay ra it nhiéu cing thang. Day
cac chau lam quen véi cac mui khac nhau trong ty nhién (mui hoa, mui co, mui qua
chin...) ciing 1a cach thirc 1am cho cac chau dan dan hoa nhap va giam thu rdt vao thé
giai riéng cua cac chau.

1.5. Vijgiac:

Tré tu ky thuong c6 théi quen cb dinh voi thire an, thudng cac chau chi an duoc
mét sd it mén dn quen thudc, ¢a biét co chau chi ¢6 thé an dwoc 1-2 mén. Cac mon in cua
tré tu ky khdng da dang vi cac chau so nhiing gi méi mé. Thiic dn dong thoi ciing 1a tht
c6 thé xam nhap vao co thé nén cac chau ciing s¢ hdi mdi khi thar mén méi, mot thi «
khdng quen thudc” cé thé 1a ngudn con cua su khé chiu, cau gat, chéi bo. Vi vay viéc tap
cho céc chéu an thuc an da dang ngay tir bé 1 can thiét cho su phat trién thé chat, ndo bo
va ca tam ly.

2. Hanh vi va giao tiép:
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Tre tu ky 1a dua tré luc nao cling c6 veé ban ron va loay hoay véi chinh minh. Tre
tw ky ludn t6 ra tho o, xa lanh, khong quan tdm dén nhitng nguoi chung quanh, khong
thich gan giii cling nhu khong thich dwoc 6m ap, khong co kha néng doi dép, giao hao, va
sinh hgat binh thuong nhu cac tré em khac. Mot ba me c6 dua con tu ky da thot Ién: “Con
toi giong nhw mot dira tré dang song mgt minh trén hoang dao. N6 chang muon ai gan
gii, bong be va ciing khong them biet co ai bén canh nd ”. Mot nguoi cha khac noi ve
dua con ty ky ctiia minh: “Chau bé con nha toi hau nhu suot ngay ludn bi cuon hit boi
mot tieng g0 nhip nao do ma chi cé né nghe dwoc thoi, nhung téi chang hiéu do la tieng
gl”.

Rat nhiéu tré tu ky mic du khéng bi diéc nhung hau nhu chiing khong c6 kha
ning nghe, hoic chiing cé thé nghe duoc am thanh nhung lai khéng c6 kha ning hiéu.

NGi cach khac, ching c6 thé nghe (hearing) ma khdng cé thé ling nghe (listening) dé
hiéu. D6 1a 1y do ma tré ty Ky thuong khdng c6 phan @ng thich tng nao khi dugc hoi han
hodc dugc goi dén tén minh.

Khoang gan 50% tré tu ky khong néi dugc tiéng nao hay chi phat ra nhitng am
thanh khong ¢ y nghia. S6 tré tu ky noi dwoc thi chi ndi vai tiéng dac biét va thuong cé
tt nhai lai (echolalia) nhu vet nhitng cau néi cua nguoi khac ma khdng hiéu duoc y
nghia ctia cau noi. Vi dy, nghe me hoi: “Con déi bung khdng?” thi cir nhéi lai cu noi ay
lién tuc. Mot s tré tu ky lai c6 kha ning 13p lai nguyén vin mot 11 ndi da nghe cach d6
vai hdm. C6 s6 tré tu ky lai thuong ndi nguwec chi tir hay ddo nguwee cdu vin. Vi du,
thay vi néi: “Con muén uéng nwéc” thi lai ndi: “Me muéon udng nwdéc?”. Nhiéu tré ty Ky
lai gap kho khan trong viéc nhé tén cdc dé vat va khong hiéu duoc cac tir ngir trieu
twong. Vi dy, tré co thé biét dugc nhitng tir “con chd, con méo, con heo...” nhung khi
ding tir “suc vat” dé am chi moi con vat néi chung thi chung thuong khéng hiéu.

Tom lai, mot s6 tré tu ky mac du c6 kha ning noi va ddi dap, nhung trong quan
hé, tiép xUc tré van thuong gap kho khan dé hiéu va tra 1oi kip thoi, cling nhu van thuong
khong hiéu dugc mot 16i ndi bong gid, mot &m hiéu, hodc mot cir chi khong loi cia nguoi
khéc.

Tré tu ky ciing gap nhiéu kho khan va han ché trong cdc tro choi doi héi sw
nhanh nhen, khd néng tién dodn va biét thay déi trong cdch choi. Tré thuong to ra tic
gian ddi voi nhitng viéc rat nho nhit trong lac choi dua. Tré khdng thich c6 sy thay doi
Nao nén sé rat gian dir néu dang choi ma co sy thay doi luat choi hay thay doi doi tugng
choi. Khi tré ty ky dang sip dit mot tro choi nao dé, cac chau sé& rat phan né néu co
ngudi o mudn can thiép vao, hay ngay ca muén cung choi chung trd choi dy. Tré tu ky
thudng chi mudn 1am theo mét théi quen, mot khudn mau di co san. Tré sé rat uat uc khi
me mac cho chau cai 40 mai, doi chd cay dén doc sach dé trén ban, hay dan chau di hoc
trén mot con dudng khac véi con duong chau van di qua thuong ngay.

Tré tu ky thuong bi cuén hut va rdt kién tri véi nhigng thoi quen va nhitng vat
dung dugc xem 1a da than thiét va c¢b dinh. Céc chau thuong giit nhitng do choi va vat
dung da quen thudc, nhu cai mudng nhya, con blp bé, sgi day thun, hot nit 4o, v.v...va
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choi voi nhimg db vat nay sudt ngay nay qua thang khac van khdng biét chan. C6 chéu
lai thich nhin mai cai ddong hd hay cai quat may dang quay va s& rat phan no néu dot
nhién vi mét 1y do nao d6 ma vat dung iy nging quay.

Mic du hau hét tré tu ky déu cd su phat trién binh thudng vé co thé, nhung nhitng
chuyén dong co thé caa cac chau lai cho thay cd nhiéu sy bat thuong va khéc la. C6 chau
thuong nhan mat hodac méo moi, c6 chau lai hay van veo cac ngdn tay hay canh tay, co
chéau thuong nhay maa lung tung va vd tay lién hdi. C6 s tré tu ky lai c6 khuynh huéng
tu gdy thuong tich cho minh bang nhiéu cach, nhu dap dau vao tudng, cin hay cao cu co
thé, hoic but toc chinh minh trong nhiing con kich dong, phan né.

Tré ty ky cling thuong dé bi kich dong véi nhiing tiéng dgng, am thanh, hay
hinh @nh ma nhiing tré em khac thuong khong chi y dén. Chang han, tré c¢d thé dang chi
tam nghe mét tiéng dong nao do6 trong 16p hoc (vi du, tiéng 0 U cia Mot con to vo dang
bay trong mot goc tudng) ma cac ban cua chau khdng biét dugc. Nguoc lai, doi khi tré lai
t6 ra rat ciin mon, khdng cé nhiing phdn xg kip théi va thich hep dbi vai nhiing tiéng
dong ma moi tré em binh thuong khac déu phai chli y. Ching han, chau khong nghe duoc
hodc khong c6 phan (ng gi voi mot tiéng nd 16n dang xay ra bén ngoai san trudng, nhung
lai dang cha y nghe tiéng mot con chim cu dang gay trén noc nha. Hoac chéu tréo 1én mot
canh cay cao, dé giy ma hoan toan khdng c6 cam giac so bi nga.

Tré ty ky thuong c6 hanh vi lap di 13p lai (hanh vi dinh hinh ) nhu xoay tron, xoan
van ban tay, vay tay, nhon nhon got chan, nhay xoay tron... di kém véi nhirng &m thanh nhu
tieng tho rit, am wr, rén... ma khi quan sat, chdng ta cé thé tuong rang day la nhirng dong tac
vO nghia.

Hanh vi lap di 1ap lai c6 thé dugc cac chau st dung dé ty tran an minh, con 1a 16p vo

“tam ly” gitp cac chau ty bao vé trude nhiing phién nhiéu. D6 con 1a cach dé thu vao vo boc

va gi6i han tuong tac v6i nguoi khac. Nhleu chau khi cam thay khong an toan, cing thang
hay tirc gian co thé ting cuong do va tan s cac hanh vi dinh hinh nay.

Céc chau tu ky nhé tudi thuong khong cd kha ning dung ngén tré dé chi. Khi mudn
chi hay nhd cha me lay vat gi hay l1am gi cho minh, cac chau thudng cam tay cha me huéng
vao vat do; ngon tay, ban tay ctia cha me duoc sir dung nhu phan néi dai ciia co thé cc chau,
Diéu nay duoc giai thich & vi su phat trién “cai toi” cua tré ty ky cham va khé khan hon tré
khac, cac chau chua hiéu duoc 16p vo “sinh hoc” cua ban than, sy tach biét co thé nguoi nay
véi nguoi kKhac.

Cha me t6n trong, nhe nhang, mém déo két hop vai bién phap tdm van dong va nhiing
bién phap giup cac chau nhan biét tot hon 16p vo “sinh hoc” cua minh ¢6 thé lam giam hanh
vi dinh hinh nay.
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Tiéng ndi ngwoi trong cugc

Anne Sweeney and Philip Miller c6 2 con, Christopher va Rosemary. Do
sém y thire dwoc Christopher khong phéat trién nhw mét dira tré binh thirong, ho
da xin 101 khuyén cua cac chuyén gia, bdt dau tim kiém cdc chwong trinh va dich
vu ddp vng nhu cau va nhdt la dé nuéi dwong, phat trién tiém nang ciia con minh.
Trong tién trinh ndy, ho nhdn ra rang gia tri cua viéc cha me chia sé kinh nghiém
Véi ngueoi khac chinh 12 tao ra mét mang lidi nhan thirc, hé tror va diu dat nhau.
Ho noi chuyén vo cing cdi mé vé ching roi logn phé tw ky cua cdu con trai
Christopher.

biéu quan trong la biét rang ban khong don déc

Phil: Ching t6i da cha y dén viéc Chris rat cham trong vin dé ngén ngir. Khi
chéau 2 tudi, hodc gan 2 tudi, chau di khong noi hoic tham chi khong hé cé diu
hiéu bat ddu noi. Ching t6i ciing chii y dén nhiing khéc biét trong cach chau
twong tic voi chlng toi va voi ngudi khac. Chau rat it khi cé su giao tiép bang
mat vai chdng toi.

Khi duoc hoi, bac si nhi khoa néi ring: “Chau 13 bé trai nén thudng s& phat trién
cham hon”, va “Ban dang doc quéa nhiéu sach vé sy phét trién cua tré nho roi”.
Nhung diéu d6 da khong ngan ching t6i duoc. Chlng t6i biét chic c6 diéu gi d6
khong on trong sudt qua trinh phét trién ciia con minh. Ching tdi nhan dugc 10i
gi6i thiéu dén béac si chuyén vé than kinh nhi, 6ng iy cho Chris lam mét loat céc
bai kiém tra va n6i rang chéau co vai vin dé vé su phat trién, va nhitng van dé nay
lién quan dén than kinh sinh hoc.

Anne: Vao ltc 4y, ho goi cin bénh 13 “sy tri hodn phat trién lan téa” cung mot mé
bong bong nhiing thuat ngit khé hiéu va mo ho. Piéu duy nhat ma ching toi co
thé nhan thiic rd rang la van dé sinh hoc ciia thang bé da gay ra sy tri hodn chuic
nang giao tiép va ngbn ngir cua nd. Ching toi da gap nhiéu nha ngir am tri ligu va
thuong thi cau hoi sau ciing ma chdng toi hoi ho 1a: “Ong c6 nghi chau s& noi
dugc khong?”, va ho lubn tra 16i: “T6i khong biét”. Vay Ia ching tdi chi con biét
no6i: “Cam on, tam biét”. Nhung vo chdng toi van tiép tuc tim kiém cho dén khi
gap duoc mét nha tri liéu cé cau tra loi nhu sau: “T6i ky vong & con trai anh chi
nhiéu hon chinh mirc ky vong cia anh chi”, va thé 1a ching t6i noi: “Puoc”. Roi
chung t6i dua con dén d6 3 1an mot tuan, két hop vai viéc dua Chris dén 16p tri
lieu gido duyc tién hoc dudng, noi ¢6 3 tré dudi sy chiam soc cta 1 gido vién va 2
phu t& ludn nhiét tinh véi cong viéc. O day, ho tién hanh tri liéu ngit &m thdng qua
phuong phap kich thich sy van dong. D6 la mét chuong trinh ¢6 tinh chuyén sau
rat cao.

Phil: La cha me, cé nhu:ng dang théach thuc giéng nhau ma ban phai d6i mat du la
Véi bat ky dua tre nao, chang han nhu tim truong tot va cung cap cho chiing moi
truong tét, phu hop dé phat trién. Hién nhién, véi mot dia con mac bénh tu Ky,
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cac thir thach s& gia ting vi viéc tim dugc mot chuong trinh thich hop véi su hd
tro tot la rat kho.

Khi ching t6i bit dau, chwa c6 nhiéu chwong trinh dugc xay dyng. Nhung that
may man Vi bay gio cac chuyén vién da xay dugc thém nhiéu chuong trinh rén
luyén. RG rang, chiing tdi van can nhiéu chuong trinh hon va nhiéu phong hon
cho céc tré khi tiép xtc véi timg chuong trinh. Vi thé ma ching toi thay rang ngay
nay, that sy khong co6 1y do gi dé cha me phai trén tranh céc chan doan vé bénh ty
ky cua con minh nita. Ban phai nd luc dé tim cho dugc hé thong gido duc phu
hop, su hd trg y khoa diing dan, sy ung ho tét nhat tir phia cong dong va mot moi
trudng gia dinh an toan, ¢ thé tao diéu kién cho con ban phat trién.

Mot trong nhimg diéu ching t6i hoc duoc trong suét ching dudng qua chinh 1a
viéc chling tdi ngay cang cai mé hon khi dé cap dén nhitng gi dién ra véi Chris va
Vv6i gia dinh minh thi ching t6i cang nhan dwoc nhiéu sy hd trg hon. Hay hinh
dung viéc ban c6 nhiing cau chuyén va cac phuong céch c6 thé chia sé véi nguoi
khéc, va m&i mot két ndi nay lai gidp mo ra mot canh cira khac. D6 chinh 1a viéc
ban ¢6 dugc nhiéu hd trg hon tir phia nhimg gia dinh vn ¢6 nhiéu kinh nghiém
hon ching t6i, va ho la nhitng nguoi luén ¢ bén canh ching toi.

Chung tdi tré thanh mat trung tm cung cap thdng tin va giai dap thiac mac: Ban
da thir bién phap can thiép nay chwa? Ban di dén bdc st khoa than kinh chua?
Bdc si nhi khoa néi gi? Ban da tim dwoc triecong chwa? Chang tdi cam thiy nhu
minh dang tao ra mot hé théng coi mé giup luan chuyén kién thac va su théng
cam giira nhidu nguoi. Qua thuc, ching ta chi ¢d thé hoc hoi néu chiu chia sé voi
nhau, va ching tdi mong c6 thé mo rong ¥ twdng cua gia dinh minh thanh diéu gi
d6 to 16n, hiéu qua va hiru ich hon cho nguoi khac.

Chuing ta lubn can dén mot cong dong dé nudi nang mot dua tré, dé biét rang ban
khong don doc.

Anne Sweeney and Philip Miller
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Bdc si Anila va chéng 0, ky sw Dinesh, da luon lén ké hoach dé nhizng dira con
cua ho ¢é dwrgc hoc van cao va co thé vurot tréi trong nghé nghiép ma ching lia
chon. Ho tw hdo vé ca hai dira con cua minh: Neha va Anand — hai chdu dé hoan
thanh nhitng wéc nguyén nay theo cach riéng cia ching. Ho nhdn ra rang thanh
céng dwoc do dac theo nhiéu tiéu chuan khac nhau va nhing thanh tyu cua
Anand thi thdt sw xuat sdc. Anila rat tir hao vé viéc Anand, mér dira tré tir ky co
thé vao hoc ¢ mét trirong cao dang.

Khong cé ndi xau ho nao ca

T6i da biét c6 diéu gi d6 khac thudng véi Anand. Nhung cac bac si déu ndi vai toi
rang: “Khong c6 diéu gi khac thudng véi cau bé nay ca”. Tham chi ho con dua ra
vi du rang Einstein phai dén 6 tudi rudi méi biét néi. Thé thi vi sao tdi phai lo
ling? Nhung 1a mot ngudi me, t0i biét c6 diéu gi d6 dang dién ra, va né khong 6n
chut nao”.

That v6 ciing kho khan khi phat hién ra con ban mac chimng tu ky. Li¢u dura tre ay
bi tu ky chtrc ning thap hay chirc ning cao? Liéu né co thé Song cudc sdng cua
minh theo cach théng thuong hay khong? Dua tré Ay sé c6 thé tu lap cha? Diéu
ndy s& anh huéng nhu thé nao dén dta con 16n cua t6i, khi nd chi méi ¢ 3 tudi
rudi? T6i khong chic diéu gi sé dién ra.

Tb6i da giai thich véi chong ring lac nay day, ching toi khong thé cd mot cudc
séng binh thuong nira. Cudc doi ciia chiing toi da thay doi. Viéc cua ching toi 1a
gitip dra con thir hai ciia minh c6 dugc k¥ ning séng doc lap va k§ niang thich
nghi vai xa hoi. Va ching toi phai lam tat ca moi thir & dam bao hai vo chong co
thé cham soc chau. Va d6 1a tat ca nhiing gi chung t6i da lam.

O nha chau 1a dwa tré kho chiu, hay la hét va thé hién tinh bao luc. Con tdi khéng
hiéu gi vé nhitng chuyén dang dién ra. Chau khong nghi rang tdi 1a me né. Toi da
phai n6i véi chinh minh: “Minh that khdng biét s& xir sy vai con thé nao khi thang
bé I6n hon day”. N6 la mot dua tré to cao, con toi chi 1a mot ngudi me nho bé.
Nhung t0i Iuon lubn gitr niém tin. T6i ludn ludn chién dau va toi khong bao gio
noéi khong trudc nhitng kho khan.

Gio day, con t6i dd 1a mot thanh nién, chéu tran day nang luong, c6 cong viéc 6n
dinh va tham gia sinh hoat trong mot cong déng. T6i hoi chau mdi ngay: “Con
dang 1am viéc gi?”, va chdu luén dua ra cu tra 11 chinh xac. Cac déng nghiép &
Cambridge Farm yéu quy chau, ho néi vai toi rang ho muén Anand lam viéc toan
thoi gian. D6 1a mot cau chuyén dang kinh ngac, Anand khéng con néi con thinh
no da 5 nam roi. Cach day 5-6 nam, t6i tham chi da nghi 1a con minh khong thé
lam duoc diéu nay. Thé rdi chau tim dugc mot céng viéc & Cambridge Farm va
d6 1a thoi khic hanh phdc nhat d6i véi nguoi 1am me nhu t6i.
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T6i khdng ky vong con minh s€ tré thanh thién tai, thanh dugc si hay bac si. Va
t6i cling chang hé c6 su xau hd nao vé bat ky cong viéc chau n6 lam. Nhiéu ban
bé va cac thanh vién trong gia dinh da hoi toi rang: “Tai sao ¢o lai dé con minh
lam c6ng viéc lau chui san nha nhu vay?”. Su that 1a tdi cam thay khdng c6 vén
dé gi voi didu do ca, khong c6 su xdu hd nao trong bat ky cong viéc con toi lam.
Chau khong co viéc lam va tdi mong chau phai c6 mot hoat dong nao do. Toi
muén con tdi c6 thé doc 1ap va ty gitip & chinh minh cang nhiéu cang tét. Muc
tidu cua toi 1a gilip chéu trg nén tét nhat cé thé.

Néu nhitng nguoi 1am cha lam me khéac doc duoc nhitng chia sé nay, tdi mudn noi
rang: “Dirng bao gid bé cudc véi dira con cia ban. Thuc vay, ban phai ludn lubn
dau tranh va phai that viing budc. Khi d6, sic manh s& dén vai ban”.

Bac si Anila Guruji
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PHAN IV

CAC QUAN NIEM VA KY THUAT
PIEU TRI BENH TU KY!

(") Phan dong gop cua Tién si Pham Toan.
Béc si Lam Hiéu Minh déng gép mot phan trong noi dung Tri liéu y khoa.

42



Nhiéu thap nién trude day, khi bénh ty ky chwa duoc tim hiéu tron ven, tré em bi bénh
nay thuong duoc cha me gai vao cac trung tam nudi day tap thé theo 1i khuyén cua cac bac si,
va két qua 1a khdng nhiing da sb tré di khong gat hai duoc nhitng tién bo kha quan nao ma trong
nhiéu trudng hop con phai chiu nhiing thiéu hut va bi tuéc doat vé di moi phwong dién, ca vat
chat 13n tinh than.

Lui xa hon nira vé qua khi, khi nhan loai chua c6 nhiéu tién bo vé khoa hoc, nhiing tré
em bi bénh tu ky, cling nhu cac bénh tam than khéc, thuong bi xem 1 than x4c di bi than linh
hodc ma quy nhap vao dé quay réi, tréu choc; do do, ngudi xua thuong tim cach chixa tri bang su
cling béi, cau hdn, cho udng nudc thanh hoic Uong tan nhang huong den, thay ddi tén ho, tham
chi ¢ khi con bi déanh dép hodc bi dem di thiéu d6t dé hon ma bo di. Ngay trong nhimg nim gan
day cua the ky 21, tai tiéu bang Wisconsin cua Hoa ky, mét xa hoi duge xem la vin minh va tén
tién, ma van co trueong hop mot em bé tu ky da bi chét vi ngop tho khi bi nguoi cha bo chat vao
trong nhirng tam vai dé 1am 18 cau hon xm c4c vi than linh ho ménh tha toi va ding quyén ning
xua dudi ta ma ra khoi than xac em bé®

Lai ciing c6 vai ¥ kién cho réng vi nguyén nhan gay ra bénh ty ky 1a diéu khong thé biét
duoc nén ty ky khong phai 1a mot cin bénh ma dung hon né 1a mét hinh thic, mot kiéu cach
séng tu nhién c6 tir bam sinh; do do, tot hon 1a nén chdp nhan né nhu thé chi khdng can phai
chay chira gi.

Qua thuc té 1am sang, cho dén nay van chua c6 phuong phap chira tri nao cé thé thay doi
hoan toan céc triéu chiing cua bénh ty ky, nhung sy chira tri kip thoi va kién tri rd rang da gitp
cho rat nhiéu tré tu ky giam thiéu dugc cac triéu chiing va khuyét tat trén cac mat ngdn ngit va
hanh vi tng xir, ¢6 duoc kha ning thich wng tot hon vai cudc sdng cua ban than va trong quan hé
Vi X& hoi.

Ngay nay, tly theo quan niém va so trudng ciia cac gisi chuyén mon, nhiéu kiéu cach
chira tri bénh tu ky da duoc ap dung trén hau hét cac xa hoi dd co nén y hoc tan tién. N6i chung,
ngoai trir nhimg truong hop bénh qua tram trong thi dugce dwa vao cac trung tim nudi dudng tap
thé dé c6 nhirng bo phan chuyén vién luan chuyén nhau trong viéc cham soc va chira tri, con lai
1a da s6 tré ty ky duoc diéu tri tai ngoai. Cong tac diéu tri tai ngoai cho céc tré ty Ky ciing can c6
su phdi hop dong thai va nhip nhang caa nhitng thanh phan, bao gom nguoi tri liéu, gia dinh,
truong hoc va cong dong dja phuong.

Du ap dung phuong phép nao trong Viée diéu tri, moi nguoi déu ddng y rang muc tiéu chira
tri cho tré tu ky thuong bao gom nhirng khia canh tong quat sau day:

- Phét trién kha ning dién dat va tiép nhan ngdn ngi.
- Gia tang kha ning nhan biét dé tiép x(c va quan hé véi ngudi khéc.
- Gia tang sy hop tac va tinh uyén chuyén trong céc sinh hoat va choi dua.

- Giam thiéu nhitng triéu chitng &m anh, lo au, co rdt, cau kinh, phan né va nhiing cam xutc
kich dong bat chot.

! Collins, D (2003) Autistic boy dies during exorcism. CBS News. 2003.
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- Giam thiéu cac cir ddng va hanh vi rap khuén, lap di lap lai.

Can luu ¥ 13 cac phuong phap va ky thuat diéu tri cho céc tiéu loai bénh thuoc dang Réi loan
phét trién lan toa, nhu Hoi ching Rette, R4i loan tan rd ¢ tré em, Hoi chimg Asperger... ciing
khong c6 gi khéc biét v6i phuong phap va k thuat didu tri bénh tu ky, bai vi hau hét triéu chung
ctia cac bénh nay déu co tinh chat trung lip va twong tw. Tuy nhién, trong tién trinh diéu tri can
phai wu tién cht trong vao nhirng khia canh dic thu va noi bat cia mdi tiéu loai.

Diéu trj bénh ty ky 1a mot nd lyc to I6n va tén kém déi véi nhan loai trong nhiéu thap
nién qua. Moi phuong phap tri li¢u timg dugc ap dung déu chi co thé dat duoc muc d6 tdi da 1a
gitp giam thiéu nhitng bat thuong, khuyét tat va hu “hong trong hanh vi, ngdn ngit, va sinh hoat,
ddng thoi 1am gia ting kha nang tu 1ap trong cugc séng cua ca nhan ngudi bi bénh tu ky, dac biét
la c&c tré em bi bénh nay. Pa c6 rat nhiéu ly thuyét va phuong phap diéu tri khac nhau dugc thiét
lap va &p dung. Trong thuc té, du di co nhimng trudng hop chita tri kha quan, cac cudc kiém tra
phdi hop trong nhiéu nim qua cho thdy van chua c6 phuong phap nao duoc xem 13 vuot troi va
hoan hao, chua noi dén mot s6 phuong phép da that su khdng mang lai két qua chita tri nao.

C6 thé phan cac quan niém diéu tri bénh tu Ky da timg duoc ap dung trén nhiéu qudc gia
¢ nén y hoc tan tién ra 1am 2 trudng phéi; mot truong phai chl trong vao cac phuong phap giao
duc va luyén tap cho nguoi bénh, goi la hanh vi tri ligu, va mot truong phai cha trong vao cac
phuong phap 1am sao thay ddi cac diéu kién sinh Iy thé chat cua nguoi bénh, goi 1y hec tri liéu.

TRUONG PHAI HANH VI TRI LIEU

Céc chuyén gia truong phéi hanh vi tri liéu 4p dung nhitng nguyén tic va k¥ thuat trong
gido duc va luyén tap dé sta d6i cac hanh vi. Tién trinh gido duc va luyén tap phai dua trén
nhitng nguyén tic can ban vé su twong quan cé tinh khoa hoc giira mot chudi céc tién trinh kich
thich- phan ung-thurong phat, va trén sy do lwong mire dé xac thuce va danh gia khdach quan cac
giai doan trong ké hoach tri liéu, duoc goi 1a phuong phap Phan tich hanh vi #ng dung
(Applied Behavior Analysis - ABA).

Cac chuyén gia thugc truong phai hanh vi tri liéu khong xay dung phuong phap tri licu
cua minh trén sy tién doan hay gia thuyét ma chi chi tim quan sat vao nhiing gi dang dién bién
trong thuc té. Hanh vi 1a cai thé hién bén ngoai cua tu tuong va tinh cam dang dién bién bén
trong ciia mot ngudi. Noi cach khéc, tu twong va tinh cam hién tai cia mot ngudi nhu thé nao thi
nhat dinh hanh vi caa ho s& nhu thé ay. Ap dung vao viéc diéu trj, cac chuyén gia hanh vi tri liéu
thuong chid tdm quan sat vao su lién hé gitra cac hanh vi hién tai caa bénh nhén va tinh hinh thyc
té ctia moi truong bén ngoai dé tir 6 tim cach thay d6i, cai thién, hay phat trién hanh vi caa
bénh nhan.

Két qua cua nhiéu cudc kiém tra cho thay k§ thuat chita tri theo phwong phép Phan tich
hanh vi ung dung da c6 nhitng mtrc do hiéu qua nhat dinh. K¥ thuat nay da dem lai mot s két
qua trén cac van dé thugc vé phat trién va cai tién ngon ngit, nang cao tri théng minh va thanh
qua trong hoc van, loai bo nhirng hanh vi va cu xtr bat thuong, tréch huéng, va tap luyén dé co
duoc nhirng hanh vi thich hop va loi ich cho céc tré em ty ky. Tuy nhién, can ghi nhé 1a hiéu qua
cua k¥ thuat chira tri theo phuong phap Phan tich hanh vi tng dung luén ludn phai tuy thuoc vao
nhitng diéu kién thuan loi lién quan dén noi chén va méi truong, kha nang chuyén mén cua
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nguoi tri ligu, su dan than va kién tri cta than nhan tré tu ky, miac do nang nhe cua bénh, va
nhirng tinh chat riéng biét khac cua c& nhan nhirng tré tu ky.

Trong nhiéu nim qua d4 c6 rét nhiéu k¥ thuat chira tri, hay la liéu phap khac nhau dugc
suy nghiém va xay dung tr nhitng nguyén tic chira tri cin ban caa phuong phap Phan tich hanh
vi tng dung. C6 thé tom luoc mot sb cac ky thuat nay nhu sau:

A. Liéu phap Trong tam phan wng (Pivotal Response Therapy - PRT)

Pugc &p dung dé huan luyén cho cac tré em bi bénh ty ky, ciing nhu mét sé bénh thuge
dang réi loan phat trién tram trong khéc, thuong 1a nhiing tré em khong c6 kha ning néi ning,
d6i dap va c6 nhiing hanh vi réi loan, chéch huéng... Néi nhu thé, nhung lidu phap nay ciing
thuong duoc ap dung chung cho moi tré c6 bénh tu ky, du nang hay nhe. Thay vi chi chd trong
chira tri vao nhitng hanh vi nao d6 cua dua tré, liéu phap PRT dac biét cha trong vao nhirng dac
tinh chinh yéu c6 anh huong tich cuc dén stc phét trién cua dua tré; chang han nhu déng co phat
trién, phan #ng véi nhitng goi ¥ khdc nhau trong méi trwong, kha néing tw 1dp, va khd nang
twong tdc xa héi. Liéu phap PRT cho rang nhimg kho khin va hu hong trong cac dic tinh nay
cua dua tré chinh 1a nguyén nhan gay ra céc triéu chiang tu ky cho tre.

Liéu phap PRT quan niém rang lanh vyc quan trong nhat lam tri hoan hay hu hong su
phét trién cua dwa tré chinh 1a vi dwa tré bi thiéu déng co phét trién. Néi rd hon, tré tu ky thuong
khong c6 nhiing dong co dé hoc hoi nhiing diéu mai la va dé tham gia vao cac sinh hoat trong
mdi trudng x& hoi bén ngoai ndi chung. Nhiing biéu hién cua su thiéu dong co co thé quan sat
duogc noi tré tu Ky 1 tré thuong khoc 16¢, ngu lim, thiéu tap trung cha y, anh mét 16 do, 1dc nao
ciing loay hoay mudn rai khoi hién trwong sinh hoat hay hoc tap®™

Céc chuyén gia liéu phap PRT khong cé nhitng giai thich tai sao tré tu ky lai bi thiéu
dong co, nhung ho ghi nhan riang c6 thé vi tré tu Ky thuong bi that bai trong viéc hoc hoi va
luyén tap nén nhitng lan that bai d6 da tao cho tré tam ly khdng mudn cé géng thém nita. Do do,
néu van dé thiéu dong co dugc giai quyét thi tiép dén méi hy vong phéc hoa duoc mot ké hoach
chira tri c6 hiéu qua cho dua tré tu ky. Dé gia tang dong co cho tré tu ky, cac chuyén gia liéu
phap PRT huan luyén cho cha me va than nhan cua tré cac nguyén tac va ky thuat thuong phat,
gitp ho biét sir dung su thuong phat mot cach hiéu qua dé khich I1& dwa tré hoan thanh nhiing
cong viéc mong mudn. Vi du ding thirc an, @6 choi, thoi gian choi, sy khen ngoi, ctr chi 6m ap,
V.V.

L&nh vyc quan trong thir hai anh huong dén kha ning hoc hoi cua tré ty ky la ching
khéng c6 nhizng phan ing ding lic va thich hop voi nhieng goi y khdc nhau trong méi truong.
NOGi cach khéc, tré thudng mat kha ning cht y dé nhan ra duoc tat ca cac goi ¥ dang xay ra hoic
nguoc lai, qué chi y vao mét goi y ma bo qua nhitng goi v quan trong khac. Chang han, cd giéo
chi vao birc tranh ¢6 hinh con voi va noi “con voi”, nhung dua tre tu Ky hoac chi théy btrc tranh
ma khong nghe tiéng noi “con voi”, hoic chi nghe tleng no6i ma khong chu y nhin thy bic tranh;
do d6, em s& khéng cd sy tiép thu dong thoi va day du ca hai goi ¥ Ay nhu cac tré em binh

! Koegel, R.L., Dyer, K., & Bell, L. K (1987). The influence of childpreferred activities on autistic children’s
social behavior. Journal of Applied Behavior Analysis, 20, 243-252. Va: Koegel, R.L & Egel, A.L (1979).
Motivating autistic children. Journal of Abnormal Psychology, 88, 418-426.
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thuong khac. Nhu thé, cac chuyén gia liéu phap PRT cho rang phan tng khong day du va thich
hop cua tré tu ky 12 nguyén nhan 1am ching bj kho khin hay khong thé tiép thu va hoc hoi duoc
nhitng hanh vi méi, khdng tong hop duge cac hanh vi da hoc, khdng thé hoc tap tét bang cac
phuong thirc nhic nho, ra dau hiéu hay goi v, va khong cé kha ning tham du vao cac sinh hoat
twong tac xa hoi vé sau®.

Tém lai, dé gilp cho tién trinh gido duc va hoc hoi cua tré tu ky duoc gia ting, cac
chuyén gia li¢u phap PRT luu y nhitng diém quan trong sau day:

1. Cac huéng dan, goi y, cau hoi, hay yéu cau cho mot viéc 1am hay mot hanh vi nao d6
cho tré tu ky déu phai ludn luén rd rang, thich hop, khdng bi ngat quang hay chin ngang. Phai da
dang héa mot viéc 1am hay mot hanh vi (vi du, khi tré da biét doc s6 tir 1 dén 10, thi tap thém
cho tré biét doc va nhé sé dia chi nha, s6 dién thoai nha, sé dién thoai cua ba, cia me, v.v. dé
cung ¢ va da dang hoa kha ning vé s6 hoc cua tré).

2. Néu khdng c6 gi tro ngai thi nén dé tré tu chon lay cac viéc 1am hay cac hanh dong vui
choi theo y thich, vi nhu thé s& 1am tré thich thu va gia ting dong co tim hiéu va hoc hoi. Tap
luyén bat cir mot viéc gi cho tré tu Ky cling can phai bao gom nhiéu cach thuac khac nhau (vi du,
tap tré noi chir “da bong” bang cach noi cho tré nghe, dong thoi chi cho thay trai bong, cho xem
hinh trong sach bao, cho di xem bong da ngoai thuc té, va cing choi bong véi tré...).

3. Ky thuat khen thuong c6 hiéu qua dé cang cé mot hanh vi mong mubn can phai tiy
thudc vao nhirng diéu kién nhu sau:

- Hinh thuc khen thuong phai o su lién hé ro rang va thich hop véi hanh vi dang mong
muon tré thuc hién.

- Viéc khen thuong phai truc tiép va tic thoi, ngay khi hanh vi vira duoc tré 1am xong.

-Khong bao gio khen thuong néu tré khong lam ding hanh vi mong mudn, va ciing
khong bao gio quén khen thuong khi tré da lam dang hanh vi mong muon.

4. Boi canh de hoc tap va huan luyén cho tré tu ky c6 thé xay ra & moi noi, moi lic va
moi co hoi, trong d6 nguoi hudng dan (cha me, ngudi cham soc hay thay ¢d gido...) la ngudi can
biet lgi dung tinh huong dé dua ra nhirng cau hoi, goi y, dau hiéu, hay chi dan dé dua tré cé dip
phan ung.

B. Liéu phap thir nghiém riéng biét (Discrete Trial Training - DTT)

Liéu phap ding dé huéng dan va tap luyén cho céc tré tu ky c6 mire d bénh tram trong.
Liéu phap DTT la mot phuong phap huéng dan va tap luyén tung su viéc don gian theo mot chu
ky, duoc lap di 1ap lai nhiéu lan trong ngay, tir ngay nay qua ngay khac cho dén khi nao tré quan

! Shreibman, L., Charlop, M.J., &Koegel, R. L (1982). Teaching autistic children to use extra-stimulus
prompts. Journal of Experimental Child Psychology, 22, 475-491.
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triét dwoc mot hanh vi mong mudn®®. Liéu phap DTT dic biét 6 thé gitip cho tré tu ky cai thién
dugc nhirng khia canh sau day:

1. Kha nang chu y: Céac chuyén vién liéu phap DTT thuong phan mét hanh vi hay mét
cong viéc ra ting phan nho va that don gian dé huéng dan va tap luyén cho tré tu ky; nhu thé tré
s& dé tiép thu vi kha ning cha ¥ cua tré tu ky thuong rat kém. Qua thoi gian, khi kha ning cha y
cua tré duoc gia tang thi lic ay co thé gia tang thoi gian luyén tap va néi rong hanh vi luyén tap.

2. bong co phat trién: Liéu phap DTT ciing 4p dung céc hinh thic khen thusng (thuc
pham, do choi, thoi gian choi, 161 khen...) cho tré khi chung lam dugc mot cong viéc hay mét
hanh vi mong muon nao d6, nham nang cao tinh than va tao dong co cho tré phat trién.

3. Kha ndng phdn biét: Liéu phap DTT gilp cha me va thiy co gido cach huéng dan va
day do tré tu Ky tung sy viéc don gidn, rd rang, trude sau nhu mot, va theo nhitng phuong thirc
cung ¢ hanh vi cua quan diém hanh vi liéu phap. Diéu nay s& gilp cho tré dan dan hiéu blet va
phan biét duoc loai ddi twong kich thich (1oi néi, hanh dong, viéc lam, d6 vat...) nao 1a can phai
ch y va céi nao 1a khdng can.

4. Kha nang tong quét hoa: Tré ty ky thuong gap khé khin trong ca hai kha niang phan
tich va tong hop. Liéu phap DTT gilp tré biét ch( y va phan biét timng dong tac, ting su viéc don
gian tir budce dau, va sau do dan dan sy tap luyén va huéng dan s& duoc thuc hién theo 16i thay
doi thoi gian, noi chdn, ndi dung, va bdi canh, nham gidp tré phét trién kha nang biét tong quat
h6a mot su viéc hay maot hanh vi.

5. Kha nang déi dap va tong tac xa héi: Liéu phap DTT khuyén khich cha me hay thay
cd giao khong nhirng ludn ludn dung 16i néi trong lic hudng dan va tap luyén cho tre tu ky, ma
con phai gitip tré hoc cach quan sat va nhan biét su twong quan nhan qua cia mot vin dé, mot
tinh huéng dé dan dan phat trién kha nang ngon ngir, ndi rong kha nang quan hé va hiéu biét c6
tinh chat lién ca nhan va xa hoi.

‘ Tém lai, Liéu phap ther nghiém riéng biét (DTT) duoc thuc hién theo mot tién trinh bao
gom céc phan nhu sau:

- Moi huéng dén cia cha me hay thay c6 giéo phai la bang 1oi ndi, ré rang, ngan gon, don
gian, khong lap di 1ap lai nhicu lan, khéng co tinh c&ch nat no...

- Nhic nhé hay goi y néu thay can phai c6 dé gitp tré thuc hién huéng dan.

- C6 thai d tich cuc trudc nhitng phan ang caa tré doi vai 101 huéng dan. Néu tré 1am sai
thi stra lai va tao co hoi cho tré 1am lai. Néu tré lam dung thi cho tré mot phan thuéng (d6 an,
nudc udng, do choi, 1i khen, nu cudi, cai hon...) dé khich 18. Néu tré cu tiép tuc 1am sai hoic
khong c6 phan (ing gi ca sau bao nhiéu lan huéng dan thi can suy nghi lai, xem c6 diéu gi sai tréi
trong 16i huéng dan hay c6 dleu gl bt thuong dang xay ra trong bdi canh cia moi trudng tap
luyén hién tai khdng (vi du: tiéng 6n a0, bong tbi...).

! Ryan Carolyn. S & Hemmes Nancy. S (2005). Post-training Discrete Trial Teaching Performance by
Instructors of Young Children with Autism in Early Intensive Behavioral Intervention. The Behavior Analyst
Today. 2005: 1-16.

47



- Sau mdi huéng dén dwoc hoan thanh thi ngimg mét khoang thoi gian ngén truéc khi
tiep tuc mot huong dan khac. Khoang thoi gian dung lai ngan ngui gitta hai huéng dan la dé tre
cd y thirc vé mot hudng dan da dugc hoan thanh va tiép den sé la mot hudng dan khac.

C. Liéu phap chua y két hep (Joint Attention Training — JAT)

JAT duogc dinh nghia nhu 13 kha ning biét phdi hop chi y gitra minh va mét dbi tuong
trong mot bdi canh xa hoi™. Néi cach khac, Ligu phap chi y két hop 13 hinh thic tap luyén cho
tré tu ky c6 kha nang tap trung sy chd y caa minh ciing mét ldc vao hai hay nhiéu déi tuong kich
thich dang xay ra.

Cac nghién ctu cho thay rang sy thiéu kha nang chu y két hop 1a mot dau hiéu sém nhat
duogc thay noi cac tré ty ky. Cling vi ly do d6 ma chung thuong khong thé hoc hoi va phat trién
dugc nhitng van dé doi hoi phai €0 nhirng sy tap trung chu y két hop va phtc tap nhu hoc ngon
ngtt, choi dugc nhu'ng trd choi can Sy tién doan, va phat trién sy quan h¢, twong tac sau rong Vi
x& hoi... Tuy thé, nhiéu tré ty Ky van c¢6 kha niang cha y dé lam mot sé cur chi don gian; vi du chi
tay vao mot dd choi, kéu khoc khi doi an mot cdy kem, nhung lai khong biét 1am nhiing cir chi
phdi hop tiép theo dé théa man y mudn cia minh, nhur nam tay me dan di va thic giuc me mua
mon do choi hay cay kem do.

Liéu phép cha y két hop (JAT) ciing 4p dung cac nguyén tic va phuong thirc thanh lap
hanh vi cho tré tu ky twong tu nhu Liéu phap trong tdm phan ung (PRT) va Liéu phép thu
nghiém riéng biét (DTT), nghia 13 ciing phan tach mot hanh vi, mot kha niang ra 1am ting phan
nhé va don gian dé hudng dan va tap luyén, va s dung su thuang phat dé cang ¢6 mdi khi dira
tré tu ky dat dugc mot thanh tyu nao d6. Ngoai ra, liéu phap JAT ciling 1a hinh thac gidp tré tu ky
biét tiép thu nhanh chong Y thirc xa hoi. Néi khac hon, khi dira tré duoc huéng dan dé c6 phan
mg dung voi nhitng gi dang din bién trong béi canh x4 hoi thi dira tré s& hiéu ra dugc nhiing y
dinh hay mong doi ctia ngudi khac, va tir d6 ciing s& biét phai 1am gi dé dap lai y dinh hay mong
doi do.

Tom lai, Liéu phap chi y két hop (JAT) bao gém nhiing viéc lam sau:
- Huéng dan tré bang céc hinh thic nhic nha rd rang va thich hop.

- Da dang hoa cdng viéc va pha tron cac hanh vi hay cdng viéc tre da lam duoc vao cong
viéc tré chua lam duoc dé gia ting kha ning nhan thic va hanh dong cua tre. Piéu nay sé giup
tré cang ngay cang dat nhiéu thanh qua hon trong sinh hoat va cé nhiéu dong co phat trién hon.

- Cho phép tré tu chon hanh dong, viéc lam, va nhiing ddi tugng theo y thich dé gia ting
dong co sinh hoat cho ching.

- Nguoi husng dan phai hanh dong luan phién vei tre bang cach thuong xuyén lam kiéu
mau dé tré bt chugc. Hoat dong luan phién theo kiéu cach do6 s& c6 loi rat nhiéu trong viéc tai
tao sy chu y cua tré.

! Charman, T., Swettenham, J., et al (1997). Infants with Autism: An investigation of empathy, pretend play,
joint attention, and imitation. Developmental Psychology, 33, 781-789.
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- Thuong phat dé cang ¢é hanh vi phai thich hop, dung lic, va c6 hiéu nghiém sau mai
phan ing dung hay sai cua tré.

- Phai phan biét hai loai phan tng cua tré: loai phan ung dung c6 su nhac nho va loai
phan tmg dung da khong can sy nhac nhd. Muc dich phan biét nhu thé 1a dé p dung sy cung co
hanh vi cho hop ly.

- Méi twong quan tryc tiép giira phan #ng va thuong phat dé cung cb hanh vi phai duoc
&p dung trong bdi canh va méi truong huan luyén tu nhién va phu hop véi khong gian va thoi
gian. Vi du, dang cung tap choi d4 bong véi tré ngoai san thi tot nhét 1a thuong cho tré loai nuéc
giai khat ma tré thich.

Cong tac huan luyén kha nang chi y két hop dugc chia 1am 2 giai doan:

- Giai doan hudn luyén phan ing 1a giai doan ngudi huéng dan bat dau day cho dta tré
biét phan tng thich hop véi nhitng dé xudng co tinh cach chl y két hop. Nhitng viéc can lam
duoc tién hanh tuan tu trong giai doan nay bao gom nhitng bai thyc hanh day cho tré c6 nhiing
phan @ng thich hop. Vi du, dta tré nhin ngam, so cham... mot d6 choi méi duoc dem ra gidi
thiéu véi né trong khi né dang choi véi mot dd choi khac. Huan luyén cho tré c6 duoc kha ning
tiép xUc bang mat vaoi nguoi khéc, va c6 kha ning theo ddi duoc phuong hudng cua cai chi tay
hay cai anh mat ciia nguoi khac...

- Giai doan hudn luyén sang kién 1a giai doan ké tiép sau khi tré da biét phan ng thich
hop voi mot sé dé xuéng cua ngudi huan luyén. Bay gio dia tré duoc day cho céch ty dua ra
nhitng sang kién. Pwra tré chu dong cam lay mot mon do dé choi hay chi tay vao mot bire hinh. ..
Néu sau khoang 10 gidy khéng c6 nhimng dong tac, nguoi huan luyén cé thé nhic nho bang loi
néi hay bang nhiing ctr chi, diu hiéu dé gitp tré ty minh goi ra nhiing sang kién tiép theo cho céc
hanh dong cua tré.

D. Liéu phap Floortime (Floortime Model)

Pay 1a liéu phap dugc Stanley Greenspan, mot bac si tham van tdm than My, sang lap dé
chira tri cho tré ty ky va cac tré em bi nhitng réi loan phat trién, nhu hoi ching Asperger, hoi
chung Rette, bénh cham phaét trién tri tug, bénh rdi loan tan rd & tré, v.v. Liéu phap Floortime
hién nay dang duoc ap dung phd bién tai cac 16p hoc dic biét danh cho tré em cham phat trién va
tai nhiéu trung tdm y té trén thé gioi. Nhu cai tén dit ra, Floortime (ngay tai hién truong) 12 liéu
phap ma ngueoi tri liéu (cha me, ngudi cham soc, co thiy gido, hay nha tu vén, bac si...) budc
han vao trong thé gigi sinh hoat ty nhién cua dua tré dé cung thao tac, hd tro va hudng dan cho
tré. Bac s Greenspan cho rang liéu phép Floortime sé& gidp tré hoc hoi va phét trién duoc nhiing
kha ning va tai khéo thdng qua mdi quan hé gitra dua tré véi ngudi tri lieu®.

Két qua chira tri cua liéu phap Floortime cin ctr trén nhiing kinh nghiém thao tac gitra
nguoi tri liéu va dtra tré trong moi truong ma dua tré dong vai tro chinh trong moi sinh hoat va
vui choi ty nhién caa né, véi thoi gian khoang tir 2 dén 5 gio mdi ngay. Vai tro cia ngudi tri liéu
trong thao tac du chi la 1€ thudc, nghia la chi nwong theo cac hanh dong va viéc lam cua dura tré,

! Greenspan, S.I., & Wieder Serena (2009). Engaging Autism: Using the Floortime Approach to help
children related, communicate, and think. New York: A Merloyd Lawrence Book.
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nhung phai chd trong vao viéc phat trién mot méi quan hé that ndng 4m véi tré thdng qua thai
do, dang diéu va loi noi.

Ngoai ra, nguoi tri ligu con phai gitp tre cang ngay cang c6 kha nang néi rong su hiéu
biét véi thé gisi bén ngoai, nghia la nhimg gi dang xay ra chung quanh tre trong cong dong xa
hoi. Trong mot cudn bang video thu lai mot budi tu van nam 2002, bac st Greenspan cung tham
du véi mot ngudi me va daa con 22 thang tudi nhung chua néi duoc tiéng ndo va phan Gng rat
do dan, cham chap. Sau mot vai phat nhan thay dara tré to ra xao 13ng véi nhimg d6 choi va thai
d6 ngudi me cling lung tang, do du, khdng biét s& lam gi, bac si Greenspan néi véi nguoi me:
“Hay cb tién sau hon vao thé gi6i vui choi ctia chau mot chit nita. Néu chau so dén cai mii ma
khong doi 1én dau thi ba hiy doi I&n cho chau va ndi mot cau gi d6 cho chéu nghe, ching han
“Al toi la 6ng vua”.

Qua nhién, sau vai lan lam nhu thé, dtra tré bat dau ty doi 1én dau né mot cai mii, rdi doi
cho me no va dng Greenspan moi nguoi mot cai nira, va that qua kinh ngac 1a luc d6 dta tré lai
dot nhién thot ra dugc may chir ngong nghiu ma trude day né chua tirng néi duoc tieng nao.

Béc si Greenspan nhn xét rang nhiing dura tré khong c6 mdi quan hé nong am véi cha
me Vi bat cu ly do gi, chang han nhu cha me khong gan giii véi tré, tré bi roi loan phat trién, tré
khéng mudn duoc bong am. .., thi nhitng dta tré ndy thuong bi mat hét nhing yéu té cam xuc va
dong co thiic day dé tao ra kha nang thich hoc héi va phét trién. Ong cho rang cam xuc 1a yéu t6
hang dau, nd di trudc moi hoat dong cua tinh than va ndo trang cua mot nguoi. Va liéu phap
Floortime la phuong phap giup tai tao va gia tang nhitng cam xuc, y thich va tinh cam cho dua
tre.

T6m lai, liéu phép Floortime duoc thyc hién bang nhitng budc tuan ty nhu sau:

- Nuwong theo cdc hanh déng dan ddt cia diva tré. Bat dau bang viéc dua dira tré vao can
phong yén tinh, khong c6 diéu gi 1am xao lang va c6 nhiéu do choi. Tiép tuc chuyén trd véi tré
bang nhimg cau don gian, r6 rang va diu dang mac du tré co thé chua hiéu gi ca. Khi tré da ngoi
thoai maéi roi thi tién den ngdi gan voi nd va de tré ty o mo, mén mé, choi véi cai gi no thich.
Khong nén voi vang, gap gap vi ddy 1a lic can tao su ty nhién va tin tuéng cia tré dé ¢ gang
thiét 1ap méi quan hé than thién véi tré.

- Tham gia vao cugdc choi. Khi tré bat dau choi thoai mai thi lya cach thuan tién dé cing
vui choi v6i nd. Khdng nén chi dong chon lya dd choi va cach choi ma hiy dé cho tré dan dit.
Néu tré bo cai ndy ma chon cai khac dé choi thi cir dé yén cho né lam, diring chin ngang hay can
thiép, chi don gian lam theo nhirng gi tré dang lam.

- Phdi tir ton va kién nhan. Nhiéu tré ty ky chi thich choi mot minh nén phai that kién
nhan nuwong theo nd cho téi khi né chap nhan su hién dién cua nguoi 16n. Tré thuong dé Chap
nhén sy hién dién cua cha me hay nguoi chdm soc, nhung dau sao thi dan dan dira tré cling tién
bo va rot cudc chap nhan bét cir ngudi nao da timg thuong xuyén vui choi va dbi xir tir té véi no.

- Huréng dan nhiing khd nang va tai khéo cho tré xuyén qua cdc tro choi. Khi tré da cam
thdy thoai méi voi mdi quan hé trong viéc choi dua roi thi lya cach dé gigi thiéu cho tré nhitng
dung cu, dd choi, 16i choi... dé tré hoc hoi thém nhiing 161 n6i, tir ngix, va cac kha niang sinh hoat
va vui choi méi. Néu tré t6 ra buc boi, kho chiu thi ngung va trd lai chiéu theo tré vai 16i choi cil.
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Trong tam cua liéu phép Floortime 12 gitp tré tién b va hoc hoi thong qua nhiing kiéu cach vui
choi, sinh hoat ma tré thich tha va tu lua chon chir khéng phai budc tré phai tuan theo mot
chuong trinh huan luyén ciaa nguoi tri liéu.

- Luén luén cé thdi dg tich cuc. DU cho tré tiép tuc khong thich choi véi nhitmg d6 choi
méi va thich hop, khong muén lap lai nhitng tiéng néi, tir ngit, hay khéng muén hoc gi ca thi
cling duing nan chi. Thuc té 1am sang cho thay nhiéu tré tu ky, sau mot thoi gian duoc tri liéu
bang phuong phap Floortime, dot nhién thay déi va vuot qua moi khiém khuyét, tré nén c6 kha
nang va khéo 1éo hon trong nhiéu hanh vi.

Liéu phap Floortime khuyén khich ngudi 4p dung hiy tin twong vao két qua tét dep
chung cudc cua su twong tac kién tri, tich cuc va bén bi trong cac sinh hoat vui choi tu nhién véi
tre.

E. Liéu phap Son-Rise (Son-Rise Model)

Noi dung hon, day la mdt chuong trinh thuc hién tai tu gia, 1a phuong phap nhan manh
Va0 Viéc xay dung mot phong choi thoai mai, yén tinh, khdng bi mau sic va am thanh tac dong
dé 1am noi vui dua va tap luyén cho tré tu ky.

Trudc khi thuc hién chuong trinh tai gia nay, cac bac cha me cé con em tu ky phai tham
du mot chuong trinh huin luyén duoc t6 chic tai Trung tim tu vin Son-Rise. Chuong trinh bao
gom céc 16p day nhiing van dé hiéu biét vé bénh tu ky, lam sao dé chap nhan dua tré voi thai do
tich cuc, khdng phé phén, nhiing cach thirc khéo 1éo dé bat dau cac tro vui choi voi dua tré, va
thiét 1ap moi quan hé tot dep dé gilp tré 1am theo nhimg huéng dan va hoc hoi dugc nhiéu diéu
méi. Tom lai, liéu phap Son-Rise ap dung nhitng hinh thirc tiép can vai tré theo cac ky thuat cua
liéu phap Floortime dé gitp tré tu Ky phat trién, trong diéu kién moi sinh hoat déu dién ra tai nha.
Céc chuyén vién cua liéu phap Son-Rise cho rang khi cha me hoan toan chap nhan, khéng phé
phan va cung choi dua véi dira con ty Ky ctia minh thi méi truong quan hé nay sé tao nén trang
thai tdm 1y cho dira tré 1a n6 mong muén minh sé tro thanh dtra con binh thuong, khong con 1a
dira con ty ky nira®.

Trén day 1a mot s cé4c liéu phap chinh da dugc sang tao dya theo cac nguyén tic va ky
thuat cua truong phai hanh vi tri ligu. Cé&c liéu phap nay da timg dugc thuc hién rong rai tai
nhiéu noi trén thé giGi, tuy nhién hiéu qua tri liéu cua mdi liéu phap duoc ghi nhan ra sao 1a con
thy thudc vao nhiéu van dé, trong d6 c6 su thuan loi cia mai trueong, kha ning cia ngudi tri liéu,
su kién tri va hy sinh cua gia dinh va than nhan, tinh chat bénh cia mdi dwa tré ty ky, v.v.

TRUONG PHAI Y HOC TRI LIEU

~ Truong phéi y hoc tri liéu bao gom rat nhiéu phuong phép can thiép khac nhau, tuy nhién
cho den hién tai thi chi co6 phuong phép dung thudc 1a dugc tng dung rong rai va ching to hiéu
qua ro rét trong viéc dieu tri triéu ching cua bénh tu ky.

! Williams, K.R, Wishart, J.G (2003). The Son-Rise Program intervention for autism: An investigation into
family experiences. Journal of Intellect Disability Research, 2003: 47 (4-5).
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Truong phéi y hoc tri ligu quan niém ring nhing diéu kién cia co thé la nguyén nhan
chinh sinh ra moi tat bénh, trong d6 c6 bénh tu ky. Cac chuyén gia nay tin rang thudc men, cac
chat dinh dudng, va cac dung cu hd tro 1a nhitng vat liéu giup thay d6i co thé con ngudi. Do do,
dé thay ddi cac triéu ching thuong thay noi tré tu Ky, nhu trang thai ban than, xao 1ang, réi loan
gidc nga, cham tri, chitng ngét xiu, tang dong, con kich dong, phan ng, cac chung tat rap khuon,
v.v. thi viéc chinh I phai gitip thay ddi tinh trang thé chat cua dua tré truée da. Truong phéi y
hoc tri liéu bao gém nhiéu k§ thuat khac nhau, tir viéc sir dung thudc men, in udng theo ché do,
dén cac phuong phap cho sc dién, chay oxy cao 4p...

Trudng phéi y hoc tri liéu bao gom nhitng phuwong phap duoc tom luot dudi day:
A. Duoc ly ligu phap (Psychopharmacotherapy, phuong phap dung thudc)

Cho dén hién nay van chua c6 phuong thudc hay cach thuce diéu tri dé chira khoi hoan
toan bénh tu ky, mot su can thiép som va thich hop véi nhu cau cua tré tu ky va gia dinh c6 thé
dem dén su cai thién cac triéu ching va gidp tré thich nghi tt hon véi méi truong séng.

Cac loai thudc sir dung cho bénh nhan tu ky déu la nham diéu tri triéu chiing hoac cac
bénh di kém, vi vay viéc st dung thuc sém cing su tu van rd rang cua bac si co thé dem lai loi
ich rat Ién cho bénh nhan, gidp cho cac em tham gia tét hon vao méi trudng hoc tap tai cac
truong chuyén biét va gilp qua trinh can thiép bang céc k¥ thuat tam 1y dat hiéu qua tot hon.

O tré em va ngudi 16n bi rdi loan phd tu Ky, mot vai duoc pham gilp cai thién hanh vi
bao gom thudc an than kinh, cac thudc kich thich than kinh. Phan 16n thubc chong dong kinh c6
thé tac dong dén chirc nang nhan thic va hanh vi. Vi vay, nhiing thay doi trong diéu tri nén dién
ra cham, va co sy giam sét 1am sang can than.

Nén tranh viéc tri liéu bang nhiéu thudc cuing lGc hodc giam viéc dung thudc do ngot vi
n6 c6 thé gay phuc tap viéc danh gia tinh hiéu qua va sy dung nap. Thém vao nhiing tac dong
nhan thire va hanh vi bét loi, cac tuong tac thudc co thé dan dén két qua tich liiy cac phan ung
doc hai.

Thuc té 1am sang cho thay mot s6 cac loai thudc sau ddy da duoc ap dung cho cac bénh
nhan tu ky:

Céc thubc chong logn than (antipsychotics) nhu haloperidol, risperidol, olanzapine... c6
thé dung dé giam thiéu chung ting dong, cac cb tat va chuyén dong rap khuén, lip di 1ap lai, cac
ct chi Ky la, con ndng gian, kich dong, trang thai lo au, co rat, cu xtt khoéng thich hop, va ciling
c6 thé gitip gia tang kha nang hoc va hiéu. Nhiéu cong trinh nghién ciru da chi ra duoc hiéu qua
tich cuc cua viéc sir dung thudc chdng loan than dé diéu chinh céc triéu chang trén.

Céac loai thubc kich thich than kinh (psychostimulants) bao gdom céc loai thudc
dextroamphetamine, methylphenidate (Concerta) va pemoline vira lam giam bot trang thai khu
kho, do dan va vira giam thiéu ching ting dong, chang thiéu tap trung chd y, va cac trang thai
kich dong va cau kinh cua tre tu ky...

Céc loai thudc chéng tram cam nhom SSRIs nhu sertraline, paroxetine, fluoxetine, ciing
nhu cic loai chang lo au, am dnh va cac loai én dinh khi sdc 1am giam thiéu cac trang thai am
anh, lo u, cac trang thai bi kich dong, cac con phan nd va nhitng hanh vi tu gay ra thuong ton va
nguy hiém, dong thoi cd thé 1am gia ting kha nang twong tac xa hoi cho cac tré tu ky.
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PIEU TRI DUOC LY BENH PONG KINH PI KEM

C6 khodng 20-30% tré tir ky c6 biéu hién déng kinh.

Dgng kinh ¢ tusi nho rhuong phiic tap khi cting ton tai nhiéu roi logn phét trién. Ca
nhizng yéu kém vé phat trién ldn d@éng kinh thach thizc cac nha 1am sang Vdi nhiing van dé phirc
tap trong viéc chan dodn va kiém soat n6. Bén canh nhitng con co giat, su biéu hién nhdn thirc ¢
tre, hanh vi, van dong, cac chirc nang cam giac, cac kj nang giao tiép, nang lyc tam ly va xa hgi
daé twong tac, tdt ca déu can thiét d@é nhan dién va theo déi nham cung cap sw kiém sodt va diéu
tri tdi wu nhdt cho cd nhan. Khi diéu tri bénh nhdan dong kinh c6 réi logn phét trién, nha 1am
sang can hep nhdt nhiéu khuyén cdo chiam sée sirc khoe tir cAc chuyén gia tam 1y, gido vién giao
duc dac biét, chuyén vién vat ly tri liéu, chuyén vién tam vdn dong, chuyén vién chinh dam...
nhitng nguroi tham gia vao viéc diéu tri cho cac ca nhan nay, nham diéu trj toan di¢n khong chi
1& bénh d@éng kinh ma con gidp tré thay doi va phat trién.

Diéu trj tré em dong kinh va rai logn phat trién bao gom da thanh phan: thé chdt, 16 noi,
ngdn ngiz, hoc van, hwéng nghiép va tam 1y. Nhing tdc déng khdng mong mudn cua tri liéu nén
diroC xem xét. Viée diéu trj tré em dgng kinh va réi logn phat trién nén dwoc diéu chinh cho thich
1#Ng Vi tirng c& nhan bénh nhan. Mdi cdch diéu tri déng kinh hogc mdc nhiéu bénh cung ldc c6
thé tdc déng theo céch tich cic hay tieu cuc. Hiéu nhitng khé khan trong chan dodn va diéu tri
nhizng c& nhan b; roi logn phét trién va dong kinh, va viéc mdc nhiéu bénh cung lic c6 lién
quan, viéc thiét ké nhieng chién hieoc diéu tri toi wu cho cdc cd nhan la rdt can thiét.

Céac thudc chong dong kinh thwong dweoc sir dung 1a nhém Valproat, Carbamazepin,
Topiramate...

PIEU TR]I ROI LOAN GIAC NGU CUA TRE TU' KY

Rat nhiéu tré ti ky c6 roi logn gidgc ngu, thwong la mat ngu giga gidc hogc khé vao gidgc
ngu.

Céc roi logn gidc ngu thwong lam cho tré gia ting hanh vi bat thuwong va khién cho tré
mét mai vao ban ngay, dnh hwong rat Ién d@én qué trinh gido duc va diéu chinh hanh vi cua tré,
Vi vdy cac roi logn ndy phdi durge déu tri sém va kip thoi. Tly theo nguyén nhan cua réi logn
gidc ngu ma bac si tdm than tré em sé ké don va tw van phu hep. Viéc lam dung thuoc ngu
thwong khéng dem lgi loi ich va két qua 1au dai .

B. Liéu phap diéu chinh dinh dudng (Dietary Therapy)

Liéu phap nay xuat phét tir y kién cho rang nguyén nhan cia bénh ty ky c6 thé Ia do su
r0| loan, khong can bang, hoic thiéu hoac thira cac chat nudi dudng co thé. Véi y kién nay, mot
s6 nguoi tri liéu da sir dung mot loat cac chat dinh dudng b sung cho co thé dé hy vong chira tri
hay it ra ciing lam giam thiéu cac triéu chang bénh tu ky. Trong s6 d6, c6 mot sb chat dinh
dudng bd sung dugc su cong nhan cua khoa hoc, nhung phan 16n cac chét khac, dugc gioi thiéu
bira bai ngoai thi truong, déu cd thé gay ra nhitng phan ung phu va nhitng hau qua xau cho stc
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khoe néu sir dung qua lau dai va khong c6 su kiém tra licu lugng chit ch&. C6 thé lit ké tom
luot mot so chat sau day:

Tré tu ky cd thé st dung sinh t6 B6 pha tron véi mot ham luong I6n magnesium (mot
nguyén t6 kim loai chira trong xwong, rat can thiét cho sy didu hda hoat dong ciia cac co va céc
md than kinh, thuong c6 nhiéu trong cac loai rau xanh). Tuy nhién, mot mit chua c6 mot kiém
tra nao ghi nhan duoc két qua tich cuc va rd rang cua viéc sir dung hop chit pha tron nay, mat
khac lai ghi nhén truong hop nglmi sur dung lau dai co thé lam dira tré ¢6 nguy co bi chung bénh
du thira nguyén té magnesmm( Tuy nhién, sinh t6 B tong hop, bao gdm B12, B1 (thiamin), B2
(riboflavin), folic acid van la loai rat can thiét cho su diéu hoa cac chic ning cua ndo bo néu
duogc sir dung vira phai dé bd sung cho thire dn hing ngay cua tré tu ky. Ngoai ra, cac phan tir
carnosine, tyrosine ¢ trong hop chat dam hiru co acid amino (mét thanh phan can ban cua tit ca
c4c chat dam) ciing duogc suy doan 1a ¢6 thé gitp giam thiéu cac triéu ching ty ky.

Sinh t6 C ciing da duoc diing cho tré tu ky véi ¥ kién rang n6 c6 the gidp giam thiéu cac
hanh vi rap khuodn va lap di 1ap lai cua tré tu ky. Tuy nhién, dung sinh t6 C véi mot ham lugng
I6n va 1au dai cling c6 thé gay ra nguy co bi bénh san than, loét bao tir va tiéu chay.

Chat axit béo Omega-3 ciing da duoc sir dung chung cho cé4c tré em thudc cac loai bénh
roi loan phat trién lan téa. Du duoc mét s6 y kién tin tudng vao anh hudng tot dep cua hop chat
axit béo nay, nhung cac két qua kiém tra cu thé cho dén nay van chua c6 két luan rd rang.

Céc tré em ty ky bi rdi loan giac ngu doi khi ciing dugc cho dung thém melatonin, 1a mot
chat hormone duoc tiét ra tir tuyén ting (pineal gland) nim sau ¢ phan dudi ndo bo. Khi di vao
trong mau, melatonin c6 nhiéu chirc niang khac nhau, trong d6 c¢6 chirc ning giit quan binh cho
khi sic va diéu hoa giac ngi. Mot sé kiém tra cho thay, tré em sir dung melatonin véi lidu luong
thap thi giam thiéu duoc cac rdi loan giac ngi va khong co nguy co bi nhitng phan ang phu.

Chat dimethylglycine (DMG), mét thanh t5 trong hop chat dam acid amino va c6 nhiéu
trong cac loai dau va gan dong vat, ciing dugc xem la co tac dung gilp tré tu ky nhanh noi dugc
va giam thiéu nhirng hanh vi bat thuwong khéc.

Sau hét, ciing c¢6 nhitng y kién cho rang nén ap dung 16i an kiéng cho tré ty ky vi c6 mot
s6 thuc pham cd thé gay ra hodc 1am gia ting céc triéu chung tu ky. Chang han, tré tu ky khong
nén dung cac loai thirc pham nhugm, thirc phdm c6 men (men bia rugu, men lam banh...), cic
logi duong don (1a loai duong glucose c6 chira 6 nguyén tir carbon, rat hiém c6 trong nhiéu loai
thuc pham, ngoai trir trong trai nho), cac loai thiec pham chia Chat dam gluten (Mot hon hop cua
2 loai dam gliadin va glutenin, ¢ nhiéu trong cac loai lGa mi, nép, gao...), va chdt dam casein c6
nhidu trong sita va phé mat® . That ra, viéc tranh diing nhitng chat trén ¢ phan nao tét ddi véi
cac tré tu ky thuong bi cac triéu ching cta duong tiéu hoa, nhu nobn mua, ¢ chua, tiéu chay, tao

! Rimland, B., (1992). Form letter regarding high dosage of vitamin B6 and magnesium
therapy for autism and related disorders. Autism Research Institude, publication 39E.

2 Angley, M., Semple. S., et al (2007). Children and Autism: Management with complementary medicines
and dietary intervention. Austistic Family Phisician, 2007, 36 (8), 497.
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bon..., nhung tinh trang kiéng dn qua dang c6 thé 1am cho mot sb tré trg thanh suy dinh dudng.
Hon nira, cho dén nay van chua c¢6 cudc kiém tra nao c6 thé chirng minh van dé kiéng an cac
thuc pham néu trén da that su cai thién duoc cac triéu chung tu ky.

C. Liéu phap hoa giai doc té (Chelation Therapy)

Mot sé y kién cho rang nguyén nhan cua céc triéu chung tu ky cé thé do bi ngo doc céc
chat kim loai. Chang han chat thimerosal (mot chat bot thay tinh mau tring nhat caa hop chat
lru huynh) duge dung dé bdi vao cac vét tray va vét cat dé chong nhidm trang, va khi ding cho
céc thudce chich ngira thi co thé gy ra céc triéu chung tu ky. Y kién nay lam cho mot sé phu
huynh con em tu ky lo s¢ nén da quay sang don nhan su chira tri ctia cac phuong phap y hoc
khéng chinh thong (alternative medicine), nhu ligu phap y hec dong cin (homeopathy: chira
bénh bing cach cho ding mét liéu luong nhé ché pham dé bénh nhan cé nhiing triéu ching
turong tu nhu bénh cho téi khi quen), liéu phdp dwoc thdo (herbal medicine), va ligu phap xoa
Ndn xwong song (chiropractic), v.v. Tuy nhién, mot mat, két qua cua nhiéu cudc kiém tra di cho
thiy chua co truong hop ndo ching minh duoc hiéu qua rd rang caa cac cach chira tri trén. Tom
lai, nim 2005 d3 c6 mot bao céo cho thay liéu phap hda giai doc td khdng thé tao 1ong tin cho
cac gia dinh c6 con em ty ky khi mot dua tré ty Ky 5 tudi bi tir thwong vi hau qua sai 1am cua
phuong phap hoa giai doc t6™

D. Liéu phap xoa nian xwong séng (Chiropractic Therapy)

Liéu phap nay bat ngudn tir niém tin rang hau hét bénh tat déu phét sinh do su bat thuong
ctia cac chuc nang cua hé théng than kinh trong co thé. Mot trong nhitng bat thuong cua né co
thé 1 do su réi loan céc chat hda hoc trong xwong sdng khién cho su lanh manh cia toan bo hé
thdng than kinh bi anh huong theo. Mot s6 chuyén vién trong liéu phap nay ciing tir chbi su ding
thudc chich ngira, cho rang &p dung céc thudc chich ngira cho tré em 1a khong cén thiét, va lam
cho tré bi ngo doc va co thé gay ra bénh ty ky. Nhimg nguoi nay tin rang céac ky thuat xoa nan
xuong s6Ng Va cac tu than kinh trén co thé méi 1a cach tri liéu chinh cho céc tré bi tu ky va
nhitng bénh thudc dang rdi loan phét trién hé than kinh.

Tuy nhién, cac chuyén vién li¢u phap xoa nan xuong song dang con dung trudc hai van
dé can phai giai quyét. Van dé thi nhat 1a ho di khong co du nhing dix kién 'y hoc aé ching
minh cho phuong phép chira tri tre tu ky bang liéu phap xoa nan cac cot xuong s6Nng, va van dé
thir hai 13 cho dén nay céc trung tdm thi nghiém va kiém tra tai nhiéu noi van chua cho thay
nhitng két qua chira tri cu thé cua phuong phap nay, ngoai trir viéc ¢ thé 1am giam thiéu tinh
trang dau lung cta bénh nhan®.

E. Liéu phéap xoa nan se ndo va dét cling (Craniosacral Therapy)

Liéu phap ndy can ctr vao gia thuyét rang céc triéu chung cua bénh tu Ky, ciing nhu nhiéu
loai bénh khac, déu c6 anh huong tryc tiep dén su luu thong va chuyén dich can bang cia mot

! Brown, M.J., Willis, T., & Omalu, B: Deaths resulting from hypocalcemia after administration of edetate
disodium (2003-2005).

2 Ernst, E (2008). Chiropractic: A critical evaluation. Journal of Pain Symptom Manage, 2008, 35 (5) 544-
562.
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chit long gidng nhu huyét thanh, goi la dung dich thdn kinh xwong song (cerebrospinal fluid). Su
luan chuyén cua chat 1ong nay c6 thé bi tré ngai vi khéng cd mot luc dién song thuc day déu dan
va nhip nhang. Luc nay xuét phét tir céc vi tri két ndi cuia cac by phan thugc so ndo. Van dé nay
xay ra c6 thé 1a do cac vi tri két ndi cac phan cua so ndo bj khiém khuyét hoic han che Do do,
dung liéu phép xoa nin céc khu vuc bén ngoai cua so ndo va dbt cung cua xuong sdng s& gilp
cho dung dich than kinh xwong séng duoc luan chuyén diéu hoa tré lai, va theo d6 s& lam giam
thiéu hay bién mat cac triéu ching bénh tu ky.

Cling nhu li¢u phap xoa nan d6t xwong sdng, van chua c6 bang ching khoa hoc nao hd
trg cho liéu phap xoa nan so ndo va dbt cing, va cun% chua c6 két qua trj liéu nao thanh cong dé
lam bang chang hd trg cho phuong phap tri liéu nay Trong pham vi y hoc, hién nay cling chua
c6 cong trinh nghién ciru nao duoc thiét 1ap dé tham tra tinh higu qua caa liéu phéap nay.

F. Liéu phép chay oxy cao ap (Hyperbaric Oxygenation Therapy - HBOT)

Liéu phap nay tin rang gia ting luong oxy trong co thé cd thé chira tri duoc céc triu
chiing cua bénh tu ky. Liéu phap chay oxy cao ap la ky thuat da dugc Co quan An toan Thuc
pham va Dugc liéu Hoa Ky (FDA) chap thuan cho cac trudng hop chira tri khi bi ngo doc chat
carbon monoxide, bénh khé thd, bénh hoai thu khi (m6t bo phan cua co thé bi chét hozc té liét vi
thiéu su cung cap ciia mau), va trong mot vai truong hop phau thuat tim.

Mot s6 chuyén gia tai Hoa Ky da st dung liéu phap chay oxy cao ap cho hang tram tré tu
ky nhu 1la mot ky thuat maéi de thay thé cho nhirmg phuong phap khac da timg duge dem ra thi
nghiém nhung khong co may hi¢u qua. Tuy thé, hau hét cac cuoc kiém tra hang nim déu da
khong dua ra dugc nhitng két qua cho thay tinh hiéu qua va xac thuc cua ky thuat tri liéu nay.
Chéng han, nam 2011, mét cudc nghién ctru duoc phac hoa voi sy tham dy cua 16 tré tu ky duoc
cho dung 40 lan chita tri bang liéu phap oxy cao &p véi lidu lugng la 24% oxy & &p suat 1.3.
Nhung sau nhiing lan chita tri, két qua nghién citu van cho thay khong c6 dau hiéu cai thién cu
thé nao ddi véi nhitng tridu chieng bénh tu ky cua cac tré da tham du vao cudc nghién ciu®.

Ngoai ra, ciing con nhitng dé nghi chira tri bénh tyu ky theo cac ky thuat nhu Lidu phap
séc dién (Electroconvulsive Therapy: cho mot dong dién nhe, khoang tir 65 dén 140 volts, chay
nhanh xuyén qua bo nio dé tao ra con co giat ctia ndo bo trong vai phat), Ligu phap Prosthetics
(gan nhitng bd phan gia vao co thé), Ligu phap Stem cell (dua céac loai té bao gbc lanh manh,
nhu Mesenchym. .. vao co thé dé thay thé hé thong mién nhiém cia ngudi bénh da bi thoai hoa),
Ligu phap cham ciu (Acupuncture), v.v. Tét ca céc ky thuét néu trén, du chua hé c6 théng ké
ching minh, c6 thé da co mot vai hiéu qua nao d6 cho mot s6 bénh tat, nhung d6i véi bénh tu ky
thi van con 1a mot cau hoi rat kho tra 1o, vi thuc té vin chua c6 mot truong hop dién hinh nao
cho thay 1a da co6 két qua tét.

! Green, C., Martin, C.W., & Basset, K (1999). A systematic review of craniosacral therapy: Biological
plausibility, assessment reliability and clinical effectiveness. Complment Ther Med, 1999, 7(4), 201-207.

2 Jepson, B., et al (2010). Controlled evaluation of the effects of hyperbaric oxygen therapy on the behavior
of 16 children with autism spectrum disorders. Journal of Autism and Develomental Disorders, 41(5), 575-588.
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Tiéng ndi ngwoi trong cugc

Emmie va Richard Lewis c6 hai con, Brandon va Samantha. Brandon b; tu ky va
khong phat trién diwroc kha ndng giao tiép bang loi. Samatha I6n hon Brandon 2
tui va dé la cé bé am &p rat yéu em trai. Va cd gia dinh Lewis dd tan luc tao moi
co héi ¢d thé dé gitp Brandon gidgi phong tiém ndng cua minh.

Emmie va Richard Lewis chia sé nhizng trai nghiém cua minh:

Néu ai d6 bao rang khong c6 hy vong, thi dé 1a
|oi vO nghia

Emmie: Trong giai doan dau, Brandon chi néi bap be. Chiang t6i dén Israel luc
chau 18 thang tudi, tré' vé khi gan dén sinh nhat 2 tudi cua chéu, kha ning ngdn
ngit caa thang bé ngirng han va chau nhu tach biét minh véi moi thir xung quanh.
Chung t6i tham chi con khong chéc 1a chau cé thé nghe dugc hay khong. Nhung
khi t6i hat bai hat ru yéu thich cua chau “Wish upon a star” thi chau cham chu
nhin tdi, du tiéng hat rat nho.

Richard: Chung t6i dd dua chau di kiém tra va béc si bao rang chau hoan toan c6
thé nghe duoc. Vo chdng tdi quyét dinh dwa chau dén bac si nhi khoa dé l1am kiém
tra, vi trudc d6 t6i da doc bai bao vé bénh ty ky duoc ding trén tuan bao
Newsweek va 16 mo nhan thay con trai minh c6 thé mac bénh ty ky. Ro6i béac si
cho t6i biét két qua chan doan. Ching tdi vé nha sau cudc hen 4y va hai vo chong
da khoc sudt gan hai tiéng d¢ong ho. That kho dé chip nhan diéu ay. Ching toi da
khdng ndi véi cha me minh nhung me t6i han da doc dugc bai bao vé bénh tu ky
trén to Newsweek — chinh ba da gui n6 cho téi ma.

Richard: Brandon c6 mét chi géi I6n hon 2 tudi, chdu Samantha. Con bé 1a mot
dura tré dic biét, khdng bao gio phan nan khi khong thé lam mot sé tha. Didu duy
nhat ma chau than phién 1a viéc Brandon da nhiéu lan khong cha y dén chau.
Nhung bay gid thi Brandon da khong con nhu thé nita. Vao mot ngay Chu Nhat,
nha trudng yéu cau hoc sinh viét 10i cam on vé nhimg diéu minh da nhan duoc tir
Chua va con gai toi viét rang: “Cam on Chua vi cau em trai nho nhin cua con”.

Emmie: Tdi nhé khi moi ban nit trong 16p duoc yéu cau wéc mot didu dic biét,
Samantha d3 n6i: “T6i udc em trai minh ¢6 thé noi dugc va cé thé goi tén t6i”. Va
thinh thoang con bé giai thich diéu d6 véi cac ban minh: “Cau biét khdng, em trai
t& c6 nhitng nhu cau dic biét, vi thé rat kho dé em ay c6 thé hiéu va hoc nhiéu
diéu. Nhung ma t& dang ¢ giang day em trai t6””. Mdi khi nha tri liéu cua Brandon
roi khoi, Samatha lién dén day em minh, choi véi Brandon va hai dira nhay nhot
cung nhau. Con gai toi da c6 ging rat nhiéu.
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Richard: Néu ban mubn toi lya chon giita 1 ty do-la va viéc nghe con trai toi
noi: “Bd 0i”, t6i s& lya chon tiéng noi cua con minh. Thinh thoang tdi e sg, dung
hon 1a t6i gan nhu so phai hy vong. Dleu do that kho khan! Luc nao toi cling mo
wdc con tdi ¢o thé noi duoc didu gi do, rang chau ¢ thé noi hay cé thé goi to: “Bb
o1, lai day nhin nay!”.

C6 rat nhiéu ndi dau phai kim nén sau bén trong mot nguoi cha nhu t6i. Toi
khong ky vong Brandon vao hoc ¢ Truong Harvard, tdi chi mong con trai tdi ¢
thé choi ruot bat vai tdi, hodc tdi c6 thé day chau cach danh bong chay hoac ném
mot qua banh. Pdi vai t6i ltic nay, d6 chi 1a nhiing gidc mo.

Chung t6i biét rang co rat nhiéu tha dién ra bén trong chau. Ching t6i phai tim
hiéu xem 1am thé nao dé giai phong tiém ning cua chau. Dé thuc hién diéu do,
chung tdi phai nd lyc rat nhiéu va do6i khi vap phai nhitng sai sot nita, nhung dau
d6 van c6 nhitng cach can thiép c6 thé giup dwoc cho chau. Ching t6i van khong
biét didu gi da gay ra bénh tu ky. C6 quéa nhiéu cau hoi chua duoc giai dap va véi
nhitng ai ndi rang do6 1a ching t6i khong ¢ hy vong, 1oi néi iy khong ¢ ¥ nghia
gi ca.

Emmie va Richard Lewis
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Co cha me la nhitng nguoi nong dan di cu, nha bdo Magdalena va Frank Del
Olmo rdt hanh dién vé hoc van cua ho. Ho dait ky vong lén lao vao con gai cua
Frank, Valentina, va dira bé trai méi sinh, Frankie. Khi Frankie dwoc chan dodn
mdc ching tu ky chire ndng cao, ho quyét dinh sé gidp con trai minh nhdn ra tiem
néng cua bé. Magdalena va Frank Del Olmo doi mdt véi thir thach phia trueéc va
ho quyét dinh cong khai bénh tu ky.

Néu chiing ta cd thé ndi vé bénh tiéu dwong, hen
suyeén, chac chan ta ciing cé thé noi ve bénh tw ky

Khi lan dau tién t6i nghe chan doan ciia bac si rang Franike méac chang tu ky, tin
d6 c6 stic pha hay kinh khiing. Frankie 14 tit ca d6i véi toi. Chong tdi va tdi cing
cam két s& tim ra nhing diéu viéc lam hitu ich nhat c6 thé. Chung t6i di khong di
tham van. Chung t6i quang minh vao hoc tap dé tim ra diéu c6 thé gidp con minh.
Ban dau, c6 rat nhiéu tai liéu 16i thoi. Dién hinh 1a “Ly thuyét ngudi me ti lanh”
va chiing t6i ¢a mat rat nhiéu thoi gian dé nghién ctiu nd. That 1a nan long! Chiing
toi tuong nhu da bi danh guc va khong ngung khdc.

Nhung ching t6i tin chac rang phai c6 diéu gi d6 hay mot noi nao d6 co thé gilp
duogc con trai minh. Va may man thay, ching tdi tim thay nhiing bac cha me khéc,
nhitng nguoi ¢6 thé hiéu duoc cach lam cua ching t6i. Ho ciing 1a nhiing nguoi
cuc ky quan tam dén viéc thic day toc do nghién ciu, cling nhu viéc sém can
thiép va cac chuong trinh gido duc dic biét. Lan dau tiép xic voi ho ciing 1a 1an
dau tién chung t6i dugc nghe ndi vé hy vong, chir khdng phai Ia tir bac si.

Ca hai chiing toi déu sir dung kinh nghi¢m nghe nghiép va cac ky nang nghién
cau cua minh va nhén ra rang sac manh nam & kién thirc. Cang c6 nhiéu kién
thirc, ching tdi cang co thé rat ra cac quy luat va co thé tng dung vao giéo duc
cling nhu 4p dung nhiing nghién cru méi nhat. Cang hoc dugc nhiéu, moi viéc
cang sang to hon, chung t6i cam thiy minh dugC trao sac manh dé da tung kho
khan nay. Frankie van gap nhiéu thir thach, né van 1a dta tré tu ky, va chau khep
kin phan con lai cua cudc doi minh. Chung toi tin twdng manh mé rang su can
thiép som c6 thé gitp con t6i tao nén su khac biét, gip chéau giao tiép va cé thém
cac k¥ nang ngdn ngit, nhan thic vé tam tri va tinh than cua minh tét hon. Tt ca
nhitng diéu do6 tao nén sy khéc biét Ion, gidp cudce doi chau tro nén phong pha va
t6t dep hon.

Ca hai chling t6i ciing cam két chia sé diéu minh hoc duogc véi thé gidi, cong khai
bénh tu ky cua Frankie chir khéng can phai gidu. Nhiéu phu huynh khéng muén
ngudi khac biét vé& can bénh ty ky nén ho ¢6 gang “che chin” con em minh.
Nhung néu chiing ta c6 thé néi vaéi tré vé su can thiét caa mat kinh, vé bénh tiéu
duong hay vé hen suyén thi chic chan chung ta ciing c6 thé néi vé bénh tu ky.
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Chung t6i dang séng nhitng gid phut rat thi vi. Do 1a khi co rat nhidu diéu cé thé
gitip duoc cho Frankie. Nhiéu phuong phéap diéu tri hién tai c6 co sé khoa hoc va
c6 rat nhiéu két qua nghién ciru dang ngac nhién, rdi nhimg chuong trinh giang
day tuyét voi hoan toan cé thé thach thirc nhitng quan diém cho rang tré tu ky
khong thé suy nghi — su that 1 chung suy nghi theo mot cach khéc. Khong nhing
thé, chling ta phai thay doi 16i tu duy rap khudn caa chinh minh, ¢6 gang nhin thé
gi6i thong qua doi mat tré, cam nhan thé gisi théng qua cac giac quan cua chung.

Thinh thoang ti ¢6 tram ngam khi nghi vé tuong lai ciia Frankie nhung nhiing
suy tu d6 khong con 1a ndi ban tdm hay so hii thuong truc nhu lic chau duoc 6
tudi, khi lan dau chdng toi tiép nhan théng béo vé cian bénh nay. Bay gio, t6i co
thé mudng twong canh con t6i dat dén nhitng diéu ma toi timg nghi 13 khong thé
d6i véi nhirng tré mac chang tu ky.

Magdalena va Frank Del Olmo

60



PHAN V
THUC HANH PIEU TRI
BENH TU KY!

(") Phin dong gop cua Tién si Pham Toan va Béc st Lam Hiéu Minh.
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Trude khi di vao nhitng phuong thirc va ké hoach tri liéu cu thé, can tom tit lai mot s6 van
de sau day:

- Nhu dé trinh bay 13 rang ¢ cac phan trén, tu ky 1a mét can bénh co nguyén nhan Xuat
phat tur nhitng tinh chat dac thi bam sinh cua dua tré, chi khong phai tir cac diéu kién va moi
truong song trong gia dinh hay ngoai xa hoi, mac du nhing diéu kién thudc vé moéi trudng séng
ctia gia dinh va xi hoi van ¢ nhiing tac dong lam gia tang hay giam thiéu nhiing triéu chang tu
ky.

- Ciing nhu hau hét cac bénh cham phat trién khac, tu ky 1a loai bénh sudt doi va it c6
nhitng co hoi binh phuc hoan toan, ngoai trir nhitng trudng hop nhe. Noi cach khac, ddi véi céc
bénh tu Ky tram trong, muc tiéu chira tri trong y hoc hién nay la c6 gang lam giam thiéu hay cai
thién nhitng triéu chung, déng thoi giap ca nhan ngudi bénh hoc hoi va phat trién nhitng kha
ning sinh hoat thich tmg hon trong cudc séng ma théi.

- Rét nhiéu y kién va _phuong phap diéu tri khac nhau da ting dugc ap dung cho bénh ty
ky, nhung qua nhiéu cugc Kiém tra, cho dén nay so ra van chua co cach trj liéu nao duoc dac biét
xac dinh 13 da dem lai nhiéu thanh qua nhat. Ngoai ra, ciing c6 nhimg phuong phép va ky thuat
tri liéu khong duoc xay dung trén co s¢ khoa hoc, va trong nhiéu trudng hop cd thé dem lai
nhitng rai ro, nguy hiém cho nguoi benh®,

- Hau hét cac phwong phap chira tri néu trén déu khdng thé hién dugc tinh tong hop va
phd quat, nghia 13 mdi phwong phap chi chl trong thuc hién quan diém va ky thuat tri liéu riéng
ctia minh. Chang han, truong phai hanh vi thuong khdng chi trong cac van dé thuéc men va dinh
dudng, trong khi truong phai y hoc lai khong dat nang vao su tap luyén va thao tac cua hanh vi
ligu phap dé thay doi dua tre.

- Trén thuc té, su diéu tri kip thoi va dung dan rd rang da dem lai nhiéu két qua tét dep
cho rat nhiéu tré ty ky. Cho di khdng thé chita lanh han mét s6 triéu ching tram trong, nhiing tré
tu ky duoc chita tri kip thoi khi 16n 1én dd c6 nhiéu kha nang thich tng va hoa nhap véi cudc
séng hon 1a nhitng tré da khong c6 may man duoc quan tdm chay chira. Nhét 1a nhimng dira tré c6
tiém tang nhiing nang khiéu thién phu thi sy chira tri kip thoi da phat hién duoc va da giup cho
chung tré thanh nhitng con ngudi séng tao ndi bat trén nhiéu 1anh vye van hoa, khoa hoc, nghé
thuat...

Tir nhitng nhan dinh trén, ching ta s& chon lya mot sé phuong thirc va ky thuat diéu tri
nao c6 tinh phoi hop va thuc tién nhét da dugc ching minh 12 c6 higu qua dé &p dung cho phi
hop véi nhitng diéu kién san c6 cua cac gia dinh con em tu Ky tai dia phuong. Déc biét phai dut
khoat loai bo nhitng quan niém va cac liéu phap chira tri mo hd, vién vong, co tam nguy hiém
tiém tang cho sinh mang, khdng dua trén co sé khoa hoc, va gay ra rat nhiéu ton phi cho gia
dinh.

Tom lai, chung ta sé ap dung mét sé ky thudt luyén tdp cia truong phai hanh vi tri
ligu, phai hep véi mgt sé thude men va cdch dinh dwong trong khudn khé an tean dwoc céc

! Sharpe, D.L., Baker, D.L (2007). Financial issues associated with having a child with autism. Journal of
Family Economic Issues, 2007, 28(2), 267-264.
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trung tdm y dwgC cho phép, theo d6 phuong phéap thyc hanh diéu tri cho con em tu ky cua ching
ta s& cO ba van dé then chét can di sau vao chi tiét nhu sau:

A. Boi canh diéu tri

Khoéng ké nhimng trung tdm, co sé dugc nha nude hay tw nhan mé ra dé nudi day tré tu
ky, béi canh diéu tri chinh thirc va thich hop nhat vén la ngay trong khung canh gia dinh, noi tré
tu ky dang Song Day 1a hién truong diéu tri thugn tién, tw nhién, thuwong truc va it ton kém. Ty
theo nhitng diéu kién san c6, mdi gia dinh c6 tré tu ky can c6 mot can phong hay mot vi tri danh
riéng dé dua tré ty ky co noi choi dua va tap luyén. Thém vao do, van phong tu vén, va trudng
I6p hay nha gir tré cling la nhing béi canh diéu tri bd sung va rat thuan loi cho dua tré. Van
phong tu van 13 noi ma cha me va dba tre dén dé trao doi thong tin, ban luén, hoc hoi va tap
luyén nhimg diéu can thiét theo ké hoach va thoi gian biéu an dinh cta nha tu van. Truong 16p
hay nha gitr tré ciing 1a méi truong sinh hoat thuan tién, tu nhién, da dang va c6 tinh cach xa hoi
dé tré tu ky hang ngay c6 co hoi quan hé va hoc hoi thém tir bén ngoai. Néu c6 ddy du sy hd trg
tai chinh, vat liéu va nhiing doi ngii nhan vién phuc vu dugc huan luyén ki cang vé chuyén mon
cho truong hoc thi day 1a méi truong 1y tudng thir hai, sau bdi canh gia dinh, c6 kha nang giup
cho tré tu ky gia tang t1en bo khong nhiing vé mat ngdn ngit, giao tiép ma con trén nhiéu khia
canh khéc trong cudc song.

B. Nguoi diéu tri

Ngudi diéu tri truc tiép cho dua tré tu ky 1a cha me hay ngudi cham soc, bac si chuyén
khoa tam than tré em, nha tu van tam ly, cac cd thay gido tai truong 16p hay nha giir tré. Trong
mot y nghia rong rai hon, c6 thé ndi tat ca nhiing ai c6 nhing tac dong truc tiép dén sinh hoat
hang ngay cua dta tré tu ky ciing déu dugc xem nhu 13 nguoi diéu tri vé mot khia canh nao do.
Chang han, sy d6i xtr va quan hé cua céc anh chi em trong gia dinh hay ctia dua tré hang xém dbi
véi dtra tré tu ky, & mot mie do nao do, ciing c6 thé giup cho dira tré tu ky hoc hoi va phét trién
thém. Néi cach khac, dra tré ty ky ludn ludn can c6 mot moi trudng séng thuan loi, trong d6 sinh
hoat va cu xtr ciia moi ngudi chung quanh khdng tao ra nhitng mau thuan va boi réi hay lam bé
tic sy nhan thirc va tiép thu cia nd. Chang han, du dta tré duoc cha me lo chim soc chu déo,
nhung cac anh chi em va tré con hang xém ctr c6 thai d6 khinh miét, lanh nhat, xa lanh va
thudng ddi xir t& véi né thi s& tao ra mét tinh trang béi rdi, khdng gitp gi cho su cai thién kha
nang sinh hoat va phét trién cua dira tré tu ky.

Suy rong ra, sy hiéu biét ndi chung caa xa hoi va cong luan truyén théng vé cin bénh tu
ky 1a dieu can thiét dé dan dan thay doi thai do vo cam, khinh miét cua nguoi dan trong cong
dong.

Vai tro ciia ngwoi tw vin va diéu tri (bdc si chuyén khoa tim than tré em va chuyén
vién tri ligu tam ly). Day la nguoi trudc tién tryc tlep don nhan ca bénh dé xdc tién viéc xét
nghi¢m, danh gia, chdn dodn va 18n bdn ké hoach c‘z’zeu tri. Ban ké hoach diéu tri s& ghi chu day
du chi tiét vé céc triéu chimg va dic tinh chinh yéu cho mdi ca bénh tu ky, dong thoi néu 1én
nhitng muc tiéu chita tri nao 1a uu tién can phai chd y, va nhitng phwong thirc va ky thuat nao s&
ap dung trong tién trinh chita tri. Trong nhitng budi 1am viéc véi tré tu Ky va than nhan, nha tu
van can phai 1am nhiing viéc nhu:
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- Tham vén va kiém tra tinh trgng sinh séng hién tai cua dta tré ty ky, tir viéc dn nga dén
bénh tinh, tir nhitng sinh hoat vui choi dén viéc hoc hanh & truong 16p (néu dua tré dang di hoc
hay dang di nha tr¢), tir nhitng cam x(c, phan tng va hanh vi ciia tré cho dén cach ddi xu cua
moi ngudi chung quanh trong thoi gian qua trén can ban hang ngay. Moi Van dé can phai dugc
thao luan va giai quyét tai chd. Néu co hhing van dé gi khong thé giai quyet duogc, nha tu van
phai gitp than nhan lién hé véi nhimg noi can thiét dé dugc gitp dd. Chang han, dta tré dang bi
mot can bénh can phai ¢ sy chan doan cua béc si chuyén khoa.

- Trong truong hop dua tre tu ky can phai uéng mot vai loai thude, diéu luu ¥ 1a cac loai
thudc tdm than dung cho tré tu ky chi 1a bién phép két hop chir khdng thé 1a phuong cach duy
nhat. Phai dan do va than trong chii ¥ dén tudi tac, diéu kién sic khoe, nhiing loai duoc liéu va
lidu lwong dugc phép sir dung cho tré em. Ngoai ra, tré em tu Ky ciing thudng ¢d nhiing van dé
vé sic khoe thé chat rat can dén sy cham soc cua cac bac si tong quat, nhu tinh trang mat ngu,
dai dam, an udng thiéu dinh dudng, réi loan duong tiéu hoa, v.v.

- Theo dbi va ddnh gid van dé hoc hoi va moi tién trién cua tré tu Ky, dong thoi hudn
luyen than nhan cua tre cac ky thuat diéu trji dé &p dung trong sinh hoat véi tré. Nhing cugc hen
gap thong thuong la mdi tuan mot lan, nhung cling c6 thé nhiéu hon hay it hon tuy theo tung
truong hop va moi giai doan trong tién trinh tu van. Vi dy, nhitng cugc hen thuong dugc sap xép
gan nhau hon trong giai doan cha me can duoc thao luan va dugc huin luyén vé nhimg phuong
phép tap luyén cho tré ty ky noi ning, phat trién ngdn ngir, hay mot kha nang nao do...

- Quan tdam dén tinh trang hién tai cia gia dinh va than nhan cua tré tu ky, nhat 1a vé
nhitng sinh hoat tinh than cia cha me, nguoi cham soc, va anh chi em trong gia dinh, néu co.
Ngoai nhiing kho khan va vat va clia cuoc séng thuong nhat, nhirng cam nghi budn rau, tiéu cuc
vé dtra con tu ky c6 thé tac dong den doi Song tinh than, tinh cam va nang lyc trong cudc song
cua cac bac cha me. Vi vy, nha tu van ciing can dic biét chd y, hd tro va gilp giai quyét nhitng
trg ngai hay bét cir khiic mic nao dugc cha me va gia dinh néu 1én.

- Gidi thich cho cha me va than nhén trong gia dinh tré hiéu biét day du vé ban chat,
nguyén nhan va nhing yéu t6 bam sinh vo cling phic tap va khach quan cia cin bénh ty ky. Su
hiéu biét nay s& gilp cho moi nguoi trong gia dinh ¢ nhitng ¥ nghi thuc té va khach quan hon vé
hoan canh va tinh trang bénh hoan cua dira tré; theo d6 s& khong ai tim cach d6 18i cho nhau va
moi ngudi déu co su cam thdng va chia sé trong viéc cham soc dtra con tu ky caa minh. NGi rd
hon, nha tu vin can xda tan nhimg ¥ nghi tiéu cuc va cam giac toi 15i, néu co, cia cac bac cha
me vé dtra con tu ky cua ho.

- Gilp moi nguwoi trong gia dinh hiéu rd va biét cach doi phd hop Iy véi nhiing tinh
hubng trong d6 dwra tré ty ky c6 nhitng hanh vi bat thuong, nhing ctr chi ky cuc, nhitng con cam
xuc manh, hoac nhimg hanh dong nguy hiém, c6 nguy co gy ra ton thuong... That ra, nhitng tré
tu ky ¢ bénh tram trong thi thuong phai dugc cham soc tai cac trung tam dac biét, trong d6 co
nhiéu thanh phan chuyén mén va phuong tién day da dé diéu hanh. Tuy nhién, néu trong hoan
canh tai dia phuong chua c6 nhitng co s nhu vay, khong ai khac hon la cha me va than nhan
phai thdng cam va kién tri trong viéc giup do con em cia minh.

- Ngoai ra, nha tu van ciing can thuong xuyén lién hé va phdi hop véi trudng hoc hay nha
gitr tré dé biét rd cac thong tin vé viéc hoc tap va moi sinh hoat cua dua tré tu ky ¢ cac moi
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truong bén ngoai gia dinh. Néu tinh hinh cho phép, nha tu van ciing nén té chic nhing budi
nhém hop dinh ky, ¢ su tham du cua than nhan cac tré tu Ky, trong d6 moi nguoi cung nhau ban
bac, thao luan dé tim ra nhirng phuong hudng giao duc va gidp do tot dep hon cho tré tu Ky.

Nhing viée lam trén day chi duoc lict ké téng quat. Trén thyc té, hién trudng tu van
trong nhiéu truong hop con co thé phat sinh nhiéu céng viéc chi tiét va nhiéu khé hon, doi hoi
nhiéu vao su can man va tinh té trong vai trd caa ngudi diéu tri.

Vai trd cia cha me hay ngudi nudi dudng la quan trong nhat trong viéc chim soc va
luyén tap cho tré ty ky. Cha me va moi thanh vién trong gia dinh can c6 nhiéu tinh yéu thiwong va
long hy sinh ddi véi dtra tré bi khuyét tat. Theo d6 moi ngudi trong gia dinh nén don moi nd lec
chiam soc dwra tré cd tat bénh, thay vi ¢6 tu tudng chan nan va that vong. Chi cd sy kién tri, nhan
Nai, tinh thwong va hy vong méi 1a nhiing vién than duoc gitip cho dtra con tu ky caa minh ¢6 co
hoi phat trién va hoa nhap vao cudc song.

Cha me va than nhan trong gia dinh, phai that sy tin firong va gan bo véi cac chuong
trinh da duoc sip xép cho viéc diéu tri, nhung phai y thac rang tit ca nhiing hd tro co dugc tir
bén ngoai cho con em ciia minh déu 1a phu va minh van ludn luén dong vai tro chinh trong viéc
diéu tri cho con em minh. Nhitng viéc chinh ma cha me can lam, ngoai viéc tryc tiép nudi day
dwra con khuyét tat cua minh, can hop tac chdt ché véi nha tu van diéu tri va cac nhan vién tai
truong hoc va nha tré, nén giir dung cac thoi gian biéu 4n dinh, thyc hién nhitng chi dan va cac
bai thuc tap, thuong xuyén thao luan va néu ra nhitng cau hoi can thiét, va theo déi moi thay doi
tinh than ciing nhu thé chat cua tré tu ky dé c6 nhitng thong béo kip thoi.

Vai trd ciia nha trwong va nha giir tré ciing rat can thiét trong viéc gilp tré tu ky phat
trién. Pay 1a nhitng noi ma tré ty Ky ¢6 thé ¢ thém nhiéu co hoi hoc hoi dé phat trién ngdn ngix,
cai thién cac hanh vi, cir chi va phat trién nhiéu méi quan hé, twong tac voi nhitng ngudi bén
ngoai gia dinh. Can c6 nhitng frwong hoc ddac biét va nhiing cd thay gido co chuyén mén trong
Viéc gi4o duc tré em ty ky va cham phat trién noi chung. Ly tuéng nhat, nhu di noi trén, 1a nha
truong c6 sy hd tro day du vé tai nguyén dé tao duoc mot doi ngii chuyén mon da dang dé day db
va cham soc tré tu Ky, 1ap ra nhitng I6p hoc dat biét, hay nhiing gio sinh hoat dat biét ngoai
chuong trinh hoc cho con em ty ky. T4t nhién, nhitng nhan vién c6 nhiém vy chim séc va day dd
céc con em ty ky va cham phat trién can phai theo hoc céac 16p chuyén mén trude khi dam nhan
cdng viéc. Chuong trinh gido duc danh cho tré tu ky can duoc nghién ctu, soan thao chit ché
cho phu hop vai tirng mirc d6 bénh nang nhe cua tré tu ky.

Mot cau hoi thuong dugc néu 18n 1a néu cho céc tré tu ky ¢6 nhitng mirc do triéu chiing
tram trong khac nhau ciing hoc mét 16p thi lidu c6 thich hop khong? Cau hoi nay rat xac dang vi
su xép chung vao mét 16p nhu thé thi, néu c6 thuan loi cho tré ty ky nang thi s& han ché rat nhiéu
dong co phat trién cho cac tré c6 mic d6 nhe. Néu co diéu kién, cach thuc hién tot nhat 1a xép
I6p cho cac em theo mirc do bénh. Sau mot thoi gian, truong 16p s€ duoc diéu chinh lai cho mdi
em tiy theo mirc d9 tién trién trong hoc tap.

Cau hoi khac nita 1a thay vi dé cac em ty ky ngdi cung 16p voi nhau, hiy dé cho ching
hoc chung véi nhung tré em binh thuong khac thi 6 loi hon khong? That ra gidi phép nao cling
déu c6 nhimg diéu lgi va nhitng diéu hai. Thong thuong, tré tu ky ngdi lai vai nhau thi si sinh
hoat va hoc hoi 1an nhau d& bj han ché va tri tré, nhung néu dua ching vao nhirng 16p hoc binh
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thuong thi chang lai khé bit kip sy tién bo cua cac em khac, va nhu thé chiing d& bi chan nan va
tré nén cd lap. Do do, giai phap thich hop nhat van 13 bude dau cac tré em tu Ky nén cung duoc
xép chung mot 16p hay mot truong dé duoc giang day bsi céc co thiy c6 chuyén mon vé gido
duc va cham soc tré tu ky. Vé sau, qua nhiing cugc trac nghiém dinh ky, vi tri truong 16p cua cac
em s& duoc sap xép lai theo murc do tién trién cua mi em, va nhing tré em dat nhiéu tién bo kha
quan thi tir dy c6 thé vao hoc chung truong 16p vai c&c tré em binh thuong khac.

Khi diéu tri, can két hop nhiéu khuyén cdo chim séc sirc khée tir bdc si chuyén khoa
tam than tré em, chuyén gia tam ly, gi4o vién gido duc ddgc biét, chuyén vién vt ly tri lidu,
chuy@n vién tm vdn déng, chuyén vién chinh dm... nhitng ngwoi tham gia vao vige diéu tri
dé c6 thé diéu tri toan dién cho bgnh nhan, nham gilp cac em thay déi va phat trién.

C. Céac ky thuat diéu tri

Piéu trj cho cé4c tré em ty ky ndi chung la diéu tri cac ddc tinh chinh yéu cia cin bénh,
bai vi ching chinh 1 cai ban chat nong cot, 1a cai can nguyén nam bén trong cua cac triéu ching
dang thé hién ra bén ngoai. Vi duy, dira tré tu ky khdng hoc hoi va phat trién dugc ngén ngir (nghe
va noi) 1a vi n6 khong c6 kha nang cha y va lang nghe. Vi du nay cho thay rang sy thiéu hut kha
ning ngodn ngit cua dira tré chi 1 triéu chung bén ngoai, con su khdng biét ch y va ling nghe 1a
dic tinh chinh yéu, 1 yéu té bén trong 1am can tré sy hoc hoi va phat trién kha ning ngon ngir
cua tré. Do d6, diéu can ban trong qua trinh huan luyén trudce tién 13 phai day cho tré biét cha y
va lang nghe. Hau hét tré ty ky thuong c6 chung nhitng déc tinh chinh yéu tong quat sau day:

- Thiéu dong co phat trién

- Khéng c6 kha ning chua y va lang nghe

- Khong c6 kha ning phan tich va téng hop

- Khong c6 kha ning dbi dap va tuong tac xi hoi

Nhu vay, nhing ki thudt tri liéu diroc ap dung phdi nham vao né luc cdi thién cdc dac
tinh chinh yéu téng quat néu trén mai that su gilp giam thiéu duoc cac triéu ching thuong co
cta da s6 tré ty ky, nhu cham phét trién ngdn ngi, tu thai tho o, do din, 1anh dam, xa vang, phan
ing khong thich hop, cham chap, khéng phat trién duoc kha ning quan hé, twong tac vai x& hoi
va khong co kha nang tu lap...

Nhang kj thugt tri lidu cdc dac tinh chinh yéu cia tré tw ky dwoc thanh ldp duwdi ddy la
mét qud trinh tuyén chen va phéi hgp ciia mét sé nguyén téic cdin ban ciia phwong phdp Phén
tich hanh vi #ng dung (ABA). Theo dé, trong ké hoach diéu tri, tré tw ky sé dwoc tap luyén
theo nhing ky thudt nao thich #ng véi nhitng déc tinh chinh yéu va nhing tri¢u chieng bénh
ddgc bigt cia tré. Pong thei tré co thé siz dung thém céc logi direc liéu va chdt dinh dwéng néu
xét thdy can thiét sau khi da cé cuéc kham nghiém thé chat tong quat.

Pa s6 tré tu ky déu c6 nhitng van dé vé suc khoe thé chat. Nhu da noi, ngoai nhitng triéu
chang rdi loan vé tam than, mot s tré tu ky ciing con c6 thé bi cac loai bénh khéc vé co thé hay
bi suy dinh dudng. Néu cudc xét nghiém dua dén két luan 1a dua tré can phai dung mot vai loai
duoc liéu dé giam thiéu mot sé triéu chung tdm than, hay dé chira mot can bénh thé chat, hay can
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phai dl]ng mot s sinh t(‘),’thl'rc an bf) dudng cho co thé thi d6 ciing 1a mot khia canh quan trong
khong the bo qua trong ke hoach diéu tri. Tém lai, trong khi tap luyén cac ky thuat dé phat trién
cac kha nang sinh hoat hang ngay, tré tu ky cling can dugc cham soc sic khoe déu dan.

Ky thudt hudn luyén khd ndng chii y

Tré tu ky thuong c6 thai do tho o, xa vang ddi véi moi viéc xay ra chung quanh va nhu
khdng c6 kha nang tap trung chli y vao mot viéc gi. Kha nang cha y tap trung cé thé noi 1a budc
dau tién dua t&i nhiéu kha nang khéc, trong d6 ¢ viéc hoc hoi ngdn ngir, phan tng hop ly va
dung luc, va gia tang cac dong co sinh hoat hang ngay cho tre... Tap luyén kha nang chu y cho tre
tu ky can di dan timg budc va phai bt dau tir kha ning cha ¥ nhitng sy viéc don gian va ngan
han truéc. Su tap luyén phai duoc thuc hién lién tuc va lap di lap lai nhiéu lan trong ngay, va co
thé 1a nhiéu ngay cho dén khi dat dugc mot két qua. BSi canh dé luyén tap dau tién 1a tai nha, va
cha me hay ngudi cham soc 1a ngudi ¢6 vai trd huan luyén. Mai cong viéc tap luyén déu cd thé
tach ra lam 4 budec lién tuc nhu sau:

- Nguoi me/cha lam mot huéng dan hay mot goi v dé dira tré phan ang.

- Néu dura tré bat dong, khong phan mg thi dua ra mot 16i nhac hay mot hanh dong thic
giuc.

- Phan ung cua dua tré (hoac dung hoac sai).

- Néu tré c6 phan ung dung thi cho tré mot phan thuéng niao d6 dé tao thém dong co
(cung ¢d) cho nhiing phan &ng vé sau.

Thuc hanh:

Me nhan thay Tuan khong co kha néng chu y dé phan biét cac mau Sic nén quyet tam tap
cho em. Hom nay me dé mot s6 dd choi gom 3 mau xanh, trang, do trén san nha va chuan bj sin
vai cay keo ma Tuan thudng thich dé thuéng cho em dung vao liic em cé nhiing phan tung tién
bo.

Budc 1- Me: “Tudn! Ba mén dé choi ndy mén ndo la mau xanh?” (Trong khi hoi, me
xoay nguoi Tuan hudng vé cho dé do choi va cam mot ngon tay caa em chi vao mon do choi
mau xanh) va noi tiep: “Mau nay la mau xanh, nghe con.” (xong budc 1).

Budc 2- Meg: Tuanl Chi cho me mau xanh di con” (Mg cling xoay ngudi Tuan hudng vé
chd db choi, nhung em van khong ¢ phan tng gi. Lan nay me ciing cim ngon tay em chi vao
mon d6 choi mau xanh) va noi: “Pdy! Mdu nay la mau xanh, nhé nghe con.” (xong budc 2).

Budc 3- Me: “Tudn! Con chi cho me mau xanh di” (Me ciing hanh dong y nhu lan trude
ma Tuan van chua c6 phan Gng gi. Nhung sau vai gidy khi me chuan bi cam tay em thi Tuan dua
ngon tay ra chi vé huéng db choi mau xanh), me lien n6i “Puing roi! P6 chinh la mau xanh”
(Phan ung lan nay cua Tuan c6 tién bo, nhung van con ngan ngw, do dy, chua thanh tyu hoan
toan; vi thé, dé nhan manh thém sy chl y cua Tuin, me Véi ldy mén d6 choi mau xanh va dé
trong tay em trong mét chdc lat) (xong budc 3).
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Budéc 4- Me: “Tudn! Chi cho me mau xanh” (Lan nay Tuan chi ngay vao mén db choi
mau xanh), me noi: “O! Con cua me gioi lam! Pung roil DO la mau xanh” (me dm Tuan vao
long, thudng mot cai hdn vao ma em va tang cho em mot cai keo ma em thich).

Mét sé dieu can luu ¥

Trén day chi la mét vi du Ve cach tap luyén mét viéc don gian, nhung ctr kién tri lam
nhiing tap luyén don gian nhu thé roi tir tir tién 1&n 1am nhiing viéc ké tlep ma cha me mudn cho
dura con tu ky cia minh phai 1am dwoc. Tat nhién phai tly theo mtc do tram trong cua bénh ma
biét bat dau tap luyén cho tré tir chd nao. Néu mot em bé ty ky hang ngay 1am duoc nhiing phan
ng cht y don gian, nhu biét leo vao giuong khi can di ngu, biét ngdi vao ban an va ty cim dila
gap ldy db an, v.v. thi khdng can phai tap cho em nhiing diéu qua don gian nita, ma cé thé bat
dau tap luyén cho em nhitng kha nang kha phic tap hon, nhu kha nang cha y két hop, nghia 1a ¢6
kha niang chu ¥ mot 1an vao hai hay nhiéu sy viéc khac nhau.

Vi du 1: Trong khi dta tré dang choi véi mot dd choi, me gigi thiéu mot mén do6 choi
khac dé hudng su chl y ctia em vao mén do nay trong mot choc 1at.

Vi du 2: Nhin vao mit dia tré cho dén khi n6 nhin lai thi bao: “Cha ¥ theo dai con mét
cua me! Thay me nhin ¢ dau thi con nhin theo ¢ d6”. Cach tap luyén nay sé tap cho tre tu ky gia
tang kha nang chu y dung lac va phat trién nhanh kha nang chu y két hop.

Hai vi du trén chi Ia nhitng goi ¥, do d6 cha me can cd gang tu sang tao ra thém nhiing
cong viéc ma minh mudn cho con minh sé& phai lam duoc. Cha me va than nhan trong gia dinh la
nhimg nguoi hiéu rat rd con minh trén moi khia canh, nén c6 thé c6 sy hiéu biét rong rai la can
phai bat dau tap luyén tir dau, tap nhu thé ndo va nén dung nhitng tha gi dé tuong thuong cho
phu hgp vai y thich va tinh tinh cta dta con.

Moi hudng dan trong ky thuat huan luyén kha nang cha y phai bang 10i néi don gian,
ngan gon, rd rang, on ton, chan chira long yéu thuong, va khong Iap di 1ap lai nhiéu Ian. Sau moi
bude huéng dan nén c6 mot khoang thoi gian tréng, khoang 5-7 gidy, dung lai trudce khi di qua
bude hudng dan ké tiép. Muc dich cua sy dung lai ngin ngai nay 1a dé tao mot ¥ niém cho tré
biét phan biét dugc sy khac nhau giita hai hudng dan.

Ap dung su thuong phat dé ciing ¢ nhitng hanh vi, su viéc di hoan thanh 13 van dé quan
trong, 1am gia ting dong co hoc tap va phat trién cua tré néu sy ap dung thuéng phat dung
phuong phap va hop ly. Su tudng thuong cho tré ¢ thé bang nhiéu hinh thic; chang han, cho
mot 101 khen, mot cir chi vuot ve, mot cai hon, hay cho mot loai thirc an, nu6c ubng ma tré
thuong thich... Nhung can phai blet linh dong va uyen chuyén thay doi dé tranh su nham chan thi
nhu vay hiéu qua cua su cung cb méi tiép tuc bén vimg dugc. Theo ly thuyét hoc tap, luat
Yerkes-Dodson cho rang su thich thd, khodi chi s& lam gia ting kha nang 1am viéc, hoc hoi cua
mot ngudi, nhung chi dén mot diém giGi han nao d6 ma théi. Qua khoi diém do thi quy luat nay
lai bi dao nguoc, nghia 1a tir diém dé tré di thi cwong d6 cua su thich thi s& bit dau dién bién
theo ty 1& nghich v&i s6 lugng thanh qua cua viéc lam®

! Masters, J.C., Burish, T.G., et al (1987). Behavior Therapy: Techniques and Empirical Findings (3" ed).
New York: Harcourt Brace Jovanovich.
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Ngoai ra, néu su khen thuong cir didn ra déu dan va lién tuc thi ciing gay ra sy nham chén
cho dua tré. Vi vay, thay doi, linh dong va uyéen chuyén trong van dé khen thudng la cong viéc
doi hoi phai c6 y thace va ké hoach chuan bi chu dao.

C6 nén dung hinh phat ddi véi tré ty ky khong? Thong thuong, mudn cé nhiéu hiéu qua
trong van dé day dd con tré, n6i chung, thi su thudng phat phai di song d6i voi nhau. Tuy nhién,
da s tré tu ky réat thiéu sy nhan biét 15i 1am va y thirc vé su so héi. Vi vay, van dé dung hinh phat
dbi vai tré tu ky cd thé s& khdng mang lai hiéu qua nao va ciing khong thich hop vé phuong dién
dao duc. That vay, cong luan va luat I¢ thuong phé phan gét gao nhirng hinh thirc nubi day tré,
dgc biét 1a nhitng tre bi khuyét tat, bang su wc hiép, danh dép, tudc bo nhiing nhu cau thiét yéu,
v.v. Tré tu Ky lai 12 nhitng em bé thuong dé lam cho ngudi khac phlen ha, noi gian va that vong
vi nhitng hanh vi va cung cach tng xt hu hong va bt thuong néu nguoi tiép xtc khéng co Su
hiéu biét, cam thdng va mot tdm 10ng that sy yéu thuong ddi véi nhitng dtra tré khéng may man
nay. DU néi thé nao thi diéu tét nhat van 1a khéng nén ap dung bat cir mét hinh thic tring phat
nao d6i véi tré tu ky trong viéc gido duc va tap luyén cho cac em.

Mt khac, d6i vai nhitng tré tu ky ¢ kha niang nhan biét dung sai va y thirc vé su so hai
thi mot vai hinh thicc doa ddm hay bat phat c6 thé c6 hiéu qua twong dbi trong gido duc va tap
luyén. Vi du, mot dta tré tu Ky thudng hay voi vinh me hang ngay phai dan em ra tiém béanh keo
vai ba lan, nhung dong thoi em nay ciing rat so mot 6ng bao vé thuong dang gac tai mot vi tri
trén duong dén tiém. Nguoi me nén nhd 6ng bao vé gilp 1am cong viéc doa nat em bé mdi khi
thiy em xuét hién. Hanh dong doi 1an nhu thé c6 thé giup dira tré giam thiéu hay bo duge ¥ dinh
hay voi vinh ctia n6. Ngoai ra, ciing c6 ap dung mét vai hinh thic phat ma khdng gay ton thuong
cho thé lyc va tinh than caa dua tré tu ky. Vi dy, mdi ngay em bé rat thich duoc cha dua ra cong
vién di choi cudi ngya mot l1an, néu hdm nao em khong chiu 1am dung theo mot yéu cau hay lam
mot 1am 18i nao d6 thi hom 4y cha tuyén bd khong dua em di ra cong vién cudi ngua. Hinh phat
nay c6 thé giup dua tré tu Ky c6 y thic vé su thiét thoi va biét cé ging lam theo nhiing ¥ dinh
huéng dan caa cha me.

Ky thudt hudn luyén ngdn ngiz:

Mot s6 cha me nghi ngd rang sy cham tré hodc khdng biét n6i cua dua con tu ky cua
minh ¢6 18 1a do né bi diéc nén khdng nghe va hoc duoc tiéng néi cua ngudi khéac. Bang chang la
tré thuong khong cé phan tmg gi khi dugc goi tén hay dugc yéu cau lam diéu gi. Trén thuc té,
nhiéu cudc xét nghiém caa cac bac si chuyén mon cho thiy hau hét cac tré tu ky khong c6 diu
hiéu bat thudng ndo vé chire nang thinh gidc ca. Noi dung hon, phan 16n tré tu ky déu nghe
dugc, nhung chirc ning thinh giac ctia ching thuong bi hon loan va khong binh thudng, nghia 1a
chiing c6 thé nghe rét rd nhiing &m thanh qua nho hogic khong quan trong, trong khi lai khong dé
¥ dén hoic khong thé nghe nhitng &m thanh can thiét phai nghe. V| du, ca I6p dang chdm chu
nghe tiéng ¢ gido giang bai, trong khi cau bé tu ky lai dang nghe tiéng vo ve cua con mudi dudi
goc ban. N6i mot cach khac, cau bé nay van co kha ndng nghe (hearing) nhung khong ¢6 kha
nang ling nghe (listening). Theo dinh nghia, lang nghe la khd nang biét van dung tri 6¢ cua minh
dé vira nghe dugc nhirng am thanh hay tiéng noi can thiét phai nghe va vira biét phan biét hay
loai b nhitng &m thanh hay tiéng 6n a0 khac ciing dang phat ra & hau canh.

, Kha ning ling nghe 1a diéu kién tién quyét cho su hoc; ni cach khéc, khong c6 kha nang
lang nghe thi ké nhu khong hoc hoi gi duoc. Phan Ion tré tu ky khdng hoc hoi va phét trién dugc
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ngon ngi vi ching khong ¢6 kha ning lang nghe. Nhu vay, muén gitip tré tu ky phat trién vé
ngdn ngt thi trudce tién can gidp chdng phat trien kha nang lang nghe.

Alfred Tomatis, bac si chuyén mén tai mili hong ngudi Phap, da phat kién mot ki thuat
huan luyén kha ning ling nghe cho tré tu ky. Ong da st dung mét s6 loai 4m thanh nhu 1a
phuong tién dé kich thich ndo bo va phét trién cac ki ning ling nghe, va vira luyén tap ngdn ngir
va cac k§ nang hoc hoi khac cho tré tu ky'

Béc si Tomatis dé nghi nhiing tré tu ky nao & dang tram trong vé kha ning nghe va hiéu
thi can phai trai qua mot chuong trinh tap luyén duoc to chac tai mot trung tam huan luyén am
thanh. Tai day céc tré tu Ky s& cd khoang 60 gio (mdi ngay khoang 2 dén 4 gid) duoc cho nghe
nhitng loai &m thanh kich thich (dm thanh ém &i, nhac hay va yéu thich, nhiing tiéng néi cia me,
cha, va giong noi hay am thanh cua chinh dta tré...).

Tuy nhién, theo dng bdi canh luyén tap ciing c6 thé duoc td chirc ngay tai nha, trong mot
cdn phong c6 trang tri trén twdng mot tam guong chiéu (bang nhua trong dé khoi bi v&), mot
chiéc vong, mot khoang tréng dé nhay mua, va c6 nhiéu loai d6 choi khac nhau. Hang ngay daa
tré¢ dugc cho nghe nhac (nhitng bai hat ma em thich), tiéng ndi cua me va tiéng ndi cua chinh em
(néu co) da duoc thu bang théng qua cai may c6 noi headphone de gan vao tai dira tré. BO’I vi tré
tu ky thuong khong thay hozc khong dé y nhin ddi tuong dang tiép xUc véi nd, do d6 tim guong
c6 muyc dich dé dua tré thdy dugc chinh no, va cling thay duoc ngudi nao budc vao phong hay
dang néi chuyén véi nd. Chiéc vdng va khoang tréng 1a noi dé tré nhdn nhay va du dua theo
tiéng nhac tuy thich, va 1a noi dé tré nam ngu khi can. C6 maot sé tré tu ky thuong khdng chiu
deo headphone trong budc dau tap luyén. Nhung theo kinh nghiém, chi sau mét sé lan nghe duoc
nhitng am thanh thich tha va kich thich thi IGc ay chinh ching sé& tu ¥ deo headphone vao.

Phuong phép huan luyén kha nang biét lang nghe la mét viéc 1am phi hop véi ca tinh cua
rat nhiéu tré tu ky, vi chung thuong rat thich ca hét, nhay maa, 1am nhimg dong tac dé tu kich
thich minh. Budc dau dua tré tiép nhan, 1am quen, va phét trién nhitng cam xdc bén trong voi
nhitng am thanh va tiéng noi yéu thich. Dan dan dua tré s& cam thay thoai mai, binh an, c6 kha
nang tap trung cha ¥ va dinh than hon, c6 nhiing phan @ng phd hop véi tudi tac va tu thai uyén
chuyén hon dé khai dau cho nhiing budc ké tiép 1a biét tiép nhan va lang nghe nhitng &m thanh
va tiéng noi tir hién thuc bén ngoai, va theo do tré timg budc hoc cach néi va dién dat ngbn ngi.

Béi canh huan luyén kha ning ling nghe tai nha theo phuong cach trén ciing duoc bac si
Greenspan trong liéu phap Floortime khuyén khich. Theo liéu phap nay, su twong tac gilra cha
me va dtra con trong vi tri gia dinh ludn ludén mang tinh chat ty nhién va lién tuc. Hang ngay dua
tré cling dugc cho nghe nhac, nhitng am thanh ém tai va dé gay thich tha cho dra tre, tiéng noi
va nhitng ctr chi yéu thuong, triu mén cua cha me. Khi néi chuyén, cha me nén cam tay con,
hodc 6m vao 1ong, xoa nan than thé, va dung nhitng tiéng noi, 1oi I8 don gian, rd rang, ngan gon
trong khi dbi thoai, dé tap cho con phat &m mét chit, mot cau, hay dé ké cho con nghe mot cau
chuyén... Néu dwra tré b tat n6i nhéi lai hay néi dao nguoc chu tir thi phai timg budc sira doi lai,
bang cach thay d6i &m thanh, thay doi cau tric cau néi cho tré dan dan tap luyén theo.

! Madaule, P (1998). Listening Training for Children: Method, Application and Outcomes. Proceedings-
Develomental and learning disorders in infants and children: Theory and practice. Bethesda, MD: ICDLD (1998).
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Ngoai ra, c6 thé dat thém trong phong mot cai ban va tai d6 hai me con ngdi di dién véi
nhau véi nhiéu loai db choi dé trén san nha phia bén chd ngdi cua me. Ngudi me bat dau mot
chwong trinh huan luyén, tap cho dira tré nghe va néi bang nhimg do choi nay. Vi dy, me cam dé
1én ban con bup bé va noéi “bup bé” rdi khuyén khich dira tré tap phat &m trong khi cam tay né dé
1én mén dd choi, 1am sao gitp cho no nhin thdy va c6 nhitng dong tac s& moé vao moén do choi.
Néu dira tré van chwa phat 4m thi me cd thé nhic lai 4m thanh “bup bé” vai lan cho dira tré nghe
dé tai n6 quen dan voi tiéng néi, va sau d6 bit dau ddi sang mon dd choi khac. Bé tranh sy nham
chéan va dé tiép thu cho dta tré, mdi dot tap chi can tir 3 dén 5 mon d6 choi, chi nén kéo dai tur
10-15 pht, va khoang 5 dén 7 dot nhu thé mdi ngay. Ngoai nhiing thoi gian tap luyén va thoi
gian nga, nén cho tré nghe nhac, nghe tiéng ndi cua cha va me, tiéng cua tré con khac... Tt ca
nhitng am thanh nay da duoc chon loc va thu &m dé phat ra tir mot cai may.

Tom lai, hau hét tré tu ky déu khdng bi diéc, nhung ching thudng cham noi hoic khong
n6i duoc vi khong co kha ning biét ling nghe dé hoc hoi dugc ngdn ngit. That ra, kha ning hoc
hoi bat ct diéu gi cua mot ngudi ciing doi hoi ngudi 4y phai c6 mot s6 kha nang thudc vé tri tug,
trong d6 bao gdm cé4c kha ning diéu phai (nghe va chon lya), chuyén tai (chuyén thong tin di vao
n&o), va ma hoa (xép loai va dua vao ky uc). Mot s tré tu ky cd thé khong co ca ba kha niang
nay, nhung khong thé vi thé ma bo cudc, khong cho tré co co hoi phat trién. Nhu vay, tap luyén
cho tré ty ky biét lang nghe van 1 bién phap can thiét, khdng thé bo qua dugc. D6 1a sy khoi dau
tién trinh phat trién tri tué caa tré, song song vai sy ap dung cac phuong thie diéu tri khac dé
nang cao strc khoe toan bo ca thé chét 1an tinh than. Sy luyén tap doi hoi nhiing tim long kién tri,
quyét tam va ludn ludn hy vong cua cac bac cha me cling nhu nhitng gisi chic ¢6 lién quan trong
cong dong.

Ngoai ra, can luu ¥ 1a thi gidc cling 1a chirc ndng v6 cung quan trong gilp cho ca nhan ghi
nhé lau dai sy viéc. Vi the, tap luyén bat cir dicu gi cho tré tu Ky cling can phai ket hop dong thoi
ca hai yeu to nghe va thay.

Ky thudt ning cao déng co phat trién:

Tré em tu ky thuong bi tri hodn sy phat trién vé moi mat vi chiing thiéu dong co, tic 1a
thiéu cai trang thai tinh than thdi thdc ca nhan minh ham muén hoc hoi, duy tri, va huéng moi
hanh vi ciia minh vao mot muc tiéu. N6i tong quét, thiéu dong co 1a thiéu stc sdng, thiéu cai yéu
t6 tam 1y thuc day kha ning vuon 1én. Nhitng hinh thirc day d va tap luyén ma cha me c6 thé
gitp gia tang dong co phat trién cho dtra con tu ky cua minh phai luon luon bao ham kha ndang
tdp trung chu y, kha nang trién khai va da dang, kha nang tw diéu hanh mét sé cong viéc, khd
nang hiéu va phan ing thich hop véi cac doi twong kich thich... Tat ca nhitng kha ning nay déu
c6 thé tap luyén trong khudn kho sinh hoat hang ngay tai gia dinh.

- Gia tang kha nang tap trung chd y: Bat ¢ luc ndo dua ra mot huéng din, mot yéu cau,
hay mét goi y dé trong doi phan g cua dua tre tu ky thi diéu quan trong la phai lam sao tao su
chi y cho tré. Thong thudng nén cam tay va nhin vao mit tré roi mai cho 161 huéng dan. Nén loi
dung nhiing llc tré dang 1am hay choi v6i cai gi d6 thi dwa ra mot cau hoi hay mot 161 huéng dan
rd rang va ngan gon ¢6 lién hé truc tiép véi didu dang lam hay dang choi ctia nd. Vi dy, vao lic
ca nha ngdi vao ban Chuan bi an com trua va dua tré tu Ky ciing dang dung canh ban an, me
mudn tap cho em biét xép cac ddi diia 1én trén ban. Dé tao su tap trung chi y cua dira tré, me dén
cam tay em, nhin thiang vao mét em va néi: “Con dé cac d6i diia 1én ban an nhé”. Va rdi me gidp
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em biét xép timg doi 1én trén ban an. Nguoc lai, néu ngudi me chi ndi 1én 15i yéu ciu ma khong
cd nhirng ctr chi dé tao ra su tap trung chu y nhu vay thi cé I€ daa tré sé khdng hiéu va khéng co
phan tng gi doi vai loi yéu cau do.

- Gia tang khd nang biét trién khai va da dang: Tré tu ky thuong co théi quen chi chd
tam hay bj &m anh vao mot y twong, mot cong viéc, hay mét su vat nao d6 va khéng mudn co su
thay d6i; chang han, chiing thudng chi choi véi mot mon d6 choi hoic chi biét va thich mot 16i
choi nao d6 thoi, chi thich mac mot b quan 4o nao do, chi thich di hoc trén mot con dudng hiang
ngay di di quen, hay chi thich dn hay ubng mét mon thuc phim nao dé... Thoi quen nay lam cho
dura tré tu ky vira khdng thé trién khai va da dang duoc nhirng hiéu biét da co, va vira lam bé tac
thém céi yéu t6 tam Iy thuc day sy phét trién caa no.

Pé giup cho dtra con ty ky caa minh mé rong kha niang biét trién khai va da dang, cha me
c6 thé ¢ rat nhiéu co hoi khac nhau dé tap luyén cho con trén cin ban hang ngay. Vi du, da tré
tu ky bat dau dém duoc s6 1,2,3 thi phai tap thuong xuyén cho dén khi né cé thé ¢ém tir 1 dén 10
va, néu dugc, co thé tién xa hon nira. Mudn tré hoc mau le, sy tap luyén phai uyén chuyén va da
dang. Chang han, hing ngay gitp tré dém sé ngudi trong nha, hoc thudce dia chi nha, sé dién
thoai nha, dém bao nhiéu buc tranh treo trén tudng, bao nhiéu cai ghé trong nha, tap cho tré viét
nhitng con sé dién thoai ra trén gidy, va tap bam sb dién thoai, v.v. Cach tap luyén nhu vay c6
thé ap dung rong rai vao nhiéu hinh thirc va 1anh vyc khac nhau dé gitp dta tré phét trién duoc y
niém trién khai va da dang trong sinh hoat hing ngay.

- Gia tang kha néng tw diéu hanh: Tré tu Ky thuong thich choi véi mot 16i choi hay véi
mot d6 vat nao do ma thdi chu khong muén co sy thay d6i. Pay 1a mot khiém khuyét vé tam ly
khién cho dra tré mat di y thirc vé sy linh dong, uyén chuyen va da dang cua moi vat, moi viéc.
Tuy nhién & mot khia canh khac, day ciing la mét co hoi dé cha me vira giup tao kha nang tu
diéu hanh va phét huy y niém trach nhiém, vira gitp gia ting dong co phat trién cho dtra tré. Vi
du, biét con minh thich mét chiéc 6 t6 nho hay chiéc xe dap, cha me c6 thé mua vé mot chiéc va
tap cho con sir dung. Sau khi st dung thanh thao thi nén dé cho con tu lai mot minh trong khudn
vién nha hay & mot noi an toan nao d6. Hang ngay ndi chuyén véi con vé chiéc xe va tap dan cho
né cach gitr gin, bao quan chiéc xe. Cam giac bang long va thoa man s& gitp dua tré gia ting
dong co tam 1y vé trach nhiém va kha nang ty diéu hanh.

Ngoai ra, van con nhiéu hinh thtrc khac dé gip cho tré c6 y niém vé trach nhiém, tu diéu
hanh va ty 1ap. Vi du, nguoi cha dung 1én mot tro choi gdm hai phia va tap cho con minh dam
trach & mot phia. Trod choi s& ¢6 thing va thua. Pwra tré c6 quyén lra chon d6 choi va cach choi.
Trong khi choi, ngudi cha vira hudng dan vira khuyén khich con minh phai choi cho thang, hoic
c6 d6i luc gia vo dé cho con minh thing. Cach twong tac trong tro choi nhu thé sé gitp kich thich
dong co tAm 1y mong mudbn dwoc moi sy thing loi cua dia tré, theo d6 ¥ thirc vé trach nhiém va
kha ning tu diéu hanh dan dan dugc hinh thanh trong y thic caa tré.

Mot diéu can luu ¥ & day 1a cac hinh thac tap luyén trén chi ¢d nhitng tac dung tich cuc
vai nhitng tre tu Ky nao khong bi nhitng triéu ching tang dong, tu Kich thich, co cu dong rap
khuon va c6 nguy co tw gay t6n thuong. Vi nhiing trigu chung nhu thé dua tré kho co thé tu ché
ngu ban than dé sir dung an toan mot dd choi (vi du lai chiéc xe) ma khong co ngudi trong coi.
Véi nhiing tré tu Ky ¢6 nhitng triéu chimg trong tu nhu vay thi cha me hay nguoi trong coi phai
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c6 nhiém vu didu hanh va kiém soat moi sinh hoat, it nhat 1a trong budc dau cho dén khi nao dta
tré c6 dugc su tien bo ro rét.

- Gia tang kha ndng hiéu va phdn ing thich hop Véi cdc doi twong kich thich: Nhiéu tré
tu ky biét lam hay choi dua véi nhitng su viéc don gian va cu thé, nhung thuong ching khong
hiéu duoc nhitng viéc 1am hay trd choi c6 nhitng hinh thac hay luat 1 phuc tap hon, hoic ¢6
nhitng dau hiéu, cir chi, hanh dong c6 tinh cach am hiéu, goi ¥, hay doi hoi phai c6 sy suy nghi,
tudng twong. Chang han, dta tré tu ky sé khong hiéu gi va cling khong thé tham gia duoc Voi tre
con hang x6m khi nhin thay chung dang dién mot tro choi nau in voi cac vat lidu va dung cu nau
nuéng tuong trung, va mdi dira tré 1am bo déng mét vai tro trach nhiém khac nhau rat hoan hao
trong cudc choi. Mudn tham gia vao cudc choi nay, nhimg dira tré chi can hiéu duoc nhitng goi
¥, &m hiéu, va phai c6 6c tudng tugng chir khong doi hoi phai c6 ké hoach chuan bi va tap luyén
trugc gi ca. Tuy nhién, didu nay dbi voi tré ty ky lai 1a mot didu kho.

D¢ gilip cho cac tré ty ky dan dan phat trién duoc kha ning ndy, cha me nén sir dung moi
co hoi va hinh thuc sinh hoat dién bién hang ngay trong gia dinh dé 4p dung vao su tap luyén cho
con.

Vi du 1: Budc dau tién, ngudi cha ném trai banh cho dira tré ty Ky va néi: “Con ném banh
lai cho cha”. Néu dta tré lwom trai banh nhung chua ném lai. Ngudi cha lam diéu bo cho con bat
chudc, va cb tap nhiéu lan cho dén khi dua tré ¢d phan ang thuan thuc. Budc ké tiép nguoi cha
lan nay khéng ném banh cho né, nhung lai ném qua cho mot nguoi khac (me, anh chi,...) va noi:
“Cha ném banh cho me, me ném cho con rdi con ném lai cho cha nhé”, va lam nhitng cir chi kiéu
méu cho dtra tré hiéu. Céch tap luyén nay s& thay doi qua nhiéu kiéu va nhiéu hinh thuc khéac
nhau dé mé rong y thirc cua dira tré tu Ky vé kha nang hiéu dugc nhitng dau hiéu, cir chi, goi y
va giao udc ciia nguoi khac dé dan dan c6 dugc nhitng phan tng thich hop trong quan hé.

Vi dy 2: Nguoi cha mua vé mot hop do choi dé lap rap thanh hai chiéc tau hoa, mot chiéc
mau xanh va mét chiéc mau do. Cac bo phan dé Iap rap gém co hai mau, do va xanh, va duoc dé
tron 1an véi nhau. Vao lic mé hop do6 choi ra, ngudi cha néi: “Tuan! Con chon mau do dé réap
thanh chiéc tau hoa do nhé”. Xong ngudi cha goi y dé dura con biét lay hét cac bo phan c6 mau
do vé phia nd, va nguoi cha vira 1am nhimg dong tac lap rép chiéc tau mau xanh vira goi y,
huéng dan dé con bat chugc lam theo. Cach luyén tap ndy du c6 vé don gian, nhung nd ciing
gitp dua tré ty Ky c6 kha ning biét phan biét mau sac, sy vat va biét nhin nguoi khac dé bat
chudc.

Vi dy 3: Trong phong rira mit c6 treo 3 chiéc khin lau mat xanh tring do. Budi sang ngu
day Tuan vao phong rira mit. Poi dén khi con rira mat xong, me lién néi: “Tuan! con lay céi
khan xanh ma lau mat nhé”. Néu dua tré dang con bdi réi, chua to ra hiéu thi nguoi me s€ dung
nhitng goi ¥ hay cur chi dé gitp cho con hiéu trong nhiing lan tap luyén dau tién. Nguoc lai, néu
ngudi me, mudn khoi phién ha, 1ay khan lau miat gitp hoic ctr dé cho dira con ty lay chiéc khin
nao ciing duoc, thi tir viéc ndy dén viéc khac, dtra tré s& khong bao gio ¢6 nhiéu co hoi tap luyén.

Ky thugt hudn luyén tré tw ky biét di dai tiéu tién

Luyén tap cho céc tré em, du 1a nhitng tré binh thuong, biét tu minh tiéu tién va dai tién
dang noi, dang luc va gon gang thuong la mot no luc to 16n cua nhicu bac cha me. Nhung tap
cho mot daa bé tu ky lam dugc nhitng viéc ay con doi hoi sy no luc va kién nhan boi phan. Doi
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V6i nhitng tre ty Ky chua phat trién duoc kha nang ngon ngit thi khdng thé ap dung céc k¥ thuat
tap luyén theo 16i thong thuong dugc, ma phai c6 phuong phap tap luyén thich ang véi kha nang
nhan thac han hep cua tré.

Ly thuyét cho rang hau hét nhitng tr¢ em thanh cdng trong viéc tap luyén véan dé dai tiu
tién 1a nho ¢ ba yéu to: yéu td co thé (dua tré da co kha nang di dung, ngol tu mac ao qUan ),
yeu t6 tinh than (dta tré da biét bat chude ngudi khac, biét dung sai, xau hd, tu trong, va y thirc
vé su tu 1ap...), va sy ho trg ciia cha me (co chuong trinh tap luyén timg budc cho con).

Thé nhung nhitng tré tu ky thuong khong c6 du ca ba yéu td trén khi ching dén tudi can
phai duoc tap luyén dé bo ta 16t va tu ngdi vao dung chd dé tiéu tien, dai tién. Kho khan 16n nhat
cua tré 12 khdng c6 nhimg dong co tam 1y dé biét bat chudc nguoi khac 1am nhitng viéc ¢ tinh
céch thich hop va thé hién tinh tu trong va doc 1ap. Ching thuong khéng co cam giac sung sudng
va vinh dy khi 1am dugc mot viée gi d6 cho cha me hay thay cd gi4o vira long. Nhiéu tré tu ky
khong hiéu duoc tai sao ching phai di tiéu va dai tién ding noi ding chd thay vi ci thai ra trong
quan; ching ciing khong biét duoc lac nao co thé doi hoi lam viéc ay va cling khong y thue dugc
su do ban. Ngoai ra, khuynh huéng khong bao gio muén c6 bat ky su thay dbi nao lam cho viéc
tap luyén di vai tré tu ky ciing tré nén rat kho khan.

Tap luyén cho tré ty ky biét ty 1am nhiing viéc dai tiéu tién co thé bang nhiéu cach thic
va doi hoi nhiéu sang kién cua cac bac cha me. Rét nhiéu y kién dong y rang vi su tré ngai cua
tré tu Ky trong van dé ngén ngir va tuong tac, do dé, st dung nhitng hinh thic thudc vé thi giac
dé tap luyén cho ching thi hiéu qua s& dat duoc nhiéu hon. Chang han, tap luyén cho tré ty ky
bang nhitng tim hinh duoc vé hoac chup vé nhing gi cu thé cua viéc dai tiéu tién, roi timg budc
tap cho tré 1am quen cho dén khi hoan tat. Vi dy, mét loat hinh anh gom c6: tim hinh chd ngoi vé
sinh, tdm hinh mau cua mot ngudi dang ngdi trén buc cau, tAm hinh cac dong tac can lam trong
IGic ngdi cu, tAm hinh déng phan sau khi hoan tat, v.v. Mi budc tap luyén déu cho tré xem tam
hinh lién hé va dong thoi 1am nhitng di¢u bg, dong tac mau cho tré thay. Cach luyén tap nay phu
hop vai quan diém cho rang thi giac c6 kha nang lam cho con nguoi ghi nhé 13 va 1au hon hét so
véi céc giac quan khac, va néu duoc két hop véi sy luyén tap chuy@n can va kién tri, dia tré sé
¢6 nhiéu hy vong hoc héi dugc nhirng diéu can thiét.

Vé van dé tap cho tré tu ky biét lic nao co thé doi hoi phai di tiéu hay dai tién thi cac bac
cha me thuong 1am theo 16i suy doan. Chang han, dwa theo théi quen cua dira tré, cir 2 tiéng 1a
cho tré di tiéu mot 1an va qua mot ngay vao dung mét gio nao d6 1a cho tré di ngdi cau mot lan.
Tat nhién céach luyén tap nay khdng thé thuc hién dugc vao nhiing ldc tré dang bi mot can bénh
nao d6 khién nhitng nhu cau dao thai cua co thé dua tré tré nén bat thuong. Céch tap luyén nhu
vay la rat tét va cé hiéu qua vi khong nhitng n6 gidp cho tré c6 nhitng sinh hoat theo thdi quen
ma con giup dra tré phét trién duoc y thirc vé nhu cau doi hoi tu nhién caa co thé.

Ciing c¢6 nhitng y kién cho rang st dung nhitng vat nhic nha, nhu cho dira tré mang céi
ddng ho reo (vi du cir 2 gio reo mot lan) dé bao hiéu lic nao dua tré phai 1am céi viéc d6 cho dén
khi thanh thoi quen. Budc dau tap luyén 1a mdi lan thiy dira tré tiéu hay dai tién 1a cho chuéng
dong ho reo cho dén khi hai yéu té -mudn tiéu hay dai tién (kich thich vo diéu kién) va tiéng
chudng reo (kich thich c6 diéu kién) - dugc dta tré nhan thic tring lap. Sau d6 ctir khoang mai 2
gio 1a cho chudng ddng ho reo dé tré nhé 1a minh can di tiéu hay di dai tién. Giai doan cubi la bo
tiéng chudng reo khi biét rd dwa tré gio day da co thé biét luc nao co thé can 1am viéc dao thai va
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biét di dén noi chdn thich hop cho viéc dao thai. Bé cung cb thém cho théi quen di dai tiéu tién,
mdi lan cho dta tré ngdi cau thi cho nd cam theo mdt mén do choi hay mot cudn sach, nhu 1a
mot vat mang ¥ nghia ciia mot sy chuyén tiép, mot khoang thoi gian riéng dé lam céi viéc dao
thai.

Trén thyc té, rat nhiéu cha me da thanh cong trong viéc tap cho dira con ty ky cua minh
biét ty lam nhitng viéc v¢ sinh ¢4 nhan thuong nhét, nhu tam ria, dai tiéu tién, thay 4o quan Iay
nuéc udng luc khat... bay la nhitng viéc lam v cung ich loi, vi hoan thanh dwgc nhiing van dé
don gian nhung buc thiét iy chinh 1a budc khéi dau quan trong cho sy tu 14p vé sau cua dua tré
tu ky.
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Tiéng ndi ngwoi trong cugc

Cheryl Green la mét nguoi phu nit ngoan dao va sau sdc, ¢o tin rang con gai co
dén véi cuge doi o vi mét ly do cao ca hon — dé gitp Cheryl nhin thdy vé dep ¢
moi nguoi va moi thir xung quanh ¢, gitp c6 tro thanh mét nguoi manh mé va la
M6t ngueoi dam dieng ra bénh viec quyen loi tré em. Cheryl cam nhdn diroc vé dep
va sy man nguyén cua Irene khi con bé cé thé mang niém vui dén tat ca nhing
ngueoi biét bé.

Irene ludn luén mang toi tré vé véi nhirng diéu
guan trong trén the giéi nay

Gan dén ngay sinh nhat dau tién cua con gai va toi dwa bé dén béac si dé tim hiéu
1y do vi sao chau né da gan 12 thang tudi ma van khdng thé noi, tham chi chi la
bap be hai tleng “Mama”. Toi la nguoi hay noi chuyén, me tdi cling nhu thé, va
t6i tin chic rang dua tré t6i da sinh ra, da nudi nang sudt 12 thang nay cling s¢
nhu thé. Khi moi diéu khong nhur niém tin ciia minh, d6 1a lac t6i biét minh nén
noi chuyén vai bac si nhi khoa va bdc 16 nhitng lo ngai ctia minh.

T6i cling lam mot ghi chd sudt thoi gian nudi con dé cho bac si biét, trong d6 toi
chu y dén viéc Irene khong chuyén sang an céc thtc an dang dac va khong goi:
“Me oi!”. Sau khi t61 da dé cap chuyén nay véi bac si nhi, ¢o 4y tran an toi rang
mdi dtra tré c6 su phét trién khac nhau, va trong truong hop nay thi khong cé bat
ky triéu ching gi bat thuong. Trong tham tam t6i khong dong y véi két luan ay,
nhung lic ndy t6i khong biét néi gi.

Roi tdi c6 mot budi hen an trua cung ngudi ban, von 1a mot nha tri liéu tam Iy, va
khi thay toi chuan bi mon bot yén mach cho Irene ding & nha hang, cd ay hoi toi:
“Cheryl, Irene da 12 thang tudi rdi ma van in bot yén mach vy sao?”. Toi giai
thich 1a con minh khéng chiu an nhitng thirc an dang dac hay cac mon phai dung
tay dé an, hodc bt cir thir gi gan nhu thé. C6 4y kién dinh ndi vai tdi rang toi nén
dua Irene di kiém tra vi con bé di dén tudi tap nhai va can phai ding nhiing thac
an khac.

T6i biét diéu ban ti no6i Xuat phat tur nhing hiéu biét chuyén mon va kinh nghiém
cua ban than co ay. Khong chi thé, co ay con cung cap cho tdi mot luong 16n
thong tin vé bénh ty ky. Co a 4y da nhan ra van dé cia con gai toi, nhung lai that
kho khan ddi véi cd dy khi phai thong béo cho toi.

R4i t6i nhan ra nhitng thdng tin cd ay chia sé hoan toan tring khép véi nhiing gi
toi biét vé Irene véi ban nang ngudi me trong minh. Toi chua bao gio co dugc
thong tin d6 tir cac béc si, va ho ciing chua bao gid dé cap dén kha ning nay. Khi
nhin duoc chan doan, t6i nhu bi dé bep. Piéu budn nhat 1a khi ho thong bao voi
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ban thdng tin 4y va ban c6 bao thic mic cho van d& nay nhung ho lai khéng c6
céach chira khoi, hay té hon 1a ho khéng co cau tra loi.

Khi dua chau dén truong miu gido danh cho tré tu ky, tdi phat hién ra chau cé thé
tu an, nhung chi can c6 me & d6 1a chau lai khdng biét bat ky diéu gi hon. Vi thé,
loi ich 16n nhat ma tdi nhan duoc tir chwong trinh can thiép nay la nd gitp Irene tu
thé hién hét tiém nang ctia minh. Con bé c6 thé ty 1am nhiing diéu ma nd chua
bao gio 1am khi con ¢ nha. Giéo vién cua Irene da thang than chia s¢ véi toi:
“Irene c6 thé tu mang vo6”, “Irene co thé ty an”,... Chinh t6i da nudng chiéu con
gai minh, da ty giGi han nhiing ky vong caa minh vao con gai va vi thé toi da
khéng nhin thay tiém ning cta chéu.

Khi t6i nhin thay con géi t6i biét thé hién su ton trong vdi cac gido vién va da dan
I6n 1én ra sao, t6i xép dat han mot chuong trinh méi toanh cho con bé ¢ nha va
yéu cau chau thuc hién nghiém tdc. Chang han nhu: “Hiy tu danh ring, Irene”,. ..
va mdi lan nhu thé, con bé nhin t6i nhu thé mudn hoi “Lam thé ndo me phat hién
ravay?”.

Véi chinh nhiing trai nghiém cia minh, t6i mudn khuyén khich tat ca cac bac cha
me hdy sém dwa tré di kham can than néu ban nghi ngo rang su phat trién caa con
ban bi tri hodn. Hay sém duoc chan doan dé dugc can thiép cang sém cang tot.
Hay cb géng dé tim ra dung méi trudng thich hop va cé thé gitp chau hoan thién
nhiing k¥ ning ctia minh, dé chau c6 the c6 duoc cudc song tot hon vé sau nay bét
chap nhirmg khé khidn ma bénh ty Ky gay ra. Irene cua toi qua la mt qua bong nhoé
day nang luong. Con bé s& dugc 5 tudi vao thang t6i va nhiing gi chau thé hién
that dang kinh ngac. Chda troi da lam moi diéu tdi nguyén wdc. Con gai toi da
khong thé noi trong sudt mot thoi gian dai, vay ma bay gio chau da co thé thuc
hién chirc ning ngdn ngit caa minh. Mai khi phai néi: “Irene, im 1ang nao!”, toi
thiy nhu tim lai duwoc chinh minh. Irene c6 mot giong noi that khac thuong, that
dé thuwong, con bé gid that giau ning lwong cuing rat nhiéu niém vui. Chau dudng
nhu khéng nhan thirc duoc can bénh tu Ky cling khong hé thay minh khac biét.
Irene ludn luén mang dén cho tdi nhimg diéu quan trong trén thé gici nay, boi vi
rat rd rang con bé la diéu tat ca ching t6i c6 thé tréng vao va hoc hoi: mét co bé
ludn song véi hién tai.

Cheryl Green
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Suzanne Reyes va Bob Scheinerman cé hai dira con, Calida (dira tré bj roi logn
pho tu ky) va mét bé gai nhé hon tén Olivia (dira con nudi nguwoi Han Quéc). D6
la mét gia dinh tuyét voi tran ddy tinh yéu thwong va sw chdp nhan nhiing khac
bi¢t cua nhau. Suzanne va Bob co nhiéu bai hoc quan trong trong cuge doi minh
de chia se.

Calida — dira con dac biét cua toi

Calida 1a dtra con dau tién cua chung t6i. T6i dd khong tiép xdc véi nhidu dua tré
khi con tré, vi thé tdi khéng cé kinh nghiém nao véi tré con. Lan dau tién ching
t6i nhin thay nhitng nét khac biét xa hoi cua chau, that kho khan cho t6i va cho ca
cac bac si ¢ thoi diém d6. Ho néi: “Chua can lo lang vé diéu nay, d6 khong phai
la vin d& 16n dau” . Nhung chong toi da nhin thay chau géi va chdu trai caa anh ay
phét trién, va anh ay biét co diéu gi d6 khong on. Calida khong dén véi nguoi
khéc hay mudn ching t6i nhur 13 mét phan trong cudc choi cta bé, bé khong chia
sé d6 choi ctia minh va cach choi ciing khong gidng nhiing tré dong trang lua.

Lac bé 16 thang tudi, ching tdi nho chi dau, mot gido duc vién cho tré dic biét,
cham bé va choi vai bé moét Iuc. Va khi ching toéi tro lai, chi dau tdi khéng noi vé
tu ky ma chi néi rang: “Em can dua chau dén gap cac chuyén gia”.

Chung t6i dua chéu dén bac si chuyén khoa than kinh. Luc chau dwoc 20 thang
tudi, chau duoc chan doan mac chung rdi loan pho tu ky. Khi chung t6i dua chau
dén tai kham sau mdc nira nam nita, bac si néi: “Chiing ta phai ting cuong viéc tri
liéu, nhu thé nay chua du” vi c6 y khong nhin thay nhiéu thay d6i nhu mong doi.
Piéu khé khan nhét la chip nhan tir bo nhitng ky vong ma ching toi danh cho
cudc doi con gai minh. Lam cha me, ai cling vé ra nhitng uéc mo cho twong lai
ctia con trong tam tri. Vao thoi diém 4y, ching toi chap nhan két qua chan doén,
V:’Sl biét rang toan bo wéc mo twong lai no di ra di. Ban phai biét chap nhan thuc
te.

Va sau khi d& chdp nhan diéu 4y, ching t6i nghi minh phai lam nhimg diéu tot
nhét cho con. T6i bit dau tim kiém moi thdng tin vé ty ky, tat ca phuong phap
diéu tri khac nhau, tim hiéu vé nhirng gi chiing t6i c6 thé 1am va nén giup bé nhu
thé ndo. T6i ding ca cudc doi minh dé gitp Calida. Chang t6i quyét dinh s& 1am
moi thtr cho con cua chiing t6i. Chung toi hoan toan tin twdng 1 roi con minh sé
6n. Con bé c6 thé c6 chat ky la khi Ion 1én nhung s& van la mot ngudi I6n thong
minh va thanh cong theo nhiing tiéu chuan cua riéng bé. Nhitng gi chung toi phai
lam tlep theo la tlep can tat ca phuong phép, ké ca tri liéu y khoa. Va diéu d6 van
dang dién ra cho dén thoi diém nay.

T6i da phai trai qua nhiimg dau kho, nhing con trdm cam va quyét dinh rang toi
phai hanh dong. D¢ 1a cudc tri liéu cho ca nhan t6i. Toi s& lam bat ct diéu gi co
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thé. Pidu nay that su thay ddi cudc doi ching tdi va toi cam giac nhu nho né ma
minh c6 thé hoan thién ban than. Hanh trinh nay da day toi rat nhiéu vé cudc doi,
nhét 13 viéc xac dinh xem diéu gi 1a quan trong. Téi ciing danh gia cao con cua
minh, mot ddra tré rat dac biét. Moi thir chau 1am, moi 1oi chau néi va moi cai 6m
t6i duwoc nhan déu 1a phép mau véi riéng toi. Ban s& rat kho dé ching kién mot su
tién trién nao nhu thé.

Néu toi duoc dip ndi chuyén véi nhitng ngudi cha nguoi me dong canh ngo voi
minh, t6i mudn noi rang ho s& tim duoc noi danh cho ho va ho sé& tim thay binh
yén theo cach ciia minh. Diéu quan trong nhat 12 tap trung vao con ban va gia dinh
ban, dé yéu thuong va giit n6 viing bén.

Suzanne Reyes
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BANG KIEM TRA NHUNG DAU HIEU TU KY O TRE EM
(CHAT - Baron-Cohen, 1992)

Phan A: hoi cha me

1. Con cua ban c6 thich du dua, nhay Ién dau gdi caa ban khong?

2. Con cua ban c0 thich tha choi vai tré khac khéng?

3. Con cua ban ¢ thich leo tréo Ién nhitng thtr nhu cau thang khéng?

4. Con ban c6 thich choi chay nhay, nhin qua lai hoac U tim khéng?

5. Con cta ban bao gio gia bo chua, vi du, bé thuc hién dong tac ubng nuéc bang

cach sir dung d6 choi 1am ly va am pha tra, hoac gia bo véi cac d6 vat khac?

6. Con cua ban d4 tirng st dung ngén tro dé chi chua, khi bé mubn mot sb d6 vat?

7. Con cua ban dé tung st dung ngon tré dé chi chua, khi ra hiéu thich tha mét diéu
gi d6?

8. Con cua ban c6 thé choi dung chirc nang mot sé do choi don gian khdng? (vi du:

xe hoi hoac khéi gd). Khéng ngam, choi ty phét, hoic lo ddng dbi véi do choi.

9.  Con ban d4 bao gio dua cho ban mot d6 vat, dé ban biét mot diéu gi d6 chua?

Phan B: B4c si da khoa hoic nguoi quan sat hanh vi tré:
l.  Trong thoi gian tiép xdc, tré c6 biéu hién giao tiép bang mét véi ban khong?
II. Tré hudng su chi y, khi ban chi mot db vat hap dan trong phong va néi: "Trong kial
C6 mét (tén @6 choi)!" Quan séat khudn mat tré. Tré ¢6 nhin theo nhitng gi ban chi
khéng?(a)

[11. Tré hudng su chl y, khi ban trao cho tré mét céi ly va 4m pha tra @6 choi nho va noi:
"Chau hay rét mot ly tra di?", Tré c6 gia bo rot tra va uéng khong, v.v2(b)
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IV.NGi véi tré "Pén sang dau?", hodc "Chi cho ¢d dén sang". B tré c6 CHI ngon tro

huéng vé phia anh dén sang khéng?(c)

V. Tré c6 thé xady mot cai thap bang nhitng hinh khdi khong? (Néu dugc, thi tré dung bao
nhiéu khéi? ...... )

Luu y:
a.  Dbanh dau vao phuong &n ddng y trén nhitng muc nay, dam bao ring tré khong
nhin vao tay ctia ban, ma chac chan nhin vé phia do vat ban chi.

b.  Néu ban dua ra mot vi du gia b trong mot vai tro choi khac, danh diu ddng xé&c nhan
vao muc nay.

c. Lap lai diéu nay véi cau "Con giu bong & dau?" hodc mot sé dd vat khac ma tré biét néu tre
khong hiéu "dén sang". Panh dau xac nhan dung vao muc nay khi tré nhin vao mat cia ban trong
thoi gian ban dang chi.

Cho diém:
» Nguy co ty ky cao: Khong dap tng A5, A7, Bii, Biii, and Biv

« Nguy co tu ky trung binh: Khdng dap ung A7, Biv (nhung khdng nam trong nhom nguy
Co Cao)

« Nguy co tu ky thap (khdng nam trong hai nhém nguy co trén).
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HY VONG, CO HOI
VA TINH YEU THUONG

Hy vong

D6 1a ngay tét nghiép 16p mau gido. Cac em bé ngdi quay thanh mét vong tron rong, vira
Vo tay vua hat “If You re Happy and you Know It”.

That 1a mot budi 18 coi mé, cac gido vién noi vé nhitg budc tién tuyét voi ma hoc sinh
cua ho da dat dugc va ho cam thay vinh dy thé nao khi c6 co hoi 1am viéc véi chlng. Cha me céc
bé thi ngdi ¢ hang ghé khan gia véi hai hang nuéc mét lan dai trén ma va khuén mat rang rd nu
cudi. Ho run 1én vi xiic dong khi nhin thiy con minh tham gia budi 1€ nay va ho vé cling biét on
khi con ho dugc thy huong loi ich tir chuong trinh mau gido duoc thiét ké dac biét cho tré ty ky.
Ho tu hoi liéu day c6 phai 1a mot khai dau day trién vong dua dén cau chuyén hanh phic vé sau
cho nhitng dira tré ndy, mot twong lai nhiéu hira hen hon ca nhiing gi ho dam mo wéc.

Bénh ty ky va niém hy vong khong loai trir 13n nhau nita. Nhitng ngudi cha ngudi me nay
muén céc vi phu huynh khac biét rang nhitng kho khan ciing nhu thach thirc trong viéc ddi dién
véi bénh tu Ky chinh 12 mat di niém hy vong. Ho chia sé nhimg suy nghi va cam x(c tir tain day
long dé nhiing nguoi khac co thé rat duoc bai hoc tir kinh nghiém cua ho, dé c6 thé c6 cai nhin
tich cuc hon d6i voi tuong lai con minh. Tuy thang than noi vé nhiing thir thach, ho ciing khéng
quén noi vé viéc ho da cd gang tién 1én phia trude va gianh lai hy vong nhu thé nao.

Viéc mot dira tré bi chan doan mac bénh tu ky c6 thé tac dong vo cing sau sic dén ca gia
dinh. Trang thai cén bang bi d6 v&, dudi mai nha ngap tran nhirng cam xdc dau kh6, mong muébn
pht nhan hién thyc, roi su gian dix, mac cam toi 18i, nguyén raa va xau hd. Khi nhitng ngudi cha
ngudi me nhan ra minh dang d6i dién vai nhitng cam xic nay, ho nén xac dinh lai nhitng hy
vong ho danh cho tuong lai con minh.

Pha nhan 1a mot co ché phong vé manh mé&. N6 c¢6 thé ham chira ndi lo &u khi cha me
hoai nghi con minh khong thé phét trién mot cach binh thuong. Su pha nhén cua ho cang dugc
cung co khi ho tim kiém loi khuyen tur cac chuyén gia, nhitng ngudi thuong cb an ui ho trong lan
chan bénh déau tién: “Pung lo ling nao. Con ban s& phat trién tdt thoi”.

Sy anh huong 1an nhau giita co ché phu nhan va 16i noi “Dung lo ling” c6 thé tao ra hy
vong gia tao va tri hodn dang ké viéc nhan dién ciing nhu nd lyc can thiép som. Va dén khi cha
me vuot qua duge co ché phu nhan va dam duong dau véi chan doan thi ho lai c6 cam giac mat
mét khing khiép.

Dau kho khﬁl:l nl}u vay nhu’r}g nhiéu bac cha me khéng dinh diéu dé van téNt hon 50 Vol
viéc phu nhan. Ho bét‘déu duong dau véi cam xgc cua minh, dong vién ban than no luc dé gidp
con ho. Bob Kip ndi rang: “Chung t6i da cam thay kha soc va bi kich thich phai hanh dong. Ban
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tiép nhan rat nhiéu thong tin kinh khuing cung mot ldc va ban phai phan loai, sap xép xem diéu gi
1a hop 1y va c6 thé thuc hién duoc. Ban nguyén raa ca vii tru, ban néi rang: ‘Cudc SOng that
khong cong bang va sau d6 mot thoi gian ban ché ngu duoc didu d6”. Cha me lubn cb gang tap
hop cang nhiéu thong tin cang tét dé tim ngudn luc trong cong dong minh dang sinh song. Déi
véi ho, viéc ndy phai co su doi hoi khat khe va d& gay kiét qué hon bat cir diéu gi ho co thé
tuong twong. Nhung d6 ciing chinh 14 noi hy vong bét dau.

Lam cha me cua tré ty ky ciing nhu tat ca nhimg nguoi 1am cha me khéc, ho mong con
minh s& hanh phtc, an toan, hitu ich, dugc hudng cam giac hanh phic va duoc chap nhan trong
cong dong. Pepper Russel chia sé suy nghi cua c6: “Ching t6i mudn Kahlil dwoc hanh phic va
chéu 1a mét bé trai hanh phtc. Ching tdi muén chau c6 duoc bat ky ngudn luc nao chau can dé
khai phé tiém nang caa minh. Va néu cha me khdng & canh chau dugc, ching téi nguyén cau
nhitng ngudi xung quanh s& yéu thuong va hd tro chau bat ky diéu gi chau can dé co thé thanh
cdng, hanh phc va binh yén — d6 ciing 13 nhitng diéu chdng t6i mudn cho tat ca cac tré nho ma
minh cham soc¢”.

Tré em bi rbi loan pho tu ky c6 nhitng ban tinh v6 cing da dang, va mutc d6 kho khan thu
thach ma ta gap phai khi lam viéc v6i cac em cling rat phuc tap vi khdng bao gio c6 hai dira tré
giong hét nhau. Cac phu huynh, trong qua trinh tim kiém, da bat dau tim thay sy thanh cong
trong mdi tuong quan v6i chinh muc tu dap tmg dwoc nhu cau caa con em ho thay vi so sanh voi
nhitng tré phat trién binh thuong dong trang lra. Biéu do phat trién khong thé tng dung theo
cach don gian. D6 khong phai 1a xem Tommy c6 thé 1am gi so véi nhitng tré khac, ma la Tommy
c6 kha nang gi dé thuc hién nhiing viéc lién quan dén ban than.

Khi cha me nhin thay con ho tién bo, bat ké mirc d6 cd nhanh cham ra sao thi d6 van c6
thé 12 mot khai nguon cho su khich 1é. Jason Elkin két luan: “Toi biét mdi nguoi cha ngudi me
déu danh gia cao con cua ho, ching t6i thuc su yéu quy tirng nu cudi, ting tir ngi, ting nét cam
xUc hay tang bac nhan cach dugc biéu 16. N6 gilp ban tim kiém diém tya, dong thoi hdi thic ban
tim ra sc manh & noi chic chin ban chwa bao gio nghi minh c6 thé”.

Duong nhu khong c6 gidi han hay diém tan cing voi nhitng viéc cha me s& lam vi sy tién
bo cua con minh. Ranh gigi gitra su that va nhiing tudng tuong co thé mo di va cha me c6 thé dé
dang bi lay Chuyen boi mot phuong phap diéu tri chua duoc ching minh. N6 c6 thé dua ho vao
cude rugt dudi vo ciing vo tan vi diéu tét nhat cho con minh. B4i voi hau hét, d6 1a danh toan bo
thoi gian tim kiém khéng ngirng, dau né cé thé thanh céng hoic cé thé gay that vong va lam nan
long.

Nhiéu nguoi tim kiém niém an i ciing nhu cau tra loi trong cac nhém hd trg. Do 1a noi
an nau an toan ddi véi nhitng cha me c6 con vira duoc chan doan mac bénh tu ky, 1a chiéc thuyén
ma ho duoc & cing nhimng nguoi da bat dau cudc hanh trinh trudc ho. O d6, ho duoc tu do khoi
théng cam xuc caa minh.

Cha me nao cling hy vong rang khi gap thach thuc, ho s€ c6 du kha nang 1am moi thu vi
con minh. Ho hy vong chinh quyén va céc té chirc tinh nguyén sé tai trg va giup thic day nhiing
hoat dong gilip cai thién tinh trang cua tre tu ky. Nhiéu ngudi tich cuc tham gia xdc tién cong
viéc nay. Khi toc d6 thuc hién cac nghién ciu khoa hoc dugce ddy manh, cac chién lugc can thiép

84



phét trién va cd gia tri khoa hoc hon, cha me chinh Ia nhitng ngudi mong doi hon ai hét thoi khéc
ma ho cd thé mo rong ky vong vé turong lai con minh, cling nhu cac bac cha me trong budi I€ tot
nghiép mau gido nay.

Co hol

Chung ta da bat ddu mot thoi dai méi — thoi dai mé ra nhiéu co hoi hon cho cac tré tu ky.
Mic di van con nhiéu diéu chua dwoc hé ma vé rdi loan phd tu Ky, nhung da co nhitng nghién
cu m& rong gidp nhéan dién va giao duc cac em. Buoc trang bi nhitng thdng tin nay, nhéan thirc
cua cong ddng cing nhitng nhu cau dugc hd tro ngay cang ting dan va ngay cang c6 thém nhiéu
chuong trinh duoc phat trién nham gidp tré tu ky phat hién va phat trién tiém nang cua minh.

Chung t6i nhan ra rang nhiing chwong trinh can thiép dya trén cac bang chang khoa hoc
hién nay déu rat tét va phi hop dé tng dung trong chan doéan, gido duc va diéu tri. Chlng toi
cling thtra nhan nhitng chién luge d6 nén duge do dac va diéu chinh dé dap tng nhu cau riéng
biét cua mai tré. Khong ¢6 mét phuong cach doc nhét no, ciing nhu khong c¢6 mot kich thudc
nao phu hop cho tat ca, va ching toi biét ring mdi phuong phdp can thiép chung co thé duoc gia
giam dé dat vao nhiéu bdi canh khac nhau: trong méi truong séng binh thuong, ¢ nhitng 16p hoc
ban ngay ¢ bénh vién, chuong trinh ctia nha trueong, noi tri liéu hay ¢ nha.

Sy chuyén dich cua thoi dai da thay doi nhan thac mot cach déang ké so véi nhiing ngay
dau khi bénh tu ky lan dau tién duoc Bac si leo Kanner dé cap vao nam 1940. Ngay d6, cin bénh
bi xem nhu mot dang réi loan dang chu y va hiém gap, lugng théng tin khoa hoc it 6i con ngudi
bénh phai chiu dung su td mo xen 1an ky thi cia cong dong. Khong it gia dinh da trai nghiém
viéc bi ¢d 1ap, cong véi nhitng van dé y khoa nhu chan doan sai, khong dua ra duoc chan doan,
thiéu cc chuong trinh danh riéng cho tré tu ky & truong hoc va & cac béi canh khéc nhau trong
cong dong. Nhiéu phu huynh da luén phai d4u tranh dé 1am nhiing diéu tét nhat cho con em cua
ho.

R&i cac co s nudi day ciia nha nudc tra thanh ngdi nha chung cho tré khuyét tat — nhitng
tré khong thé dugc chim nom ban than trong méi trudng sdng tudng 1a binh thudng nhung thuc
chat 1a khong tao dugc co hoi cho tré phét trién. Trén thyc té, nhitng ngdi nha chung nay lam
nhiém vu chira tré, 1a noi ma nhirng nhu cau co ban cua tré dugc dap ttng & muac an toan va bao
dam. Va néu khéng c6 nhiing nghién cir khoa hoc da duoc thyc chung dan dén viéc xay dung va
phét trién nhimg phuong thuc can thigp thay thé cho mé hinh nha chia tré trén thi tinh hinh nhu
thoi ky dau han s& con tiép dién sudt nhiéu thap ky nira.

Gan 30 nam sau d6, vao nam 1970, giai doan chuan bj cho nhimng thay d6i dang ké va
phét trién nhimg co hoi day y nghia cho tré tu ky bat dau. Khdng con nira thoi ky ching ta phai
trong cho vao cac ly thuyét va phuong cach khai ngudn tir tdm ly. Sy ra doi dang mong doi caa
phuong phap tri liéu hanh vi va cac bang chiing khoa hoc d3 hé mé nguyén nhan gay bénh tu ky,
ciing nhu XAy dyng céac hé théng danh gia va phuong phap can thiép hiéu qua. Su tach biét, trirng
phat, han ché hoat dong va “ly thuyét ba me tu lanh” dugc gat sang mot bén, cac nha khoa hoc,
céc chuyén gia va nhitng ngudi cha ngudi me chi can tap trung vao viéc nd luc tao ra cac co hoi,
gilp bién ddi cudc doi cua nhimg dira tré tu ky. Do 1a mot ching duong dai va cam go ma ching
ta dd vuot qua dé dat dén nhiing thanh tyu day hira hen nhu hién nay.
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Ngay nay, ching ta van dang nd luc theo hudng “1ap nhitng khoang trong”, thuc day cac
hdi thao khoa hoc, thuc hanh cac phuong phap gido duc va diéu trj 1am sang sao cho cd hiéu qua.
Cac gia dinh t61 duoC gap gan day da phai trai qua mot giai doan kho khén hong tim klem su
gitip d&, ho mudn dem co hoi va nhitng udc ao dén véi cude SOng ctia con minh. Lich sir vé bénh
tu ky dugc |ap day bai nhitng cau chuyén vé cac bac cha me nd luc tim kiém cau tra 16i cho con
minh — ho tim kiém nhiing co hoi.

Trong sudt nhiéu nam, nhimg ngudi cha ngudi me phai ddi dién véi thuc té 1a con minh
s& khdng 6 nhiéu co hoi, va ho da quyét dinh bét tay vao viéc tao ra nhitng thay doi tich cuc. Ho
ung ho cac nhém tinh nguyén xa hoi, thanh 1ap cac t6 chirc bt dau tir chinh trong nha minh
nham gitp tiéng néi chung co trong lugng hon, ho dua ra yéu cau va day manh viéc thay doi
chinh sach, thay d6i nhan thirc cua cong dong, gia ting ngudn dau tu giup mo rong viéc nghién
ctru va day nhanh tién do, tham chi mot sé phu huynh con thanh Iap hé thdng hd trg va cung cip
thong tin cho cac gia dinh khéc. NG luc cua ho that khién ta xac dong va goi lai nhirmg ngon tu
sAu sic cua Margaret Mead: “Dung bao gio nghi ngo kha néng thay ddi ca thé gigi cua mot
nhom nguoi tuy nho nhung lai 1a nhitng cdng dan hét stc tan tuy”.

Cung nhitng budc tién cua cha me 1a sy phét trién manh mé cua khoa hoc trong viéc
nghién cau bénh ty Ky, cac phuong phap gido duc va diéu tri tot nhat dya trén cac co so khoa
hoc. Cac chuo‘ng trinh ho trg tré tu ky phdi hop véi phia truong hoc, phong kham, cong dong
dugc mé rong cung cac nd luc day manh nhan thic trong cong dong. Tuy vay, cac hoc thuyét va
phuong phap diéu tri chua duoc kiém ching ciing ting nhanh nén cac bac cha me can than trong
khi tim kiém dich vu pht hgp cho con minh.

Bénh tu ky khong phai la dang chan doan khong co6 16i thoat nhu trong quan niém ci.
Ngay nay, chiing ta biét rang tat ca cac dang va Cap do cua bénh tu ky co thé c6 nhitng muc tién
trién khac nhau trong viéc chira tri tly vao chir néu” manh mé& — “néu” duoc cho co hoi. P6 1a
khac biét 16n nhat gitra nhitng gi ma cac phu huynh tung phai dbi mat trong quéa khi so véi hién
tai. Chung ta khong con song trong thoi dai cua nhiing “lo hong” thong tin, khong biét 1am thé
nao dé dap ng nhu cau cua tre. Dau vay, trong hi¢n tai van c6 mot sé van dé nhu nhiéu dich vu
hd tro chua dap tng kip cac nhu cau. Nhiéu trudng hop cha me di tri hodn chin doan 1au nam va
sau nay ho chia sé ban than da that vong nhu thé nao khi vira tim duoc chuong trinh co thé gilp
con minh thi da ngay lap tac phét hién chuong trinh iy hoic khong cé trong cong ddng ho sinh
sbng, hozc vi ly do kinh té nén ho khong thé dé dang tiép can chang.

Tro lai, voi cau chuyén cua nha Palmer, ho di ké vé mot khoi dau khong may viing chic,
nhung sau do réi ho da vuot qua voi nhitng tién trién dang ké trong viéc diéu tri caa con minh
khi dugc tiép can chuong trinh can thiép Sém chuyén sau. “Chau by gio hanh phiic hon rat
nhiéu... Chau biét tinh yéu Ia gi, va chau biét viéc tro nén hanh phuc hay vui vé 1a thé nao khi
choi dua cung hai anh trai cua minh. Tét ca nhitng diéu dé rat méi mé voi chau”, va rang “Can
thi¢p som giup chdng téi mang con minh tro lai”.

Nhu cau tiép can va cac co hoi tro thanh 1oi kéu goi cua cac bac phu huynh, cac nha khoa
hoc va nha 1am sang, nhitng ngudi dang 1am viéc cat luc dé dam bao tré tu ky duoc tiép can
nhitng chuong trinh va dich vu dem lai sy khéc biét. Khéc biét d6 ¢ thé duoc tao nén bai nhiing
chuong trinh phat hién va can thiép sém cho tré; khac biét d6 co thé duoc tao nén tir nhirng
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chuong trinh gido duc gilp tré xay dung cac ky nang thiét yéu; khac biét do cling 6 thé duoc tao
nén bang cach cung cap nguén luc cho nguoi vi thanh nién va thanh nién cé thé tu thuc hién viéc
sinh séng mét cach doc 1ap & muc tdi vu nhu mot nguoi 16n khi ho di treang thanh.

Néu toi tro vé thoi diém 10 hodc 20 nim truéc va ké lai mot cach chi tiét nhiing trai
nghiém caa nhiéu phu huynh, nhiing cau chuyén hin da nhudm mau bi quan nhiéu hon. Con véi
nhitng cha me ¢6 con tu ky ngay nay, ho s& ké lai chi tiét tat ca nhitng co hoi ma ho c6 duoc
nham gilp tré phat trién cac k§ nang hudng dén mot cude séng co gia tri.

Tinh yéu thuwong

Nhiing ngudi cha ngudi me chién dau véi can bénh tu ky cia con minh Ia nhig nguoi
dac biét, ho that qua cam va la nhitng ngudi anh hiing vi nhitng nd luc cho loi ich caa con. D6 1a
nd luc xuat phat tir tinh yéu va dugc duy tri nhd vao tinh yéu. Ho tru lai trén con duong nay boi
vi tinh yéu cua ho 1a vo diéu kién va vinh ctu, n6 goi cam huang va truyén dat dugc diéu cot 16
vé ban chat thuc su cua tinh yéu thuong.

Nhiéu cha me da md ta rang cam xuc yéu thuong 13 diéu dén voi ho ngay khoanh khac
chao dén dira tré dén véi cude doi minh. Tinh cam ndy tham chi cang tré nén manh liét hon khi
dura tré hdi dap tinh yéu cua ho bang su chl y va té 10ng yéu mén. Nhiéu cha me c6 con ty ky lai
khong dugc huong nhimg diéu dy, ho cam thiy nhu tinh yéu cta ho khéng duoc dap lai khi phai
dbi dién vai cai nhin vo hon cua nhiing dira tré ma kha nang giao tiép bang mat bi han ché, khi
su 6m ap bi cu tuyét, khi tré chi biét tiép nhan mot cach thu dong moi tac dong cua méi truong
xung quanh,... Ay vay ma tinh yéu thuong cua nhitng ngudi bd, ngudgi me nay van duoc duy tri.

Chinh tinh yéu giir cha me lai, khién ho c6 quyét tam tim kiém, c6 diing khi d6i mat véi
nhitng chan doan va duong dau véi nhitng khic quanh co, gd ghé ciia cam xtc. Ho gat sang mot
bén nhitng udc mo ban dau, rdi lai phai phuc hdi va nudi day hy vong tudong da mat, phai xoay
X6 trudc nhitng thir thach khdng ngdt mdi ngay. Nhiéu cha me chap nhan tir bo ca cong viéc dé
danh tron ven 24 gio mot ngay cho con minh, tim kiém nhiing phuong phap diéu tri va giao duc
phu hop cho con ho. Ho déi dién véi quyét dinh c6 nén c6 thém dira con nita hay khdng. Ho ¢6
gang thu xép dé danh cho nhitng con binh thuong sy quan tdm va thoi gian ma ching xang dang
duoc nhan, dong thoi phai gitp ching hiéu dugc vi sao nhitng anh/chi/em bj tu ky cua ching lai
can nhitng su quan tdm khac voi ching. Diéu dang budn 1a du di c6 nhiéu gia dinh tim duoc su
hd trg va khuyén khich tir “gia dinh” 16n caa minh, van c6 mét s6 khong duoc nhan sy hd tro
nay.

'Viéc co mot dua tre tu ky khién cho nhiéu gia dinh khong tranh khoi su cang théng trong
cudc sdng. Nhiéu cap dsi thé 16 vei t6i rang ap luc trong moi quan hé ltra doi co thé tlch tu va
pha huy hon nhan. Song véi mot s6 khac, diéu do cang giup mbi quan hé cua ho sau sic hon.
Joanne va Tom chia sé véi t6i vé viéc ca hai cting nhic lai 16i nguyén wdc hdn nhan vao dip ky
niém 10 nim ngdy cudi cua hai nguoi, d6 ciing 1a cach ho ca ngoi viéc van cé thé sdng cing
nhau du phai trai qua bao nhiéu thir thach, trong do c6 dira con tu ky cuaa ho.

Nhung vuot qua tat ca, cha me céc em ké vai toi vé tat ca nhimg diéu ho phai 1am va chiu
dung vi lgi ich ma con ho xung dang dugc hudng. Ho noi rang ho tin chac ngay ca khi céi gieng
cua ho bi can, du bi that tran thi ho van con “do dung” du tri.
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Tinh yéu ma tré ty ky cam nhan vé gia dinh minh co thé khéng nhin thiy dwoc bang mat
thuong. Thay vao do, cha me cic em da hoc duoc rang tinh yéu cé thé giao tiép theo nhiéu
phuong thirc khac nhau, hay véi nhitng mat ma khéc nhau. Cam xdc cua tré tu ky vé gia dinh
khong dé& gi nhan ra dugc voi nhimg ai dang tim kiém viéc giao tiép bang anh mat, nu cuoi hay
nhiting c&i 6m chi vi quan niém thé mai 1a cach biéu 16 tinh yéu. Gan day, t6i quan sat dugC mot
trong nhitng hoc sinh tu ky bi gisi han kha nang ngon ngir cua toi da tién dén va chao nguoi cha
vira dén cia chau. Doi méit chdu mo to khi nhin thay cha minh. Chau chay nhanh dén chd cha va
6m chat dng mot cach vung vé, va day 1a cach dé chau noi: “Chao cha, con rat hanh phic khi
thiy cha dén. Con yéu chal!”. Cung lic ay, d6i mat nguoi cha no lap lanh nuée mit.

Déi vai nhiéu bac cha me, tinh yéu trao cho ho stc manh dé cé thé chap nhan nhiing khac
biét cua con ho, va diéu nay hoan toan khéc véi nhing vién canh ma ho tirng muong tuéng khi
lan dau gap dta tré cua doi minh. Suzanne Reyes chia sé: “Néu t6i duoc dip néi chuyén voéi
nhitng ngudi cha me dong canh ngod véi minh, t8i mudn noi rang ho sé tim duoc noi danh cho ho
va ho s& tim thay binh yén theo cach caa minh. Biéu quan trong nhat 1a tap trung vao con ban va
gia dinh ban, dé yéu thuong va giit n6 viing bén”.

Cha me hoc yéu thuong daa con caa minh dé roi nhan lai tir con nhiéu bai hoc quan
trong. Tinh yéu va su chap nhan gidp ho c6 thé nhin nhan sy viéc mot cach thau subt va vuon xa
khoi nhan thirc don thuan vé nhitng khuyét tat. Nhiéu ngudi néi rang mac di ho da chap nhan
dara con caa minh, ho van khao khat mot ngay nao d6 con ho ¢6 thé hdi phuc hodc duoc chira
lanh. Mt sb khéc néi rang du con ho 13 ai, ho ciing s& khong thay do6i chiing vi bat ky diéu gi trir
phi diéu d6 giup ching séng hanh phuc hon.

Tién si Barbara Firestone
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