BENH TU KY

Cam Nang cho
Phu Huynh

Tranh vé: “Con thudng me,” cia em Melissa Dahl, em gai bi bénh tu ky, |
vé lic em 3 tudi. ‘
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Bénh tu ky la gi?

Bénh tu ky 1a sy réi loan clia bd néo xay ra khi diia bé van con dang
phat trién. Bénh tu ky lam thay ddi cach phat trién b nao cda dia bé.
Bénh ty ky dugc goi la “su réi loan phéat trién" vi n6 lam &nh hudng dén
cach thuc dua bé phat trién. Nhing dda bé bi bénh tuy ky suy nghi va
hanh dong khac voi nhiing ngudi chung quanh khac. Tré em bi bénh tu
ky c6 thé:

« gap kho6 khan trong quan hé véi ngudi khac

« gap kho khan khi néi chuyén va giao tiép

e lam di lam lai mot viéc gi d6 nhiéu 1an

Mot s6 tré chi chiu dnh hudng chut it cGa bénh tu ky. Cac em khac c6
thé c6 hanh vi kho hidu hon va nghiém trong hon. Bénh tu ky ctng cé
nhidu hinh thai khac nhau (xin xem trang 4).

Tu ky khéng phéi 1a moét can bénh. Quy vi khéng thé mac bénh tu ky vi
& gan hay vi dung cham phai mot ngudi c6 bénh tu ky. Hién nay chua
c6 céch gi chiia tr va bénh ciing khong hét duge. Nhiéu dla tré sé kha
han khi chang 16n 1&n. Mot s6 em sé& bj ndng hon vao khodng mugi ba
tudi. Nhiing em nao dugc gitp dd trong viéc hoc va viéc noi cang sém
thi tinh trang em dé sé t6t hon.

C( khoang 1,000 tré em thi c6 5 em bi mac mot loai nao dé clia bénh
ty ky. Con trai bj bénh nhiéu hon con géi. Tré em tu du moi gia dinh
khac nhau trén thé gi6i déu co thé bj bénh tu ky.
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Nhiing dau hiéu théng thuéng cua bénh tu

ky 6 tré em la gi?

Du6i day la nhiing d&u hiéu cla bénh tu ky ma quy vi cé thé théy khi
con quy Vi I6n 1&n. Mt dda tré bj bénh tu ky c6 thé chi c6 mot vai ddu
hiéu trong s6 dé chd khong phai 1a t4t cad. Néu con cla quy vi co mot
vai ddu hiéu nay va quy vi lo rdng con clia minh khang thé lam nhiing
viéc ma nhing tré cuing tudi c6 thé 1am dugc, xin hay trinh bay véi bac
si cla quy Vvi.

Khé khan trong lién hé véi nhiitng ngudi khac

o khong t6 ra guan tam dén moi ngudi, ngay ca nhing ngusi yéu
thuong dua tré

« khéng phan tng khi quy vi goi tén dda tré hay khong nhin vao mét
ngusi khac

« khéng hiéu nhiing dién ta bing giong noi hay nét mat

« khong nhan thic duge cdm giac cla ngudi khac hay khéng hiéu
nhiing hanh déng c6 thé lam &nh hudng dén nguoi khac nhu thé nao

e 6 it ¥ mudn chai véi nhiing tré em khac trusce khi duge 3 tudi

Khé khan khi néi va giao tiép, thi du nhu la

« khong bap be néi truéc ngay sinh nhat dau tién

o khong néi dugc mot t trude khi duge 16 thang tudi

o mét ky n&ng noi & bat cl tudi nao

» khong biét st dung nhing cl chi thdng thudng, thi du nhu vay tay
tam biét hay chi trd

Lam di lam lai cung mot viéc

e 13p di ap lai hanh dong, thi du nhu xoay tron mot mén dé chai hay du
dua t@i lui hang gid

« ty 1am cho minh bi dau dén, thi dy nhu cé&n hay dap dau

Phan Gng khac thuéng déi véi am thanh hay su vuét ve
¢ khodng cé cdm giac dau nhu ngudi khac
« khong thich duge 6m &p hay nung niu

Tranh vé ctia Peter Villeger cho Tranh Tudng ctia Ngudi Khuyét Tat
© Center for Accessible Technology, 2000
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Nhiing hinh thai khac nhau cua bénh tu ky

Réi loan tu ky

Tré em mac bénh nay hay
thé hién nhiing hanh vi cla
bénh ty ky. Bénh ty ky nay
cing dugc goi 1a "bénh tu ky
cé dién."

Hoi ching Asperger

Tré em mac bénh nay thudng
c6 k¥ nang ngdn ngl gidi va
muic d théng minh cao,
nhung chidng gép khé khan
trong lién hé v6i ngudi khac va
c6 thé c6 nhing quan tam hét
stc dac biét vé mot vai thu.

R6i Loan Phat Trién Lan
Rong - Khéng Xac Dinh
(PDD-NOS)

Tré em mac bénh nay co6
vai hanh vi nhu bénh tu ky
nhung khéng phai tat ca.
Nhiéu dua tré bi PDD-NOS
it gap kh6 khan hon so véi
nhing dda tré bi bénh tu ky
cé dién.

bénh tu ky?

Né&u quy vi nghi rdng con minh c6 thé bi bénh tu ky, hay néi chuyén voi
mat bac sT. Hay yéu cau dugce lam mot cudc khdo séat (clng dugce goi la
"giam dinh v& su phat trién*) cho con clia minh. Quy vi ciing ¢6 thé goi

cho Trung tam Dia phuong Regional Center cla quy vi (xem trang 12).

Mot vai trudng hoc cling cho giam dinh vé& bénh tu ky.

HAu hét cac cudc giam dinh c6 thé chan doan bénh tu ky 8 tré ba tudi
hay 60 hon. Vai dua tré c6 thé dugc chén doan sém lac mot tudi. Néu
con clia quy vi co bénh tu ky, diéu quan trong & phai phat hién ra cang
s8m cang t6t. S& khéng bao gid cd chuyén goi la qua sém dé yéu cau
mot cudc giam dinh.

Nhi&u bac siap dung mot cudn sach dé chan doan bénh tu ky goi 1a S6
Tay vé Chdn Doan va Théng Ké cua cac Chung Bénh Tam Than (DSM-
IV-R). Chang 16i c6 ghi lai thong tin v& bénh tu ky ti cudn s6 tay nay &
trang 14.
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Con toi bi bénh tu ky. Tai sé lam gi tiép theo?

Tim su giap d8: Quy vj c6 thé dén dé nha gitp dé  nhiéu noi. Mot
vai nai gitip d8 mién phi va mot vai nai thi quy vi phai tra tién. Hay goi
cho khu hoc chanh cla quy vi d& tim ra nhiing 16p hoc hay chuong trinh
danh cho tré em bi bénh tuy ky. Quy vi ciing c6 thé tim su gitp dé thong
gua Trung tam Dia phuong Regional Center (xem trang 12). Quy vi ¢
thé phai goi dién thoai rdt nhiéu lan va néi chuyén véi nhiéu ngudi khac
trudce khi tim dugc su giap d8 ma minh can. Quy vi khdng nén nan chi.

Tim théng tin: Diéu quan trong 1a tim hiéu dugc vé& quyén Igi clia quy
vi. Tré em séng & California méc bénh tu ky c6 quyén hop phap dé
hudng mot vai su gitip dé nhéat dinh. Con clia quy vi ¢ thé dugc giup dd
ngay ca khi quy vi va con minh khéng phai 1a céng dan My hay thudng
trG nhan.

Néi chuyén véi nhitng phu huynh khaec: No6i chuyén véi nhing
phu huynh c6 con méc bénh tu ky c6 thé rat ich Igi cho quy vi. Quy vi
c6 thé tiép xtc v8i nhém phu huynh trong khu vic ctia minh dé gép go
nhiing phu huynh khac va tim sy nang dd tinh than clng nhu su gilp
dd hgp phéap (xem trang 12).

M6t s6 tré em bi bénh tu ky cé thé tién
bod nhiéu hon khi chang l6n 18n. Cac 16p
hoc va chuong trinh ¢6 thé gitp cho tré
noi, choi v6i ngudi khac, va dat duge
nhing k¥ ndng quan trong khac. Hay
b4t dau nhiing chuong trinh nay cang
sém cang t6t.

Phu huynh va nhing chuyén gia c6 thé
cling hop tac dé day vé nhiing ky nang
s6ng cho nhiing thiéu nién bj bénh tu
ky. Vai ngusi bi bénh tu ky c6 thé lam
viéc va séng tu lap. Nhiing ngusi khac
can dugc gilp dd trong sudt cudc ddi
cla ho.

DEi véi mot s6 em khac, bénh tu ky c6 thé tdi t& hon khi ching dén tudi
thiéu nién. CU ba thiéu nién mac bénh tu ky thi cé mét em sé bj phéat
trién ching co giat goi 14 déng kinh. Vai nghién clu cho théy tré em bj
bénh tu ky va déng thdi bi cham phat trién tam than va ky nang ngén
ng(l y&u thi d& bi dong kinh khi dén tudi thiu nién.




énh tu ky dudc chiia tri nhu thé nao?

Hién nay chua cé cach chia tri cho bénh tu ky nhung co6 nhiéu 16p hoc
va chuong trinh khac nhau danh cho tré bi bénh ty ky. Nhiing chuang
trinh nay ciing dugc goi 1a "liéu phap," (hay "diéu tri" va “can thiép").
Didu quan trong 1a tim duge nhiing chuong trinh c6 hiéu qué nhét cho
con cla quy vi va gia dinh. Vai chuong trinh c6 thé c6 hiéu qua cho dua
tré nay nhung lai khéng cé hiéu qua cho dda tré khac. Nhiing chudng
trinh nay khéng chia tri dugc cho bénh tu ky nhung c6 thé giup cho
tinh trang nhiing dua tré duge cai thién.

Nhiing chuong trinh giao duc va hanh vi dng xii: Gido vién
trong nhing chuong trinh nay c6 thé gidp tré hoc nhing hanh vi tng xd
mdi va dat dudc nhiing ky n&ng vé xa hoi va ngbn ngd. Vi tré em tiép
thu nhanh khi ching con rét nho, loai liéu phap nay nén bat dau cang
sém cang t6t. Hay hoi thdm thong tin & trudng hoc hay & Trung tam Dia
phuong (Regional Center) clia quy vi (xem trang 12).

Thudc: C6 mot vai loai thude c6 thé lam gidm nhiing hanh vi khé giai
thich cla vai dua tré bi bénh tu ky. Néu con clia quy vi c6 nhiing bénh
can dén thudc, chdng han nhu chiing dong kinh hay ching hiéu dong,
bac s7 co thé dé nghj dung thudc dé ddng thoi giup chita nhiing chiing
bénh nay. Hay néi chuyén véi bac st dé tim hiéu them.

Nhiing cach diéu tri khac: Quy vi c6 thé nghe noi vé nhing liéu
phap khac, déi khi goi 1a "nhing phudng phap diéu tri thay thé." Hau hét
nhing cach diéu tri nay chua dugc xac minh dé biét chic la c6 hiéu qué
va an toan. Nhiing cach diéu tri nay c6 thé gitp ich ma ciing c6 thé
khéng gitp ich gi cho con cla quy vi. Hay tim hiéu théng tin vé bat cu
cach diéu tri nao truéc khi ap dung dé bdo dam réng cach diéu tri 6
khéng lam hai con ctia quy vi.

Nguyén nhan gay ra bénh tu ky

Chung t6i khong biét nguyén nhan gay ra bénh ty ky. Chung toi biét
ring bo 6¢ clia ngudi bi bénh tu ky co6 nhiéu phan khac véi bé ¢ cla
ngudi khong bi bénh. Nhiing su khac nhau nay c6 thé phat trién truéc
khi dua bé dugce sinh ra. Chang t6i biét rang bénh ty ky doi khi c6 tinh
chét di truydn. Nhidu nghién ctu dang dugc thd nghiém dé tim ra co
cAu di truyén nao dan dén bénh tu ky. Nhing nghién ctiu nay dong thai
cdng tim hiéu xem nhing sy ¢6 va madi trudng trong thai ky thai nghén,
tudi so sinh, va tudi tho du dong vai trd nhu thé nao doi véi bénh tu ky.

Trung Tam Nghién Cuu Bénh Ty Ky va cac Bénh Tat Lién Quan dén su
Ph4t Trién va Dich Té Hoc cla Tiéu Bang California (CADDRE) dang
tim hidu dé nhan dién tré bi bénh tu ky va tim hiéu nguyén nhan cla
bénh tu ky. CADDRE dudc thanh lap ti Bo Dich Vu Y Té ctia Tiéu Bang
California. Chung t6i dang hdp tac véi cac gia dinh, bac si, chuyén gia,
va khoa hoc gia trén khép tiéu bang California.
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Gia dinh va ban bé co6 thé lam gi dé giup d&?

That khé ma néi véi gia dinh va ban bé réng con cla minh c6 bénh ty
ky. Khi quy vi da s&n sang dé néi véi ho, hay dua cho ho cubn sé tay
nay dé ho co6 thé hiéu biét thém vé& bénh va phuong cach ma ho cé thé
gitp da.

Néu quy vi la ban hay thanh vién cta gia dinh va ban muén gitp d6 phu
huynh cQa tré bj bénh, quy vi c¢6 thé:

1. Hoc héi vé bénh tu ky. Quy vi c6 thé doc sach viét vé& bénh tu
ky trong danh muc & trang 13. Quy vi ¢6 thé gitp d8 dugc nhiéu
han néu quy vi biét vé bénh tu ky.

2. Day cho cac con ctGa quy vi vé bénh tu ky. Hay gilp ching
hiu biét va lam nguai t t&. Hay dat k& hoach dé con cla quy vi co
m&t ngady chai véi tré bi bénh tu ky.

3. Dung nhiing ky néng ciia quy vi dé giap dé. Nhidu dua tré
bi bénh ty ky phai an ung kiéng cti hay hoc nhiing 16p hoc déc
bigt. Néu quy vi la ddu bép gidi, hay dé& nghi gilp d8 viéc néu &n.
Quy vi cling ¢c6 thé giup dua dla trd 16i nhiing 18p hoc dac bigt va
rudc tré vé. Hay la, néu quy vi gidi v& may dién toan, quy vi cé thé
gitp tim théng tin vé& bénh ty ky trén mang Iugi.

4. Hay t6i nha dda tré dé tham viéng néu didu dé tién lgi
hon cho tré. Déi véi nhiéu tré bi bénh tu ky, viéc dén nha ngusi
kh&c that la kho khan. Nhiing cudc viéng thdm ngdn thudng t6t hon
la nhing cudc viéng tham kéo dai thdi gian.

5. Hay cé gang tranh hdéi tai sao diia tré khéng lam nhiing
viéc nhu nhiing dia tré khac van lam, hay la khong héi
tai sao dia tré lai lam (hay chgi) theo kiéu ctiia né. Day 13
mot phan cla can bénh ty ky. That [a khé xd cho phu huynh khi
ngudi khac doi hdi con cla minh phai ting xt theo mot khuén mau
nao do.

10.

Hay giao cho tré viéc nhé dé lam thay vi giao mét viéc
I6n. Tré bi bénh tu ky thudng dé& hoc han khi ching ta tach mot
nhiém vu 16n thanh nhidu nhiém vu nhd. Day 1a cach théng thudng
nh&t dé day trd bi bénh tu ky. Cach nay giup dda tré hoc hdi va lam
cho dua tré cadm thdy minh lam dugc viéc tét.

Hay dé nghij trong chiing dia tré dé giap phu huynh cé
thé di choi va nghi nggi. Phu huynh c6 thé dugc nghi ngai khi
ho ra khdi nha va biét rang con minh duge ngudi t6t tréng ching.

Hay nghi ra nhiing tré choi ma tré thich. N&u bé gai boi
gidi, hay di t6i hd boi hay bai bién. N&u bé trai thich tha vat, hay
nghi t6i moét chuyén di t8i sé thu. Hay c6 géng dé tim ra mot tro
chai & noi ma cé gia dinh déu cam thdy thodi mai.

Hay tang nhiing mén qua hitu ich. Nhiing mén qua tuyét vai
c6 thé 1a hoc cu cho 16p hoc dac biét cla tré. Hai tham vé dia bé
ma quy vi thuong yéu 1a mot cach dé bdo ddm r&ng quy vi ting mot
mon qua hdu ich.

Hay tham gia mét td chic (hdi, nhém) vé bénh tu ky dé
chiing t6 su Gng hé cho ngudi bi bénh tu ky.

11
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6i c6 thé tim thém su giap dé é dau?

Nhiing t8 chic dia phudng
D& tim dugc sy gilp dd gan noi quy vj 8, hay tiép xuc vdi:

Héi Phu Huynh Cé Con Em Khuyét Tat

(Vietnamese Parents with Disabled Children Association Inc.)
7526 Syracuse Ave

Stanton, CA 90680

714-527-9216

www.vpdca.org

Djch Vu Siic Khée Tam Thén cho Céng Déng Chau A
{Asian Community Mental Health Services)

310 8th Street, Suite 201

Oakland, CA 94607

510-451-6729

www.acmhs.org

Trung Tam Phat Trién cho Tré Em tai Chinatown
(Chinatown Child Development Center)

720 Sacramento St.

San Francisco, CA 94108

415-392-4453

Héi Phu Huynh Tudng Té (Parents Helping Parents) — Hoi Phu Huynh Tuong T& I3
moét t8 chiic thién nguyén, vé vi Igi, va hodan toan ty tac v& mat tai chanh. Muyc dich cla Hoi
1a trg gitp v& dd moi m&t cac phu huynh co con em khuyét tat. Ngoai ra Hoi cing da t8 chiic
dugc mot nhom khodng 100 gia dinh Vist Nam c6 con em bj khuyét t4t dé trau doi va truyén
trd v&i nhing phu huynh khac dé lam gidm sy ¢6 don, nhung quan trong nhat 1a méi khi hoi
hop ho c6 dip chia sé va trau déi kinh nghiém vé viéc cham séc cac con em bj khuyét tat do
nhiing nha chuyén khoa dugc mdi t6i thuyét gidng. Nhom nay duge goi 13 Vietnamese
Parents Support Group-Gia Dinh Viét Nam Tuong Trg.

Mudn biét thém chi tiét xin goi ¢6 Thuan Dam (408) 727-5775 ext. 117.

Mang ludi cac trung tam giap d8 gia dinh ciia tiéu bang CA

Céc trung tam gitip da gia dinh sé& gitp quy vi phy huynh, gia dinh va cac em tim va s dung
nhing dich vy can thiét.

916-962-0832 (Chi c6 béng tiéng Anh)

www.frenca.org/directory.html

info@frcnca.org

Cac trung tam dia phuong Regional Centers

Tré em va ngudi I8n c6 bénh ty ky ¢6 thé dude gitp da tif Trung tdam Dia phuong Regional
Center clia ho. Phu huynh c6 thé dugc co ngusi dén nha dé gitp tréng coi con minh nhd vay
ho c6 thé dugc nghi gidi lao (hay 1a ‘nghi ngdi") hay di dy nhing budi huén luyén danh cho
phu huynh. Tré em méc bénh tu ky c6 thé theo hoc nhing 18p hoc déc biét va liéu phap.
Quy vi phai y&u cdu dugc "thdm dinh sa khdi" d& xem minh c6 hoi da tiéu chudn dé duge

trung tdm dja phuong gitp d6 hay khéng. D& tim mét trung tam dia phuong Regional Center
gan nha, hay tiép xdc voi:

916-654-1897

www.dds.cahwnet.gov/rc/rcsvs_home.cfm

Céc trung tam dia phuong Regional Centers nay truc thudc Bo Dich vy Phat trién
(Department of Developmental Services) cla tiu bang California.

Nhiing t3 chic bénh tu ky quéc gia
Tiéng Viet

Trung Tam Huédn Luyén Cong Déng Bénh Tu Ky (Autism Community Training)
www.actbe.ca/autism_information/Al_PDFs/faq_vietnamese.pdf

Tim Hiéu vé Tré bj Chiing Tu Ky (Access for Autistic Youth})
www.cultural.org/aay/fvietnamese

Nhiing Khia Canh Giao Duc cia Bénh Pham Tra Tu Ky
www.esd189.org/autism/documents/Autism_Manual_Vietnamese_Final.pdf

Tiéng Anh

Autism Society of America (ASA)
800-3AUTISM (800-328-8476)
www.autism-society.org

Cure Autism Now (CAN)
888-BAUTISM (888-828-8476)
www, canfoundation.org

Families for Early Autism Treatment (FEAT)
916-843-1536
www . feat.org

National Institute of Child Health & Human Development
NICHD Information Resource Center

800-370-2943

www.nichd.nih.gov/autism/

National Center for Birth Defects and Developmental Disabilities
Autism Information Center
www.cdc.gov/ncbddd/dd/ddautism.htm

The Schafer Autism Report
www.sarnet.org
Dich vu cung cép tin tlc va théng tin vé bénh ty ky.

Sach vé Bénh Ty Ky (tiéng Anh)

www . autism-resources,com/childrengenres/autism.htmi
www . specialneeds.com
www.good-books-bad-books.com/d-books/autism.html

13
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C-\DSM IV Tiéu Chuan ve bénh Tu Ky
(Ban dich sang tiéng Viét)

Rt nhiéu béc s dya theo tiéu chuén dudi day dé cho biét néu dua tré co bénh ty ky:

A. Cb t4t ca 6 tiéu chudn (hay nhidu hon nia) trong phan (1), (2), va (3), it nhat 1a hai tigu
chuén trong phan (1), va mot tiéu chudn trong phan (2) & (3):

(1) Yéu kém kha ndng xa giao trong moéi trudng than mat, ¢é it nhét 1a hai biéu 16

theo céc trudng hgp sau day:

a. Y&u kém céc kha nang bidu 16 cdm xdc khong ding 1di, thi du nhu mét nhin
dam dam, bidu 16 qua nét mat, dién dat bang cd thé, hay ding tay chan ra déu
dé am chi cac kha nang xa giao.

b. Khéng c6 khd nang xay dung quan hé véi cac tré dbng Ita tudi thich hdp theo
mic phat trién binh thusng.

c. Kém khd ndng ty nhién bidu 16 v& su cling vui dua, cac sd thich, hay noi vé cac
thanh tich lam dugc véi nhiing ngudi khac (thi du khong biét trinh bay, mang
dén, hay chi trd v& cac dé vat ma trd tu ky yéu thich).

d. Khong co tinh than x4 giao hay tuong trg.

(2) Y&u kém khd nang dam thoai, biéu 16 cho biét c6 it nhat la mot theo cac trudng hop
dudi day:

a. Cham noi hay khéng néi dugec ngdn ngt sinh thanh (khéng kém theo bing mot
sy ¢6 gang dé bu thém bing nhidu cach thiic dam thoai khac nhu ra ddu bing
tay hay dién tudng).

b. M6t s6 tré tu ky néi duge nhung kém kha nang tu khai chuyén hay tiép chuyén
v@i ngudi khéac.

c. Ditinh va lap di 1ap lai trong I3i n6i hodc néi cac di ngld khéng ai ¢é thé hiéu.

d. Kém kha ndng hodc khong ty bit dau chai tudng tugng hoic chai bat chudc
thich hgp theo mdic phat trién binh thuéng.

(3) Han ché, |ap di Iap lai, va dj tinh thé hién qua hanh vi, qua cac sd thich hay trong
cac sinh hoat bigu I6 cho thdy c6 it nhat la mot trong cac didu néu ra dusi day:

a. Hoan toan tram tu mac tudng vé mét hay hon nia sd thich han ché cho mot vai
diéu va lap lai nhu dac. Nhing sd thich nay ¢6 tinh khong binh thudng vé& cudng
do hay vé su chi tam.

b. Tré ty hanh dong theo ¥ thich rieng khong theo nghi thic hay théi quen dugc
chi day dic trung ho#c khéng cé ft Idi.

c. Ditinh va cd van dong 1ap di lap lai khong ¢6 tinh cach tu nhién (thf du nhu tay hay
cé&c ngon tay vung vy hay van bé hodc di chuyén toan ¢ thé cach phic tap).

d. Khéng khédng theo y riéng trong su trdm tu méc tudng vé& cac bo phan cda dd
vat dung.

B. Cham tré hay co sy phat trién khong binh thudng 1a mot bidu 16 trong cac didu néu ra
sau day cho cac tré truéc khi dugc ba tudi: (1) xa giao, (2) ngdn ngd dung trong su déi
thoai, hay (3) dung biéu tugng ho#c tudng tugng choi.

C. Su qudy pha thi khdng thé tusng thuat ré rang hon bing bénh R3i Loan Rett (Rett's
Disorder) hodc bénh Tré R8i Loan Phan Tam (Childhood Disintegrative Disorder).




