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Nha cung cap dich vu cuta con toi da cé s quan tam dé,n sw phat
trien va hanh vi cua né. Chung t6i nhan thay né phat trien cham hon
nhirng dira tré hai tudi binh thwdo'ng khac. Chung t6i nghi rang chau
con qua nhoé dé dem dén nh& bac sy chan doan. Chung téi muén doi
thém mot nam nira dé xem chau phat trién nhw thé nao. Che doi nhw
thé c6 hai gi khong?
Két qua nghién ctru rat rd rang rang viéc can thiép nén dwoc thwe hién cang
s&m cang tét. Tuy nhién, diéu quan trong la gia dinh phai dwa ra quyét dinh thich
hop nhét cho dta tré. Cac danh gia cho viéc chan doan bénh rdi loan tinh tw ky
(ASD) khoéng gay dau cho dira tré. Bao gdm viéc quan sat hanh vi, kiém tra gido
duc, va phdng van gia dinh. Hau hét cac gia dinh déu cdm thay an tm sau khi
danh gia vi ho biét dwoc con ho c6 can chan doan hay khong, va co thé bat dau
dich vu thich hgp duwoc khéng.

Cac dich vu can thiép s&m xac dinh b&i cac nhan vién cua chwong trinh can
thiép s&m Babies Can't Wait (BCW) & dia phwong co thé dwoc bat dau bang
viéc chan doan chinh thirc hodc ciing cé thé khéng can chan doan. Co thé ap
dung nhiéu ky thuat va chién lwoc khac nhau. Mét s ky thuat mang tinh chi thi
hon, mét s ky thuat khac thi can sy tham gia cta gia dinh. Diéu quan trong 13
céac chi phi xac dinh b&i gia dinh dwoc tinh dén va chwong trinh thich hop dwoc
phat trién. Tuy nhién, viéc danh gia cé thé 1a hivu ich cho déi can thiép sém va
gia dinh vi chung xac dinh dwoc loai dich vy, ky thuat va chién lwoc hiéu qua
nhat. Khi cac dich vu khéng yéu cau phai chan doan, viéc danh gia va cac Ioi
khuyén sau dé vé viéc can thiép s&m cé thé rat hiru ich cho viéc phat trién
chuwong trinh.

Con t6i da dworc danh gia béi BCW va doi ngi nhan vién nay co sw
quan tam ve kha nang phat trien cua bénh roi loan tinh tw ky (ASD).
BCW c6 chi tra cho viéc danh gia dé xac dinh xem con t6i c6 bénh
nay hay khéng?
Khi cac nhan vién BCW xac dinh rang viéc chan doan la thich hop thi viéc danh
gia co thé dwoc bao gdm nhw mét dich vu BCW trong Ké Hoach Dich Vu Gia
Dinh Riéng (IFSP) cuia dra tré. Piéu nay cé nghia 14 chwong trinh nay chiju trach
nhiém tra tién cho dich vu chan doan. Diéu can thiét la bat ky viéc danh gia chan
doan nao ciing can duoc thue hién véi sy cong tac cla bac sy chinh cla tré.
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Viéc can thiép s&m c6 chira dworec Bénh Réi Loan Tinh Tw Ky khéong?

Khéng cé chwong trinh nao dwoc qudc gia cong nhan 1a cé thé chira dwoc bénh
nay. Theo dinh nghia, chirng tw ky Ia mét khuyét tat subt doi. Béi vi né co lién hé
dén sw sai l&ch vé sinh hoc va than kinh trong bd n&o dira tré, nén khéng cd
phuwong thuéc ndo kha di cé thé chira dwoc sw sai léch nay. V&i viéc can thiép
s&m thich hop, nhiéu hanh vi lién quan dén bénh nay cé thé thay ddi theo chiéu
hwéng tét. Cac nghién ctru da chi ra rang véi viéc can thiép sém va toan dién,
nhiéu tré em da co6 nhiéu tién bd quan trong va bwédc vao cac chuong trinh mau
gido v&i nhiéu mirc hd tro khac nhau.

Nhirng phwong phap nao dat hiéu qua cao nhat?

Khéng c6 mét phuwong phap nao ma thich hop cho moi dira tré. Nghién ctru cho
thdy rang mot chwong trinh gido duc riéng biét nhan manh dén ky nang giao tiép
va twong tac xa hoi cho riéng dtra tré sé mang lai két qua tét. Cac thanh vién
trong gia dinh ciling phai xem xét vai trd clia ho trong chwong trinh khi danh gia
murc d6 hiéu qua. Nén xem xét nhirng cau hdéi nhw “Can bao nhiéu thoi gian va
ngudn lwc cta gia dinh dé thwc hién mot phwong phap nao dé”. Cac phwong
phap dwoc cho la hiéu qua nhat bao gdm mét chwong trinh hop tac lién quan
dén dwa tré va gia dinh. Nhirng chwong trinh nay phai phan anh dwoc sw quan
tam cla gia dinh, m&rc d wu tién va cac chuan muc, va duwoc thuc hién mot
cach lién tuc bdi tt ca cac nha cung cép, bao gdbm ca cac thanh vién trong gia
dinh.

Lam sao tdi biét dwoc phwong phap chira tri nao la tét nhat cho con

t6i?

Day la cau héi kho tra 16 nhéat clia cac gia dinh, va cau tra 16 ¢ thé thay doi

theo thoi gian. Théng thuéng, cach tét nhat la két hop cac phwong phap. Mot

phwong phap phu hop véi dira tré nay coé thé khéng phu hop véi dira tré khac.

V&i mot diva tré, mot phwong phap cé thé tét trong mét thang nhwng lai khéng

tot trong 6 thang sau. Cac bac cha me nén tich cyc dbi voi sy can thiép ma con

ho nhan duogc. Viéc nay bao gdm viéc thao luan vé cac bién phap chira trj va

nhirng phwong phap ma con cldia ho nhan dwgc. Khi xem xét cac bién phap

chira tri, cac thanh vién trong gia dinh nén héi nhirng cau héi dai loai nhw:

e Nhirng tac dong tich cwc ma ban mong mudn phwong phap chira tri mang
lai?

e Bién phap chira tri nay cé mang lai hi€u wng phu cé hai nao khéng?

e Hiéu qua ngan han va dai han ctia bién phap chira tri nay 1a gi?

e Bién phap chira tri nay c6 thé két hop vao chwong trinh hién tai cia con t6i
hay khong?

e Chi phi chi¥a trj la bao nhiéu? Céng ty bdo hiém clia t6i c6 tra cho chi phi
chira tri khéng?

e Viéc chira tri mat thoi gian bao l1au? Thyce té thi t6i co thé danh toan bo thoi
gian can thiét cho viéc chira tri khéng?

e Bac sy nhi khoa va cac chuyén gia khéac lién quan t&i con tdi nghi gi vé sw
phu hop ciia viéc chira tri nay?

Cac cau hdi thuwdng gép cla cac gia dinh vé bénh réi loan tinh tw ky — Thang 2, nd&m 2000 Trang 2/5



e D3 co sy nghién ctru dwgc thira nhan ndo co thé cung cap cac bang chirng
khoa hoc ho trg cho viéc ap dung phwong phap chira tri nay hay chwa?

Lam sao t6i biét con t6i c6 dang tien bo hay khong? Téi nén lam gi

néu cam thay con t6i khéng tien bo? Toi nén lam gi neu cam thay

khong hai long?
Ké hoach IFSP duoc thiét ké dé thé hién dwoc nhirng thay d6i ma ban mong
mudn nhin thdy & dira tré, cach thirc do lwdng sw thay dbéi d6, va khoang thoi
gian cla sy thay ddi. La mot thanh vién trong gia dinh, ban 1a mét phan rat quan
trong trong viéc xac dinh cac két qua, viéc phat trién cac hoat déng va chién luvoc
dé dat duoc két qua, va xac dinh lam thé nao dé cac hoat déng do phu hop nhat
v&i sinh hoat thwdng nhat cta gia dinh va dra tré. T6i thiéu, mbi két qua trong
ké hoach IFSP phai duwgc xem xét lai mdi sau thang va viét Ial sau mdi nam. Poi
v&i tré mac chirng bénh rdi loan tinh tw ky, viéc nay nén dwoc thwe hién thuwong
xuyén hon, chang han nhw ba thang mét lan. Ngoai ra, méi két qua trong ké
hoach IFSP nén dwoc chia nhd thanh cac budc dé cé thé do lweng duwoc sw tién
trién trong sudt qua trinh can thiép sém. La mét thanh vién gia dinh va |a thanh
vién cia nhédm can thiép sém, ban nén c6 cac budi thdo luan thwéng xuyén vé
tinh trang cla tré. Cac chuyén vién tw van cé thé tham gia vao viéc xem xét lai
chwong trinh néu ban c6 cac médi quan tdm dén s tién bo cla tré.

Con t6i c6 nén tham gia vao chwong trinh “chirng tw ky” va tham gia
vao mét lich trinh dworc thiet ké danh cho tré dwoc chan doan la bi
chirng tw ky khéng?

Céc chuong trinh d&c biét c6 thé khéng phu hop véi cac tiéu chudn luat phap vé
“‘moi trrdng tw nhién” hoac dwoc dat & nhirng noi tap trung tré khoéng bi tan tat. Tré bi
bénh réi loan tinh tw ky (ASD) dwoc loi tr viéc tiép xuc véi tré cung trang Ira phat trién
binh thwdng. Mbi tré em Ia mét ca thé véi cac nhu cau riéng. B&i vi sy phan b theo
tinh chat tw nhién cta bénh rdi loan tinh tw ky (ASD) va nhiéu sy phdi hop hanh vi cé
thé xay ra, khéong thé cé6 mét chwong trinh nao ma thich hop cho moi dra tré. Cung cép
dich vu cho mét nhém tré cé bénh tw ky (ASD) nghia la xem nhw tAt ca ching cAn mét
chwong trinh va céc dich vu twong tw nhau. Nén chon mét k& hoach hé tro cho viéc dat
duwoc cac két qua cho tirng ca nhan thi tét hon.

Chwong trinh Babies Can't Wait c6 tra tien cho cac bién phap chira tri

thay thé nhw huan luyén thinh giac, chira tri mat, hoac chira tri xwong

so cung cho con t6i?
Khéng. BCW sé tro' gilip cho céac gia dinh trong viéc tim théng tin va cac ngudn
hd tro' cho cac bién phap chira tri thay thé, nhung sé khéng tra tién cho céac dich
vu thay thé nay. Théng thwdng day dworc coi la cac can thiép y té ma khong
dwoc chi tra béi BCW. BCW sé khong chi tra cho cac bién phap chira tri ma
khéng dwoc chirng minh la cé hiéu qua dwa trén cac nghién ctru. B6i ngli nhan
vién BCW, hop tac v&i cac chuyén vién tw van, sé khuyén cac nha cung cap va
céac gia dinh vé cac ky thuat hay phwong phap néu roi vao truéng hop nay.
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Babies Can't Wait c6 tra cho mét chwong trinh “c6 nhan hiéu” cho

con téi nhw Discrete Trial, Greenspan, TEACCH, hay Little Walden?
Phwong phap duoc xac dinh 1a phu hop nhat b&i nhém IFPS, dwa trén cac
théng tin wéc lwong/danh gia, sé dwoc thue hién va coé thé bao gébm cac chuong
trinh nhw da liét ké & trén. Nhém IFSP sé tro giup cac gia dinh trong viéc thuc
hién mot chwong trinh hwéng dan riéng dwoc xem la phwong phap chira tri thich
hop nhéat. Khodng thdi gian danh cho chwong trinh hwédng dan nay sé dwoc xac
dinh b&i nhém BCW va dwoc bao gém trong IFSP. Théng thuéng chuong trinh
nay chi la mét phan trong ké& hoach clia dra tré, ké hoach nay bao gém nhirng
co hdi danh cho dwra tré phat trién kj nang trong cac moi trwéng tw nhién khac
va co co hdi tiép xtc v&i nhikng tré phat trién binh thwong.

Con t6i dwore chan doan boi mét chuyén gia trong linh vee nay, 6ng
ay khuyén to6i thué moét chuyén vién ngoai chwong trinh Babies Can't
Wait dé tw van cho chung t6i vé chwong trinh danh cho tré. BCW c6
tra tien cho trwwéng hop nay khéng?
Babies Can't Wait khéng bi bat budc phai thué hay trd cho cac chuyén vién tw
van bén ngoai néu chuong trinh da cé san chuyén gia dé thwc hién cac yéu cau
ctia IFSP. BCW c6 s8n cac chuyén vién tw van da dwoc huan luyén va co kinh
nghiém dé tro’ gitp cho chwong trinh phat trién. Cac bac cha me c6 quyén moi
bat ci ai vao cudc hop IFSP. La mét phan trong viéc phat trién IFSP, nhirng
nhan vién va sw hé tro phu hop sé dwoc thdo luan va xac dinh.

Nhirng ai c6 du kha nang dé lam viéc véi tré mac bénh ASD?
M6t ca nhan thi khéng di dé lam viéc véi tré bi bénh réi loan tinh tw kyASD.
Chung t6i thay rang sw phirc tap clia cac hanh vi va nhu cau cho tré bj bénh nay
thwdrng can mét nhém cac ca nhan cung lam viéc véi gia dinh. Nném nay cé thé
bao gébm bét ky mét hay tat ca nhivng nguwdi sau: mét gido duc vién, ngwdi nay la
mot chuyén gia can thiép sém, mot chuyén vién can thiép som, hay mét tro ly
can thiép sém; mot nha nghién ctru bénh hoc vé ngdn ngi/ dién dat; mot chuyén
gia tri liéu, mét nha tam ly hoc; va/hodc moét nguwdi lam codng tac xa hoéi. Diéu
quan trong |4 tat ca cac thanh vién ctia nhém déu phai dwoc huan luyén va cé
kinh nghiém trong viéc lam viéc v&i tré bi bénh rdi loan tinh tw ky (ASD). Théng
thwéng, cac chwong trinh clia chuing ti sé c6 cac nhan vién c6 kinh nghiém dé
lam viéc v&i tat ca cac cdng doan trong ké hoach cla gia dinh. Néu chwong trinh
nay khéng c6 nhan vién cé kinh nghiém vé chién lwoc hay ky thuat nao d6, BCW
sé tro’ gilip trong viéc tim cac chuyén vién ma co thé cung cap céac tro' gitp k¥
thuat hay huan luyén chwong trinh cho gia dinh.
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Dieu gi sé xay ra v&i con t6i khi né dwoc ba tudi va khong con nhan
dwoc cac dich vu Babies Can't Wait nira?
BCW duoc yéu cau tro gitp gia dinh ban trong viéc hoach dinh cac thay dbi vé
dich vu téi thiéu sau thang trwéc sinh nhat 1an thi ba cua tré. Céac chwong trinh
c6 thé co6 bao gém cac chwong trinh gido duc dac biét & trwérng mau giao cong
va cac chwong trinh cong déng khac. Nguwdi phu trach dich vu clia ban sé tro
gitp ban trong viéc xac dinh cac chwong trinh cé sén trong cong déng.

Diéu quan trong ma ban can biét |13 tat ca cac trwdng trong tiéu bang Georgia
dwoc yéu cau cung cap cho nhirng tré tan tat tir 3 tudi dén 21 tudi mot chwong
trinh gido duc céng, phu hop va mién phi dé dap (rng cac nhu cau riéng cla
chung. Dé dam bao 13 cac dira tré tan tat dwoc cung cap cac dich vu va hé tro
thdng qua trwéng ctia quan vao luc ba tudi thi viéc 1ap ké hoach va néi chuyén
gitra chwong trinh can thiép s&m cua tré va cac nhan vién cda treong phai duoc
thwe hién cang s&m cang tét. Ban nén bat dau tim hiéu vé cac chwong trinh khi
con ban dwoc hai tudi.

Cac hoat ddng sém can thiét cho qua trinh chuyén giao bao gém:

e Ga&p g& véi BCW, nhan vién cla trwéng, va cac chwong trinh cong déng
khac dé thao luan vé ké& hoach thu thap théng tin can cho sy chuyén giao:;

e Chia sé nhirng thong tin mé&i va cé lién quan, vi du nhw cac danh gia hién tai,
va cac IFSP bai tat ca cac bén lién quan lam viéc véi dira tré;

e Dién vao don gidi thiéu chinh thirc cla con ban cho trwdng ctia né. Khi lam
xong don gidi thiéu, nhan vién cla trwéng cung véi ban sé bat diu qua trinh
xac dinh xem con ban c6 du tiéu chuan dwoc nhan cac dich vu giao duc dac
biét khéng, va néu dwoc, thi d6 la nhivng dich vu gi.

Theo Connecticut Birth to Three, Service Guideline #1: PDD/Autism and Fields V. Autism Advocacy in
Lane County: Oregon: A Handbook for Parents and Professionals. Eugene, OR: University of Oregon:
1993. Thesis.
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