Hướng dẫn về tự kỉ dành cho ông bà
Bộ cẩm nang hỗ trợ gia đình của Autism Speaks

Về bộ cẩm nang này

Bộ cẩm nang này được thiết kế đặc biệt dành cho ông bà của những trẻ được chẩn đoán tự kỉ.
Bộ cẩm nang này sẽ giúp bạn
· Tìm hiểu về tự kỉ và tác động của nó lên gia đình bạn
· Tìm ra cách hỗ trợ con bạn trong nỗ lực đối phó với chẩn đoán tự kỉ của đứa con của con bạn.
· Tìm ra cách phát triển tốt nhất mối quan hệ ông/bà với cháu mình.
· Cảm giác được hỗ trợ và được khuyến khích nhằm không cảm thấy cô đơn hay cảm thấy choáng ngộp.
( Cảm ơn những thành viên trong cộng đồng đã đọc soát bộ tài liệu và nguồn tài nguyên chia sẻ này cho dự án:
Connie Anderson, Ph.D., Community Scientific Liaison, Interactive Autism Network 

(IAN). 

Shirley Craven, Ph.D., Autism Speaks Chicagoland Chapter, Fearless Grandparents 

Against Autism Support Group, Chicago, IL 

Bonnie Gillman, Founder and Executive Director, Grandparent Autism Network, 

Irvine, CA 

Nan Goldberg, Founder, Our Special Grandkids, St Louis, MO 

Bob and Jan Kaufman, Founder, Our Special Grandkids, St Louis, MO 

Ilene Litvag, Founder, Our Special Grandkids, St Louis, MO  

Nancy Miltenberger, Volunteer Chair, Walk Now for Autism Speaks, Lehigh Valley, PA 
Về chứng tự kỉ

Tự kỉ là gì
Tự kỉ là thuật ngữ tổng quát dùng để mô tả một nhóm hội chứng rối loạn phức hợp của sự phát triển thần kinh ở não bộ, được biết với tên gọi Rối loạn Phát triển thần kinh Diện rộng (Pervasive Developmental Disorder – PDD). Một dạng rối loạn phát triển thần kinh diện rộng khác là PDD-NOS (Rối loạn phát triển thần kinh diện rộng chưa Xác định), Hội chứng Asperger (Asperger Syndrome), Hội chứng Rett (Rett Syndrome) và Rối loạn Tan rã ở trẻ nhỏ (Childhood Disintegrative Disorder). Nhiều bố mẹ và các chuyên gia cho nhóm này vào loại Rối loạn phổ tự kỉ (Autism Spectrum Disorders).

Người bị hội chứng tự kỉ sẽ có các triệu chứng hoặc gặp trở ngại ở ba mảng sau:

· Giao lưu xã hội
· Dùng ngôn ngữ để giao tiếp xã hội

· Có sở thích hoặc hành vi lặp đi lặp lại.
Chứng tự kỉ phổ biến như thế nào?
Ngày nay, người ta ước đoán rằng cứ 110 trẻ thì sẽ có một trẻ được chẩn đoán là mắc hội chứng tự kỉ, điều này khiến cho tự kỉ trở nên phổ biến còn hơn bệnh ung thư ở trẻ nhỏ, bệnh tiểu đường ở tuổi vị thành niên và cả bệnh AIDS nhi đồng kết hợp lại. Khoảng chừng 1,5 triệu người ở Mĩ và hàng chục triệu người trên khắp thế giới mắc hội chứng tự kỉ. Thống kê của chính phủ cho biết tỉ lệ phổ biến của tự kỉ tăng từ 10-17 phần trăm mỗi năm. Không có một lời giải thích chính thức nào cho sự tăng trưởng này, mặc dù người ta thường đưa ra hai lí do là việc chẩn đoán được cải tiến hơn và ảnh hưởng từ môi trường. Các nghiên cứu cho thấy bé trai dễ phát triển chứng tự kỉ hơn bé gái, và người ta chẩn đoán các bé trai bị mắc hội chứng tự kỉ nhiều gấp ba bốn lần bé gái. Những ước lượng tính riêng ở nước Mĩ cho biết cứ 70 bé trai thì sẽ có một bé được chẩn đoán là mắc hội chứng tự kỉ.

Điều gì gây ra tự kỉ?
Câu trả lời đơn giản là chúng tôi không biết. Phần lớn các trường hợp tự kỉ là do tự phát, có nghĩa là không rõ nguyên do.

Câu trả lời phức tạp hơn là ở chứng tự kỉ có nhiều mức độ nghiêm trọng khác nhau và các triệu chứng có những cách kết hợp khác nhau, có thể có rất nhiều nguyên do. Chứng cớ khoa học tốt nhất mà chúng tôi được biết ngày nay đều hướng đến tiềm năng phát sinh ra các kết hợp khác nhau giữa các yếu tố gây nên tự kỉ - nhiều thành phần gene có thể tự chúng gây ra tự kỉ hoặc có thể khi kết hợp cùng với việc tiếp xúc với các yếu tố môi trường mà đến nay vẫn chưa xác định được là yếu tố gì. Thời gian tiếp xúc trong suốt quá trình phát triển của trẻ (trước, trong lúc, và sau khi ra đời) có thể đóng vai trò nào đó khiến cho chứng rối loạn này phát triển hoặc bộc lộ ra cuối cùng. 

Tự kỉ trông như thế nào?


Trong khi toàn bộ trẻ tự kỉ đều gặp vấn đề ở ba mảng chính như trên, thì các triệu chứng xuất hiện khác nhau với tính chất nghiêm trọng khác nhau ở từng đứa trẻ riêng biệt. Không có hai đứa trẻ tự kỉ nào giống y như nhau.

Các triệu chứng chính có thể sẽ như thế này:

	Về mặt xã hội


	· Ít tiếp xúc bằng mắt, ít dùng cử chỉ hoặc nét mặt.

· Gặp khó khăn trong việc hiểu các cảm xúc và cảm giác của người khác.

· Gặp khó khăn khi chơi đùa với những đứa trẻ đồng trang lứa.

· Gặp vấn đề trong việc kết bạn và giữ gìn tình bạn.

· Ít chia sẻ điều mình quan tâm với người khác.

	Giao tiếp


	· Không nói chuyện.

· Chậm học cách nói chuyện .

· Có những lời nói bất thường (lặp đi lặp lại một vài thứ, phát ra những âm thanh bất thường)

· Gặp khó khăn trong việc trò chuyện.

· Ít bắt chước và ít chơi mấy trò tưởng tượng.

	Hành vi lặp đi lặp lại
	· Có những hành động hay những cử chỉ lặp đi lặp lại (lắc lư, lăn tròn, vung tay đập đập, búng tay)

· Có những ý thích lạ thường, mạnh mẽ và hạn chế (cứ hay nói về cùng một chuyện nào đó hoặc cứ hay chơi với cùng một món đồ nào đó, biết rất nhiều thứ về chuyện đang nói)

· Chơi với từng phần riêng lẻ của món đồ chơi thay vì chơi với cả món đồ chơi đó (chẳng hạn như cứ xoay bánh xe của chiếc xe đồ chơi)


Phản ứng với chẩn đoán
Hầu hết các ông bà đều bị sốc khi nghe tin cháu mình có chẩn đoán tự kỉ. Bạn có thể trải nghiệm rất nhiều dạng cảm xúc khác nhau, trong đó có buồn, trách móc, xấu hổ, và tức giận. Bạn có thể thấy mình sẽ trải qua thời gian than thân trách phận cũng tương tự như các bố mẹ vậy.
Những phản ứng thường thấy

Tức giận – “Chuyện này là bên phía gia đình chồng của con gái tôi.”
Bối rối – “Tôi thấy choáng ngộp khi nhận những tin tức mới thế này.”
Phủ nhận – “Chuyện này không thể xảy ra với gia đình tôi.”

Thất vọng – “Liệu tôi có thể có mối quan hệ ông/bà với cháu mình không?”
Sợ hãi – “Chuyện gì sẽ xảy ra với cháu tôi khi mà tôi không còn giúp ích được gì nữa?”

Tội lỗi – “Tôi đã làm gì gây nên chuyện này? Lẽ ra tôi nên giúp con gái mình nhiều hơn nữa khi nó mang bầu.
Bất lực – “Tôi ước gì tôi có thể thay đổi chuyện đang xảy ra ở gia đình mình.”
Mỗi người phản ứng lại với tin chẩn đoán tự kỉ theo từng cách riêng. Bạn có thể lo âu về con bạn hay chồng/vợ của con bạn, lo lắng không biết họ xoay trở ra sao, và không chắc mình có thể giúp được tới đâu. Bạn có thể đặt ra nhiều câu hỏi, và cần thời gian để có được câu trả lời. Bộ cẩm nang này này sẽ giúp bạn biết được đâu là nơi khởi đầu để thích ứng với kết quả chẩn đoán, và thể hiện được tốt vai trò làm ông/bà đối với trẻ tự kỉ.
Hãy tải về bộ Cẩm nang 100 ngày do Autism Speaks làm ra cho các gia đình có trẻ tự kỉ.
http://www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits/100-day-kit
Vai trò làm ông/bà của bạn

Nếu cháu bạn được chẩn đoán tự kỉ trong thời gian gần đây thì bạn có thể cảm thấy tràn ngập đủ loại cảm xúc. Cần thời gian để hiểu rõ vai trò làm ông/bà của bạn đối với trẻ tự kỉ. Có thể bạn vẫn còn đó những ưu tiên các việc cần làm giống như trước khi nhận kết quả chẩn đoán. 
Năm 2009, Mạng lưới Tự kỉ Tương tác (Interactive Autism Network - IAN) đã tiến hành khảo sát 2600 ông bà của trẻ tự kỉ để biết được việc có một đứa cháu tự kỉ đã làm thay đổi cuộc sống của họ ra sao, và họ đã làm thế nào để hỗ trợ các nhu cầu cảm xúc và kinh tế cho con cháu mình.

Những điểm chú ý có được từ việc khảo sát các ông bà:
Khoảng 30% ông bà lần đầu tiên chú tâm đến chuyện cháu họ có vấn đề trong việc phát triển.
Gần 90% cảm thấy rằng nếu cùng nhau trải qua việc đối mặt với hoàn cảnh của cháu mình thì họ và con họ sẽ gần gũi nhau hơn. 
72% ông bà cho rằng họ có vai trò nhất định nào đó trong việc đưa ra quyết định điều trị cho cháu mình.
Hơn 7% bảo rằng họ thật sự đã hợp lại nhiều hộ gia đình với cả nhà của cháu mình để có thể giúp con cháu mình xoay trở được mọi chuyện liên quan đến việc nuôi dạy trẻ tự kỉ, trong khi 14% thì quyết định dọn đến ở gần nhà cháu mình hơn (nhưng không ở chung nhà) cũng vì lí do tương tự.

Hơn 34% bảo rằng họ chăm sóc cháu mình ít nhất mỗi tuần một lần và khoảng một phần năm số ông bà cho biết họ còn cung ứng phương tiện đi lại đều đặn cho đứa trẻ.
Khoảng 6% số ông bà nói rằng hoàn cảnh gia đình trở nên lung lay rất nhiều đến mức họ phải lãnh lấy luôn cả trách nhiệm làm bố mẹ.
Một phần tư ông bà cho biết họ đã bỏ ra tới $99 hàng tháng cho việc chi tiêu các nhu cầu liên quan đến chứng tự kỉ của cháu mình, có một số người còn góp tới $500 hoặc $1000 chi tiêu hàng tháng.
Coi thêm thông tin về khảo sát IAN tại đây: 

http://www.iancommunity.org/cs/ian_research_reports/ian_research_report_apr_2010
Hỗ trợ cho cháu mình
Sau khi cháu bạn được chẩn đoán tự kỉ, bạn có thể cảm thấy thiếu tự tin về chuyện làm sao để giúp đỡ cháu mình. Có thể là chuyện hỗ trợ cho các nhu cầu của đứa cháu tự kỉ của mình sẽ khác biệt so với của những đứa cháu bình thường khác trong nhà. Vai trò của bạn với trẻ tự kỉ cũng khác nhưng cũng có vai trò đặc biệt và xứng đáng không khác gì bình thường.
Hãy chủ động khi giúp cháu mình. Nếu được thì hãy dành ra khoảng thời gian đặc biệt dành cho cháu mình theo một lịch trình đều đặn. Trẻ tự kỉ thường sẽ ổn khi có lịch trình đều đặn mà cháu có thể biết trước được. Hãy cố tìm ra những trò chơi mà bạn có thể chơi cùng cháu, những trò theo mẫu cụ thể và chơi những trò đó thường xuyên. Hãy hỏi bố mẹ cháu về những trò ưa thích của cháu mình, những trò mà cháu thích và không bỏ cuộc khi đang chơi giữa chừng.
Những điều mà các hội nhóm của ông bà phải nói ra
· Liên kết với những ông bà khác có cháu tự kỉ.

· Hỏi con mình xem có biết gia đình nào khác có những ông bà gần đó không
· Hãy gia nhập những chương trình địa phương của các tổ chức tự kỉ quốc gia, ví dụ như tham gia vào Walk Now for Autism Speaks ở địa phương.
· Liên hệ với bệnh viện, các bác sĩ nhi khoa, các nhà tâm thần học và các nhà cung ứng dịch vụ tự kỉ để xem liệu họ có để ý đến những ông bà khác hay không, những ông bà mà có thể sẽ hứng thú trò chuyện với bạn hoặc hứng thú việc tạo nên một nhóm hỗ trợ nào đó.
Nên biết là có nhiều lựa chọn điều trị và nhiều nguồn tài liệu sẵn có để gia đình bạn sử dụng. Để biết thêm thông tin về tự kỉ và những lựa chọn điều trị, hãy ghé qua: 
www.autismspeaks.org
Điều quan trọng là nên tìm ra nhà cung ứng dịch vụ ở khu nhà bạn mà có thể làm việc tốt với người mắc chứng tự kỉ. Hãy ghé qua xem Hướng dẫn sử dụng nguồn tài liệu của Autism Speaks để tìm kiến nguồn tài liệu ở khu vực nhà bạn:
http://www.autismspeaks.org/family-services/resource-guide
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Mạng lưới tự kỉ dành cho ông bà (Granparent Autism Network) đưa ra nhiều gợi ý hữu ích và thực tế về việc dành thời gian cho đứa cháu tự kỉ của mình:
· Khi cháu mình đến thăm, thì hãy tạo ra một chỗ đặc biệt dành cho cháu, và ở đó bạn có thể chơi cùng với những món đồ chơi ưa thích của cháu hay cùng cháu mình làm trò thủ công nào đó. Đánh dấu khu vực này bằng một dấu hiệu, một bức hình hay một biểu tượng nào đó mà cháu bạn sẽ nhận ra được và có thể quay trở lại nơi đó cho những lần sau. Hãy dùng cách chỉ dẫn bằng dấu hiệu y như vậy để cho biết nơi nào thì trẻ có thể treo quần áo lên; nơi nào thì ngồi tại bàn ăn, v.v..
· Chuẩn bị trước cho trẻ khi có những trải nghiệm mới hay những bữa tiệc ăn mừng của gia đình bằng cách thường xuyên mô tả chi tiết về chuyện sắp sửa diễn ra.. Điều này sẽ giúp xoa dịu đi nỗi lo âu của trẻ khi có sự kiện nào đó sắp xảy ra. Điều này cũng giúp trẻ hiểu được hành vi nào là thích hợp cho một dịp đặc biệt nào đấy.

· Hãy dán lên tủ lạnh mấy bức ảnh chụp những nơi sẽ đến thăm hoặc sẽ đến mua sắm, hoặc dán lên một tờ giấy và kêu cháu bạn chọn chỗ muốn đến. Chuẩn bị lịch trình trong ngày bằng cách dùng những bức hình sắp theo thứ tự thời gian để trẻ có thể đoán được lúc nào thì làm chuyện nào.
· Hãy tận dụng sở thích đặc biệt của trẻ để từ đó bày ra trò chơi. Nhớ rằng bạn có thể không biết đứa trẻ thích gì đến khi thử đủ loại trò, và nhớ là sở thích của trẻ sẽ thay đổi theo thời gian. Nếu cháu bạn không thích thứ gì đó, thì hãy thử lại lần sau. Bởi vì trẻ con và sở thích của chúng thay đổi liên tục, nên hãy cứ thử đi thử lại.
· Khi đi ăn tối với cháu, hãy tới những quán ăn nào không phải chờ quá lâu hay đòi hỏi những phép tắc khuôn mẫu trên bàn ăn. Hãy nghĩ đến chuyện gọi trước cho quán ăn để đặt món nếu dự phòng là sẽ phải chờ lâu mới được phục vụ.
· Nếu phải rời xa cháu mình một thời gian, hãy đặt hình bạn lên lịch vào cái ngày hai ông cháu hay hai bà cháu gặp lại. Đứa trẻ khi đó có thể đoán được là khi nào sẽ gặp lại ông/bà mình.
Để tìm thêm những gợi ý khác, hãy ghé: www.ganinfo.org
Hỗ trợ cho gia đình bạn
Mối lưu tâm chính dành cho ông bà là con mình có sống tốt khi nuôi dạy trẻ tự kỉ ở nhà hay không. Bởi vì việc chẩn đoán tự kỉ ở trẻ có thể dẫn đến những căn thẳng đè nặng lên cảm xúc, tài chính hay đời sống hôn nhân, nên ông bà thường xuyên đóng vai trò quan trọng trong việc giúp đỡ gia đình của con mình.
Đây là một số ý tưởng về việc làm thế nào giúp đỡ:
· Hãy hỏi xem liệu bạn có thể trông cháu một vài giờ hay không, hay trông cháu qua đêm luôn, để bố mẹ cháu có thể nghỉ ngơi và tận hưởng những giây phút vợ chồng bên nhau.
· Nếu bạn sống ở xa và không thuận tiện việc trông nom cháu mình, thì bạn có thể đề nghị trả tiền dịch vụ chăm sóc ngắn hạn nếu được.
· Hãy tự trang bị cho bản thân và gia đình cháu bạn kiến thức về tự kỉ. Tham dự các buổi hội thảo, đọc sách, gọi điện hay email cho gia đình bạn để thường xuyên cập nhật được tin tức về sự tiến bộ của cháu mình.
· Hãy chủ động trong việc tham gia điều trị và trong việc giúp cháu phát triển. Nếu bạn sống gần đó, hãy đề nghị đi theo cùng cháu đến những buổi trị liệu để quan sát các công đoạn và học hỏi các kĩ năng hiệu quả để giao tiếp với cháu mình.
Bạn có thể hỗ trợ con mình về mặt tình cảm theo một số cách sau:
Luôn mở rộng cửa đón nhận những giao tiếp chân thành bằng cách chia sẻ nỗi buồn, nỗi sợ và niềm vui của chính mình. Hãy cởi mở và thành thật về cảm giác của bạn khi giao tiếp với cháu mình. Tiếp xúc với trẻ tự kỉ có thể làm bạn kiệt quệ và căng thẳng. Sẽ ổn thôi nếu bạn thừa nhận là đôi khi mình cảm thấy nản chí hoặc đuối sức.
Tôn trọng những quyết định của con bạn dành đứa cháu tự kỉ. Con bạn sẽ cảm kích vì có bạn bên cạnh giúp đỡ. Hãy yêu cầu làm sáng tỏ hay cần được biết thêm thông tin nếu bạn có chỗ nào chưa rõ.
Chia sẻ cảm giác hi vọng cùng với gia đình bạn. Người ta đang tiến hành những nghiên cứu có triển vọng, với nhiều cơ hội trong tương lai. Để nhận tin cập nhật về tin tức khoa học và nghiên cứu thì hãy đăng kí vào  e-Speaks (https://secure.autismspeaks.org/site/c.8hKPL7NMLpJ4G/b.6771099/k.9566/eSpeaks_Signup/apps/ka/ct/contactus.asp?c=8hKPL7NMLpJ4G&b=6771099&en=5oKzGINjH4KIJSMmH3KEKUNDKiLNISPqEhLNLXPEJsF) nhận thư điện tử về tin tức của Autism Speaks.
Tự chăm lo bản thân mình

Là ông/bà, bạn thường sẽ đóng vai trò rất quan trọng trong đời sống đứa cháu tự kỉ của mình và gia đình cháu, nhưng tự chăm lo bản thân cũng là điều quan trọng, như thế thì bạn mới có thể đỡ đần việc chăm lo cho gia đình mình được. Cân bằng thời gian và sức lực giữa cháu bạn và nhu cầu cá nhân bản thân mình là điều không dễ dàng. Tuy vậy, có nhiều điều bạn có thể làm được để tự chăm lo bản thân và đạt được tình trạng cân bằng sức khoẻ:
· Tự cho mình những khoảng thời gian tận hưởng cuộc sống riêng chính mình. Luôn giữ cho mình mạnh khoẻ. Hãy tập thể dục để có sức khoẻ tốt.
· Tham gia một nhóm hỗ trợ dành cho ông bà. Nói chuyện với những người cũng đang trải qua tình cảnh tương tự có thể giúp bạn cảm giác là mình không hề cô đơn.

· Đừng ngần ngại tìm chuyên gia giúp đỡ. Bạn có thể được lợi khi nói chuyện với một người làm công tác xã hội, một chuyên gia tư vấn, hay một tu sĩ vốn là những người khách quan và họ ở đó để giúp bạn.
· Hãy làm một điều gì đó nạp lại năng lượng cho bản thân và cho phép mình nghỉ ngơi! Hãy tận hưởng lại những thú vui ngày xưa và khám phá những điều mới mẻ.

Những mạng lưới hỗ trợ trên mạng

Nhiều ông bà lên mạng để kết nối với người khác tìm sự hỗ trợ. Mạng internet có thể truy cập 24 giờ mỗi ngày, không cần phương tiện đi lại, và ta có thể ẩn danh, đó là những điều cuốn hút những người làm ông bà.
Bộ phận Dịch vụ Gia đình của Autism Speaks đưa ra chương trình Office Hours (http://www.autismspeaks.org/family-services/autism-response-team)  trên mạng mỗi tuần. Bất kì ai cũng có thể đăng kí, và chia sẻ câu chuyện hoặc hỏi điều gì đó. Những người tham gia sẽ cảm thấy mình được tiếp sức mạnh khi mà họ có thể dễ dàng truy cập và chia sẻ thông tin.
Những câu hỏi thường gặp của các ông bà
Hỏi: Tôi vừa phát hiện ra cháu trai mình được người ta chẩn đoán tự kỉ. Tôi muốn giúp cháu mình bằng tất cả khả năng của mình. Tôi có thể làm gì để giúp gia đình con gái mình đây?
Đáp: Hãy lui lại và hít thở thật sâu! Gia đình con gái bạn sẽ cần bạn hỗ trợ, nhưng đừng quên là bỏ chút thời gian để xử lí những cảm xúc của mình về kết quả chẩn đoán này. Gia đình con gái bạn cũng cần một thời gian để tiếp nhận tin tức này trước khi họ biết mình cần bạn hỗ trợ ra sao. Bạn và gia đình con gái bạn sẽ phải trải qua nhiều cảm xúc khác nhau, trong đó có buồn rầu, sốc và cả giận dữ nữa. Là ông/bà thì bạn có thể cảm thấy đau khổ vì đứa cháu mình, và về việc làm thế nào mà mọi chuyện lại xảy ra với cháu, nhưng không chỉ thế mà còn có thể thấy đau khổ vì con bạn nữa, và vì những kinh nghiệm làm bố mẹ “bình thường” mà bạn hi vọng là con bạn cũng sẽ có. Về chuyện con gái bạn và gia đình cô ta, thì đừng chờ quá lâu nếu như lời đề nghị giúp đỡ của bạn vẫn chưa được đáp lại. Có nhiều cách bạn có thể làm để giúp đỡ, chẳng hạn như trông nom những đứa cháu khác, nấu bữa tối mỗi tuần một lần, giúp đi chợ cho gia đình và làm mấy công việc nhà linh tinh khác. Mọi thứ bạn có thể làm để giúp đỡ đều sẽ khiến cho cuộc sống con mình dễ thở hơn một chút trong khoảng thời gian thử thách đầy khó khăn này.
Hỏi: Con trai và con dâu tôi cứ một mực từ chối khi đến lúc cần giúp đỡ cho cháu trai tôi, thằng bé vừa mới được chẩn đoán tự kỉ. Tôi không muốn đi quá giới hạn của mình nhưng đây là cháu tôi kia mà.
Trả lời: Hãy cởi mở và nghe cảm xúc của con mình, và hãy thành thật chia sẻ mối lưu tâm của bạn. Hãy cố gắng tránh những phán xét trừ khi bạn cảm thấy là cháu bạn có thể gặp nguy từ sự lựa chọn của bố mẹ cháu. Kiên nhẫn vào thời điểm thế này là điều cực kì khó khăn, nhưng bạn sẽ đạt được kết quả khả quan hơn trên chặng đường dài này - nếu bạn không áp đặt quan điểm lên con mình.
Hỏi: Tôi đang trong giai đoạn khó khăn khi tiếp xúc với đứa cháu tự kỉ của mình. Tôi muốn hình thành mối quan hệ ông/bà-cháu nhưng hành vi của thằng bé đã làm mọi chuyện trở nên khó khăn vô cùng. Tôi có thể làm gì để chuyện này ổn hơn?
Trả lời: Nhiều người làm ông/bà cũng đã trải qua những phản ứng tương tự. Thật khó để tạo dựng một mối quan hệ và tiếp xúc với trẻ tự kỉ, khi mà cái bản chất tận bên trong của chứng rối loạn này đã làm việc giao lưu xã hội của những người này trở nên phức tạp hơn. Thêm nữa, hành vi của đứa trẻ có thể sẽ làm người khác thấy khó chịu. Một số hành vi mà người đời không chấp nhận được sẽ làm bạn xấu hổ nơi công cộng. Hãy kiên nhẫn, và nhờ bố mẹ cháu giúp đỡ. Bắt đầu bằng việc dành ra những khoảng thời gian ngắn tham gia những trò chơi theo trình tự, khuôn mẫu mà cháu bạn thích. Làm được một điều gì đó rồi từ đó đi lên. Ý định tốt của bạn rồi sẽ được đáp lại xứng đáng qua thời gian.
Hỏi: Tôi có thể làm gì để nâng cao nhận thức của cộng đồng về chứng tự kỉ, và chủ động hỗ trợ pháp luật chính quyền cho việc nghiên cứu về tự kỉ cũng như cho các dịch vụ hỗ trợ?
Đáp: Những người làm ông bà có vị trí vô song nhằm chống lại những định kiến xã hội liên quan đến chứng tự kỉ. Tiết lộ rằng bạn có người nhà mắc phải chứng tự kỉ có thể sẽ khuyến khích người khác đặt câu hỏi, do vậy họ sẽ biết và nhận thức nhiều hơn về chứng rối loạn này.
Bởi vì chúng ta sống trong thời kì có quĩ tài trợ chính phủ dành cho những dịch vụ công ích cần thiết lại quá hạn hẹp, nên sự hỗ trợ cộng đồng của bạn là điều cần thiết để chắc chắn có được quĩ tài trợ thích hợp dành cho nghiên cứu và các dịch vụ công ích. Gặp gỡ, nói chuyện và viết thư tới các nhà lập pháp, các viên chức chính phủ, những giáo viên ở các trường cộng đồng và các nhà quản lí, giám đốc công ti bảo hiểm và các chuyên gia khác có liên quan đến ngành giáo dục, cung cấp chỗ ăn ở và liên quan đến các phương tiện giao thông công cộng. Mọi người đều sẽ lắng nghe một người làm ông/bà, do vậy hãy tận dụng điều này!
Để biết thêm về cải cách bảo hiểm về tự kỉ ở mỗi bang và giao thiệp với chính phủ (Government Relations and Autism State Insurance), hãy ghé qua www.autismvotes.org
Những nguồn tài liệu đọc thêm

Website:

Dịch vụ Gia đình của Autism Speaks

www.autismspeaks.org/family-services
Nhóm hỗ trợ tự kỉ dành cho ông bà
www.orgsites.com/fl/autismgrandparents
Nguồn tài liệu của AARP dành cho những ông/bà có trẻ cần chăm sóc đặc biệt
http://www-static-w2-md.aarp.org/family/grandparenting/articles/grandparents-special-needs.html
Mạng lưới về vấn đề tự kỉ dành cho ông/bà
www.ganinfo.org
Thảo luận Cuộc khảo sát các ông bà của IAN trên Đài phát thanh Cộng đồng Quốc gia (National Public Radio – NPR)
http://www.npr.org/templates/story/story.php?storyId=126194990&ft=1&f=1027,1030,1066%20\%20_blank
Sách:

Grandparenting A Child with Special Needs 

Của thạc sĩ Charlotte E. Thompson

The Grandparent Connection 

Của Jennifer Krumins 

Letters to Sam: A Grandfather's Lessons on Love, Loss, and the Gifts of Life 

Của Daniel Gottlieb 

A Practical Guide to Autism: What Every Parent, Family Member and Teacher 

Needs to Know 

Của Fred R. Volkmar 

Your Special Grandchild: A Book for Grandparents of Children Diagnosed with 

Asperger Syndrome  

Của Josie Santomauro 

Câu chuyện của những người làm ông/bà
( “Là một người bà của một đứa cháu trai dễ thương 5 tuổi mắc phải chứng tự kỉ, tôi thấy mình cần phải học tất cả những gì có thể về chứng rối loạn phổ tự kỉ và tìm hiểu xem tôi có thể làm gì để giúp thằng bé. Tôi tin rằng cần có cả một nhóm người để nuôi lớn bất kì đứa trẻ nào trong những thời điểm gay go thế này, và điều đó đặc biệt đúng đối với một đứa trẻ tự kỉ. Tôi sẽ giúp chúng bằng tất cả những gì mình có thể làm. Bản thân tôi và gia đình mình đã lần đầu tiên quyên tiền sự kiện của Autism Speaks ở Atlanta ngày 22/5/2011. Chúng tôi cần có quĩ tài trợ cho việc nghiên cứu và chúng tôi cần cải cách về bảo hiểm ở tại Georgia này để có thể lo liệu được việc trị liệu và điều trị cho những đứa trẻ thế này. Là một người làm ông/bà, hãy chủ động tham gia vào những chuyện như thế.”

- Teresa Steppe, Atlanta GA.

( “Tôi và chồng mình đã theo dõi cháu trai (của con gái và con rể) từ lúc cháu mới sinh ra và tiếp tục bàn luận về sự khác biệt của thằng bé so với những đứa bé khác. (Không giao tiếp bằng mắt, không thích đụng chạm, hay gặp vấn đề về đường ruột, không thích vuốt ve, hay ngưng nói chuyện…). Bác sĩ nhi khoa cứ luôn nói với bố mẹ thằng bé là “Hãy cho thằng bé thời gian, cháu nó sinh non mà.” Chúng tôi cuối cùng đã google triêu chứng của thằng bé và câu trả lời là chứng tự kỉ. Bố mẹ nó lao ngay vào tìm hiểu về tự kỉ, rồi cần tìm ai để giúp và gặp được Bác sĩ Mary và Phân tích hành vi ứng dụng (Applied Behavior Analysis – ABA)!  (Bố mẹ giờ đây không còn phải tự lo nữa bởi Bệnh viện Nhi đồng Nationwide đã có Trung tâm dành cho tự kỉ và có Mạng lưới điều trị tự kỉ). Chúng tôi luôn có mặt từ lúc thằng bé mới sinh để có thể ngồi lại bất kì lúc nào. Chúng tôi chăm sóc thằng bé theo chỉ dẫn của bố mẹ nó. Con rể của chúng tôi có những ý tưởng nuôi dưỡng thằng bé rất tuyệt. Có lần cậu ta bảo tôi “bọc” thằng bé lại để nó khỏi khóc. Và có tác dụng! Cậu ta cũng cho chúng tôi thấy làm thế nào để bế nó – không phải để trên vai (quá gần), mà là đặt nó trên đùi mình (sẽ làm thằng bé dễ chịu hơn nhiều). Nhận được kết quả chẩn đoán tự kỉ và hội chứng Fragile X lúc thằng bé 2 tuổi, chúng tôi đã tham gia vào lớp huấn luyện về phân tích hành vi ứng dụng và điều đó thật sự giúp chúng tôi rất nhiều. Chúng tôi học được cách chú tâm vào những khả năng của thằng bé thay vì chỉ toàn nhìn vào khuyết điểm của nó. Khi thằng bé 5 tuổi, tôi ngồi bên cạnh nó và dạy nó chơi bài poker. Tôi nghĩ là các lá bài thì có con số và các hình dạng khác nhau. Bài poker có thể sẽ mang tính giáo dục. Buổi sáng hôm sau, con gái tôi gọi tôi và hỏi là chúng ta có chơi bài poker hồi tối qua không, bởi vì khi đang ăn sáng thì thằng bé bỗng dưng nói, “con được full house rồi”. Khi Nana tới ngồi với thằng bé sau đó, thì nó lôi bài ra và chúng tôi lại chơi poker. Rồi nó sẽ được 16 tuổi. Chúng tôi đã chơi đủ loại bài lá. Tôi nhớ lần đầu tiên thằng bé nắm lấy tay tôi lên lầu để đi tắm! Tôi đã không còn hỏi nó gì, nhưng rất vui là tôi đã không ngừng lại. Nước mắt cứ chảy dài trên má. Chúng tôi chơi ném bóng. Ngay từ lúc 7, 8 tuổi thì thằng bé đã có thể ném giỏi hơn tôi rồi! Chúng tôi đã cùng nhau vui vẻ nhìn thằng bé tự chơi khi nó còn sơ sinh. Dần dần thì nó cũng cho chúng tôi chơi cùng. Bố mẹ nó thì cố cho nó có những sinh hoạt phù hợp với lứa tuổi, như chơi trò chơi điện tử, xem TV, dự tiệc này kia, … và mặc dù thằng bé có những trở ngại vừa phải về trí não, nhưng nó rất thích âm nhạc, chơi trống, ném bóng, bơi lội, tham gia chơi đùa cùng những đứa trẻ cùng trang lứa, và nỗ lực rất nhiều trong chương trình phân tích hành vi ứng dụng và trong học tập. Mới hôm qua thôi, khi được hỏi thì nó đã bảo với đứa anh họ (20 tuổi) rằng giờ nó đã lớp 10 rồi. Sao điều đó lại quan trọng đến thế? Bởi lẽ chúng tôi chưa bao giờ hỏi thằng bé. Tôi toàn hỏi mẹ nó thôi, “Thằng bé có thể đọc sách đến cấp lớp nào rồi?” Có một khác biệt rất lớn ở những câu trả lời! Mẹ nó thì trả lời, “Lớp sáu thôi.” Còn cháu tôi trả lời “Lớp 10 rồi”. Cả hai câu trả lời đều đúng hết.
Đối với những bố mẹ hay ông bà nào không biết phải làm gì hay làm sao để bắt đầu, thì tôi nói thế này, hãy nhớ vai trò của bạn là ông/bà (tôi biết một số người đảm nhiệm hai vai trò cùng lúc, ông/bà và bố/mẹ). Chúng ta đề nghị là nên ngồi lại, nấu một hay nhiều bữa ăn, chúng ta tìm hiểu xem những từ gợi ý nào đang được dùng hiện nay, chúng ta tiếp tục yêu thương và chở che, chúng ta mong chờ nhiều hơn và vui mừng khi có được những bước tiến nho nhỏ nào đó. Chúng ta biết cuộc sống mình đang thay đổi, chúng ta có thể tạo ra khác biệt cho cuộc đời cháu mình bằng cách làm tất cả những gì cần thiết và làm theo tự nhiên. Tình yêu thương cũng đủ để thay đổi bản thân mình thành một người ông/bà mà cháu bạn cần đến.”
- Barbara Peacock, đồng trưởng ban tổ chức (cùng với chồng Roger của bà) của chương trình Columbus Walk Now For Autism Speaks Community Outreach. 
( “Đứa cháu trai 3 tuổi rưỡi của chúng tôi mắc phải chứng tự kỉ. Thằng bé được chẩn đoán lúc được 2 tuổi. Tháng tám này thì nó không đi học, do vậy để giúp con gái tôi chăm sóc thằng bé, chúng ta đã dành ba tuần chơi với cháu. Đây là một số cách mà tôi tìm hiểu được nhằm giúp đỡ con gái mình:
1. Charlie thích cái sân chơi công cộng đến mức ông nó và tôi phải đưa nó đến đó, thỉnh thoảng một ngày đến hai lần. Chúng tôi cùng thằng bé học cách leo lên và lấy lại sự tự tin khi chơi với mấy món đồ ở sân chơi này. Chúng tôi phát hiện ra những trẻ tự kỉ khác cũng đến sân chơi, và gặp được những người cùng chung ý tưởng.

2. Tôi làm từng mảng thịt bò viên, thịt gà viên dành cho Charlie.. .dùng một quả trứng cho mỗi cân thịt băm và cho vào gạo lức cùng gia vị. Charlie rất thích mấy món này! Mẹ nó cũng thích bởi vì có thể lấy chúng ra khỏi tủ động và chuẩn bị bữa ăn rất nhanh. Có đủ loại công thức nấu ăn không gluten, không casein, không đậu nành để các vị làm ông/bà có thể làm và ướp đông để dành!
3. Ngoài thời gian đi làm cả ngày và thời gian chăm sóc Charlie thì con gái tôi chẳng còn thời gian nào cả, theo đúng nghĩa như thế, để lên mạng nghiên cứu những vấn đề cần giải quyết của những bố mẹ có trẻ tự kỉ. Charlie cần một cái iPad. Để làm gì? Mọi người nó, thử google xem. Thật choáng ngộp! Con gái tôi bảo cách tốt nhất để giúp là cho chúng tôi làm việc nghiên cứu, tìm một sản phẩm, mua nó và chuyển đến cho con gái tôi rồi nó sẽ trả tiền. Do vậy đó là những gì chị gái nó và tôi đang làm cho nó.
4. Con gái chúng tôi không có thời gian để cắt tóc nữa. Chúng tôi dẫn Charlie đến sân chơi, rồi tới bể bơi - thằng bé thích nước lắm – để cho con gái tôi có thể cắt tóc được lần đầu tiên trong nhiều tháng.

5. Con gái tôi muốn dẫn Charlie đến Disneyland. Chúng tôi thực hiện việc đó theo một phiên bản nhỏ hơn – Knott’s Berry Farm - để xem coi thằng bé hành xử ra sao. Thằng bé thích Trại Snoopy và toàn bộ mấy trò tàu lượn! Hôm đó chúng tôi về trễ. Tôi lo lắng nghĩ về hành vi của thằng bé ở quán ăn lúc 9 giờ tối sau bốn tiếng chơi đùa ở công viên, nhưng mẹ nó đã chuẩn bị cả rồi. Thằng bé ăn trước. Rồi khi chúng tôi đang ăn thì nó ngồi xem đĩa phim ưa thích của mình mà mẹ nó đã mang theo sẵn. Tôi nghĩ, thật là hay!
Sau khi trải qua cảm giác về những điều mà con gái tôi phải trải qua từng ngày, tôi lập nên những lớp trong đó mọi người viết ra mọi điều để lòng thanh thản, dành cho những bố mẹ nào có trẻ tự kỉ trong nhà, nhằm đem lại cho họ một cộng đồng có thể hỗ trợ họ về mặt tình cảm để có thể chữa lành nỗi đau trong họ.
Hi vọng những dòng suy nghĩ này có thể giúp các ông bà khác!”

- Mary Lee, Arizona.
Về Autism Speaks

Autism Speaks là tổ chức khoa học và hỗ trợ về tự kỉ lớn nhất thế giới. Kể từ lúc thành lập năm 2005, thì Autism Speaks đã tạo ra được những bước tiến dài, bỏ ra hơn 160 triệu dollar để nghiên cứu và phát triển những nguồn tài liệu hỗ trợ mới, sáng tạo dành cho các gia đình. Tổ chức này dành cho việc tài trợ việc nghiên cứu về nguyên nhân, cách ngăn chặn, điều trị và chữa trị chứng tự kỉ; làm tăng ý thức của mọi người về chứng rối loạn phổ tự kỉ; và hỗ trợ cho những nhu cầu của những người mắc chứng tự kỉ và gia đình họ. Ngoài việc tài trợ cho việc nghiên cứu, thì Autism Speaks còn tạo ra những nguồn tài liệu và những chương trình bao gồm Mạng lưới Điều trị của Autism Speaks (Autism Speaks Treament Network), Trao đổi Tài nguyên liên quan đến gene tự kỉ của Autism Speaks (Autism Speaks Autism Genetic Resource Exchange), và một vài chương trình điều trị và khoa học khác. Những sáng kiến đáng chú ý về việc tạo ra nhận thức cho mọi người bao gồm việc thành lập Ngày Thế giới Nhận thức Chứng tự kỉ vào ngày 2 tháng 4 hàng năm, và được Liên hiệp quốc chấp thuận, ngày này Autism Speaks sẽ tổ chức các hoạt động thông qua sáng kiến Light It Up Blue. Chiến dịch “Hãy học các dấu hiệu” của Autism Speaks thực hiện cùng với tổ chức Ad Council đã đoạt được giải thưởng và nhận được phần sử dụng các phương tiện truyền thông trị giá 272 triệu dollar. Nguồn tài liệu gia đình của Autism Speaks bao gồm Bảng chú giải Đoạn phim Tự kỉ, bộ cẩm nang 100 ngày dành cho các gia đình mới nhận chẩn đoán, bộ cẩm nang dành cho nhà trường và một chương trình tài trợ cộng đồng. Autism Speaks đóng vai trò rất quan trọng trong việc bảo đảm luật pháp liên bang nhằm thôi thúc chính quyền phải có lời đáp cho vấn đề tự kỉ, và đã hỗ trợ thành công cho việc cải cách bảo hiểm nhằm lo hết phần điều trị hành vi ở 27 bang gần đây, với đạo luật còn chờ thêm 12 bang nữa đang xét. Mỗi năm sự kiện Walk Now for Autism (Đi bộ vì tự kỉ) được tổ chức ở hơn 80 thành phố khắp Bắc Mĩ. Để tìm hiểu thêm về Autism Speaks, xin hãy vào www.autismspeaks.org
Về những người đồng sáng lập

Autism Speaks được Suzanne và Bob Wright sáng lập vào tháng 2/2005, hai người này có cháu mắc phải chứng tự kỉ. Bob Wright là Cố vấn cao cấp của Lee Equity Partners và Chủ tịch lẫn CEO của Hiệp hội công dân Palm Beach. Ông từng là phó chủ tịch của General Electric; và là giám đốc điều hành của NBC Universal trong hơn 20 năm. Ông còn đảm nhiệm vai trò trong hội đồng quản trị của Polo Ralph Lauren Corporation, Mission Product, LLC, EMI Group Global Ltd và Bệnh viện New York Prebyterian. Suzanne Wright là Giáo sư danh dự của trường Sarah Lawrence College, trường bà học hồi trước. Suzanne đã nhận được vô số giải thưởng, giải thưởng Women of Distinction Award của trường Palm Beach Atlantic Univeristy, CHILD Magazine Children’s Champions Award, Luella Bennack Volunteer Award, Spirit of Achivement do trường Albert Einstein College of Medicine’s National Women’s Division và giải Women of Vision do Viện khoa học Weizmann trao. Năm 2008, ông bà Wright được nêu tên trong danh sách 100 người hùng và nhà tiên phong của tạp chí Times, đây là danh sách những người có tầm ảnh hưởng nhất thế giới, nhờ họ gắn kết với các hoạt động hỗ trợ tự kỉ trên toàn cầu. Họ cũng nhận được giải Double Helix dành cho Lãnh đạo tập đoàn, giải NYU Child Advocacy, giải Castle Connolly National Health Leadership, và giải American Ireland Fund Humanitarian Award. Trong những năm qua ông bà Wrights đã nhận được bằng tiến sĩ danh sự của trường St. John’s University, St. Joseph’s University và Umass Medical School – họ đã có bài nói chuyện đáng trân trọng tại buổi lễ tốt nghiệp ở hai trường đầu tiên. Ông bà Wrights là cặp vợ chồng đầu tiên được trao bằng danh dự như thế trong lịch sử trường St. John.

