Hướng dẫn về tự kỉ 
dành cho bố mẹ

Bộ cẩm nang hỗ trợ gia đình của Autism Speaks
Bộ cẩm nang này được thiết kế đặc biệt dành cho bố mẹ có trẻ được chẩn đoán là mắc hội chứng tự kỉ. 
Bộ cẩm nang này giúp bạn:

· Có kiến thức về chứng tự kỉ và ảnh hưởng của tự kỉ đối với gia đình bạn.
· Tìm thấy được các chiến lược và nguồn hỗ trợ để nuôi dạy trẻ tự kỉ.

· Tìm thấy được sự hỗ trợ để bạn không cảm thấy cô đơn hay biệt lập.

· Giảm thiểu tác động tiêu cực mà việc chẩn đoán này gây ra đối với gia đình bạn.

· Thúc đẩy sự phát triển cho một tương lai tươi đẹp của con bạn và gia đình bạn.
Cảm ơn những thành viên trong cộng đồng đã đọc soát bộ tài liệu và nguồn tài nguyên chia sẻ này cho dự án:
· Colleen Dolnick: Chuyên gia nguồn tài liệu dành cho gia đình, thuộc Trung tâm Y tế Trẻ em SSM Cardinal Glennon ở St Louis, Missouri.
· Amy Hess: Điều phối viên khu vực cho Mạng lưới Điều trị Tự kỉ (Autism Treatment Network  - ATN), thuộc Bệnh viện Nhi đồng Nationwide, ở Westerville, Ohio.   

· Luật sư Areva Martin: Luật sư lĩnh vực Giáo dục đặc biệt; tác giả, đồng sáng lập và chủ tịch của Mạng lưới Nhu cầu Đặc biệt, ở Los Angeles, California.   

· Diane V. Murrell: Hoạt động công tác xã hội điều trị có chứng nhận, thuộc Trung tâm y tế Blue Bird Circle, Bệnh viện Nhi đồng, ở Houston, Texas. 
Những tài liệu hướng dẫn khác trong Bộ cẩm nang Gia đình của Autism Speaks:
· Hướng dẫn về tự kỉ dành cho anh/chị/em trong nhà.
· Hướng dẫn về tự kỉ dành cho ông bà.

· Hướng dẫn về tự kỉ dành cho bạn bè.

* Vì mục đích của bộ cẩm nang này mà cụm từ “tự kỉ” được dùng để mô tả toàn bộ các dạng rối loạn phổ tự kỉ (autism spectrum disorder), bao gồm rối loạn tự kỉ (Autistic Disorder), rối loạn Asperger (Asperger Disorder), rối loạn phát triển thần kinh diện rộng chưa xác định (Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified – PDD-NOS).

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
Đó thật sự là một khoảnh khắc mãnh liệt trong đời khi biết được con bạn có kết quả chẩn đoán mắc chứng tự kỉ. Đột nhiên cuộc đời bạn khác đi so với những gì mình dự tính. Trước hết là bạn lo lắng về con mình, và lo lắng rằng điều đó có nghĩa gì đối với đời sống của con mình. Bạn lo là không biết làm sao mà bạn và gia đình có thể thích ứng với điều này trong những năm tháng sắp tới. Bạn lo lắng về những nỗi khó khăn ngày này qua ngày kia khi chăm sóc đứa con mắc phải hội chứng tự kỉ của mình.
Đây là bước ngoặt quan trọng của cuộc đời bạn và cuộc đời con bạn, cũng như của những thành viên khác trong gia đình. Trong giai đoạn này thì điều quan trọng là có được sự trợ giúp tình cảm cùng những thông tin thực tế để giúp bạn xoay sở, giúp con bạn và gia đình đạt được một tương lai xán lạn.
Những phản ứng thông thường khi biết chẩn đoán

Có điều quan trọng cần lưu ý là phản ứng mỗi gia đình với chẩn đoán thường sẽ khác nhau tuỳ theo nhiều yếu tố. Danh sách “Những phản ứng thông thường” này chỉ nhằm đưa ra một cái nhìn tổng thể về các cảm giác mà nhiều gia đình có thể trải qua, hoặc không.

Khi người ta chẩn đoán con bạn mắc chứng tự kỉ, thì bố mẹ và người nhà thường là sẽ có nhiều cảm xúc bất ổn, và đó được xem là phản ứng đau buồn. Trong cuốn sách On Grief and Grieving (Bàn về nỗi đau buồn và chuyện sầu não), Tiến sĩ Elisabeth Kubler-Ross mô tả những giai đoạn hoặc những dạng phản ứng đau buồn để có thể thông hiểu cho những gì phần lớn người đời trải qua. Bà cẩn trọng chỉ ra rằng chúng ta có thể di dời ngẫu nhiên từ giai đoạn này sang giai đoạn kia mặc dù thường sẽ có những bước tiến triển rõ ràng hướng đến cách dàn xếp ổn thoả:

Sốc: “Tôi không thể nhớ tôi đã lái xe về nhà kiểu gì sau khi lần đầu tiên nghe kết quả chẩn đoán.” “Làm thế nào mà chuyện này lại xảy ra với con tôi?”

May khi nhận kết quả chẩn đoán, bạn có thể cảm thấy choáng váng. Cái sự thật của kết quả chẩn đoán nó lấn át bạn đến mức bạn cảm thấy rối rắm và không thể chấp nhận sự thật.
U sầu và đau buồn: “Tôi không còn sức lực nào hết.” “Tôi không thể làm những chuyện thường ngày tôi hay làm cho gia đình.” “Tôi đã khóc rất nhiều.” “Tôi chỉ cảm thấy buồn quá sức.”
Nhiều bố mẹ than khóc cho hi vọng và giấc mơ mà họ dành cho con mình trước khi có thể đi tiếp. Có thể sẽ có những lúc bạn cảm thấy buồn bã vô cùng. Quan trọng là phải nhớ rằng luôn có sự khác biệt giữa buồn bã và chán nản. Chán nản thường đứng chặn đường không cho ta tiến đến trước. Tự cho phép bản thân cảm thấy buồn bã chính là giúp bạn trưởng thành. Bạn có quyền buồn, và có quyền bộc lộ nó sao cho mình cảm thấy thoải mái nhất.

Tức giận: “Chúng tôi không xứng đáng bị vậy.” “Tôi rất giận khi mà điều này lại xảy ra với những người thân yêu của mình.” “Tôi ước chi hàng xóm đừng xen vào chuyện của tôi.”
Tức giận là một phần tự nhiên trong quá trình đau buồn, và bạn có thể thấy rằng nó hướng trực tiếp đến những người thân thuộc với bạn – con cái, vợ/chồng, hay bạn thân. Tức giận là một phản ứng lành mạnh và phải có khi bạn có cảm giác mất mát hay căng thẳng tột độ, những cảm giác đến từ việc biết kết quả chẩn đoán con mình. Bộc lộ cơn tức giận là điều tự nhiên và đôi khi lại lành mạnh nữa.
Phủ nhận: “Con tôi sẽ lớn lên từ chuyện này.” “Tôi có thể chỉnh lại được.”
Bạn có thể trải qua những lúc phủ nhận, không tin là điều này đang xảy ra với con mình. Trong lúc này, bạn có thể không nghe những điều thực tế khi chúng liên quan đến con mình. Phủ nhận là một cách đối phó. Nó có thể giúp bạn vượt qua những giai đoạn đặc biệt khó khăn. Điều quan trọng là nên chú ý rằng bạn có thể phủ nhận, để nó không xen vào việc quyết định đúng đắn về chuyện điều trị cho con bạn.
Cô độc: “Tôi chưa bao giờ cảm thấy cô đơn như thế.” “Tôi ước gì mình có một người bạn có thể thông hiểu được hoàn cảnh này của tôi.” “Thật khó để hướng đến người khác.”
Bạn có thể cảm thấy biệt lập và cô đơn. Những cảm giác này phát xuất từ nhiều lí do khi bạn trải qua sự mất mát. Bạn thấy cô đơn có lẽ chỉ vì đơn giản là bạn cảm thấy mình không có thời gian liên lạc với bạn bè, gia đình hay đồng nghiệp. Bạn có thể cảm thấy điều đó nếu như bạn tìm đến họ mà họ không hiểu hay không cảm thông cho bạn.
Chấp nhận: “Tôi thấy là chúng tôi có thể vượt qua chuyện này.” “Gia đình tôi rồi sẽ ổn thôi.”
Kì cùng thì bạn có thể có được cảm giác chấp nhận. Thật hữu ích nếu ta phân biệt được giữa việc chấp nhận con bạn được chẩn đoán là tự kỉ, với việc chấp nhận chứng tự kỉ. Chấp nhận việc chẩn đoán chỉ đơn giản là bạn sẵn sàng hỗ trợ cho con mình.
Bạn dễ có được những cảm xúc ngập tràn và đầy những mối ưu tư về chuyện tương lai ra sao. Cảm xúc đau khổ là điều tự nhiên. Nếu bạn chấp nhận những phản ứng đó, và thừa nhận cảm xúc của mình, thì bạn có thể tiến lên được và có thể hỗ trợ con mình. Cảm xúc là thứ rất mãnh liệt. Nếu bạn phủ nhận hoặc lờ đi cảm giác của mình, thì chúng sẽ luôn hiện ra gây ra những thứ khó chịu vô cùng.
Khi nào thì tìm đến sự trợ giúp của chuyên gia
Nếu bạn gặp rắc rối trong việc nghĩ thông suốt và điều chỉnh cảm xúc của mình trong khoảng thời gian hợp lí, hoặc bạn thấy mình không hành xử bình thường được, thì tốt nhất là nên tìm chuyên gia nhờ giúp đỡ. Các chuyên gia giúp bạn ngăn các vấn đề nghiêm trọng lại để chúng không phát triển thêm nữa trong một tương lai gần. Các chuyên gia có thể tiếp sức mạnh cho ta để có thể đối diện được với các thử thách. 
Nếu bạn cảm thấy có vài dấu hiệu hay triệu chứng sau trong suốt một thời gian, thì bạn có thể cần tìm đến tư vấn của chuyên gia:
· Giấc ngủ bạn có vấn đề, và bạn không cảm thấy thoải mái trong lúc ngủ.

· Bạn không kiểm soát được những suy nghĩ tiêu cực dù cho có cố cách mấy đi nữa.

· Bạn mất khẩu vị hoặc ban cứ ăn không ngừng.
· Người khác cho biết bạn trông có vẻ cáu kỉnh, nóng nảy, hoặc tỏ ra hung dữ hơn thường ngày.
· Bạn uống nhiều rượu hơn bình thường, hoặc hay có những hành vi cẩu thả. 

· Bạn nghĩ cuộc đời này không đáng sống.

Bạn có thể tự mình làm gì ngay lúc này
Tập cách tự chăm sóc bản thân
Thậm chí nếu chỉ có 15 phút mỗi ngày thôi thì cũng nên thư giãn hít thở. Bạn cần tự chăm lo bản thân để có thể chăm lo cho người khác
Công nhận những gì mình đã đạt được
Thường thì vào cuối ngày bạn hay nghĩ đến những thứ mình chưa thể làm được hôm đó. Nhưng nghĩ như vậy dễ làm bạn nản lòng khi muốn cố gắng lần sau. Thay vào đó, nên nghĩ về tất cả những gì bạn đã làm được hôm đó. Bạn sẽ ngạc nhiên khi biết danh sách những việc mình làm được nó thật dài, và bạn sẽ cảm thấy ổn hơn để có thể bắt đầu cho một ngày mới tiếp theo.
Chú tâm vào những điều tích cực

Không có gì hoàn hào ở cuộc đời này. Mọi hoàn cảnh đều có mặt tích cực và tiêu cực. Bạn sẽ có thêm sức lực để đi tiếp nếu tập trung vào mặt tích cực , chẳng hạn như con bạn đã có tiến bộ nào đấy, hoặc bạn tìm ra được một chuyên gia giỏi chuyên về trị liệu ngôn ngữ.
Cứ để thói quen trong gia đình tiếp diễn bình thường
Nếu được thì hãy để thói quen và công việc hàng ngày ở gia đình tiếp diễn bình thường. Điều này vô cùng có ích cho cả gia đình bạn. Có thể đó là một buổi cả gia đình cùng nhau đi xem phim vào tối thứ sáu, hoặc cùng nhau ra công viên ăn trưa vào ngày Chủ nhật. Duy trì thói quen và truyền thống gia đình sẽ giúp cho gia đình bạn trở nên ổn định hơn và có được những kỉ niệm vui vẻ bên nhau.
Hãy tự cho bản thân thời gian để thích nghi

Hãy kiên nhẫn với chính bản thân mình. Cần một khoảng thời gian để hiểu được chứng rối loạn nơi con trẻ và cả những ảnh hưởng tác động lên bạn và gia đình. Đôi khi những cảm xúc làm bạn khó chịu sẽ lại trỗi dậy. Có thể sẽ có những thời điểm bạn cảm thấy vô vọng và tức giận cho rằng tự kỉ đã đưa đến một cuộc sống khác rất nhiều so với những gì bạn dự tính. Nên nhớ, bạn cũng sẽ có được cảm giác hi vọng khi con bạn bắt đầu tiến bộ.
Hãy hoà mình vào cộng đồng tự kỉ!
Thỉnh thoảng những gia đình có người mắc hội chứng tự kỉ sẽ thấy mình có cảm giác trơ trọi. Điều quan trọng là nên tạo ra những mối quan hệ với những gia đình có cùng những trải nghiệm giống thế và đi tìm sự hỗ trợ ở những người khác nữa. Chúng tôi khuyến khích bạn nên vươn ra ngoài và gặp gỡ với những gia đình khác tại một trong những sự kiện Walk Now for Autism Speaks được tổ chức khắp nước Mĩ. Để biết thêm thông tin tham gia, mời vào www.walknowforautismspeaks.org
Vai trò làm bố mẹ
Tựa như bất kì biến cố nào trong đời, thì việc biết được con mình mắc chứng tự kỉ sẽ làm ảnh hưởng đến mọi người trong gia đình và cả bạn bè nữa. Cũng có thể vai trò làm bố mẹ của bạn sẽ thay đổi và bạn sẽ trải qua nhiều cảm giác tích cực lẫn tiêu cực khi đảm nhiệm vai trò mới của mình. Dưới đây là vài ví dụ về những trải nghiệm mới mà bạn có thể gặp phải:
	MẸ
	· Có thể cảm thấy gánh nặng trách nhiệm hàng ngày với đứa con bị tự kỉ trong nhà
· Có thể cảm thấy áp lực để trở thành một chuyên gia về tự kỉ, và luôn cảm thấy cần phải học mọi thứ suốt đêm.

· Có thể thấy lo âu về tương lai của gia đình

· Có thể gặp khó khăn trong việc duy trì ổn định và xoay sở thời gian để lo cho công việc nhà, lo cho những đứa con khác, cho những sinh hoạt thường ngày trong gia đình, v.v..

	BỐ
	· Có thể ít muốn chia sẻ cảm xúc hơn bình thường.
· Có thể trở nên căng thẳng về chuyện tài chính gia đình và về những chuyện linh tinh khác.

· Có thể lo âu về tương lai dài lâu của con mình

· Có thể sinh ra nhiều vấn đề khác như hay căng thẳng, lo lắng, dẫn đến ảnh hưởng đời sống công việc.


Điều quan trọng là phải biết rằng hầu hết các gia đình đều tìm ra cách để cùng nhau làm gì đó, để mạnh mẽ hơn, và tìm cách giảm thiểu những tác động xấu do việc chẩn đoán mang lại, cũng như gầy dựng nên một tương lai tươi sáng cho con cái và gia đình. 
Hãy đứng sau ủng hộ cho con trẻ
Khi con bạn lần đầu được chẩn đoán tự kỉ, bạn có thể sẽ tự thấy mình đảm nhiệm nhiều vai trò khác nhau: chăm sóc, trị liệu, làm bố mẹ, dạy học cho trẻ, v.v. Một trong những vai trò quan trọng nhất chính việc hỗ trợ cho trẻ. Ủng hộ cho con bạn là một chặng đường dài cả đời người, và cần phải có nhiều kĩ năng khác nhau tuỳ thuộc vào nhu cầu của trẻ.
Trong cuốn sách của mình, Everyday Advocate: Standing Up for Your Child with Autism (Việc hỗ trợ hàng ngày: Đứng lên giúp đỡ trẻ tự kỉ nhà mình), Areva Martin mô tả bảy nguyên tắc có thể dùng để áp dụng cho việc hỗ trợ con bạn một cách hiệu quả:

1. Lãnh trách nhiệm phần mình – Hãy là người chỉ đường dẫn lối.
2. Học hỏi – Hãy là một chuyên gia có nhiều kiến thức
3. Suy xét cẩn trọng – Hãy phân biệt mọi thứ rõ ràng
4. Dùng quyền hạn của mình để lên tiếng – Hãy chủ động trong mọi chuyện
5. Tài liệu – Hãy chuẩn bị sẵn sàng
6. Hợp tác – Hãy là một người tạo dựng nhóm cho riêng mình

7. Giáo dục – Hãy trở thành tiếng nói cho con bạn
Cuốn sách của Martin đưa ra nhiều ví dụ cho mỗi nguyên tắc trên, liên hệ với những sinh hoạt ngoài đời thực mà bố mẹ có thể làm để hỗ trợ cho trẻ tự kỉ nhà mình.

Xây dựng mạng lưới hỗ trợ
Ngày nay có nhiều mô hình gia đình tồn tại trên thế giới, và điều này có thể đặc biệt đúng với những bố mẹ hay người bảo hộ của trẻ tự kỉ.
Dù cấu trúc gia đình bạn ra sao đi nữa, thì cũng có nhiều lúc bạn cần sự hỗ trợ và giúp đỡ trên chặng đường dài làm bố mẹ của một đứa trẻ tự kỉ. Điều quan trọng là nên nhớ duy trì mối quan hệ với gia đình, bạn bè và cộng đồng, nhằm có được một mạng lưới người thân, bạn bè hỗ trợ mình khi cần thiết.
Giữ cho hôn nhân được bền vững
Điều quan trọng là giữ cho mối quan hệ vợ chồng được liền lạc hết mức có thể, và giữ cho việc giao tiếp luôn cởi mở.
Ngoài những nhu cầu thường thấy trong hôn nhân, thì bố mẹ của trẻ tự kỉ cũng có thể trải qua những điều sau:

· Rước thêm căng thẳng khi phải định hướng trong một mê cung những cơ quan chức năng, những nguồn chi phí và đủ loại giấy tờ để giúp cho con trẻ.
· Thất thoát thu nhập do có một người không làm việc để chăm sóc con và tăng thêm chi phí thuê mướn những người chăm sóc trẻ có chuyên môn.
· Nhiều quan điểm khác nhau liên quan đến điểm khiếm khuyết ở trẻ cũng như liên quan đến các quyết định điều trị và can thiệp.
· Mất đi những mối quan hệ bạn bè hoặc mất nhiều thời gian và công sức để giữ mình đứng ngoài các mối quan hệ bè bạn.
· Lo lắng về tương lai dài lâu của gia đình.
· Thay đổi kế hoạch nghỉ hưu, thay đổi luôn dự tính đi nghỉ mát hoặc thay đổi ý định tìm tòi thêm những hoạt động, thú vui khác bên ngoài công việc.
Bạn có thể làm gì để giữ cho cuộc hôn nhân bền vững trong lúc phải đương đầu với những thử thách hàng ngày khi sống chung với tự kỉ:
Hãy giao tiếp! Ở những thời điểm khó khăn, các bạn càng giao tiếp nhiều chừng nào thì cặp vợ chồng bạn sẽ càng bền vững chừng ấy. Bạn và vợ/chồng bạn có thể không phản ứng với chẩn đoán của con mình theo cùng một cách, nhưng hãy cố giải thích cảm giác của mình và cũng nên để tâm lắng nghe cảm giác của người bạn đời chung sống với mình. 
Hãy nói chuyện cởi mở về những vấn đề gặp phải.
Hãy rộng lượng với bản thân và với vợ/chồng của bạn trong thời điểm khó khăn như thế này.
Hãy cùng nhau tìm hiểu hết mức có thể về hội chứng tự kỉ.
Giúp đỡ lẫn nhau để tập trung vào hiện tại và những gì bạn có thể làm để mọi thứ trở nên suôn sẻ hơn.
Hãy ở bên nhau. Hãy lên lịch cho một thời điểm nào đó chỉ có hai người, mặc dù chỉ có vài giờ mỗi tuần đi nữa, để có thể thư giãn và vui vẻ bên nhau. Hãy thử tận hưởng những thú vui lúc rảnh rỗi mà các bạn thường làm trước khi biết con mình mắc chứng tự kỉ.
Hãy chia sẻ trách nhiệm trong gia đình khi cần thiết. Cùng nhau làm mấy việc lặt vặt, chăm sóc trẻ, và công việc nhà.
Nhờ người khác giúp đỡ khi cần. Chuyên gia tư vấn hôn nhân có thể giúp hai vợ chồng bạn rà soát lại cảm giác của mình và duy trì đời sống hôn nhân lành mạnh. 
Hãy lọc ra điều gì quan trọng, điều gì không, đối với hai vợ chồng. Hãy xem xét thật kĩ mọi chuyện để tìm ra cách tốt nhất có được đời sống tươi vui cho gia đình.
Sự hỗ trợ dành cho các ông bố hay bà mẹ độc thân
Trong khi căng thẳng gây ảnh hưởng lên hết thảy những người làm bố mẹ, thì những ông bố, bà mẹ độc thân có con tự kỉ có thể còn phải trải qua nhiều thử thách hơn nữa. Những bố mẹ độc thân đó thường đối diện với nhiều thử thách và buộc phải đảm nhiệm nhiều vai trò cùng lúc. Họ có thể cùng lúc lãnh trách nhiệm đáp ứng nhu cầu tình cảm và tài chính cho gia đình trong khi vẫn đang chăm sóc đứa con theo những nhu cầu đặc biệt khác.
· Đạt sự đồng thuận giữa người bố và người mẹ
Hãy bắt đầu trước tiên với người bố hoặc người mẹ kia, và cố gắng tạo ra “sự đồng thuận” để hỗ trợ mọi người. Hoàn cảnh tốt nhất dành cho con bạn là nên thường xuyên liên lạc với người bố hoặc người mẹ kia để đứa trẻ có thể tiếp xúc với cả bố lẫn mẹ. Điều này cũng giúp cho người bố hoặc mẹ đang trông nom trẻ có được một chút thời gian nghỉ ngơi.
· Tạo dựng mạng lưới các mối quan hệ bạn bè và người thân
Nếu bạn không có gia đình trong khu vực sống của mình, thì bạn có thể xem xét tới việc chuyển tới ở gần gia đình hay gần bạn bè mình, ở đó bạn và con bạn sẽ có được sự trợ giúp từ những người thân quen.
· Hãy dành thời gian cho bản thân
Nếu không thể trông cậy vào gia đình và bạn bè, thì hãy tìm đến những dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn tại nơi đang sống, để bạn có thể nạp năng lượng lại và tập trung lo cho chính mình dù mỗi tuần bạn chỉ có một khoảng thời gian rất ngắn mà thôi.
Hoạt động mạng xã hội – Tìm kiếm sự hỗ trợ trên mạng!
Nhiều bố mẹ tìm đến mạng internet để né tránh cảm giác lạc lõng. Thật dễ dàng tìm kiếm sự giúp đỡ từ những người có cùng mối lưu tâm như mình trên những trang mạng xã hội hiện nay. Những trang mạng xã hội như Facebook, Twitter, những trang blog về tự kỉ sẽ giúp bạn:

Kết nối với những bố mẹ có cùng cảnh ngộ phải đối diện với những khó khăn giống bạn.
Có thể đặt ra những câu hỏi cụ thể và nhận được phản hồi ngay tức thì.
Có được sự hỗ trợ từ những bố mẹ khác mà không cần phải đi đâu xa hay rời khỏi nhà.
Đọc được những lời trao đổi qua lại của các tổ chức sức khoẻ đáng tin cậy.
Hãy nhớ là trẻ tự kỉ là một phần gia đình và cộng đồng. Gia đình và bạn bè có thể đóng vai trò hỗ trợ bạn tốt hơn nếu họ hiểu được tình cảnh của bạn và con bạn. Hãy cố gắng lúc nào cũng nên thông báo cho gia đình và bạn bè biết được tình trạng mới nhất trong quá trình tiến bộ của con bạn.
Sự hỗ trợ dành cho anh chị em của trẻ tự kỉ
Những bố mẹ có con tự kỉ có thể sẽ phải chịu căng thẳng tột độ. Dường như không bao giờ có đủ thời gian để làm những việc cần làm. Tập trung và để tâm quá nhiều vào trẻ tự kỉ, cho nên các bố mẹ thường có rất ít thời gian và sức lực quan tâm đến những đứa con khác của mình. 
Những anh chị em của trẻ tự kỉ thường xuyên đối mặt với những khó khăn của riêng mình. Với những trẻ này thì người ta đòi hỏi nhiều hơn. Bọn trẻ này cần giúp đỡ để hiểu được các phản ứng đầy cảm xúc khi phải trải nghiệm nhiều sự thay đổi xảy ra trong đời mình. Sự hỗ trợ như thế này là điều quan trọng để có được một tương lai tốt đẹp.

Một vài điều khó khăn mà những đứa trẻ bình thường trong nhà có thể gặp phải:
· Trẻ nhỏ thường không thể hiểu có chuyện gì bất ổn đối với anh, chị của nó. Mấy đứa trẻ này có thể cảm thấy lúng túng và hoàn toàn không hiểu được việc chẩn đoán sẽ dẫn đến điều gì sau đó.
· Chúng có thể cảm thấy ganh ghét và tức tối khi thấy bố mẹ mình toàn dành thời gian cho đứa anh hay chị mắc chứng tự kỉ mà ít quan tâm đến chúng.

· Chúng có thể cảm thấy tức giận bởi sự đối xử thiên lệch khi mà đứa anh hoặc chị không bị phạt, còn chúng lại bị phạt, mặc dù đều có những hành vi giống như nhau.
· Chúng có thể cảm thấy xấu hổ với bạn bè hay với mọi người khi mà người ta phản ứng khó chịu trước những hành vi kì lạ và đôi khi có phần hung hăng của đứa anh/chị. 
· Chúng thường chán nản bởi anh/chị của chúng không trả lời hay tiếp xúc với chúng theo cách “bình thường”.
· Mấy đứa trẻ thường hay lo lắng về anh hay chị cũng như về bố mẹ mình mà không nói cho ai biết, giống như mọi người trong gia đình bị chứng rối loạn này gây ảnh hưởng vậy. 
· Nhiều đứa trẻ không thể biểu lộ cảm xúc nên chuyển sang có những hành vi “làm này làm kia”. Ví dụ chúng có thể không vâng lời bố mẹ hoặc sinh sự ở trường.
Những chiếc lược hỗ trợ cho những đứa trẻ bình thường trong nhà:
Điều quan trọng là những đứa trẻ này nên hiểu về chứng tự kỉ và điều gì đang xảy ra với anh, chị của chúng. Hãy nói chuyện với chúng thường xuyên về chuyện này ngay từ ban đầu, dùng những lời lẽ thích hợp để bọn trẻ hiểu được. Nhiều cuốn sách và nguồn tài liệu khác đều có sẵn trên mạng nhằm giúp chúng hiểu được việc chẩn đoán:
 www.autismspeaks.org/family-services/resource-library/books#siblings
Giúp con bạn học cách chơi đùa cùng với anh/chị/em mắc chứng tự kỉ của mình. Có mấy điều đơn giản bạn có thể làm để giúp giải quyết chuyện này, trong đó có việc dạy cho những đứa trẻ bình thường trong nhà biết cách thu hút sự chú ý của đứa anh/chị/em và đưa ra những chỉ dẫn đơn giản. Quan trọng là nên khen bọn trẻ khi thấy chúng chơi đùa với nhau vui vẻ.
Tìm kiếm những nhóm chuyên về việc hỗ trợ anh chị em trọng nhà để giúp bọn trẻ tạo dựng tình bản và liên hệ với những đứa trẻ đồng trang lứa khác có anh/chị/em cũng mắc chứng tự kỉ. http://www.siblingsupport.org/
Nếu bạn cảm thấy con mình đang tự tiêu hoá cảm giác của mình hay cư xử không tốt thì đừng ngần ngại mà hãy hỏi ngay ý kiến chuyên gia. Bạn hỏi chuyên gia càng sớm càng tốt. Yêu cầu giúp đỡ thế này không phải do mình thiếu khả năng. Mà đó là biểu hiện của sức mạnh và cách nuôi dạy con tốt.
Tự chăm sóc bản thân

Chăm sóc trẻ tự kỉ có thể khiến bạn cảm thấy kiệt sức và tinh thần cạn kiệt. Trách nhiệm nuôi dạy con có thể dẫn đến căng thẳng tột độ. Thật không dễ khi phải cố gắng cân bằng giữa một bên là thời gian và sức lực, một bên là nhu cầu của những đứa con khác của bạn, nhu cầu của cuộc sống hôn nhân, cũng như nhu cầu cá nhân của riêng mình. Cần phải có thời gian để tìm ra cách cân bằng ổn thoả phù hợp với thực tế mỗi người.

Những điều bạn có thể làm được để tự giúp mình:

Dành thời gian cho bản thân 
Nếu bạn không có người nhà hay bạn bè để trông nom trẻ, thì hãy tìm đến những dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn ở nơi mình sống để bạn có thể nạp năng lượng lại và tập trung lo cho chính mình dù mỗi tuần bạn chỉ có một khoảng thời gian rất ngắn mà thôi. Khoảng thời gian nghỉ ngơi đó sẽ giúp bạn làm này làm kia, có được những phút giây thư giãn, tận hưởng những lúc bên chồng/vợ và người nhà của mình. Tạo mối quan hệ tốt với tổ chức cung ứng người thay thế ngắn hạn sẽ giúp bạn có được một người chăm sóc đáng tin cậy cho con bạn mỗi khi cần kíp.
Dành thời gian cho bạn bè
Nhiều bố mẹ cho biết những người bạn gắn bó lâu dài của họ đã cho họ có thêm sức mạnh cũng như niềm an ủi trong những lúc khó khăn nhất. Nếu bạn cảm thấy cô độc thì đến lúc cần phải hành động rồi đó.

Ngoài việc tìm hiểu tự kỉ thì hãy khám phá những sở thích sáng tạo của mình 
Hãy cố gắng rèn luyện hay khám phá thêm một số sở thích sáng tạo của mình. Hãy bỏ chút thời gian để có thể nhận ra được là bạn rất quan trọng và bạn còn hơn cả một người mẹ hay một người bố đối với trẻ tự kỉ ở nhà mình. 
Dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn (respite care)
Dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn là việc chăm sóc tạm thời trong thời gian ngắn, để chăm sóc những người khuyết tật tại nhà của họ trong vài giờ hoặc…Dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn cho phép người nhà có thể nghỉ ngơi nhằm hồi phục lại sức lực để tránh tình trạng căng thẳng, kiệt quệ.
Khi bạn sẵn sàng phỏng vấn người cung cấp dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn:

Hãy nhớ rằng bước quan trọng nhất là quan sát người đó giao tiếp với trẻ tự kỉ và với gia đình bạn ra sao. Nếu được thì hãy nhờ người chăm sóc đó bỏ thời gian giao lưu với những người trong nhà mình. Thật sự là mất mấy tuần để người chăm sóc và người nhà bạn có thể hiểu rõ về nhau, nhưng đừng để những tình huống khó chịu tiếp diễn và đừng nghĩ rằng mọi thứ sẽ tự động ổn thoả.
Bên dưới là danh sách những điều bạn cần phải thảo luận với người chăm sóc trẻ:


Kinh nghiệm làm việc với người tự kỉ
Một người chăm sóc thay thế ngắn hạn thì không cần phải có kinh nghiệm trước đó với chứng tự kỉ để có thể làm tốt việc chăm sóc. Bởi lẽ mỗi người tự kỉ là một dạng khác nhau, không ai giống ai, một số gia đình còn chuộng những người không hề kinh nghiệm hơn là có kinh nghiệm, để họ có thể hướng dẫn cụ thể cho người chăm sóc cách giao lưu tốt nhất và chỉ dành riêng cho trường hợp của con họ.

Xem xét lí lịch của người chăm sóc
Xem xét những thứ như giấy phép lái xe, bảo hiểm, có tiền án hay không, và một vài chứng chỉ khác như chứng chỉ về sơ cứu, hô hấp nhân tạo, v.v.. Ngày này nhiều cơ quan đòi hỏi việc xem xét lí lịch của người chăm sóc. Nếu bạn thuê dịch vụ đó thông qua một cơ quan môi giới nào thì hãy yêu cầu họ chia sẻ những thông tin của người chăm sóc. Các cơ quan môi giới khác nhau ở những yêu cầu cần thiết khi xem xét lí lịch.
Những buổi huấn luyện

Có nhiều cơ quan cộng đồng tổ chức những buổi hội thảo miễn phí về vấn đề tự kỉ. Các cơ quan cung ứng những dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn cũng có thể cung ứng thêm phần huấn luyện. Cái này còn tuỳ vào cơ quan. Nên trả công cho người chăm sóc ít hơn cho việc tham gia những buổi huấn luyện thay vì cho phần cung ứng những dịch vụ chăm sóc thay thế ngắn hạn thật sự. 
Những mối lưu tâm về hành vi
Những vấn đề hành vi như nổi cơn thịnh nộ, cắn xé, cào cấu, v.v. có thể gây khó chịu cho bất kì ai, do vậy bạn có thể yêu cầu người chăm sóc nên có những phản ứng ngăn lại những hành vi đó. Đây là phần cần đến bạn hay một chuyên gia nào đó huấn luyện cho người chăm sóc. Một bản kế hoạch điều chỉnh hành vi do chuyên giao thảo nên sẽ bao gồm luôn cả phần kế hoạch những bước can thiệp. Người chăm sóc cần phải thông hiểu thấu đáo vai trò của mình trong việc xử lí những hành vi đặc trưng nào đó của trẻ tự kỉ. 
Những vấn đề an toàn
Bạn cần phải thảo luận với người chăm sóc về các vấn đề an toàn cho trẻ. Vấn đề an toàn này là vấn đề riêng biệt với mỗi cá nhân, do vậy tốt nhất là nên ghi ra những mối lưu tâm của bạn. Quan trọng hơn hết là người chăm sóc cần phải dựa trên nhu cầu của trẻ mà cho thấy khả năng phán đoán tốt và hợp lí.

Tình trạng sẵn sàng và tính linh động

Hãy cho người chăm sóc biết chính xác bạn cần gì. Điều này sẽ giúp ích cho việc biết rằng liệu họ có thể linh động theo thời gian biểu được hay không, để bạn có thể nghỉ ngơi được khi cần phải nghỉ ngơi nhất.

Giấy giới thiệu 
Giấy giới thiệu nên là của người chủ chứ không phải từ một cá nhân ai đó. Bạn có thể yêu cầu giới thiệu từ cá nhân ai đó, nhưng bạn cũng muốn biết về thói quen làm việc của họ, chẳng hạn như có lệ thuộc nhiều không, có giải quyết công việc đúng lúc hay không, có chu đáo hay không, v.v..
Những câu hỏi thường gặp của bố mẹ
Hỏi: Con gái tôi 2 tuổi, và mới đây người ta chẩn đoán con bé mắc hội chứng tự kỉ. Người nhà tôi cứ khăng khăng cho rằng con bé chỉ là phát triển trì trệ thôi. Anh/chị có thể cho tôi lời khuyên nào để trả lời lại họ không?
Hoàn cảnh của bạn là điều thường thấy ở những gia đình có trẻ được chẩn đoán là cần chăm sóc đặc biệt, đặc biệt là chứng tự kỉ. Có nhiều quá trình biến đổi cảm xúc xảy ra đối với cả gia đình hoặc đối với từng người trong nhà sau khi nhận kết quả chẩn đoán. Tất nhiên cú sốc ban đầu sẽ đẩy bạn vào trạng thái đau khổ thật sự, và từng người trong nhà đều sẽ trải qua chuyện này trong một thời gian. Trong quá trình biến đổi cảm xúc sẽ có giai đoạn phủ nhận, một giai đoạn đặc biệt xuất hiện đối với những người trong gia đình không sống với trẻ hàng ngày. Có thể họ cần thời gian lâu hơn để tiếp nhận những lời chẩn đoán đó. Ngoài những việc khác mà bạn sẽ làm thì cũng phải kiên nhẫn để chuyện này xảy ra. Người nhà bạn là những người yêu thương đứa trẻ và họ sẽ hưởng lợi nhiều nhất từ việc tìm hiểu về chứng tự kỉ, để họ có thể điều chỉnh việc giao lưu và những đòi hỏi mong chờ ở mức phù hợp nhằm thích nghi hoàn cảnh hiện tại.
Ở ngoài cộng đồng cũng có những chuyên gia và những nhóm hỗ trợ có nhiều kinh nghiệm và kiến thức chuyên môn để thấu hiểu quá trình này. Họ có thể giúp đỡ bạn và gia đình, người thân của bạn.
Hỏi: Chồng tôi không chấp nhận việc chẩn đoán, và sẽ không đi gặp bác sĩ. Tôi có thể làm gì?
Trường hợp này khá lạ thường, khi bố hoặc mẹ chấp nhận kết quả chẩn đoán còn người kia thì phủ nhận. Việc phủ nhận diễn ra đối với cả bố lẫn mẹ. Thời điểm như thế này sẽ rất khó khăn cho bạn, nên bạn cần phải kiên nhẫn và đồng cảm với người kia. Chồng bạn cuối cùng cũng sẽ vượt qua được chuyện phủ nhận đó thôi. Trong khi đó thì bạn có thể giới thiệu một cuốn sách hay chia sẻ một bài viết nào đó nói về tự kỉ, nhưng cẩn thận không nên gây áp lực với chồng bạn. Hầu hết mọi người cần phải làm chuyện này theo cách riêng của mình.
Hỏi: Kể từ khi con trai tôi được chẩn đoán tự kỉ thì tôi cảm thấy thật choáng ngộp, và thấy là bản thân mình không thể đọc được bất kì cái gì về tự kỉ.
Hỗ trợ cho con bạn có thể sẽ là việc làm diễn ra suốt đời. Ban đầu khi đối diện với chẩn đoán tự kỉ, bố mẹ thường dễ bị choáng ngộp. Họ cảm thấy rối tung rối mù, sợ hãi và giận dữ nữa. Nhiều người dễ kiệt quệ khi họ cố xử lí tình huống này. Nên nhớ là bạn không có một mình, nhớ rằng cũng có những người khác đang trải qua chuyện này, do vậy bạn luôn có sự hỗ trợ xung quanh mình. Hãy làm một thư mục các bài viết hoặc những tài liệu liên quan để có thể đọc khi cần. Hãy thong thả và sẽ có lúc bạn làm được những điều cần phải làm và sau một thời gian thì nỗ lực của bạn rồi sẽ tạo ra sự khác biệt.
Hỏi: Gia đình tôi có tham gia vào nhà thờ, và điều đó quan trọng đối với chúng tôi lắm. Làm sao tôi có thể khiến nhà thờ chấp nhận được con trai mình? Họ dường như không được dễ chịu lắm khi tôi cố nói cho những người trong đó biết về con mình và chẩn đoán của thằng bé. Tôi hi vọng có được sự hỗ trợ và chăm lo của họ và trong hoàn cảnh của mình thì tôi thật sự cần họ. Con tôi cũng cần có mối liên hệ với những gia đình khác trong giáo đoàn.

Đối với nhiều người, bao gồm cả những người trong nhà thờ, thì tự kỉ không phải là một điều mà họ đã trải qua, cũng chẳng phải điều mà họ biết đến đầy đủ, nên bạn phải chỉ dẫn cho họ biết. Tốt nhất là nên bắt đầu với vị linh mục hay mục sư. Xem thử ông ta hay bà ta biết được những gì rồi đưa ra các thông tin cần thiết. Thỉnh thoảng những người đứng đầu sẽ đưa những vấn đề liên quan như thế vào trong bài thuyết giảng của mình. Họ có thể đề nghị công chúng nên cởi mở hơn để tìm hiểu về tự kỉ. Sau đó đề nghị nhà thờ hãy mời chuyên gia đến, mở một cuộc hội thảo bàn về những đứa trẻ cần chăm sóc đặc biệt này, nhấn mạnh đến những thử thách có liên quan đến tự kỉ. Đề nghị nhà thờ phát triển kế hoạch để trẻ tự kỉ có thể tham gia vào những sinh hoạt như lớp học ngày Chủ nhật, thực hiện các nghi lễ thờ phụng, nằm trong dàn hợp xướng nhà thờ, v.v.. Vào một lúc nào đó thì cần có chuyên gia về hành vi đến làm việc và huấn luyện những người có trách nhiệm trong nhà thờ. Cũng có thể mời các giáo viên, bố mẹ và những chuyên gia khác đến nhà thờ và yêu cầu họ tình nguyện bỏ thời gian giúp đỡ các lớp học ngày Chủ nhật, điều chỉnh bài học cho hợp lí, v.v.. Hãy thu hút cộng đồng của bạn vào chuyện đó, rồi sau này họ sẽ cảm ơn bạn!
Một khi những người trong giáo đoàn có được sự hiểu biết chính xác về tự kỉ, họ sẽ cởi mở và thông cảm hơn. Bạn có thể đưa ra đề nghị những cách thức để thu hút họ đến với con mình và đến với những tổ chức giúp đỡ trẻ tự kỉ. Cũng có nhiều cơ hội dành cho cộng động tôn giáo tham gia vào và đồng hành với các bố mẹ. Với tư cách là người hỗ trợ thì các bố mẹ có được cơ hội vô song để làm người hướng dẫn cho trách nhiệm này.  
Hỏi: Làm thế nào mà tôi biết được mình đã làm mọi thứ cần thiết cho con? Thỉnh thoảng tôi thấy dường như mình làm chưa đủ.
Hầu như ngày nào thì bố mẹ có trẻ tự kỉ đều hỏi câu thế này: liệu có cần làm thêm gì để giúp cho con mình hay không? Chúng ta luôn làm hết sức mình có thể, và chúng ta thường hay cảm thấy mình vẫn làm chưa đủ. Ta cũng dễ dàng hình dung điều như vậy sẽ xảy đến với những người thân thuộc với con mình . Thực tế thì trong quá khứ, chuyện làm không đủ luôn xảy ra theo nhiều kiểu, và nên làm nhiều hơn nữa trong thế giới ngày nay. Đây là điều mà sự hỗ trợ con trẻ muốn đạt được. Chúng ta phải liên tục thúc bách nhằm tạo ra những cách điều trị và những dịch vụ hỗ trợ tốt nhất có thể có.
Trong khi đó, chúng ta phải nhận ra là mình cần phải chấp nhận một số giới hạn nào đó. Việc điều trị hiện nay có những giới hạn. Chúng ta học hỏi quá nhiều điều, nhưng ta có cả một đoạn đường dài phải vượt qua. Quĩ tài trợ chính phủ rõ ràng là có giới hạn, đặc biệt trong bối cảnh kinh tế hiện nay. Giáo viên thường xuyên phải quá tải khi phải dạy quá nhiều học sinh. Thỉnh thoảng cần phải tập trung vào những gì đã làm được và công nhận nỗ lực của chúng ta cũng như của người khác. Cùng lúc đó như đã nói bên trên, các bố mẹ cũng phải là người hỗ trợ tốt nhất đối với con mình.
Khi mà mỗi ngày bạn nhìn vào những gì mình làm được, bạn có thể sẽ muốn tự khen bản thân vì những điều mình đã đạt được. Con bạn đang cố gắng hết mình trước những khó khăn mà cháu phải đối diện hàng ngày. Hãy rộng lượng với bản thân mình và nhớ rằng trẻ tự kỉ cũng như bao đứa trẻ khác, rồi cũng sẽ lớn lên và phát triển trên đôi chân của mình. Trong khi chúng ta có thể muốn thấy con mình tiến bộ từ một câu sang năm đoạn văn trong một học kì, chúng ta phải chấp nhận và hân hoan về những gì bọn trẻ đã làm được, cũng như nên từ tốn mà khuyến khích chúng hãy cứ thế mà tiến lên trước.
Việc tham vấn những chuyên gia bên ngoài, như những nhà trị liệu giáo dục chẳng hạn, cũng sẽ giúp bạn đặt ra các mục tiêu và nhìn vào sự tiến bộ trong thực tế. Trong cuộc hành trình này, bạn sẽ phải tự định nghĩa lại thế nào là thành công, thế nào là tiến bộ. Điều đó phải dựa trên năng khiếu của chính con bạn, chứ không phải điều gì khác!
Hỏi: Có sự trợ giúp tài chính nào mà ta có thể tìm được nhằm giúp đỡ cho việc chăm sóc và giáo dục trẻ tự kỉ?
Khó khăn tài chính là một trong những điều gây căng thẳng nhất đối với những gia đình có trẻ cần chăm sóc đặc biệt. Quĩ tài trợ và trợ giúp tài chính dường như không bao giờ là đủ, và mỗi gia đình thường thấy là những nguồn cung cấp dành cho họ không đủ bởi họ phải chăm lo cho con mình, và gần như không có hi vọng sẽ lấy lại được tất cả những thứ đã chi ra.

 Nguồn tài trợ chính dành cho các dịch vụ chăm sóc trẻ được uỷ nhiệm thông qua Bộ luật Liên bang Hoa Kì, các cá nhân làm trong lĩnh vực giáo dục người khuyết tật (IDEA). IDEA chi phối cách thức làm thế nào mà các bang và các cơ quan cộng đồng có thể cung cấp việc can thiệp sớm ở trẻ, giáo dục đặc biệt, và những dịch vụ có liên quan dành cho trẻ khuyết tật. Tham khảo phần Quyền Trẻ em trên trang Austism Speaks www.autismspeaks.org
Ngoài ra, bảo hiểm y tế của gia đình bạn có thể bồi hoàn tiền lại cho bạn cho những dịch vụ chăm sóc trẻ tự kỉ, chẳng hạn như trị liệu ngôn ngữ, hay điều trị sức khoẻ hành vi, ví dụ như Phân tích Hành Vi Ứng dụng. Bằng đầu bằng việc nói với bộ phận nguồn nhân lực về chỗ làm việc của vợ chồng bạn, và yêu cầu bồi hoàn bảo hiểm cho những dịch vụ chăm sóc trẻ tự kỉ. Nhiều bang giờ đây có những cơ quan chính quyền theo dõi nền công nghiệp bảo hiểm sức khoẻ này, do vậy đây có thể là nguồn dự phòng để bạn có thể tận dụng khi cần thiết.
Tiếp tục hỗ trợ cho quĩ tài trợ chính phủ và của các hoạt động bảo hiểm được tăng lên là điều quan trọng. Tìm hiểu thêm thông tin về cải cách bảo hiểm dành cho chứng tự kỉ tại nơi bạn sống: www.autismvotes.org
Hỏi: Vợ và tôi lo là qua thời gian thì những đứa trẻ khác trong nhà sẽ bắt đầu oán trách chúng tôi vì toàn chú tâm và “điều trị đặc biệt” cho anh chị em của chúng và điều này có thể sẽ có tác động tiêu cực đến đời sống của chúng. Có lời khuyên nào cho chúng tôi có thể nuôi dạy những đứa trẻ bình thường trong nhà làm sao để chúng không oán giận?
Anh chị em ganh đua nhau thường xảy ra ở những gia đình có từ hai con trở lên, và điều này có thể trở nên đặc biệt phức tạp khi trong nhà có một đứa trẻ cần chăm sóc đặc biệt. Không có cách nào tránh được việc dành thời gian nhiều hơn cho trẻ tự kỉ. Đối với những anh/chị/em của trẻ tự kỉ thì những cảm giác như thế có thể phát triển sớm bởi bọn trẻ lúc nào cũng ở bên cạnh nhau. 
Một khởi đầu tốt là việc thường xuyên nói chuyện với những đứa con khác của bạn để xem chúng ra sao, cần gì, v.v.. Khi có thể thì nên dành thời gian ngồi lại với từng đứa con, điều này cũng sẽ giúp ích bạn rất nhiều. Nhờ cả ông bà, cô dì, chú bác hay mấy người hàng xóm đáng tin cậy góp sức vào cũng sẽ giúp ích cho bạn.
Trẻ con ở những độ tuổi khác nhau sẽ có khả năng hiểu được nhu cầu đặc biệt của người khác nếu bạn bỏ thời gian giải thích bằng những lời lẽ các cháu có thể hiểu được. Hãy giải thích những hành vi mà các cháu thấy được ở anh chị của chúng và cho biết tại sao bạn lại có phản ứng khác biệt để xử lí những tình huống này. Trong khi bạn không muốn chúng trở thành những bố mẹ thay thế, thì chúng cần biết một số lời giải thích cơ bản. Cũng nên tạo ra những khoảng không an toàn để bọn trẻ nói lên cảm giác của mình cho bạn hoặc cho người khác biết, điều này có thể giúp ngăn chặn sự hình thành các cơn bực bội khó chịu về sau.
Cũng là một cách tốt khi giúp cho những đứa con bình thường của bạn tìm ra cách có thể chơi đùa hay giao lưu với anh chị em của chúng.
Những đứa anh/chị/em của trẻ tự kỉ thỉnh thoảng có cảm giác tội lỗi bởi vì chúng cảm thấy bực bội hay tức giận, hay thậm chí chỉ vì chúng trông “bình thường” còn anh chị em của chúng thì không. Tội lỗi và bực bội là những vấn đề bình thường của tuổi đang lớn, và điều này trở nên phức tạp hơn thường là vì có một đứa trẻ cần được chăm sóc đặc biệt. Nhưng cũng như bất kì cảm giác nào, thì ta có thể nói về các cảm xúc này và giải quyết chúng để những đứa trẻ bình thường nhà bạn có thể phát triển cảm xúc cá nhân mình và tiến lên phía trước trên con đường đời. 
Câu chuyện của một vị phụ huynh 
Tracy Miranda

Tôi sẽ không bao giờ quên được ngày hôm đó – ngày 7 tháng 12 năm 2010. Sau nhiều tháng rối rắm, với nhiều câu hỏi và phỏng đoán, thì giờ đã chính thức có kết quả. Con trai tôi được chẩn đoán là mắc hội chứng phổ tự kỉ (autism spectrum).
Dĩ nhiên là tôi đã khóc rất nhiều ngay lúc đó và một lúc sau nữa. Có nhiều phản ứng khác nhau lúc ấy. Ví dụ, tôi nhớ lại làm thế nào mà người ta nói về trải nghiệm cận kề cái chết. Đối với tôi, thì cuộc sống tương lai của đứa con trai vừa mới đi ngang qua đầu tôi và có quá nhiều câu hỏi không lời giải đáp khiến tôi cảm thấy lo âu vô cùng. Liệu con tôi có ổn không? Nó có bị mấy đứa khác bắt nạt không? Nó sẽ kết hôn được chứ? Liệu người ta có nghĩ là nó ngốc nghếch không?
Tôi phải tự nhắc bản thân là mình không thể liệu trù được tương lai. Tôi không biết tương lai con mình ra sao cho đến khi con tôi lớn lên. Tôi phải ở cùng con mình và chúng tôi sẽ cùng nhau đối mặt tương lai. Tôi tự cho phép mình khóc than một vài ngày và chỉ thế thôi. Nước mắt sẽ chẳng thay đổi được gì cả. Tôi sẽ không khóc bởi kết quả chẩn đoán, mà bởi vì một người mẹ luôn muốn làm mọi thứ để cho cuộc sống con mình luôn tốt đẹp, và tôi thì lại không thể đảm bảo điều đó hay có không thể xác định được tương lai con mình.
Ưu tiên kế tiếp của tôi là phải tìm hiểu thêm càng nhiều càng tốt. Ôi trời, chuyện đó thật không dễ, tôi cảm thấy nó hơi quá sức mình. Cũng như bao người khác, tôi có “để tâm” đến tự kỉ, nhưng không thật sự hiểu nó lắm. 
Trong bản đánh giá tình trạng con tôi của một nhà tâm lí học, thì bản đánh giá đó nói đến chuyện con tôi tiềm tàng có tư chất cực kì thông minh, nhưng lại khá vụng về khi ra ngoài xã hội. Chúng tôi rất mê loạt phim “The Big Bang Theory” và sau khi đọc được bản đánh giá đó thì ý nghĩ đầu tiên của tôi là: “Ôi trời, mình đang nuôi một Sheldon đây mà!”
Thật tốt nếu có thể cười trước hoàn cảnh này, nhưng việc nghiên cứu thì đương nhiên là cần thiết. Sau khi lên Internet tìm kiếm về chứng tự kỉ, thì tôi cảm thấy mình bị lạc lối. Có quá nhiều website, sách vở, và những trang blog làm tôi không biết nên bắt đầu từ đâu. Tôi sẽ phải tin ai đây khi mà các website mâu thuẫn lẫn nhau? Rồi tôi nhớ là các giáo viên ở trường con tôi hồi trước có  tham gia Đi bộ cho Austism Speaks và gia đình tôi cũng có góp tiền cho tổ chức ấy. Do vậy, đây là nơi tôi bắt đầu. Tôi liên lạc với Đội ngũ Gia đình của Autism Speaks để tìm kiếm sự hỗ trợ. Tôi cần nói chuyện vói ai đó có thể lắng nghe và đồng cảm với hoàn cảnh của mình. Đó chỉ là tuần đầu, và tôi đã biết là tôi cần những người biết được tôi đang trải qua chuyện gì.

Khi liên lạc với Autism Speaks, thì kết quả là tôi tìm thấy được ở trên mạng có một cộng đồng các bố mẹ rất tuyệt. Kinh nghiệm lên mạng lúc trước đã khiến tôi dè dặt chưa tin tưởng hẳn lúc ban đầu, cảm thấy là tôi có thể đi sai hướng. Nhưng đây không phải trường hợp vậy. Tôi thấy là các bố mẹ đó cũng như tôi, họ ở đó nhằm hỗ trợ lẫn nhau và gắn bó với nhau. Chúng tôi có thể có được những thông tin chuẩn xác và hữu ích. Khi bạn nghĩ là không ai có thể hiểu được bạn, thì sẽ có một ai đó hiểu được bạn. Mỗi lần tôi đặt câu hỏi, thì tôi có được câu trả lời từ những người ở cộng đồng đó. nếu tôi gửi tin tức cập nhật về những chuyện thú vị nào đó con tôi làm được, thì tôi nhận được lời chúc mừng từ những người hoạt động trên đó. Họ hiểu tôi, và tôi cũng hiểu họ.
Chồng tôi và tôi tiếp nhận tin tức có chút khác biệt nhau. Anh ấy thì giữ cảm xúc của mình trong lòng, còn tôi thì muốn chia sẻ với người khác và ngay tức thì bắt đầu tạo dựng nên mạng lưới hỗ trợ. Cũng nên biết là một số người không chắc phải nói những gì, nhưng tôi cũng không chắc là tôi biết mình cần nghe những gì. Có nhiều người bảo tôi là họ biết “chút đỉnh” thôi, đó là những người có con, cháu hay anh chị em họ mắc chứng tự kỉ, và họ đang làm rất tốt, nên tôi không nên lo lắng gì cả. Ừm, không có ý làm mất lòng ai, nhưng điều đó không đúng. Một trong những ngộ nhận lớn nhất về tự kỉ là nó tác động đến mọi người như nhau. Sự thật là mỗi đứa trẻ tự kỉ đều khác nhau và có nhiều kiểu tiến bộ khác nhau.
Ngay lúc này chúng tôi không biết tương lai sẽ mang lại điều gì. Lúc đó, tôi vẫn cố gắng nghĩ trong đầu đây là con trai mình, tôi không quan tâm có những người khác đang giải quyết chuyện đó. Hiện giờ không phải là tôi vô tình, phải nói cho bạn biết vậy, nhưng ngay từ đầu thì mọi vấn đề đều là từ con tôi.
Tôi biết con đường phía trước vẫn còn là đoạn hành trình với những câu hỏi không lời giải đáp. Tuy vậy, con trai tôi đang tiến bộ rất tốt. Thằng bé đạt được nhiều kĩ năng tốt và đang học tốt ở trường. Tôi biết mình thật may mắn biết bao khi thằng bé cảm nhận được tình yêu thương bởi nhiều bố mẹ có trẻ tự kỉ không có được trải nghiệm đó. Tôi cảm thấy thật buồn cho họ.
Bất kể có gì nằm phía trước, thì con trai tôi vẫn là món quà lớn nhất đời mình, và thằng bé luôn làm tôi bật cười hàng ngày. Khi người ta cảm thấy tiếc thương cho tôi, thì tôi lại nhắc cho họ biết là chúng tôi thật hạnh phúc biết bao. Mọi thứ có thể tệ hơn nhiều. Tự kỉ là cái con tôi mắc phải, nhưng đó không phải là con người thật của thằng bé.
Chúng tôi sẽ ổn thôi.

Nguồn tài liệu

Nguồn tài liệu của Dịch vụ Gia đình của Autism Speaks tất cả đều miễn phí và có sẵn trên mạng
Những mối liên kết cộng đồng:
www.autismspeaks.org/family-services/community-connections 
Hướng dẫn về nguồn tài liệu
www.autismspeaks.org/community/fsdb/search.php 
Thư viện nguồn tài liệu
www.autismspeaks.org/family-services/resource-library 
Những bộ cẩm nang
www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits 
Con ban được chẩn đoán tự kỉ
www.autismspeaks.org/what-autism/diagnosis 
Liên hệ với Đội ngũ Phản hồi Tự kỉ (Autism Response Team – ART). ART là đội ngũ được huấn luyện đặc biệt nhằm giúp các gia đình ứng phó với những thử thách mỗi ngày khi sống chung với tự kỉ. Gọi 888-AUTISM 2 (288-4762) hoặc email: familiservices@autismspeaks.org.

Autism Speaks tổ chức các sự kiện Đi bộ cho Autism Speaks ở nhiều thành phố khắp nước Mĩ. Những sự kiện này cho các gia đình cơ hội gặp nhau, cũng như để trò chuyện với những nhà trị liệu địa phương và những nhà cung cấp dịch vụ ở Hội chợ Nguồn tài liệu của buổi đi bộ này. Nhấn vào bang của bạn hoặc điền zip code để tìm nơi đi bộ gần bạn nhất.
