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ABSTRACT

Objective: Explore perceived stigma and coping strategies among parents of children with
autism spectrum disorder.

Methods: This qualitative study was conducted on 11 parents of children with autism
spectrum disorder who were undergoing treatment or intervention at the National
Children's Hospital and five special education centers in Hanoi through in-depth
interviews using a semi-structured interview guide with five open-ended questions.

Results: Parents reported feeling most stigmatized when blamed for their child's
condition. The coping strategies for stigma used by parents in the study included sharing
the diagnosis, educating others about autism spectrum disorder, learning to manage
stigma, avoiding certain situations, and equipping their children with necessary skills.

Conclusion: These findings emphasize the need for educational programs aimed at
reducing stigma perceptions among parents of children with autism.
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ABSTRACT

Muc tiéu: M6 ta cam nhan ky thiva céc chién luge doi pho vai sy ky thi ctia cha me c6 con
mac réi loan phé tu ky.

Phuong phap nghién cfu: Nghién cu dinh tinh dugc thuc hién trén 11 cha me cé con
mac réi loan phé ty ky dang nhan diéu tri/can thiép tai Bénh vién Nhi Trung vong va ndm
trung tdm gido duc dac biét tai Ha Noi thong qua phong van sau st dung bé cau hdi huéng
dan phdng van ban c4u tric bao gom 5 cau hoi mé.

K&t qua: Cha me cam thay bi ky thi nhiéu nhat la bi d6 16i cho khuyét tat ctiia con. Chién
lwgc déi phé vai su ky thi duge cha me st dung trong nghién clru bao gom chia sé chan
doan, gido duc moi ngudi vé réi loan phé tu ky, hoc cach thich nghi véi ky thi, né tranh mot
s0 tinh huéng cu thé va trang bi cho con nhitng ky ndng can thiét.

K&t luan: Nghién cttu nay nhan manh tdm quan trong clia viéc thuc hién cac chuong trinh

gido duc dé lam gidm cam nhan ky thi ctia nhém ddi tugng nay.

Ttr khéa: Cam nhan ky thi, cha me, r8i loan phd tu ky, chién luge ddi pho.

1. DAT VAN DE

R&i loan phé tu ky (ASD) la mét r6i loan phat trién
than kinh suét doi dugc chan doan dua trén nhirng
khac biét dac trung & hai linh vuc chinh a giao tiép
x& hoi va kiéu hanh vi [1]. Trong nhitng nadm gan day,
ty & tré mac RLPTK gia tdng mét cach dang ké. Theo
khao sat gan day nhat tai My nam 2020 cho thay ty
& méac la 2,76% nghia la c& 36 tré thi c6 1 tré méc
RLPTK va ty l& tré trai mac cao hon 3,8 lan so vdi tré
gai [2]. Tai Viét Nam, mot s6 nghién clru cho thay ty
(& hién m&c RLPTK dao déng tir 1-1,9%, ty [& tré nam
mac bénh cao hon nit, tré em &thanh phd mac bénh
cao hon & néng thon [3].

Tai Viét Nam, RLPTK thuong bi xa héi nhin nhan la
mot "bénh" hodc van dé gia dinh do "nghiép kiép
trudc" gay ra, thay vi l& mot rdi loan phét trién hé
than kinh [4]. Su thiéu hiéu biét cdng dong két hop
ap lycvan hdavé viéc tranh "matmat" lam tang nguy
co cha me c6 con mac RLPTK & Viét Nam phai chju
mot van dé nghiém trong la sy ky thi [4].

Nhi&u nghién ctu da chi ra rang cha me cla tré méac
RLPTK cam nhan bi ky thi khi tuwong tac véi xa hoéi. Ty

*Tac gia lién hé

& va mrc do cdm nhan bi ky thitrong cac nghién cliu
la khac nhau dao déng tur 25,8 t&i 95% [5], [6]. Cac
cha me phai déi mat véi su ky thi & nhiéu mat cla
cudc s6ng va hau qua cula ky thi cing dugc ching
minh qua nhiéu nghién cu lién quan bao gom du
doan nhitng khé khan ma cha me tré phai trai qua,
phai hy sinh cudc séng cé nhan dé cham séc tré,
anh hudng dén chét lugng cudc séng, ganh nang
clia nguodi chadm soc, tram cam va si'c khoe tadm
than cua cha me [6].

Tuy nhién, hau hét cac nghién ctru vé su ky thi & cha
me cla tré mac RLPTK déu duoc tién hanh & cac
nudc phuong Tay. Hién nay, nghién cru vé cdm nhan
ky thi & cha me cutia tré mac RLPTK tai Viét Nam con
han ché& va cdm nhan ky thj c6 thé khac nhau do sy
khéac biét vé ngdn ngf va van héa [7]. Dé giai quyét
van dé nay, chung tdi da tién hanh nghién clu vai
muc dich tim hiéu v& cdm nhan ky thi & cha me cla
tré& mac RLPTK va céc chién lugc d6i pho vdi su ky
thi tai mot sé co sd cham sdc sic khde tai Ha Noi
vao nam 2023.
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2. DOI TUONG VA PHUONG PHAP NGHIEN CU'U
2.1. Thiét ké nghién ctru: Nghién cttu dinh tinh.

2.2. Pia diém va thdi gian nghién ctru: Nghién cliu
dugc tién hanh tai Bénh vién Nhi Trung wong va nam
trung tdm gido duc dac biét gom Dan Hoai, Ban Mai
Xanh, Yén Nghia Fruit House, Long Bién va Kazuo.

2.3. Thoi gian thu thap sé liéu: Ti 15/2/2023 tdi
15/11/2023

2.4. Doéi twgng nghién clru

Chung tbi da tiép can 11 cha me c6 con méc RLPTK
sau nghién ctru dinh lugng giai doan 1 dugc tién
hanh tai cac dia diém nghién ctru trén.

- Tiéu chuén lua chon: Cha me c6 con chan dodn
mac RLPTK theo DSMV-TR bdi bac sitdm than va la
ngudi cham séc chinh cho tré.

- Tiéu chuén loai trir: Cha me méc cac bénh ly ndng
vé thé chat hodc tam than hoac cé tré khac méc cac
khuyét tat khac

2.5. C& mau va cach chon mau

11 cha me tir nghién cttu dinh lugng ban dau dugc
ti€p can truc ti€p va da dong y tham gia phong van
sau.

2.6. B6 cong cu thu thap sé liéu

Nhém nghién citu da xay dung mot hudng dan
phong van bao gom mot bang cau hdi ban cau tric
v&i ndm cau hoi md nham kham pha cdm nhan ky
thi va chién lugc d6i pho ctia cha me khi nuéi day
tré méac RLPTK.

2.7. Quy trinh thu thap sé liéu

La mot phan clia nghién citu dang dién ra, ching téi
da mai tat ca cac cha me sau khi ho hoan thanh ng-
hién ctu dinh lwgng trude do. 11 cha me da dongy
tham gia phong van sdu dugc to chire tai dia diém do
ho lwa chon, c6 thé la quan ca phé hoac nha riéng,
kéo dai tlr 30 phat dén 1 gio, do mot diéu tra vién la
diéu dudng chuyén khoa tdm than thuc hién.

2.8. Phantich sé liéu

Tat ca nhitng cudc phdng van da dugc giai bang bai
nghién cu sinh va dugc kiém tra d6 chinh xac bdi
gido vién hudng dan bang cich so sanh chung véi
céac cubc phong van da dugc ghi am. D liéu dugc
phan tich s dung phén tich theo chu dé s dung
Nvivo14. Cu thé la giai doan 1 nghién cttu sinh doc
cac bangidibangvataoramahdasobd, sau do gido
vién huéng dan doc lap ra soat lai cac ban ma héa
ban dau. Sau dé nghién clru sinh va nguoi hudéng
dan xem xét chinh s(ra tao ra cac chu deé.

2.9. Pao durc nghién ctru
Nghién clru dugc théng qua Hoi déng dao dic cua

m 306 www.tapchiyhcd.vn

Bénh vién Nhi Trung uwong (s6 93/BVNTW-HDDD)
vao ngay 17 thang 01 nam 2023, dugc Ban Giam doc
bénh vién Nhi Trung uvong va giam d6c cac trung tam
gido duc dac biét cho phép tién hanh va sy dongy
tham gia ciia cha me.

3. KET QUA NGHIEN cUU
3.1. Pac diém chung cla tré va cha me

Bang 1. Dac diém chung cua tré va cha me (n=11)

Bién s6 Tan sé (%)

Pac diém chia chame

Tudi TB (BLC) a0
Gidi (ntr), tan sé (%) 9(81,8)
S6 tré mac RLPTK, tan sé (%)
1 11 (100)
Noi &, tan sé (%)
Thanh thi 7 (63,6)
N6ng thon 4 (36,4)

Trinh d6 hoc van, tan sé (%)

Cao dang/trung cap/

dai hoc/sau dai hoc 11 (100%)

Tinh trang hén nhén, tan soé (%)

P4 két hdn/chung séng véivg/chéng | 9(81,8)
Ly di/cha me don than/gda 2(18,2)
Cac dac diém cua tré
Tudi TB (DLC) 9,73(3,10)
Gidi (ni), tan s& (%) 3,00 (27,3)
Noi hoc cua tré, tan sé (%)
Truong dac biét 3(27,3)
Trudng hoa nhap 6 (54,5)
Song song cﬁ\giéo dAuc dac biétva 2(18,2)
o0anhap
Tudi cua tré tgrléf(]%ﬁié?m chan doén 3,00 (1,73)
MUrc d6 nang cla réi loan, tan sé (%)
Nhe 4 (36,4)
Trung binh 3(27,2)
Ning 4(36,4)

TB: trung binh; BLC: dé léch chuén
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Trong s6 11 phu huynh tham gia nghién c(tu, 9 nguoi
& me va 2 ngudi la cha. Do tudi trung binh cla
nhirng ngudi tham gia la 39,27 tudi. Hau hét nhirng
nguoi tham gia da két hén hodc séng chung vai vo/
choéng (81,8%) va tat ca déu c6 mot con méc RLPTK
(100%). V& dac diém cua tré, do tudi trung binh a
9,73 (£3,10) tudi va do tudi trung binh khi dugc chan
doan méac RLPTK (& 3,00 (x1,73) tudi. Hau hét (A tré
trai (72,7%), nhdm mac RLPTK nang chiém uu thé
(36,4%) va hoc tai trudng hdoa nhap (54,5%).

3.2. Cam nhan ky thj cia cha me c6 con mac rdi
loan phé tu ky

K&t qua nghién cttu cho thay rang cdm nhan ky thi
cuia cha me c6 con méac RLPTK chd yéu xuat phat tiy
sudd 16iva phan xéttlrcong ddng xung quanh. Nhiéu
cha me trong nghién cttu chia sé rang ho cam thay bi
quy két trach nhiém vé tinh trang ctia con minh, vdi
nhirng ly gidi thi€u can c va phily nhu viéc cho con
xem qua nhiéu ti vi, khdng tao ca héi giao ti€p, hoac
cham séc con khdng dung cach. Nhirng két qua nay
phan anh su thi€u hiéu biét va phan biét trong céng
doéng déi véi cha me c6 con mac RLPTK, khién ho
phai chiu dung su chitrich va ap luc xa hoi. Cac hinh
thire ky thi nay khong chi dén tir céng dong ma con
c6 sy tham gia clia nhirng ngudi trong gia dinh:

“Ngudita dé bi cho vo'téi, clrcho rang con tbi khéng
giao tiép duoc la do [6i cta vo téi. Ho con cho rdng
con téi mac phai vdn dé vi xem ti vi qud nhiéu.” “Cé
ngudi tréng chuia con néi véi bé me téi rang: “con bi
dinh r6i ddy”. Nha téi g&n chua, va mdt s6 ngudi bdo
réng do con téi hay choi & dé, hay chung téi &n &'thé
nao nén con mdai bj nhu vay.” (Phong van sé 10)

3.3. Chién lvgc doi pho véi sy ky thi

Nhiéu cha me (5/11 cha me) da st dung chién lugc
chia sé chan doan v&i moi ngudi, tranh dau diém
khuyét tat cua con trong viéc lam giam ky thi. Dudi
day la moét vi du: "Khi di du lich, con tbi hay khdéc va
an va, nhiéu ngudi xung quanh doa ddm hoac cé
phan ung khéng hay. Nhung khi tbi chd dong gidi
thich vé tinh trang cta con, hdu hét moi nguoi thay
déi thai do ngay lap tic va thé hién su’ théng cam.”
(Phéong van s6 1)

Tiét 16 thong tin cho nhitng ngudi ma ho cho la cé
thé hiéu va déng cam vdi ho, chit khéng chia sé cho
tat ca moi ngudi. Vi du nhu ba me cé con gai 11 tudi
mac tu ky chia sé: "Chj néi cho moi ngudi, thudng la
tbi sé nadi tru'dc, dac biét la voi ban be, tbi cing hay
chia sé luén vé con minh. Xung quanh téi cé nhiéu
nguoi van minh, nhung & qué thi tdi khéng thé chia
sé duoc nhiéu, rat so'va van con nhiéu e ngai. Nguoi
ta van nhin nhan con minh theo mét géc dé khac."
(Phong van s6 4)

Gido duc moi ngudi vé tu ky dé moi ngudi hi€u nhirng
khé khan ctia nhirng tré mac réi loan nay cling nhu
nhirng khé khan va thach thirc va cha me tré dang

gap phai dé nhan dugc sy cam thong cling la chién
lwoc dugc ap dung clia 2 ba me trong nghién clu.
Dudi day la mot vi du: “Truyén théng la cdch dé
moi ngudi nhan thay rang méac du céc ban gap phai
nhitng khé khan nhat dinh, nhung céc ban van cé
thé diéu chinh va céi thién dugc. Khi moi ngudi hiéu
ré hon, su ky thi sé dan duoc giam bét” (Phong van
s67)

M6t s6 cha me s dung chién luge tranh moét sé
tinh huéng cu thé nhu nhirng gia dinh ky tinh, nhirng
nai long trong hay linh thiéng dé tranh sy ky thi nhu
chia sé clia ngudi cha cé con trai tu ky: “Con t6i hoi
nghich nén gia dinh téi giam b&'t cdc méi quan hé vai
nhing hang xom, dac biét la nhing gia dinh ky tinh,
sach sé vi khbng muén con dén lam anh hudng dén
gia dinh ho” (Phong van sé 11)

Chéap nhén va hoc céch thich nghi vdi su ky thi la
mét cach dé ddi pho vdi sy ky thi nhu chia sé cla
ba me c6 con trai 10 tudi mac tu ky: “Minh cing sé
phéi chdp nhan la nhirng ngu'di khac sé di nhin con
minh va nhén ra l& con minh (& n6é bt thuong. Thi
tht? nhét & minh phai chdp nhén cai viéc day. Ban
than cha me la phadi chdp nhan, sdn sang vdi cdiviéc
(& nguoi ta sé nhin con minh bang cdi dnh mat khéc
dé” (Phong van sé 9)

Trang bi ky ndng cén thiét cho cho con khi cho con
tuong tac vdi moi trudng bén ngoai dé con khong
lam anh hudng dén nhirng ngudi khac cling la chién
lwge dugc 3 ba me trong nghién citu nhac dén nhu
chia sé cua ba me sau: “Tru'dc khi dé con tiép xuc
voi méi tru’dng nao do, chung ta nén trang bj cho con
nhing ky ndng co ban. Tat nhién, v&i nhirng trudng
hop nang thi em khéng dé cap, nhung it nhat cdng
cén gidp con phat trién nhitng ky ndng can thiét
dé khéng lam &nh hudng dén ngudi khac va nhing
ngudi xung quanh” (Phong van s6 9)

Bang 2. Chién luge déi pho
ctia cha me c6 con mac RLPTK

Chién
TT | lugc ddi M6 ta cu thé
phé
Chia sé Chu dong chia sé vé tinh trang
1 2 A clia con v&i nhirng ngu'di xung
chan doan quanh.
Gido duc moi ngudi vé tu ky dé
moi ngudi hiéu nhitng khé khén
5 Gido duc | cuanhirng tré mac r6i loan nay
cong dong | clng nhu nhirng khé khan va
thach thic va cha me tré dang
gap phai.
Né tranh Chu déng han ché cac mai
mét s& quan hé xa hoi va tranh dua con
3 | tinh hudn dén nhirng khéng gian trang
ong trong, gon gang hoac nhirng gia
cu thé N 27 O w o OF
dinh c6 yéu cau cao vé né nép.
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Chién
TT | luge doi M6 ta cu thé
phé
Chap nhan thuc té rang con ho
c6 thé bj nhin nhan khac biét
trong xa hoi. Ho y thirc dugc
4 Chép rang sy danh gia tir ngudi xung
nhén ky thi | quanh & diéu kho tranh khoi va
hoc cach thich nghi véi nhirng
4anh mat td mo hoac phan ung
tir cong dong.
.| Trang bi cho con nhirng ky nan
Trang bi can %hié’t trudce khi chogcon tié'rf)g
cho con A o s
5 | nhiangky xuc vGi moi trudng mai, nharp
ndng can giup con hoa Qhap t9t hdnya
thist tranh anh hudng dén nguai
xung quanh.
4. BAN LUAN

Cam thay bi d6 16i la cdm nhan clia sy ky thiva clng
da dugc xac nhan bagi 5/11 cha me tham gia vao
phdéng van sau. K&t qua nay phu hgp véi bao céo
trong nhiéu nghién cttu trudc do[8],[4]. Cuthé, Bryne
(2018) da ti€n hanh phong van sadu 10 cha me (8 me,
2 cha). K&t qua d liéu dinh tinh da chi ra rdng cha
me thudng bi d6 16i vi khéng nhan ra tinh trang cla
con sém hon. Ho ciing bi dé 16i vi nang luc lam cha
me vi nhi*tng van dé hanh vi cia con dugc xa hoi cho
la cha me khéng biét cach gido duc con hoédc khéng
c6 nguyén tac day con rd rang [8]. Do d6, nhitng nd
luc gidm thiéu cdm nhan ky thi cu thé la céc chién
lwge gido duc nham nang cao nhan thic va hiéu
biét clia céng dong vé RLPTK la rat quan trong dé cai
thién chéat lugng cudc séng noi chung cho céac gia
dinh bi anh hudéng bdi RLPTK.

C6 5/11 cha me trong nghién cu nay da s dung
chién lugc chia sé chan doan cla tré véi moi ngudi
dé lam giam su ky thi. K&t qua nay tuong tu vdi cac
nghién ctu dinh tinh khac & Uc [9] va My [10]. Két
qua nay cho thdy cha me da ap dung phuong phap
chu déng va sir dung nang luc cia minh dé déi pho
V@i sy ky thi. Tuy nhién cha me trong nghién cru nay
cling dé cap dén viéc chia sé chan doan cing dugc
can nhéc bdiviéc ddi phuong cé phai la ngudi c6 thé
hiéu va déng cdm véi ho khdng. Két qua nay ciing
tuong tu nghién ctu dinh tinh trén 15 ba me cé con
mac hoi chirng Asperger tai My [10]. Diéu nay c6 thé
dugc giai thich la viéc chia sé va giai thich vé réi loan
S& mat thoi gian va c6 thé nhan lai nhitng kho khan
va buc boi dac biét la d6i vai nhirng ngudi ho khong
hiéu hodc khéong chdp nhan dugc nhirng khac biét
clla nhi*rng ngudi khac trong xa hoi.

Gido duc moi ngudi dé nang cao nhan thirc clia cong
dong vé RLPTK va nhitng kho khan ma tré mac phai
nham ngan chan sy ky thi trong tuong lai clng (&
chién luge dugc ap dung bdi 2 ba me trong nghién
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cltu. VGi niém tin rang sy ky thi bat ngudn tir viéc
thi€u hiéu biét, viéc thuc hién chién ludc nay cé thé
gop phan giam thiéu dinh ki€n, dac biét la nhirng trai
nghiém tiéu cuc lién quan dén ky thi. K&t qua nay
tuong tu' véi nhirng nghién clu dinh tinh khac tai Uc
[9] va My [10].

Ch&p nhanva hoc cach thich nghivdi suky thila mot
céch dé déi phé hiéu qua, nhu chia sé clia mot ba
me c6 con trai 10 tudi mac tu ky trong nghién ciu
nay. Bay khong chi la trai nghiém ca nhan ma con la
mot chién lugec dugc dé cép trong cac nghién clru
dinh tinh tai Uc, noi nhiéu cha me ¢6 con tu ky da
tim thay cach déi dién véi su ky thi [9].

Né tranh mot s6 tinh hudng cu thé 1a mot chién luge
dugc ghi nhan trong nghién ctru nay K&t qua nay phu
hop v&i cac nghién cltu trude day [11]. Viéc tranh
cac tinh huéng dé gay cang thang khéng chi giup
bao vé con cai ma con giup cac bac cha me tranh
khoi nhirng cam gidc tén thuong do sy phan xét clia
xa hoéi. Chién lvgc nay thudng dugc ap dung & cac
khu vuec ¢6 chudn muc xa héi nghiém ngat, noi ma
nhitng khac biét clia tré mac RLPTK dé bi cha y va
déanh gia. Mac du chién luge nay co thé gitp gidm
cang thang ngén han, tuy nhién, cling dat ra thach
thire khi cé nguy co han ché su ti€p xuc cla tré vai
moi truong xa hoi, tr dé lam giam co hdi hoc haiva
hoa nhap, khién tré thiéu ca hdi tuong tac véi ban bé
dong trang lra, tir d6 anh hudng dén ky nang xa hoi
va kha nang hoa nhap cong déng. Bén canh do, cha
me cling c6 thé cam thay cé lap va thiéu sy hd trg
xa hoi. Bong thoi, tré khéng cé co hdi thuc hanh va
hoc hoi trong moi trudng xa hoi cé thé gap khé khan
trong viéc phat trién ky nang thich nghi va hanh vi
phu hgp. D& giam thiéu tac dong tiéu cuc cla chién
lwgc né tranh, cé thé 4p dung mot s6 bién phap thay
thé& nhu t6 chirc cac hoat dong nang cao nhan thirc
cong dong vé RLPTK, giam ky thi va tao moi truong
than thién, ch@p nhéan su khac biét. Ngoai ra, cac
nhém ho tro cha me c6 thé giup ho ddi mat véi cang
thang va phat trién céc chién luge di phé hiéu qua.
Dong thai, thay vi né tranh hoan toan, khuyén khich
cha me va tré ti€p can dan dan vdi cac tinh hudng
x& hoi, bat dau tir nhirtng moi trudng it cadng thang va
tang dan murc d6 phic tap.

Viéc trang bi cho con nhitng ky nang can thiét khi
ti€p xuc v6i moi trudng bén ngoai, nham dam bao
con khéng gay anh hudng dén ngudi khac, la mot
chién lvgc duge 3 trong sé 11 cha me tham gia ng-
hién cttu nay 4p dung. Ho cho réng, bang cach nay,
tré khéng chi hoc cach ki€ém soat hanh vi ma con co
co héi hoa nhap tét hon véi cong dong. Bang chu
y, chién lvgc nay chua dugc dé cap dén trong cac
nghién clru trude day, cho thdy mot cach ti€p can
mdi mé va thuc té tlr géc nhin clia cac bac cha me.

Nghién cltu nay tén tai mot s6 han ché dang luu y.
Th& nhat, cd mau nhéo—chi 11 cha me cé con méac
RLPTK—c6 thé khéng phan anh day du sy da dang
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trong quan diém va trai nghiém clia cong dong nay,
tlr d6 anh hudng dén tinh dai dién va kha nang khai
quét hda két qua nghién clru. Th hai, viéc nghién
clru dugc thuc hién tai mot sé co s& cham séc va
diéu tri tai Ha N6i c6 thé khéng phan anh day di tinh
hinh va trai nghiém ctia cha me c6 con mac RLPTK &
cac khu vuc khac, do su khéac biétvé diéu kién cham
séc, van hda va moi trudng séng.

5. KET LUAN

Cha me cdm nhan ky thij khi bi d6 16i cho khuyét tat
clia con minh. Trong nghién cttu, cac chién luge cha
me st dung dé d&i pho véi su ky thi bao gdm chia sé
vé chan doan, nang cao nhan thic cho moi ngudi,
hoc céach thich &ng vdi sy ky thi, tranh mét sé tinh
hudng nhat dinh va giup con trang bi nhirng kj nang
can thiét.
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