Khong gian cho tré tuky trong nha & gia dinh

Home spaces for autistic children

Tran Ba Anh, Hoang Thi Ngoc Anh, Trinh Dang Hoang

Tom tat

Réi loan phé tu ky (ASD) gdy ra nhiéu thach thic cho

nhitng ngudi mac phai va gia dinh clia ho, doi héi su két hop cia mét
loat cac can thiép, bao gém ca siia d6i khéng gian séng clia gia dinh.
Nghién citu nay da kham pha nhiing kinh nghiém sdng va y nghia gan
lién véi khdng gian ¢ clia cac gia dinh ¢ tré mac ASD.

Mac dii nhiing phat hién nay khéng thé khai quat, nhung chiing cung
cap nhiing hiéu biét c6 gia tri trong viéc cham séc va tao lap moi
trudng séng than thién cho tré tu ky, anh huéng I6n dén siic khoe,
kha nang hoc tap cackj nang sinh hoat va phat trién ban than cia tré
sau nay. Nhiing han ché ctia nghién cttu nay bao gém cac cudc phéng
van dugc gidi han cho mét thanh vién trong gia dinh.

Nghién citu nay c6 thé mé rong nhin nhan ciia cac nha chuyén mén vé
tac d6ng clia khéng gian 6 trong méi truéng gia dinh ddi véi tré mac
ASD, su quan tam ctia cha me va su tham gia dong hanh ca tat ca cac
thanh vién trong gia dinh. Két qua nay ciing gop phan lam sang té
nhu cau cap thiét vé khdng gian ca nhan va méi trwdng vat Iy phu hop
cho tré mac ASD trong khdng gian séng tai gia dinh.

Tir khda: khang gian 6, tré tu ky

Abstract

Autism spectrum disorder (ASD) has been posing many challenges faced by
patients and their families for years, requiring a combination of a range of
interventions, including the reformation of the family’s life space. This research
focus on identifies with life experiences and meanings associated with the
home space of families with autistic children.

Although these might not conclusion with the comprehensive method design
in houses, this study findings provide valuable conceptual understanding for
professionals into the care and formation of an autism-friendly environment,

positively affecting their health and abilities in order to learn life skills and
place personal developments of the children in the future. The limits of this
study include interviews with one family member.

Furthermore, this study can be improved knowledge of the impact of the
architectural factors on daily life of children with ASD, parental association
and participation of all family members. This result is beneficial to clarify the
urgent demand of suitable individual space and physical environment for
families of children with ASD.
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1. Thwe trang van dé nghién ctru

Tu ky (AD) dwoc biét dén 1an dau tién vao ndm 1943 bdi
nha tdm ly hoc ngudi My - Leo Kanner. Ngay nay, AD dwoc
td chirc y té thé gii xép vao cung nhém véi mét sé ching
rbi loan phat trién lién quan goi chung la réi loan phé tw ky
(ASD). Tré méc ASD c6 thé nhan biét b&i hanh vi l3p di 1&p
lai, s dung ngdn ngi» khéng phi hop va suy gidm chi y, mét
tap trung. Ngoai ra cac ca nhan ASD ciing c6 sy gia tang ky
la v&i réi loan chirc nang mién dich d&n dén man cam dj &ng,
di trng da, nhiém tring, céc triéu chirng tiéu hoa nhw tao bén
va tiéu chay, dau dén, déng kinh, réi loan chirc néng cuia giac
quan, co giat, lo lang va cac van dé vé gic ngt (Hinh 1). Hau
qua 1a cac ca nhan méac ASD khé c6 kha néng hoc tap, thich
(ng x& hdi. Méi quan hé va ki nang giao tiép kém, tang dong,
hanh vi bat thweng [1].

Theo Trung tam Théng tin Cong nghé Sinh hoc Quéc gia
Hoa Ky (NICB) n&m 2014, trén thé gi¢i chwa c6 cong trinh
nghién ctru nao chi ra nguyén nhan chinh xac cua tw ky,
xong déu cho raéng tw ky 1a do nhiéu yéu t6 két hop anh
hwéng dén ndo bd gay ra nhirng bat thwerng vé tam sinh ly.
ASD say ra & tat ca cac qubc gia va didu kién kinh t&. M&c du
ASD la hoi chirng rdi loan suét d&i nhwng cac phwong phap
tri liéu va cham sdc cé thé cai thién cac triéu chirng va kha
nang hoat dong clia ngwdi méc.

O Viét Nam chwa co s6 liéu cdng b chinh thirc, nhung
tlr ndm 2000 sb tré dwoc chan doan va diéu tri chirng tw ky
tai cac co s& y té cong lap ngay cang téng. Bao céo cua
Khoa Phuc hdi chirc ndng (Bénh vién Nhi Trung wong), ndm
2000 sb tré tw ky dén kham tang 122% so véi nam truéc
va ndm 2007 sb tré tw ky dén kham téng lén dén 268%. Tai
thanh phé H& Chi Minh, ndm 2000 chi cé 2 tré dén bénh vién
Nhi ddng 1 kham va diu tri chirng tw ky, thi ndm 2008 sb tré
dén kham |a 324, tang hon 160 1&n[ 3]. Theo thdng ké so bo
cta Bo Lao dong - Thwong binh xa hgi, Viét Nam cé khoang
200.000 ngudi méc ching tuw ky va thyc t& hang nam sb
lwong tré dwoc chdn doan va diéu tri ngay cang téng 1&n. Du
chwa day du, nhung nhirng sb liéu théng ké trén day ciing
da cho thay, sb tré em méc rbi loan phd tw ky dwoc phat hién
ngay cang nhiéu va diéu nay da, dang la thach thirc khéng
nhd v&i Viét Nam.

Bén canh do, qua cac khao sat trong nghién ctru thudc
truong Dai hoc Gido duc - Dai hoc Qubc gia Ha Noi va
Trung tdm Sang kién Strc khde va Dan s6 (sb 48, ngd 251/8
Nguyén Khang, Cau Gidy, Ha Néi) cho thdy phan Ién cac
bac phu huynh d&u cé nhitng hiéu biét co ban vé cong tac
gido duc tré tw ky noi chung va gido duc tré tw ky tai gia dinh
ndi riéng.

V6i sw phat trién clia cdng nghé thdng tin hién nay, viéc
phu huynh tiép can dén cac tai liéu chuyén sau vé nuéi day
tré tw ky la hoan toan c6 thé. Cac ngudn théng tin, tai liéu
lién quan dén nudi day tré tw ky ma phu huynh dé tiép can
nhét co6 thé ké dén bao gdm cac tap tri v& gido duc - y khoa,
tlr cong ddng mang xa hoi chia sé kinh nghiém nuéi day tré
va cac trang web tr cac trung tdm tw van cham séc - gido
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Hinh 1. Tu ky va cac roi loan lién quan

duc dac biét. Tuy nhién, tai Viét Nam chwa cé nhiéu nghién
ctru, thiét k& khong gian & cho ngudi tw ky, cac don vi hoat
déng trong linh vire thiét ké cho déi twong déc biét nay ciing
chua pho bién. Nhw véy kha nang phu huynh tiép can va tw
&p dung thanh céng céc kién thirc vé tao khong gian sbng
phu hop cho tré tw ky con rat nhiéu han ché va can duoc
kiém ching.

Xa hdi ndi chung, va gia dinh ndi riéng cé vai tro quan
trong trong viéc cham séc va bao vé nhém dbi twong yéu
thé nay. Hiéu qué cua viéc cham séc, giao duc tré tw ky phu
thudc vao phuwong phap va mdi trudng noi tré sinh séng. Do
d&c diém nhay cam, dé tdn thwong nén viéc tré tw ky sbng
trong didu kién nhw ngwdi binh thwdng la hét strc khé khan.
Trén thé gi¢i cé nhidu nghién clru chirng minh anh huwéng
ctia khéng gian kién tric dén strc khde - tam sinh ly tré tw ky.
Trong d6 khong gian & tai gia dinh la mét noi quan trong ma
ca gia dinh danh nhiéu thdi gian véi tré. Do dé nghién ctu
nay tap trung vao “cac yéu tb kién tric trong khéng gian & c6
tré mac ASD”. N6 bao gdm: Trinh tw khéng gian chirc nang
va cac yéu tb vat ly kién tric tac dong truc tiép dén stirc khde
va hanh vi cia tré ty ky, ttr d6 lam co s& cho viéc danh gia
khéng gian & clia cac gia dinh ¢ tré tw ky trong thanh phé Ha
Noi. Cac két qua danh gia nay c6 thé mé réng cho phuong
phép can thiép, gido duc dac biét va ndng cao nhan thirc vé
tac dong cla moéi trwdng gia dinh dbi véi stre khée cua tré
mac ASD.

2. Co’ s& khoa hoc va cac yéu té anh hwéng

Ngay nay, khoa hoc hién dai cé nhiéu nhwng gidi phap
nham thuc ddy kha nang twong tac, tw chdm séc ban than
ctia nhitng ddi twong nhém ASD nay bang viéc tao 1ap méi
trueng sdng phu hop véi ho. Dya trén gia thuyét vé dinh
nghia giac quan cda chirng tw ky, do cac nha nghién clru
Rimland (1964), Delacato (1974) va Anderson (1998) dwa ra.
Theo d6, hanh vi tw ky dwgc cho la mét dang truc trac giac
quan khi x Iy thong tin kich thich tw moi trwong vat chét
xung quanh. Bng cach hiéu co ché cua réi loan nay va nhu
cau cla ngudi tw ky, kién tric su, théng qua viéc thiét ké
maéi trwdng giac quan vat Iy (két cAu mau sic, thong gio, am
hoc, cac khoéng gian khép kin, dinh huéng...) c6 thé kiém
soat dau vao giac quan quan trong nay. Mai trudng cé thé
duoc thiét ké thuan loi dé thay déi ddu vao cam giac, va céd
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Hinh 2. Dic di€m cua ngudi méac chirng tu ky [2]

thé stra d6i hanh vi ctia ngwdi tw ky, hodc it nhat tao ra mot
moi treong thuan lgi cho viéc phat trién ky nang va hoc tap.
D& kiém chirng cac van d& néu trén cho nhirng tac dong tich
cwc nay, Mosfasa (2008) [4] da tién hanh nghién ctu bao
gdm hai giai doan.

Giai doan dau tién phéng van 83 chuyén gia va nguoi
cham sdc tré tai mot trung tdm cham séc, xép hang tac dong
clia cac yéu té kién tric hodc ddc diém khong gian cu thé:
Thinh giadc (&m thanh), thi gidc (mau s&c va hoa van, anh
sang), két cAu, khiru giac va trinh tw khdng gian cla cac
chirc ndng. Két qua chi ra &m thanh va trinh tw khéng gian
14 hai y&u t6 anh hwéng nhidu nhat dén strc khée va hanh vi
tré tw ky trong khi dé cac yéu té khac nhuw thi giac (anh sang),
thi giac (mau sac va hoa van), két ciu va khiru giac it anh
hwéng hon. O giai doan hai cac nha nghién ctru tién hanh
cac bién phap can thlep khéng gian phong hoc cla tré, cach
am va ngén chia sp xép lai tr|nh tw khoéng gian phong hoc
cho thay s cai thién tich cwc vé& kha néng tap trung, mirc d6
chu y, bat chwdc, dién dat bang 1&i tét hon...

Ngoai ra, mét sb nghién ctru va kinh nghiém cla ngudi
cham sdéc tré khang dinh rang cac yéu té vat ly kién tric nhw
nhiét do, mau sic, anh sang, chét liéu b& mat c6 anh hwéng
nhé4t dinh dén strc khde va hanh vi cia moét sb tré tw ky [5]
[6][7][8]. Cac nghlen clru va quan diém nay nhan manh tac
dong cua cac yeu td vat Iy kién triic gay ra nhirng phan &ng
khé chiu va bt tién sinh hoat cho tré tw ky.

Bén canh do6, mdt cudc didu tra vé& nha & cla tré tuw ky tai
Maylaysia cho thay rang hau hét cac bac cha me thich bé tri
dd dac don gian hodc mot khdng gian réng rai dé cho phép
con cai cta ho str dung khong gian ma khong bi gay thuo*ng
tich. Tlr cac cuéc phéng van, ngwou ta thdy réng mot sb phu
huynh da thwc hién viéc stra ddi I6n dbi véi can ho & ctia ho
(hinh 3) va mét sb str dung cac giai phap thiét ké thu dong
(9]

O mét vi du khac, cac kién tric sw van phong “Rowell
Brokaw Architects - Hoa Ky” két hop v&i cac gia dinh c6 tré
tw ky 1am mot théng ké thong tlr viéc quan sat, tbng hop
nhirng van d& ma tré gap phai trong sinh hoat phuc phu cho
mot chién lwgc can thiép. Thiét ké can thiép théng qua viéc
loai bd cac méi nguy hai trong nha, ting tinh két ndi gitra cac
khéng gian trong nha d& dam bao sw giam sat, b tri phong
théng nhau, khéng gian réng dap tng hoat déng vui choi cta

64 TAP CHi KHOA HOC KIEN TRUC - XAY DUNG



<

=

Hinh 3. Str dung khong gian tai gia dinh c6 tré tu ky trong khu dan cu, Malaysia
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Hinh 4. Sap x&p vi tri d6 dung

tré, sép xép trinh tw gon gang, bd tri goc gidi man cam thé
hién & (Hinh 5), (hinh 6) va (hinh 7)[10].

Mac du c6 nhiéu tai liéu y khoa chi ra réng, tré rdi loan tu
ky khéng phan biét van héa, viing mién ciing nhw tac déng
clia hoan canh thwc té. Tuy nhién trong méi diéu kién van
héa khéc biét gitva cac khu vuc, sw anh hwéng ctia 16i séng,
thoi quen sinh hoat, dac biét 1a & mot sb quéc gia chau A nhw
Viét nam c6 tac dong khong nhé dén khong gian & cia mbi
gia dinh. Nhin chung, thiét k& khong gian & than thién véi tré
tw ky xoay quanh viéc thay déi cac yéu té khong gian kién
trdc nhw: trinh tw khéng gian chirc ndng, diéu chinh cac yéu
t6 vat ly kién tric (4m thanh, nhiét d6, anh sang, mau séc, bé
mat noi that). Cac hanh déng diéu chinh trén nham gidm kich
thich, tao ra méi trwéng thda mai nhat cho ngudi tw ky. Tuy
nhién dé thiét k& can thiép vao khéng gian séng ctia gia dinh
co tré tw ky ddm bao sl dung cho ca tré va cac thanh vién
con lai trong gia dinh can c¢6 mét nhin nhan cu thé vé diéu
kién, d&c diém cla dia ban nghién ctru nhdm danh gia kha
n&ng ap dung clia cac phwong phap thiét ké.

O mbi dia phwong cé didu kién sdng khac nhau thi déc
diém khoéng gian & tai gia dinh c6 tré tw ky la khac nhau. Dia
ban Ha Nai chiu anh hwéng truc tiép clia khi hau nhiét dsi
&m gi6 mua véi déc trwng mua hé néng, mwa nhiéu va mua
doéng lanh. Sy da dang va bién ddi cta thoi tiét thé hién dé
Ia, chénh léch nhiét d6 theo thoi gian, d6 am cao, gié mua...

Theo bao céo clia bg tai nguyén va méi trwdng Viét Nam
thi Ha Nai 1a thanh phé 6 nhiém khong khi nhat véi sb ngay
chét lwgng khong khi 1én mirc kém, x4u, nguy hai chiém ty

YESI

Hinh 5. Lua chon d6 ngi that trong nha

I& cao. Lwu lwvong phwong tién giao théng, cac cong trvong
xay dung rai rac khap tha dé la mét trong cac nguyén nhan
gay ra & nhiém khong khi va tiéng &n tac dong trwc tiép dén
strc khde ngudi dan.

Bén canh cac diéu kién tw nhién - méi truong phai ké
dén cac diéu kién kinh t& - x& hoi. Theo bao Ha Noi Mai,
nd&m 2018 thu nhap binh quan dau nguwdi ctia Ha Noi dat
hon 117 triéu ddng, twong dwong 5.134 USD/nguwéi/nam tic
9,75 trieu VND/thang. Thuc té cho thdy cac gia dinh tré tai
Ha Noi rat khé dé& sé& hivu mot ngdi nha chét lwgng trung binh
tr& lén, d&c biét |a dbi véi nhivng hd dich cw tir ngoai thanh
vdo. Trong trwdng hop chét lwgng khong gian & han ché,
rat khé dé b tri phong ca nhan, khéng gian déc biét cho tré.

3. Mot sé van dé dit ra trong nghién ctru

Dé& lam sang té hon anh hwéng clia cac yéu td kién tric
dén khéng gian & tai cac gia dinh co tu ky Ha Noi, nhém
nghién ctbu da thuc hién khao sat thwe bdng viéc phéng
van chuyén gia va tién hanh thu thap sb liéu thyc t&. Muc
dich phéng van nhdm kiém chirng cac van dé& nghién ctu
dwa trén quan sat clia ngwdi cham séc dac biét cho tré. Sau
ciing, nhédm xay dwng bang hdi nhadm danh gia thuc trang
khéng gian & tai gia dinh c6 tré tw ky va tim hiéu nhu cau
I&¥n nhat clia cac gia dinh v& khéng gian séng phu hop. Déi
twong dwoc khado sat la 15 gia dinh cé con theo hoc tai trung
tam Nghién clru trng dung tam ly - giao duc va can thiép tich
cwc UNIQUE (S6 11 ngd 32 cum 2, Ngb Quyén, La Khé, Ha
Pong) va cac phu huynh thudc hdi cha me cé con ty ky tai

Ha Noi.
SO 39 - 2020 6 5



KHOA HOC & CONG NGHE

——

Hinh 6. T6 chirc giao théng dic biét trong nha cho tré rdi loan van dong
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Hinh 7. Bi€u d6 Tan suit anh hudng cua cac yéu té vat ly trong khong gian 6;

(1) Bay tri d6 dac;
(3) SUr dung bién phap duy tri nhiét do trong nha;
(5) S dung cac thiét bi hut mui, thdng gid.

Phiéu cau héi bao gdm 12 cau c6 ndi dung rut ra tir tham
kh&o nghién ctu c6 sdn va binh luan cia chuyén gia trong
[inh virc cham s6c giao duc dac biét véi muc tiéu sau:

Nhém cau héi 1: Tim hiéu tinh trang strc khée va diéu
kién khong gian séng cua tré.

Nhém cau haéi 2: Banh gia cac yéu tb vat ly bao gébm murc
dd am thanh, cwdng d6 sang, nhiét dd madi trudng, mau sic
va cach bai tri dd trong khong gian & cua gia dinh va giai
phap xt ly v&i van dé& gap phai.

Nhém cau héi 3: Tim hiéu mong mudn cla gia dinh vé
khoéng gian & than thién vai tré tuw ky.

Két qua khao sat cho thay, co hon nira sé gia dinh dwoc
hoi khong cé khéng gian hay phong ca nhan cho tré. C6 gan
moét nira sb gia dinh dwoc héi thwong xuyén thay ddi bay tri
dd dac trong nha, diéu nay gian tiép anh hudng thoéi quen
sinh hoat cla tré ty ky - mét dac tinh gitp hinh thanh ky nang
ca nhan. Khéng gian ca nhan dwoc nhic t&i ¢ vai trd quan
trong véi tré tw ky, noi hoa gidi man cadm, tang kha nang tap
trung hoc tap, van déng tranh anh hwéng dén cac thanh vién
trong gia dinh. Day c6 thé coi la mot van dé 1on véi thuc té
hién nay tai cac gia dinh c6 tré ty ky tai Ha Noi.

(2) Bi anh hudng bgi ti€ng 6n bén ngoai nha;

(4) SU dung anh sang nhan tao vao ban ngay;

Bang 1. Két qua khao sat - Tan suat anh huéng cta
cac yéu to vat ly dén khong gian &

A A . Thi Thuwdng

<z Tan suat
Yéu t6 tac dong Khong thodng | xuyén
(1) Thay ddi sdp xép, bay tri 8 5 2
do dac
(2) Bi anh huéng bdi tiéng 6n 3 9 3
bén ngoai nha
(3) St dung bién phap duy tri 6 2 7
nhiét d6 trong nha
(4) St dung anh sang nhan tao

. . 2 4 9
vao ban ngay
(5) S dung céc thiét bj hat

DN = 12 2 1
mui, théng gié

Bang 1 va hinh 8 md t& két qua khao sat v& tan suét anh
hwéng cla cac yéu t6 vat ly tac déng dén khéng gian & cua
cac ho gia dinh c6 tré méc bénh nhw: yéu té 1 - bay tri b
dac; yéu t6 2 - tiéng 6n ngoai nha; yéu té 3 - duy tri nhiét 6
trong ngudng thodi mai (21°C-27°C); yéu tb 4 - cudng do
anh sang; yéu t6 5 - thong gié. Dwa vao thong tin trén biéu

66 TAP CH KHOA HOC KIEN TRUC - XAY DUNG



dd co thé thay réng khéng gian & clia cac gia dinh dwoc hdi
dé&u cé nhitng van dé can dwoc giai quyét d& dam an toan va
tién nghi sinh hoat.

Sé lieu quan sat ciing cho thdy van d& ndi bat nhat cda
céc gia dinh dwoc héi la: tiéng on tlr ngoai nha, thiéu anh tw
nhién, st dung loai dén c6 mau sic khong phi hop, khong
c6 giai phap duy tri nhiét do trong nha. Pién hinh nhw cé
10/15 hd gia dinh van dang st dung dén huynh quang - anh
sang khong c¢o lgi cho thi giac tré tw ky (loai dén cé tan sb
thap, gay ra hién twong nhip nhay) gay khé chiu cho tré.

Pa phan cac gia dinh d&u c6 nhitng hiéu biét co ban vé
Iwa chon mau séc, trang tri khdng gian séng cho con tré. Tuy
nhién véi cac yéu té vat Iy kién tric cin sy kiém soat thong
qua thiét bi nhw anh sang nhan tao, nhiét dé van chwa dwoc
dinh lvgng va chon loc ky cang.

O nhém cau hdi 3, tham van “mong muén clia phu huynh
vé thay ddi khéng gian & cho gia dinh”, c6 10/15 gia dinh
mong mudn cé khdng gian riéng danh cho tré choi, doc sach,
van dong giai téa, bay bién db dac, dé tap trung hodc khong
quay pha anh hwéng dén cac thanh vién khac trong gia dinh.
Két qua khao sat thu dwoc cho thdy mac du diéu kién con
han hep nhwng céac gia dinh c6 tré tw ky dac biét quan tam
dén khéng gian ca nhan cla tré dé dap (rng nhu cau vui choi
hoc tap tw do cho tré va ddm bado sw giam sat ctia nhirng
nguwoi cham soc.

Qua danh gia cac nghién ctru, phdng van chuyén gia va
khao sat thuc té tai cac gia dinh c6 tré tw ky c6 thé thay tich
cAp thiét clia dé tai. Khong gian & cho cac gia dinh c6 tré tw
ky dong vai trd quan trong trong viéc cham séc va giao duc
d&c biét cho déi twong nay, anh hwéng Ién dén sirc khoe va
kha ning hoc tap cac k§ nang tu phuc vu phat trién ban than
clia tré sau nay, do vay rat cAn dwgc quan tam nghién ctru
va c6 chién luvgc cu thé. Mot sé kién nghi cho cac nghién ctru
tiép theo:
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