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GHIDUL PRIMELOR 100 DE ZILE

Un instrument care oferd familiilor informatiile esentiale necesare in
primele 100 de zile dupd aflarea diagnosticului de autism

De ce a fost diagnosticat cu autism copilul meu?
Ce inseamna acest lucru?

Copilul tau a fost diagnosticat cu autism sau cu o tulburare de spectru autist si tu ai cerut ajutor.
Acesta este un moment important dintr-o lunga calatorie. Pentru unele familii poate fi punctul in
care, dupa lungi cautari, au un nume pentru ceva pe care nu stiau sa-ldenumeasca, dar stiau ca
existd. Poate banuiai ca ar putea fi vorba de autism, dar sperai ca o evaluare ar dovedi contrariul.
Multe familii spun ca au sentimente amestecate, de tristete, dar si de usurare, cand copilul este
diagnosticat. Te poti simti coplesit. Poti sa te simti si usurat, acum ca stii ca ingrijorarile cu privire
la copilul tau sunt intemeiate. Orice ai simti, trebuie sa stii ca mii de parinti merg pe acelasi drum.
Nu esti singur. Exista motive sa speri. Exista ajutor. Acum ca ai diagnosticul, intrebarea este ce faci
mai departe. Acest manual, “Autism Speaks - Ghidul de 100 de zile” a fost creat pentru a te ajuta sa
folosesti cu maxima eficienta urmatoarele 100 de zile din viata copilului tau. El contine informatii si
sfaturi care vin de la experti reputati din domeniul autismului si de la parinti ca tine.

in acest ghid termenul umbreld de “autism” se referd la tulburdrile pervazive de dezvoltare,

cunoscute si ca tulburdri de spectru autist, incluzand autismul, Tulburarea pervaziva de dezvoltare
- PDD, Tulburarea pervazivd de dezvoltare fara specificatie - PDD-NOS si Sindromul Asperger.

De ce are nevoie copilul meu de un diagnostic de
autism?

Parintii sunt de obicei primii care observa semnele timpurii ale autismului. Ai observat probabil

ca fiul/fiica ta se dezvolta altfel decat copiii de aceeasi varsta. Poate ca diferentele au existat de

la nastere sau poate ca au fost observabile mai tarziu. Cateodata diferentele sunt semnificative si
evidente pentru toata lumea. in alte cazuri, ele sunt mai subtile si sunt recunoscute mai intai de
catre un ingrijitor de la cresa sau de catre un educator. Aceste diferente, “simptome ale autismului’,
au determinat mii de parinti ca tine sa caute raspunsuri care au condus la diagnosticul de autism.
Te-ai putea intreba: de ce are nevoie copilul meu de un diagnostic de autism? Este normal sa pui

o astfel de intrebare mai ales cand nimeni nu poate sa-ti ofere o vindecare, asa cum se intampla in
momentul de fata.

“Autism Speaks” este o organizatie dedicata strangerii de fonduri pentru cercetare bio-medicala la
nivel global, cu scopul de a identifica atat cauzele, cat si un remediu, precum si metode eficiente
de preventie si tratament. Au fost facute mari progrese si situatia de astazi este mult superioara
fata de vremea cand parintilor nu li se dadea nicio speranta pentru copiii lor. Unele dintre cele

mai luminate minti ale timpurilor noastre si-au indreptat atentia spre aceasta tulburare. Ne
indreptam cu pasi tot mai mari catre o vindecare a autismului. Chiar daca nu suntem inca acolo,
traim intr-o epoca a miracolelor si minunilor. intre timp, cele mai bune tratamente disponibile in
prezent - terapiile si interventiile despre care vei afla in acest manual - constituie pentru noi ceea ce
reprezinta chimioterapia, dializa sau insulina in alte afectiuni.

Este important sa nu uiti cd fiul/fiica ta este aceeasi persoand unicd, minunata si iubitd care era si
inainte de diagnostic.
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Exista totusi mai multe motive pentru care a avea un diagnostic pentru copilul tau este important.
Un diagnostic amanuntit si detaliat ofera informatii importante despre comportamentul si
dezvoltarea copilului tau. Acesta poate ajuta la crearea unei scheme de tratament prin identificarea
punctelor tari si slabe specific copilului tau si prin oferirea de informatii utile cu privire la nevoile si
abilitatile care ar trebui tintite pentru o interventie eficientd. Un diagnostic este adeseori necesar
pentru accesarea de servicii specifice in domeniul autismului, prin programe de interventie
timpurie sau accesul la sistemul local de invatamant.

Cum este diagnosticat autismul?

In momentul de fatd nu exista un test medical pentru depistarea autismului; diagnosticul se
bazeaza pe observarea comportamentului si pe testarea psihologica si educationala. Asa cum
simptomele autismului variaza de la o persoana la alta, tot asa variaza si cdile de a obtine un
diagnostic. Poate ca ai intrebat pediatrul cu privire la aceste aspecte. La unii copii se identifica
intarzieri de dezvoltare inainte de a avea un diagnostic de autism si poate acestia au beneficiat
deja de interventie timpurie sau de servicii de educatie speciala. Din pacate, ingrijorarea
parintilor nu este uneori luata in serios de catre doctori si, drept rezultat, diagnosticul vine cu
intarziere. Autism Speaks si alte organizatii din domeniul autismului se straduiesc din rasputeri sa
educe parintii si medicii in acest sens, astfel incat copiii cu autism sa fie identificati cat mai devreme
cu putinta.

De la nastere pana la cel putin 36 luni fiecare copil ar trebui sa fie testat cu privire la pragurile de
dezvoltare in timpul vizitelor de rutina. Academia Americana de Pediatrie recomanda efectuarea
acestui screening tuturor copiilor cu ocazia controalelor de la 18 si 24 de luni, pentru excluderea
unui diagnostic de autism. Daca exista ingrijorari cu privire la dezvoltarea unui copil, doctorul
acestuia ar trebui sa refere copilul sericiului de Interventie Timpurie si unui specialist, pentru
evaluarea nivelului de dezvoltare. Ar trebui sa fie efectuate testari si instrumente specifice
autismului, precum Lista modificata cu verificarile necesare pentru depistarea autismului la
copii mici- M-CHAT. Afla mai multe la www.m-chat.org

M-CHAT este o lista simpla de intrebari despre copilul tau. Raspunsurile determina daca el ar trebui
sa fie trimis la un specialist. De obicei, un pediatru specializat in dezvoltare, un neurolog, un
psihiatru sau un psiholog, pentru o evaluare mai amanutita. Exista si alte instrumente disponibile,
unele create pentru copii mai mari sau pentru anumite tulburari de spectru autist. Se poate ca fiul-
fiica ta sa fi fost diagnosticat de unul dintre profesionistii mentionati mai sus. In alte cazuri se poate
ca o echipa de specialisti sa- ti fi evaluat copilul si sa fi furnizat recomandari pentru un tratament.
Din echipa se poate sa fi facut parte un audiolog pentru a exclude probleme de auz, un logoped
- pentru a determina abilitatile si necesitatile de limbaj si un terapeut ocupational, pentru a
evalua abilitatile motorii si fizice. O evaluare multidisciplinara este importanta pentru a diagnostica
autismul si alte nevoi care insotesc de obicei autismul, cum ar fi intarzierile in dezvoltarea motorie.
Daca fiul/ fiica ta nu a fost evaluat de o echipa multidisciplinara, vei vrea sa te asiguri ca evaluari
suplimentare sunt efectuate, astfel incat sa afli cat mai mult cu putinta despre nevoile si punctele
forte ale copilului tau. Pentru mai multe informatii poti accesa Reteaua de Tratament pentru
Autism: www.autismspeacks.org/science/programs/atn

Ce este autismul?

Autismul este un termen general folosit pentru a descrie un grup de tuburari complexe de
dezvoltare a creierului, cunoscute ca Tulburari Pervazive de Dezvoltare (PDD). Celelalte tulburari
pervazive de dezvoltare sunt: PDD- NOS ( Tulburarea Pervaziva de Dezvoltare Nespecificata
Altfel), Sindromul Asperger, Sindromul RETT si Tulburarea Dezintegrativa a Copilariei. Multi
parinti si profesionisti utilizeaza denumirea Tulburari din Spectrul Autismului (TSA) cand se refera la



%

acest grup.

E posibil sa fi auzit si termeni precum Autism Clasic sau Autismul Kanner (dupa primul psihiatru
care a descris autismul), folositi in descrierea celor mai severe forme ale tulburarii. Manualul de
Diagnostic si Statistica a Tulburarilor Mentale al Asociatiei Americane de Psihiatrie este principala
referinta de diagnostic folosita de profesionistii in sanatate mintala si de casele de asigurari

din Statele Unite. Editia actuala (a IV a), publicata in 1994, este general denumita “DSM-IV".
Diagnosticarea autismului cere ca cel putin 6 caracteristici comportamentale si de dezvoltare sa
fie observate, ca problemele sa se prezinte inainte de varsta de 3 ani si sa nu existe dovezi ale altor
afectiuni similare. DSM-IV este in prezent in proces de revizuire. DSM-V va grupa toate subtipurile
de tulburari autiste, PDD-NOS si Sindrom Asperger sub termenul umbrela de “Tulburari de Spectru
Autist”, deoarece cercetarile nu au ardtat ca aceste categorii sunt distincte. Mai degraba ele fac
parte dintr-un continuum mai larg de tulburari, care includ dificultati in folosirea abilitatilor de
socializare si comunicare.

DSM-IV Criterii pentru diagnosticarea autismului:

. Un total de sase (sau mai multi) itemi de la (A), (B), si (C), cu cel putin doi itemi de la (A), si cate
unul de la (B) si (C):

(A) Deteriorare calitativa in interactiunea sociala, manifestata prin cel putin doua din
urmatoarele:

« Deteriorare marcata in ceea ce priveste utilizarea mai multor comportamente
nonverbale, cum ar fi contactul vizual, expresiafetei, posturile corpului si gesturile care guverneaza
interactiunea socialg;

« Incapacitatea de a dezvolta relatii cu egalii, corespunzator nivelului sau de dezvoltare;

- Lipsa dorintei spontane de a-si impartasi bucuria, interesele sau realizarile cu alti oameni
(de ex., prin lipsa unor manifestari precum: a arata, a aduce ori a indica obiectele de interes altor
persoane);

« Lipsa de reciprocitate emotionala sau sociala

(B) Deteriorari calitative in comunicare, manifestate prin cel putin unul din urmatoarele:

- Intarziere sau lipsa totald a dezvoltarii limbajului vorbit (neinsotita de o incercare de a
compensa prin moduri alternative de comunicare, cum ar fi gestica sau mimica);

- La persoanele cu limbaj adecvat dezvoltarii, deteriorarea semnificativa a capacitatii de a
initia sau sustine o conversatie cu altii;

« Folosirea unui limbaj repetitiv si stereotip ori nefiresc

« Lipsa jocului simbolic (joaca "de-a ceva”), spontan si variat, ori a unui joc imitativ social,
corespunzator nivelului de devoltare

(C) Pattern-uri limitate, stereotipe si repetitive, legate de comportament, preocupari si
activitati, manifestate prin cel putin doua din urmatoarele aspecte:

« Aplecare spre unul sau mai multe pattern-uri restranse si stereotipe, legate de anumite
preocupari, care este anormala fie ca intensitate, fie ca focalizare

« Aderenta inflexibila evidenta la anumite rutine sau ritualuri nonfunctionale

- Manierisme motorii stereotipe si repetitive ( de ex., fluturatul sau rasucitul degetelor sau
mainilor ori miscari complexe ale intregului corp);

« Preocupare persistenta pentru parti ale obiectelor
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Il. Intarzieri sau functionare anormala in cel putin unul din urméatoarele domenii, cu debut
fnainte de varsta de 3 ani:

(A). interactiune sociala
(B). limbaj, asa cum este utilizat in comunicarea sociala
(C). joc imaginativ sau simbolic

1. Perturbarea identificata nu este explicata mai bine de Tulburarea Rett sau de Tulburarea
Dezintegrativa a Copilariei.

Sursa: Manualul de Diagnostic si Statistica a Tulburarilor Mentale - a patra editie

Cat de des este intalnit autismul?

Astazi se estimeaza ca 1 din 110 copii este diagnosticat cu autism in Statele Unite, ceea ce face

ca aceasta tulburare sa fie mai frecventa decat cancerul infantil, diabetul infantil si infectia cu HIV
la copii, luate la un loc. Aproximativ 1, 5 mil de persoane din Statele Unite si zeci de milioane din
intreaga lume sunt afectate de Autism. Statisticile guvernamentale indica faptul ca rata de aparitie
a autismului creste cu 10-17 % pe an. Nu exista o explicatie clar stabilita pentru aceasta crestere,
desi metodele imbunatatite de diagnostic si influentele mediului inconjurator sunt doua dintre
cauzele cel mai adesea luate in considerare. Studiile arata ca baietii sunt mai predispusi sa dezvolte
autism decat fetele, fiind diagnosticati de trei sau patru ori mai des. Estimdrile actuale indica faptul
ca, doar in Statele Unite, 1 din 70 de baieti este diagnosticat cu autism.

Ce cauzeaza autismul?

Este important sa avem in vedere faptul ca autismul nu este o tulburare cu o singura cauza. Mai
degraba este vorba de un grup de tulburari inrudite, cu multiple cauze diferite. in majoritatea
cazurilor, autismul este cauzat, probabil, de o combinatie de factori de risc genetici, care
interactioneaza cu factori de risc de mediu. Au fost identificate anumite gene de vulnerabilitate,
de susceptibilitate la autism, ceea ce inseamna ca un individ este mai predispus sa dezvolte autism
daca are o variatie specifica a acestei gene sau in unele cazuri o mutatie rara in ceea ce priveste
acea gena. Multe gene pot contribui la autism. Se crede ca aceste gene specifice interactioneaza
cu anumiti factori din mediu. Multe cercetari se concentreaza la momentul actual pe identificarea
felului in care factorii de risc genetici si cei de mediu contribuie la dezvoltarea autismului. Desi
unii factori genetici au fost identificati, despre factorii specifici de mediu care contribuie la autism
se stiu mai putine lucruri. Expunerea la agenti din mediu, precum agenti infectiosi (rubeola sau
citomegalovirus la mama) sau agenti chimici (medicamentul Talidomida sau compusul valproat)
in timpul sarcinii, pot sa conduca la autism. Aproximativ 10-15 % din cazuri au o cauza genetica
specifica si identificabila precum Sindromul X Fragil, Scleroza Tuberoasa si Sindromul Angelman.

Exista un interes crescut printre cercetatori cu privire la rolul functionarii si reglarii sistemului
imunitar atat in corp, cat si in creier, in autism. Dovezi fragmentare din ultimii 30 de ani sugereaza
ca persoanele cu autism pot prezenta inflamatii la nivelul sistemului nervos central. Exista si dovezi
mai noi, provenind de la cercetarile efectuate pe animale, care ilustreaza felul in care sistemul
imunitar poate influenta comportamente legate de autism. Autism Speaks este preocupata sa
creasca nivelul de constientizare si de investigare a potentialelor cauze imunologice de catre
cercetatorii dinalte domenii, precum si din cadrul comunitatii care studiaza problema autismului.

Cauzele autismului sunt complexe, dar este clar ca acesta nu e cauzat de o crestere si educare
necorespunzatoare de catre parinti. Dr. Leo Kanner, psihiatrul care a descris pentru prima data
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autismul drept o afectiune de sine statatoare, in 1943, credea ca acesta era cauzat de mame reci,
neiubitoare. Bruno Bettelheim, un renumit profesor specialist in dezvoltarea copilului a perpetuat
aceasta interpretare gresita a autismului. Promovarea ideii ca mamele neiubitoare cauzau autismul
copilului lor a creat o generatie de parinti care au purtat povara unui sentiment apasator de
vinovatie pentru dizabilitatea copiilor lor. In anii '60- '70, Dr. Bernard Rimland, tatal unui baiat

cu autism, care a fondat mai tarziu Societatea de Autism din America si Institutul de Cercetare a
Autismului, a ajutat comunitatea medicala sa inteleaga ca autismul este o afectiune biologica,
nefiind cauzata de parinti indiferenti.

Mai multe informatii cu privire la simptomele
autismului

Autismul afecteaza felul in care copilul tau percepe lumea, ingreunand comunicarea si
interactiunea sociala. De asemenea, copilul poate avea comportamente repetitive si preocupari/
curiozitati intense. Simptomele si gravitatea lor sunt diferite de la un copil la altul si de la 0 zona
afectata la alta (comunicare, interactiune sociala si comportamente repetitive). Copilul tau poate sa
nu aiba aceleasi simptome si sa para foarte diferit de un alt copil cu acelasi diagnostic.

Se spune uneori cd, dacd cunosti o persoanad cu autism, cunosti o singura persoand cu autism nu

intreg spectrul.

Desi autismul este de obicei o afectiune care persista pe tot parcursul vietii, simptomele autismului
se pot schimba de-a lungul vremii. Rezultatul pe termen lung este extrem de variabil. Unii copii isi
“pierd” diagnosticul in timp, in timp ce altii continua sa fie grav afectati. Multi au abilitati cognitive
normale in ciuda problemelor de socializare si de limbaj. Majoritatea persoanelor cu autism isi
dezvolta vorbirea si invata sa comunice cu ceilalti. Interventia timpurie poate avea un impact major
in dezvoltarea copilului tau. Felul in care copilul tau functioneaza acum poate fi extrem de diferit
de felul in care va functiona mai tarziu in viata.

Informatiile urmatoare - cu privire la simptomele sociale, tulburdrile de comunicare si

comportamentele repetitive asociate cu autismul - sunt preluate partial de pe website-ul
Institutului National de Sandtate Mintald din Statele Unite.

Simptome sociale

Decand se nasc, copiii cu dezvoltare tipica sunt fiinte sociale. De timpuriu, ei privesc oamenii, se
intorc dupa voci, apuca un deget si zambesc. Sper deosebire de acestia, multi copii cu autism

au dificultati in a invata cum sa se implice in schimburile presupuse de interactiunile umane
cotidiene. Chiar din primul an de viata, multi pot prefera sa se joace cu obiecte si pot esuain a
initia interactiuni sociale sau a se implica in lalalizare si in jocul imitativ. Contactul vizual poate

fi extrem de scurt. Multi au dificultati in a folosi gesturile, cum ar fi aratatul cu degetul, a face cu
mana si a arata obiecte altora. Studiile au aratat ca, desi copiii cu autism sunt atasati de parintii lor,
exprimarea acestui atasament este neobisnuita si dificil de “interpretat”. Parintilor li se poate parea
ca fiul/ fiica lor nu este deloc atasat(a).

Deasemenea, copiii cu autisminvata mai lent sd interpreteze ceea ce gandesc si simt cei din jur.
Indiciile sociale subtile precum un zambet, facutul cu mana sau o grimasa, pot sa nu insemne
foarte mult pentru un copil cu autism. Pentru un copil care nu intelege aceste indicii, “vino aici”
poate insemna intotdeauna acelasi lucru, chiar daca vorbitorul zambeste si isi intinde bratele
pentru o imbratisare sau daca se incrunta si isi pune mainile in sold. Fara abilitatea de a interpreta
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gesturi si expresii ale fetei, lumea sociala poate parea confuzanta. Pentru a ingreuna lucrurile si
mai mult, persoanele cu autism au dificultati in a vedea lucrurile din perspectiva altei persone.

Majoritatea copiilor de 5 ani inteleg ca alti oameni au ganduri, sentimente si scopuri diferite de
ale lor. Un copil cu autism poate sa nu inteleaga acest lucru. Aceasta incapacitateii impiedica sa
anticipeze sau sa inteleaga actiunile altor persoane.

Nu este general valabil, dar este des intalnit ca persoanele cu autism sa aiba dificultati in a- si regla
emotiile. Acest lucru poate lua forma unui comportament “imatur’, precum plansul in clasa sau
izbucniri verbale care par nepotrivite celor din jur. Cateodata pot sa deranjeze sau sa fie agresivi
fizic, ingreunand si mai mult relationarea sociala. Ei au tendinta de “a- si pierde controlul’, in special
atunci cand se afla intr-un mediu necunoscut sau coplesitor sau atunci cand sunt furiosi sau
nervosi. Uneori, ei pot sparge lucruri, ii pot ataca pe ceilalti sau se pot rani. Din cauza frustrarii, unii
se pot da cu capul de pereti, isi pot smulge parul sau se pot musca de brate.

Din fericire, copiii cu autism pot fi invatati cum sa interactioneze social, cum sa foloseasca gesturi si
sd recunoasca expresii faciale. De asemenea, exista multe strategii care pot fi folosite pentru a ajuta
copiii cu autism sa faca fata frustrarii, astfel incat sa nu faca apel la comportamente problematice.
Vom discuta acest lucru mai tarziu.

Dificultati de comunicare

Pana la varsta de 3 ani, majoritatea copiilor trec cu succes de etapele firesti de invatare a limbajului.
Una din cele mai timpurii este lalalizarea. in primul an de viata un copil tipic spune un cuvant sau
doua, se intoarce si priveste cand isi aude numele, arata spre jucaria pe care si-o doreste si atunci
cand i se ofera ceva care ii displace, transmite clar faptul ca raspunsul este “nu”. Desi o mica parte
din persoanele cu autism nu folosesc vorbirea, marea lor majoritate dezvolta limbajul vorbit si

toti invata in cele din urma sa comunice intr-un fel. Majoritatea copiilor care prezinta mai tarziu
semne de autism, ganguresc si articuleaza niste sunete in primele luni de viatd, dar in decursul
timpului acestea se opresc. Altii pot prezenta intarzieri, dezvoltand limbajul chiar la varste cuprinse
intre 5 si 9 ani. Unii copii pot invata sa foloseasca sisteme de comunicare cum ar fi imaginile sau
limbajul semnelor. Pe de alta parte, copiii cu autism care vorbesc, folosesc adeseori limbajul in
forme neobisnuite. Ei pot parea incapabili de a combina cuvintele in propozitii cu sens. Unii spun
doar cuvinte disparate, in timp ce altii repetd aceleasi fraze, iar si iar. Ei pot repeta sau imita ceea
ce aud, o afectiune numita ecolalie. Desi multi copii cu autism trec prin faza in care repeta ceea ce
aud, aceasta trece in mod normal pana la implinirea varstei de 3 ani. Unii copii mai putin afectati
de autism pot prezenta doar usoare intarzieri in limbaj sau pot chiar sa para ca au un limbaj
precoce si un vocabular extrem de dezvoltat, dar le este totusi dificil sa sustind o conversatie.
Schimbul de replici din conversatiile normale poate figreu de sustinut, insa acestia pot adeseori

sd poarte un monolog pe o tema preferata, lasandu-le celorlalti putine ocazii de a comenta. O

alta dificultate des intalnita este incapacitatea de a intelege limbajul corpului, tonul vocii sau
“expresiile” consacrate ale unei limbi. De exemplu, cineva cu autism ar putea interpreta o expresie
sarcastica precum “a, ce grozav!” ca insemnand ca ceva chiar este grozav. Poate fi cateodata

dificil pentru ceilalti sa inteleaga ce spun copiii cu autism, dar si ceea ce doresc sa comunice prin
limbajul corpului. Expresiilefetei, miscarile si gesturile pot sa nu se potriveasca cu ceea ce spun.
De asemenea, tonul vocii lor poate sa nu le reflecte sentimentele. Pot folosi un ton inalt, cantand
cuvintele sau o voce monotond, robotizata. Unii copii cu abilitati relativ bune de limbaj vorbesc

ca niste mici adulti, fara a reusi sa-si insuseasca limbajul specific copiilor de varsta lor. Lipsiti de
gesturile care transmit anumite lucruri sau de limbajul prin care sa ceara lucruri, persoanele cu
autism au dificultati in a- i informa pe ceilalti despre ceea ce vor. Drept urmare, s-ar putea ca ei
pur si simplu sa urle sau sa ia singuri ceea ce doresc. Din fericire, copiii cu autism pot fi invatati sa
comunice intr-o maniera mai adecvata.




Copiii cu autism au dificultdtiin a le arata celorlati ce doresc sau au nevoie pdnd cdand sunt invdtati
sd comunice prin vorbire, gesturi sau alte mijloace.

Comportamente repetitive

Desi copiii cu autism par a fi normali din punct de vedere fizic, miscarile bizare si repetitive ii pot
distinge de alti copii. Aceste comportamente pot fi extreme si foarte evidente sau mai subtile.
Unii copii si adulti cu autism dau din brate in mod repetat sau merg pe varfurile degetelor. Unii
"ingheata” deodata intr-o anumita pozitie. Cand sunt mici, persoanele cu autism pot petrece ore
intregi aliniindu-si masinile si trenuletele intr-un fel anume in loc sa le foloseasca in jocul simbolic.
Daca cineva misca una din jucarii, copiii pot deveni extrem de suparati. Multi copii cu autism

au nevoie si cer o constanta absoluta in mediul lor. O schimbare minora in ruting, precum a lua
masa, a se imbraca, a face baie si a se duce la scoald la 0 anumita ora sau pe acelasi traseu, poate fi
extrem dederanjanta. Comportamentele repetitive cateodata iau forma unor preocupadri intense
si persistente. Aceste interese puternice pot fi neobisnuite din cauza obiectului lor ( de exemplu,
ventilatoare sau toalete) sau din cauza intensitatii interesului ( de exemplu, informatii extrem de
detaliate despre Trenuletul Thomas). De exemplu, un copil cu autism poate fi obsedat sa afle tot
despre aspiratoare, mersul trenurilor sau faruri. Adeseori, copiii mai mari cu autism sunt foarte
interesati de numere sau litere, simboluri, date sau subiecte stiintifice.

Multi copii cu autism au nevoie si cer o constanta absoluta in mediul lor.

Abilitati unice care pot insoti autismul

Dincolo de dificultatile produse de autism, poate ai observat ca fiul /fiica ta prezinta si anumite
puncte forte. Desi nu toti copiii au talente speciale, nu este neobisnuit ca persoanele cu autism
sa aiba abilitati exceptionale in domeniul matematicii, muzicii, artei si lecturii, printre altele.
Aceste domenii pot oferi mari satisfactii si mandrie pentru un copil cu autism. Daca este posibil,
incorporati zonele de performanta ale copilului in activitatile lui zilnice si folositi- le ori de cate ori
este posibil drept un mijloc de a invata si de a se autodepasi.

Adaptat din Sally Ozonoff, Geraldine Dawson si James McPartland,”Ghid pentru pdrinti privind

Sindromul Asperger si Autismul inalt Functional”

Desi au multe tipuri de dificultati, persoanele cu autism prezinta si puncte forte distinctive. lata
cateva din punctele forte pe care le pot avea persoanele cu autism:

- Abilitatea de a intelege notiuni concrete, reguli si succesiuni

- O foarte buna memorie de lunga durata

- Abilitati matematice

- Abilitati in folosirea computerului

- Abilitati muzicale

- Abilitati artistice

- Abilitatea de a gandi intr-un mod vizual

- Abilitatea de a decoda limbajul scris de la o varsta frageda (aceasta abilitate se numeste
hiperlexie, unii copii cu autism pot decoda limbajul scris mai inainte sa-l poata intelege)

- Onestitatea, cateodata in exces

- Abilitatea de a fi extrem de concentrat - daca face o activitate care fi place

- Un excelent simt al orientarii




“Cum se poate sa aiba autism copilul meu, cdand pare atat de destept?” Din “Are copilul meu
autism?” de Wendy Stone

In acest moment probabil ca te gandesti la toate lucrurile pe care copilul tdu cu autism le-a invatat
la o varsta mult mai frageda decat alti copii pe care ii cunosti. Si da, ai dreptate: exista si lucruri

pe care copiii cu autism le invata singuri, mult mai repede decat alti copii tipici sau decat rudele
lor de varsta apropiatd. De exemplu, pot sti foarte bine cum sa- si aleaga DVD-ul preferat dintr-un
teanc, chiar si cand acesta nu se afla in cutia sa. Pot invata de la o varsta frageda cum sa foloseasca
telecomanda televizorului si DVD-playerului, astfel incat sa-si deruleze filmele pana la partile
preferate (sau sa sara peste partile care nu le plac). Pot fi extrem de creativi in descoperirea unor
modalitati de a se catara pe blatul de la bucatarie astfel incat sa ajunga la un dulap unde sunt
cerealele favorite sau cum sa foloseasca cheia pentru a deschide usa din spate, pentru a merge

sa se joace la leagane. in mod clar, acestea nu sunt comportamente care ti-ar putea macar trece
prin minte atunci cand te ocupi de un copil de 2 ani. Si totusi, unii copii cu autism reusesc cumva
sa dobandeasca aceste abilitati pe cont propriu. Cum putem sa intelegem aceasta contradictie, si
anume ca exista lucruri pe care copiii cu autism le pot invata si altele pe care nu le pot invata? Cum
se poate ca un copil care nu este in stare sa potriveasca diferite forme in sortatorul de forme, sa
invete sa deschida televizorul si DVD-playerul, sa introduca un DVD si sa apese butonul de play?
Cum e posibil ca un copil care nu intelege o cerinta simpla precum”ia-ti haina” sa-si dea seama
cum sa deschida o usa pentru a iesi afara ?

Ce anume poate explica acest stil unic de invatare? Intr-un cuvant: motivatia. Toti suntem mai
atenti la lucrurile care ne intereseaza si devenim mai eficienti in invatarea lor. intelegerea lucrurilor
care il motiveaza pe copilul tau (copiii fiind diferiti) va fi una din cheile modului in care i poti
dezvolta invatarea si abilitatile. Talentele speciale ale copilului tau pot deveni parte din stilul sau
propriu de invatare, unic si inalienabil precum si din personalitatea sa.

Aspecte fizice si medicale care pot insoti autismul
Tulburare convulsiva

Tulburarea convulsiva, numita si epilepsie, este prezenta la aproximativ 39 % din persoanele cu
autism. Este mai des intalnita la copii care au si deficite cognitive, decat la cei care nu au. Unii
cercetatori au sugerat ca epilepsia este mai des intalnita atunci cand copilul a prezentat o regresie
sau o pierdere a abilitatilor. Exista diferite tipuri si subtipuri de crize si un copil cu autism poate
avea mai multe tipuri. Cel mai usor de recunoscut sunt crizele convulsive de grand mal (sau tonico-
clonice). Altele sunt crizele petit mal (sau de absentad) sau crizele sub-clinice care pot fi confirmate
doar la Electroencefalograma (EEG). Nu este clar daca aceste crize subclinice au efect asupra
limbajului, cognitiei si comportamentului. Crizele asociate cu autismul incep de obicei fie timpuriu,
in copilarie, fie in adolescenta, dar pot apdrea in orice moment. Daca esti ingrijorat ca fiul /fiica

ta ar putea sa aiba astfel de crize, ar trebui sa consulti un neurolog. Neurologul poate cere teste
precum un EEG, un RMN, un Computer Tomograf (CT) , Hemoleucograma completa. Copiii si adultii
cu epilepsie sunt in mod obisnuit tratati cu medicamente anticonvulsive sau alte medicamente
specifice pentru a reduce sau elimina episoadele. in cazul in care copilul tiu are epilepsie, vei
colabora indeaproape cu un neurolog pentru a gasi medicamentul care functioneaza cel mai bine
si are cele mai putine efecte secundare si pentru a afla cele mai bune cai de a asigura siguranta
copilului tau in timpul unei crize.

Poti gdsi mai multe informatii despre autism si epilepsie la urmdtorul link: http://fiddle.readvantage.
com/news/attach/DJF - EpilepsyBrosure.pdf
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Afectiuni genetice

Aproximativ 10-15 % din copiii cu autism au o afectiune neurogenetica identificabild, precum
Sindromul X FRAGIL, Sindromul Angelman, o tulburare neuro-cutanata numita Scleroza Tuberoasa,
Sindromul duplicatiei Cromozomului 15 sau alte anomalii cromozomiale. In cazul in care copilul
tau prezinta semne clinice, precum un istoric familial sau simptome fizice, caracteristice uneia
dintre aceste afectiuni, pediatrul tdu poate cere teste sau te poate trimite la un pediatru specializat
in dezvoltarea copilului, un genetician si/ sau un specialist in neurologie infantild in vederea
efectuarii unor teste. Sansa de a avea una dintre aceste anomalii este usor mai ridicata daca copilul
are un deficit cognitiv sau un retard mental. Aceastd sansa este mai mare si in cazul in care copilul
are unele trasaturi fizice caracteristice unui sindrom anume. Desi nici una din aceste afectiuni nu se
poate vindeca, este important sa stii daca copilul tau are unul din aceste sindroame, deoarece, in
unele cazuri, pot exista alte aspecte medicale care le insotesc. Daca afli ca exista o cauza genetica
pentru autismul copilului tdu, aceastd informatie poate sainfluenteze si riscul de a avea un alt copil
cu autism.

Afectiuni gastro- intestinale

Multi parinti mentioneaza probleme gastro- intestinale la copiii lor cu autism. Prevalenta exacta

a problemelor gastro-intestinale precum gastrita, constipatia cronica, colita si esofagita la
persoanele cu autism este necunoscuta. Studiile au sugerat ca 46%-pana la 85% din copiii cu
autism au probleme precum constipatia cronica sau diareea. Un studiu a identificat un istoric de
simptome gastro-intestinale (cum ar fi un pattern anormal in ceea ce priveste tranzitul intestinal,
constipatie frecventd, vomitari frecvente si dese dureri abdominale) in randul a 70% din copiii cu
autism. Daca copilul tau are simptome precum dureri abdominale cronice sau recurente, voma,
diaree sau constipatie va trebui sa consulti un gastro- enterolog (preferabil unul care lucreaza

cu persoane cu autism). Doctorul copilului tau te- ar putea ajuta sa gasesti specialistul potrivit.
Durerea cauzata de problemele gastro- intestinale este uneori recunoscuta datorita schimbarilor
din comportamentul copilului, precum accentuarea comportamentelor de auto- stimulare
(leganat) sau puseele de agresiune sau auto- vatamare. Trebuie sa ai in vedere faptul ca fiul/fiica
ta, poate sa nu aiba abilitatile de limbaj prin care sa- ti comunice durerea cauzata de problemele
gastro- intestinale. Tratarea problemelor gastro- intestinale poate conduce la imbunatatirea
comportamentelor copilului tau. Dovezi nestiintifice sugereaza ca unii copii pot fi ajutati daca

se intervine in dietd, inclusiv prin eliminarea produselor lactate si produselor ce contin gluten.
(Pentru mai multe informatii,consultati capitolul "Dieta fara gluten si fara caseina” din sectiunea
referitoare la tratamente,disponibila in acest Ghid). La fel ca in orice alt tratament, este mai bine sa
consulti doctorul copilului pentru a elabora un plan de interventie de ansamblu. in ianuarie 2010,
Autism Speaks a initiat o campanie de informare a pediatrilor cu privire la diagnosticarea si tratarea
problemelor gastro intestinale asociate cu autismul.

Pentru mai multe informatii din “Jurnalul oficial al Academiei Americane de Pediatrie” acceseaza:
http://pediatrics.aappublications.org/cgi/content/full/125/Supplement_1/S1

Pentru informatii care pot fi impdrtdsite medicului copilului tdu, acceseaza:
http://www.autismspeaks.org/press/gastrointestinal_treatment_guidelines.php

Tulburari de somn

Copilul tau nu reuseste sa adoarma sau sa doarma bine pe parcursul noptii? Tulburarile de somn
sunt comune la copiii si adolescentii cu autism. Un copil cu tulburari de somn poate afecta intreaga
familie. Acest lucru poate avea impact si asupra abilitatii copilului de a beneficia de terapie.
Cateodata problemele de somn pot avea cauze medicale precum apneea obstructiva in somn sau
refluxul gastro- esofagian si rezolvarea acestor probleme medicale poate regla problema. in alte
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cazuri, cand nu exista o cauza medicala, problemele de somn pot fi gestionate prin interventii
comportamentale, incluzand masuri de igiena a somnului, cum ar fi limitarea cantitatii de somn

pe timpul zilei si stabilirea unui program si unui ritual regulat de culcare. Exista unele dovezi care
indica anomalii in reglarea melatoninei la copii cu autism. Desi melatonina poate fi eficienta pentru
imbunatatirea capacitatii de a adormi la copiii cu autism, este nevoie de mai multe cercetari.
Melatonina sau alte adjuvante in reducerea insomniilor nu ar trebui administrate fara a consulta
mai intai medicul copilului.

Disfunctii de integrare senzoriala

Multi copii cu autism prezinta raspunsuri neobisnuite la stimulii senzoriali. Aceste raspunsuri

se datoreaza dificultatii de a procesa si integra informatia senzoriala. Vazul, auzul, simtul tactil,
mirosul, gustul, simtul miscarii (sistemul vestibular) si simtul pozitiei (proprioceptia) pot fi afectate.
Acest lucru inseamna ca, desi informatia este simtita in mod normal, ea poate fi perceputa mult
diferit.Uneori, stimuli care par “normali” altora sunt durerosi, neplacuti sau confuzanti pentru un
copil cu Disfunctie de Integrare Senzoriala (SID), termenul clinic pentru aceasta caracteristica

(SID poate fi denumita si Tulburare de Procesare Senzoriala sau Tulburare de Integrare

Senzoriald). Aceste disfunctii genereaza hipersensibilitate, cunoscuta si ca defensiva senzorialg,
sau hiposensibilitate. Un exemplu de hipersensibilitate ar fi incapacitatea de a tolera atingerea
hainelor, ori a oamenilor sau de a se afla intr-o camera iluminata normal. Hiposensibilitatea se
poate observa in toleranta crescuta a copilului la durere sau in nevoia constanta de stimulare
senzoriald. Disfunctia de integrare senzoriald este de obicei tratata prin terapie ocupationala si/sau
terapie de integrare senzoriala.

Tulburarea de comportament alimentar PICA

Pica este o tulburare de alimentatie care implica ingestia de lucruri care nu sunt comestibile. Copiii
intre 18- 24 luni adeseori mananca lucruri necomestibile, acestafiind de obicei un comportament
normal in perioada de dezvoltare. Unii copii cu autism si cu alte dizabilitati de dezvoltare persista
in acest lucru si dupa varsta tipica de manifestare, continuand sa manance lucruri precum pamant,
lut, creta sau mostre de culori de vopsea. Copiii care prezinta tendinta de a introduce persistent in
gurd degetele sau obiecte, incluzand jucarii, ar trebui sa fie testati pentru riscul de nivel ridicat de
plumb in sange, in special daca exista un potential cunoscut de expunere la plumb in mediu.

Cum fac fata acestui diagnostic?

Nu esti niciodata pregatit pentru diagnosticul de autism. Foarte probabil vei experimenta emotii
foarte diverse. Este dureros sa iubesti atat de mult, sa doresti ceva atat de mult si sa nu prea
primesti nimic in schimb. Vei dori atat de mult sa se faca mai bine copilul tau, incat e posibil sa treci
printr-o serie de trairi asemanatoare unei perioade de doliu. Si e posibil sa mai treci prin aceste
emotii, din cand in cand, chiar si in viitor. Faptul ca te confrunti cu propriile tale emotii si nevoi de-a
lungul acestui proces face parte din efortul de a merge mai departe.

Faze asociate cu durerea

Elisabeth Kiibler-Ross a remarcat ca exista cinci faze ale durerii. Suferinta nu progreseaza intr-o
ordine anume, dupa o cale previzibila. Astfel ca este normal sa treci de la o faza la alta si chiar sa te
intorci la faze anterioare, intr-o ordine aleatorie, sa sari o etapa sau se te blochezi in alta. lata care
sunt cele 5 etape:
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Imediat dupa diagnostic e posibil sa te simti naucit sau confuz. Realitatea diagnosticului poate fi
atat de coplesitoare, incat nu esti pregatit sa il accepti sau, initial, chiar il ignori. E posibil totodata
sa ai indoieli in privinta corectitudinii diagnosticului sau sa cauti alt doctor, care sa iti spuna altceva.

intristare sau suparare

Multi parinti au nevoie sa-si “jeleasca” pierderea unor sperante si vise pe care le aveau pentru
copilul lor, inainte de a merge mai departe. Probabil ca vor exista multe momente cand te vei
simti foarte trist. Prietenii tdi ar putea denumi aceasta stare drept,depresie’, ceea ce poate suna
infricosator. Exista insa o diferenta intre intristare si depresie. Depresia de cele mai multe ori te
face sa nu poti merge mai departe. in schimb, in cazul tristetii, cand iti dai voie tie insuti s3 o
simti, poti evolua. Ai tot dreptul sa fii suparat si sa-ti exprimi acest sentiment cum ti-e tie mai de
folos. Lacrimile te ajuta sa eliberezi o parte din tensiunea care se acumuleaza atunci cand vrei
sa iti ascunzi tristetea. O portie buna de plans te poate ajuta sa treci peste un obstacol si sa faci
fata urmatorului. Daca observi ca intristarea iti afecteaza capacitatea de a face fata situatiilor, sau
ca apar si semne ale depresiei, ca de exemplu pierdere in greutate, autoexilare sociala, ganduri
de suicid, tulburari de somn, scaderea increderii in sine, pierderea interesului in activitati zilnice,
consulta-ti medicul de familie pentru recomandare catre un specialist.

Furie

Cu timpul, tristetea poate sa se transforme in furie. Desi furia este o partea naturala a procesului,
vei observa ca este directionata catre cei care iti sunt cei mai apropiati — copilul, sotul/sotia,
prietenii sau lumea in general. E posibil totodata sa simti resentimente fata de parintii copiilor
tipici. Furia ta poate sa apara in diverse forme - rastindu-te la oameni, reactionand exagerat la
chestiuni minore, prin tipete sau urlete. Furia este normala. Este o reactie sanatoasa si de asteptat
la sentimentele de pierdere si apasare care apar odata cu diagnosticul. Exprimandu-ti furia,
eliberezi tensiunea acumulata. Este o incercare de a spune oamenilor din jurul tau ca suferi si ca
esti contrariat ca tocmai copilul tau sufera de aceasta afectiune.

“Am fost furioasad cand un coleg de scoala al copilului meu a fost diagnosticat cu leucemie cam in
acelasi timp cdand badiatul meu a fost diagnosticat cu autism. Pentru ca toatd lumea trimitea mesaje

de incurajare familiei sau ii ajuta la gatit. Nu stiau ca si eu am nevoie de astfel de ajutor. Cand le-
am spus oamenilor din jur, ajutorul a venit.”

Negare

Ai putea sa treci prin perioade in care refuzi sa crezi ceea ce i se intampla copilului tau. Nu alegi

in mod constient aceasta reactie. Ca si furia, negarea apare pur si simplu. in aceasta perioada

este posibil sa nu poti sa asculti informatiile reale despre diagnosticul copilului tau. Nu te judeca
aspru daca reactionezi astfel. Negarea este o metoda de a face fata situatiei. Poate fi solutia de
iesire dintr-o situatie deosebit de dificila. Trebuie insa sa fii constient ca esti in faza de negare

astfel incat sa nu afecteze felul in care te concentrezi pe interventia pentru copil. incearca sa nu
“dai in mesager”. Cand cineva, un specialist, un terapeut sau pedagog, iti spune ceva greu de
acceptat despre copilul tau, ia in considerare faptul ca ei incearca sa te ajute sa rezolvi problema.
Este important sa nu-i indepartezi pe oamenii care pot sa iti ofere feedback important si care te
pot ajuta sa monitorizezi progresele copilului. Chiar daca esti sau nu de acord cu ei, incearca sa le
multumesti pentru informatii. Daca esti supdrat, incearca sa iei in considerare informatia mai tarziu,
cand vei fi mai calm.




“Sotului meu i-a fost foarte greu sa accepte diagnosticul fiului nostru, la inceput. Cdnd Max a

inceput sa aiba progrese prin programul ABA, totul s-a schimbat in bine. Pentru o perioadad, eu am
fost cea care ducea greul pentru toatd lumea.

Singuratate

Poti sa te simti izolat sau singur. Aceste sentimente pot sa aiba diverse cauze. Singuratatea poate
veni si din faptul cd, in aceasta noua situatie, pur si simplu nu simti ca ai timp de petrecut cu
prietenii sau familia. E posibil sa crezi ca daca le-ai cere intr-adevar ajutorul, ei nu te-ar intelege
si sustine. In paginile urmatoare avem citeva sugestii despre cum sa ai grija de tine si sa gasesti
sprijinul de care ai nevoie.

Acceptare

in final, poti s ajungi la faza de acceptare. Este important sa stii diferenta dintre a accepta

ca copilul tau a fost diagnosticat cu autism si a accepta autismul. Acceptarea diagnosticului
inseamna pur si simplu ca esti pregatit sa fii un sustinator al copilului tdu. Perioada care urmeaza
dupa primirea diagnosticului de autism poate fi foarte provocatoare chiar si pentru cele mai
armonioase familii. Desi copilul cu autism poate ca nu va trdi niciodata emotiile negative asociate
diagnosticului, parintii, fratii si membrii familiei extinse pot fiecare sa treaca prin acest proces in
forme diferite si in grade diferite. Acorda-ti timpul necesar ca sa te adaptezi. Ai rabdare cu tine
insuti. Va trece ceva timp pana cand vei intelege tulburarea copilului tau siimpactul asupra ta si
a familiei tale. Emotiile negative pot sd iasa la suprafata din cand in cand. Vor fi momente cand
te vei simti neputincios si furios ca autismul a aparut in viata ta, atat de diferita acum de ceea ce
planificasesi. Dar vei trai totodata sentimente de speranta pe masura ce copilul tdu progreseaza.

Cum sa ai grija de tine

Sa schimbi traseul vietii copilului tau cu autism e o experienta care iti poate aduce multe satisfactii.
Tu esti cel/cea care ii schimba radical viata. Ca sa se intample acest lucru, e nevoie sa ai grija si

de tine. Fa o pauza si rdspunde la aceste intrebari: De unde ai sprijin si putere? Cum te simti cu
adevarat? Ai nevoie sa plangi? Sa te plangi? Sa tipi? Ai nevoie de ajutor, dar nu stii cui sa il ceri?

Tine minte: daca vrei sa ai grija cat mai bine de copilul tau, trebuie mai intdi sa ai cat mai bine grija

de tine.

Parintii de cele mai multe ori gresesc cand isi evalueaza sursele deputere, abilitatile de a face fata
situatiei sau atitudinile emotionale. Probabil esti atat de ocupat sa indeplinesti nevoile copilului
tau, ca nu ai timp sa te relaxezi, sa plangi sau pur si simplu sa te gandesti. Astepti pana cand esti
atat de extenuat sau stresat, ca de-abia mai poti continua si atunci te gandesti si la propriile tale
nevoi. Daca ajungi in acest punct, este dificil atat pentru tine, cat si pentru familia ta. S-ar putea sa
crezi ca fiul/fiica ta are nevoie acum de tine mai mult ca niciodata. Lista ta cu lucruri"de facut” este
cea care te impinge mai departe. E posibil sa te simti complet depasit de situatie si sa nu stii de
unde sa incepi. Nu exista o solutie unica. Fieare familie este unica si face fata stresului in moduri
diferite. Dacad incepi interventia pentru copilul tau, acest lucru te va ajuta sa te simti mai bine.
Constientizarea impactului emotional produs de autism si propria ta grija fata de tine in timpul
acestei perioade stresante te vor ajuta sa fii pregatit pentru provocarile care vor veni. Autismul este
o tulburare prevaziva si complexa. Nu numai ca iti va schimba perceptia fata de propriul tau copil,
dar ti-o va schimba si pe cea fatd de lume. Asa cum iti vor spune unii parinti, vei deveni astfel un
om mai bun. lubirea si speranta pe care le ai pentru copilul tdu sunt probabil mult mai puternice
decat crezi.
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lata cdteva sugestii de la pdrinti care au trecut prin aceleasi experiente ca
tine:

« Mergi mai departe. Daca copilul tau incepe o interventie terapeuticd, acest lucru te va
ajuta. Sunt multe detalii de care trebuie sa te ocupi pentru un program de tratament intensiv,
mai ales daca va fi facut acasa. Stiindu-I pe copilul tau implicat in activitati care il ajuta, vei fi mult
mai capabil sa te concentrezi pe ce ai de facut in continuare. Vei putea avea totodata timp sa te
autoeduci, sa sustii drepturile copilului tau si sa ai grija de tine.

« Cere ajutorul. Sa ceri ajutorul poate fi un lucru foarte greu pentru tine, mai ales la inceput.
Nu ezita sa folosesti orice sprijin disponibil. Oamenii din preajma ta poate vor sa ajute, dar nu stiu
cum. E cineva disponibil sa aiba grija de ceilalti copii ai tdi intr-o dupa-amiaza? Sau sa gateasca
intr-o zi pentru familia ta astfel incat sa ai mai mult timp sa citesti despre autism si interventii?
Te pot ajuta la cumparaturi sau la spalatul rufelor? Ar putea sa le spuna celorlalti ca treci printr-o
perioada grea si ca ai nevoie de o mana de ajutor?

« Vorbeste cu cineva. Toti avem nevoie de cineva cu care sa vorbim. Spune-i cuiva prin ce
treci si ce simti. Cineva care te asculta poate fi o importanta resursa pentru a-ti recapata fortele.
Daca nu poti pleca de acasa, da telefon unui prieten.

- Inscrie-te intr-un grup de suport. Te ajuta sa asculti si sa vorbesti cu oameni care au trecut
sau trec prin aceleasi experiente. Grupurile de suport pot fiimportante surse de informatii despre
serviciile disponibile in zona ta si despre cine le furnizeaza. E posibil sa incerci mai mlte grupuri de
suport pana il gasesti pe cel care sa ti se potriveasca. Sau e posibil sa afli ca nu esti “genul”. Pentru
multi parinti ca tine, grupurile de suport ofera speranta, confort si incurajare.

“La grupul meu de suport, am intdlnit mai multe mame care se confrunta cu aceleasi lucruri ca si

mine. Si m-am simtit atat de bine afldnd cd totusi nu vin de pe alta planeta!”

- Inscrie-te intr-un program de activitati recreative pentru copii cu autism. Este o ocazie
buna sa intalnesti parinti ca tine.

Alysia K. Butler, care tocmai a aflat de diagnosticul fiului ei, descrie in cuvintele ei, experienta
de a face parte din comunitatea padrintilor copiilor cu autism.

“Copilul tauare o tulburare din spectrul autismului?”

Intrebarea a fost destul de socantd pentru mine. Eu si bdiatul meu tocmai intram intr-o sald de gimnas-
ticd pentru copii cu autism. Primisem diagnosticul de trei sdptdmani si nu impdrtdsisem vestea nimanui
in afard de prietenii apropiati si familie. Era pentru prima datd cand mergeam intr-un loc special pentru
copii ca al meu si nu eram pregadtitd sd vorbesc despre asta cu o persoand pe care nu 0 mai vdazusem
niciodatad.

“Da’; am rdspuns, incercdnd s scurtez conversatia.

“Bund si bine ati venit! Acela de acolo este baiatul meu si eu sunt Sandy. Cati ani are baiatul tau? Locuiti
in oras? De cand stii cd bdiatul tdu are o tulburare din spectrul autismului? Ce diagnostic are?” Chiar nu
aveam chef sa i raspund. Nici nu stiam daca intrasem la grupa potrivitd de gimnastica si tot ce voiam
era sd fiu atentd la baiatul meu, sd vad cum rdspunde la instructiuni. M-am uitat la ceilalti copii cum
intrau - sase badieti si o fetitd - si primul meu instinct imi spunea cd nu am nimerit unde trebuia. Unul
dintre bdietei plangea, altul se invartea in cerc, iar altul alerga in toate directiile. Copilul meu nu e asa,
mi-am spus. Noi nu suntem asa.
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Siatunci m-am uitat la Henry al meu. L-am privit cum se tinea strdans de mdna instructoarei in timp ce
mergeau pe o bdrnd joasd, dar nu se uita in ochii ei cand ii vorbea. Il priveam cum incerca sd fuga si sc
sard in cuburile senzoriale din spumd, atdt de confortabile pentru el si cum devenea atdt de concentrat
pe golul acela din spumdi, incat nu se putea misca spre altceva. Il auzeam cum bolborosea legéinan-
du-se inainte si inapoi pe inele si ii vedeam teroarea pe fatd cand in sald zgomotul devenise prea puter-
nic. Lacrimile mi-au umplut ochii. Da, si noi eram ca ei. Era locul potrivit pentru el. Gdsisem un loc sigur
in care el sd isi exerseze si dezvolte muschii, intr-un mediu care ii intelegea nevoile speciale. Evitasem
atata timp cluburile “traditionale” de gimnasticd, de muzica sau locurile de joacd, din cauza compor-
tamentului sau. Nimeni nu imi arunca aici priviri dezaprobatoare cum mi se intaGmpla cdnd ieseam
pe-afara si Henry incepea sd isi facd de cap. Am respirat addnc si m-am intors spre mdmica.

“Bund! Baiatul meu Henry a fost diagnosticat cu PDD-NOS acum cdteva sdptdmani. Locuim in oras,
intr-adevdr. De fapt I-am vdzut pe bdiatul tau la gradinita la care merge si baiatul meu. De cdnd vine
fiul tau aici?”

Mi-a fost foarte greu sd port acea conversatie, dar a fost o asa de mare usurare. Cealaltd mdmica fdcea
eforturi sd intre in contact - sd gdseascd pe cineva care se zbdtea zilnic ca si ea - ceea ce si eu fdceam cu
disperare de sdptamani si luni de zile. Fusesem instant primitd intr-o comunitate de oameni care intele-
geau. Nimeni nu s-a uitat ciudat cand Henry s-a ascuns sub cuburile de spumd la finalul activitdtilor,

ca sd nu fie nevoit sd plece. Am primit priviri intelegdtoare de la toti pdrintii si instructorii cdnd a avut o
crizd majord la plecare si ne-au fdcut cu totii semne de incurajare atunci cand am reusit in sfarsit sé ne
incaltdm si sa iesim pe usd. Acestia erau mdmici si tdtici care imi impdrtdseau dificultdtile zilnice pe care
le aveam, de exemplu doar ca sd ies din casd. In sfarsit, gcisisem un loc de care sé pot spune cd apartin-
eam.

“Ne vedem saptamdna viitoare?” m-a intrebat mamica.
“Desigur’; i-am rdspuns.

- Incearca sa-ti iei o pauza. Daca poti, acorda-ti putin timp liber, chiar daca asta inseamna ca
faci o plimbare de cateva minute. Sa iesi la un film, sa mergi la cumparaturi, sa vizitezi un prieten,
pot fi activitati care sa aduca multe schimbari bune starii tale. Daca te simti vinovat ca iti iei o
pauzd, incearca sa iti amintesti ca aceastd pauza te va ajuta sa fii mai relaxat pentru lucrurile pe
care trebuie sa le faci cand te intorci acasa. incearca sa te odihnesti putin. Daca ai un somn regulat,
vei fi mai pregatit sa iei decizii bune, sa fii mai rabdator cu copilul tau si mai capabil sa faci fata
stresului.

+ Gandeste-te sa tii un jurnal. Louise DeSalvo, in Writing as a Way of Healing (Scrisul, ca
forma de vindecare), spune ca studiile au ardtat ca: “Exista o legatura intre obiceiul de a povesti
in scris evenimente traumatice, precum si cele mai adanci ganduri si emotii inspirate de acestea,
si imbunatatirea functiei imunitare a organismului, ameliorarea sanatatii noastre psihice si
emotionale” si schimbari comportamentale pozitive. Unii parinti au considerat ca jurnalul este un
instrument util pentru a urmari progresele copilului lor, ce merge si ce nu merge. Fii atent si cu
timpul petrecut pe internet. Internetul va fi una dintre cele mai importante resurse pe care le ai
ca sa afli ceea ce vrei sa stii despre autism si cum poti sa iti ajuti copilul. Din pacate, exista atat de
multa informatie pe internet, incat nu am putea-o citi intr-o viata intreaga. Poate totodata sa fie
multa informatie de proasta calitate.

Acum, cand vrei sad folosesti eficient fiecare minut, fii atent la ceas si pune-ti mereu aceste

intrebari importante:

Ceea ce citesc acum este in foarte mare madsura relevant pentru copilul meu?




Este informatie recenta?
Este utila?
Este o sursad de incredere?

Uneori, timpul petrecut pe internet va fi foarte valoros. Alteori, poate ca va fi mai bine pentru tine
si copilul tau daca vei folosi acel timp ca sa ai grija de tine.

Internetul va fi unul dintre cele mai importante instrumente pe care le ai pentru a afla ceea ce ai
nevoie sa stii despre autism si despre cum sa-ti ajuti copilul.

Ce ar trebui sa stim despre copiii nostri mai mici
sau despre viitorii nostri copii?

Asa cum am mai mentionat, factori de risc genetici contribuie la aparitia autismului. Daca asteptati
un copil sau aveti planuri sa va largiti familia in viitor, poate ca sunteti ingrijorati in ceea ce priveste
dezvoltarea fratilor mai mici ai copilului dvs cu autism. Studiile publicate estimeaza ca familiile care
au deja un copil cu autism prezinta un risc de cca 5-10% de a avea un al doilea copil cu autism.

Totusi, statisticile se schimba si exista mai multe cercetari in desfasurare care studiaza rata
recurentei si probabilitatea ca autismul sa fie diagnosticat la al doilea sau al treilea copil.

Pentru detalii despre cele mai recente descoperiri si cercetari actuale despre rata recurentei si
susceptibilitatii autismului la frati si surori, va rugam sa accesati www.earlistudy.org. Studiul EARLI
reprezinta un efort la scara nationala de a investiga cauzele genetice si de mediu ale autismului
in randul unui grup cu risc mare, si anume fratii si surorile mai mici ale copiilor diagnosticati cu
autism.

Datele mai recente sugereaza ca semne timpurii ale autismului pot fi observate la copii mai mici
de 8-10 luni. De exemplu, copiii care vor dezvolta mai tarziu autism, pot fi mai pasivi, sunt mai
dificil de linistit sau nu se orienteaza atunci cand sunt strigati pe nume. Unele dintre aceste semne
timpurii pot fi observate de parinti, altele pot fi observate doar cu ajutorul clinicienilor specializati.

In Statele Unite, datorita unui parteneriat intre organizatia Autism Speaks si National Institute of
Child Health and Human Development (Institutul National de Sanatate a Copilului si Dezvoltare
Umana), cercetarea semnelor si simptomelor timpurii ale autismului a fost accelerata. Acest
consortiu, numit High Risk Baby Siblings Research Consortium sau BSRC, reuneste peste 20 de
cercetatori din mai multe orase din Statele Unite, Canada, Israel si Marea Britanie. Scopul acestui
efort de colaborare este de a contribui la identificarea unor markeri comportamentali si biologici
ai autismului, astfel incat diagnosticul sa fie pus mult mai devreme decat acum, ceea ce ar duce

la interventie comportamentala mai buna si mai specifica pentru copii mici si chiar sugari. Desi
exista deja acceptiunea generala in comunitatea stiintifica potrivit careia “mai devreme este mai
bine”, aceste cercetdri vor aduce argumente stiintifice pentru diverse terapii care asociaza timpul
petrecut cu terapeutul si instruirea primita acasa de la parinte. Recent, un grup de cercetatori

din cadrul BSRC, impreuna cu psihologi de pe teritoriul SUA, au constituit Autism Speaks Toddler
Treatment Network (TTN) — Reteaua de Cercetare a Tratamentelor adecvate Copiilor Mici, sprijinita
de orgnizatia Autism Speaks. Scopul retelei este de a afla daca interventia la varsta de 18-24 de
luni determina schimbari de dezvoltare la varsta la care autismul poate fi diagnosticat cu mai
mare certitudine. O serie de alte proiecte sunt in curs de desfasurare, pentru a identifica mai
concret traseele de dezvoltare ale copiilor cu autism, precum si potentiali factori de risc si markeri
neurobiologici frecvent intalniti.
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Dacd sunteti interesati sa participatila un proiect de cercetare a semnelor timpurii de autism, accesati
www.AutismSpeaks.org/science/research/initiatives/babysibs.php

Aceste studii ofera observatie sustinuta, documentare si feedback de la experti din domeniu
despre dezvoltarea copilului tau cu autism si a altor copii cu risc de autism.

Cum va afecta diagnosticul de autism
familia noastra?

Chiar daca copilul vostru este cel care are acest diagnostic, este important sa constientizati ca
autismul afecteaza toata familia. Acest capitol al ghidului va poate ajuta sa anticipati cateva dintre
emotiile pe care voi si alti membri ai familiei voastre le veti experimenta. Urmatorul articol, adaptat
dupa textul ,Are copilul meu autism?” de Wendy L. Stone, doctor in psihologie clinica, ofera
informatii utile despre cum sa vorbiti despre diagnosticul de autism cu parintii vostri si membri
apropiati ai familiei.

Cum dai vestea?

Uneori, sa ii anunti pe pdrintii tai despre diagnosticul copilului tau poate fi extrem de dificil, mai
ales ca propriile tale emotii sunt atat de puternice. Este greu sa stii la ce sa te astepti. Am vazut ca
reactiile parintilor la aceasta veste pot fi foarte diferite. O tdndra mamica mi-a spus: “Soacra mea
ne-a zis ca n-ar trebui sa il mai aducem pe bdietel la reuniuni de familie decat cand se face mai
mare. Este devastator sa o auzi ca ar prefera sa nu ne mai vada pe niciunul dintre noi ani de zile,
decat sa incerce sa isi inteleaga propriul nepot.” Dar am auzit si altfel de experiente: “Am fost foarte
impresionati de felul in care familia noastra a reactionat la aflarea diagnosticului baiatului meu.
Toata lumea intreba cum poate sa ne ajute si ne-au oferit atat de mult sprijin. Stiu ca bunicii citeau
carti si articole despre tulburare, astfel incat sa poata sa il inteleaga mai bine. Mama mea chiar

a renuntat la serviciu ca sa ma ajute in aceasta perioada dificila.” Da, reactiile variaza enorm. Dar
indiferent ce reactie primesti, este important sa iti educi parintii despre specificul autismului dupa
ce le-ai spus despre diagnostic. Pentru inceput, poti sa le vorbesi despre diverse comportamente
specifice. De exemplu: “Mai stiti comportamentele acelea care ne ingrijorau de mai mult timp?
Acum avem un nume pentru ele si o explicatie pentru cauza lor. Howie nu face asa pentru ca este
rasfatat sau pentru cd este timid sau pentru ca nu ne place pe noi — se comporta asa pentru ca

are autism. Autismul explica de ce nu vorbeste si nu foloseste gesturi si de ce nu pare sa inteleaga
ce spunem. Explica de ce nu este interesat sa interactioneze cu noi asa cum fac ceilalti copii din
familia noastra si de ce se joaca cu linguri si sticle in loc de jucarii. Stiu ca este o veste trista pentru
noi toti. Dar vestea bund este ca tulburarea a fost diagnosticata devreme si ca sunt multe lucruri
pe care le putem face ca sa-l ajutdam. Va incepe o serie de terapii in curand si voi invata si eu ce

pot face ca sa-l ajut acasa. Stiu ca e nevoie de timp ca sa reflectati la toate acestea. Dar daca aveti
intrebari acum, cand incepem terapia, voi fi incantata sa fac tot posibilul sa va raspund la ele. Stiu
ca toti speram sa avem cele mai bune rezultate.” Dupa discutia initiala despre diagnostic, continuati
sa-i informati pe ceilalti copii si membri ai familiei extinse. Autismul nu-l afecteaza doar pe copil.
Afecteaza toata familia.

Autismul nu-I afecteaza doar pe copil. Afecteaza toata familia.
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Fa-i partasi la lupta ta pe membrii familiei si pe

prieteni

Urmatorul articol, scris de Lynn Kern Koegel, doctor in psihologie si Claire LaZebnik, in cartea
Overcoming Autism (Cum invingem autismul), ofera sugestii despre cum sa le spui si celorlalti
si explica de ce, pentru unii parinti ca tine, acest lucru le poate face viata mai usoara - lor si
prietenilor lor.

Cum le spui celorlalti

Chiar e indicat, sa stii! Asa ca, spune-le! Nu trebuie sa te duci la strdini pe strada, dar ai incredere
in oamenii care te iubesc. Cand noi am facut asta, s-a dovedit ca a fost un lucru bun: le-am spus
membrilor familiei si prietenilor imediat. La inceput i-am sunat, apoi am copiat un articol bun,
scris de cineva pe intelesul tuturor, am adaugat lucruri specifice pentru Andrew si I-am trimis pe
mail tuturor persoanelor pe care le cunoasteam (Apropo, poti sa faci acelasi lucru cu pasaje din
acest ghid.) Niciunul dintre prietenii nostri apropiati nu s-a indepartat de noi din cauza autismului
copilului nostru. Dimpotriva — prietenii si familiile noastre s-au coalizat in jurul nostru intr-un mod
uimitor si au continuat sa se bucure de progresele lui Andrew in fiecare an. Sincer vorbind, faptul
ca am spus oamenilor prin ce trecem, ne-a facut vietile mai usoare. Pana atunci, ne era teama ca
uneori comportamentul ciudat al lui Andrew era deranjant. Dar atunci cand a avut un diagnostic
oficial, toate lumea a fost foarte intelegatoare si in loc sa se intre ce era in neregula cu noi, ca
parinti, majoritatea oamenilor pe care ii stiam, recunosteau ca ne respecta pentru ca facem fata
atator lucruri. Adevaratii prieteni nu te iubesc mai mult pentru ca ai succes sau mai putin pentru
ca ai probleme. De fapt, este invers, suntem cu totii atat de ocupati, incat uneori uitam sa tinem
legatura cu prietenii nostri cand acestia sunt bine, dar suntem imediat langa ei cand au nevoie
de noi. Acum este timpul sa te folosesti de acest lucru. Vorbeste mereu cu prietenii, plange-te,
descarca-te in fata lor. Te confrunti cu o provocare imens4, asa ca foloseste-te de fiecare avantaj
mic pe care il aduce cu sine.

Unele familii au descarcat Ghidul primelor 100 de zile realizat de Autism Speaks si |-au trimis
rudelor si prietenilor apropiati pentru a le oferi mai multe informatii despre autism si despre
exprientele prin care trece o familie ce tocmai a primit diagnosticul.

Varianta online a prezentului Ghid poate fi accesatd pe pagina web
www.autismspeaks.org/community/family_services/100_day_kit.php

15 sfaturi pentru familia ta

In urma experientei sale de lucru cu multe familii care raspund cu succes provocarilor autismului,
Kathryn Smerling, doctor in stiinte si terapeut de familie, ofera cinci sfaturi pentru parinti, cinci
sfaturi pentru frati si surori si cinci sfaturi pentru bunici si familia extinsa:

5 sfaturi pentru pdrinti

- Invata sa fii cel mai bun sustinator al copilului tdu. Informeaza-te. Foloseste-te de toate
serviciile care sunt disponibile in comunitatea ta. Vei cunoaste specialisti si furnizori care te pot
forma si ajuta. Vei obtine multa putere de lupta de la oamenii pe care ii vei cunoaste.

« Nu-ti reprima sentimentele. Vorbeste despre ceea ce simti. Poti avea sentimente
contradictorii si poti sa te simti furios. Acestea sunt niste emotii normale si este firesc ca ele sa fie
uneori conflictuale.
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- Incearca sa iti directionezi furia impotriva tulburarii si nu impotriva celor dragi. Cand
te certi cu sotul/sotia pe o tema legata de autism, incearca sa-ti amintesti ca acest subiect este
dureros pentru amandoi si fiti atenti sa nu va enervati unul pe altul cand, de fapt, problema care va
face atat de supdrati si furiosi este autismul. incercati sa va pastrati tipicul vietii de adult. Aveti grija
sa nu ldsati autismul sa ocupe fiecare ora a vietii voastre. Petreceti timp si cu ceilalti copii ai vostri
si cu partenerul de viatd si abtineti-va sa vorbiti tot timpul despre autism. Toata lumea din familia
voastra are nevoie de sprijin si de fericire, in ciuda circumstantelor.

- Sarbatoreste micile victorii pe care le are copilul tau. lubeste-ti copilul si mandreste-
te cu fiecare mic rezultat pe care il obtine. Concentreaza-te pe ce poate el sa faca, in loc sa faci
comparatie cu un copil cu dezvoltare tipica. lubeste-l pentru ceea ce e si nu pentru ceea ce ar
trebui sa fie.

« Implica-te in comunitatea autismului. Nu subaprecia puterea “comunitatii”. Poate ca,
acasa, esti liderul echipei tale, dar nu poti face totul de unul singur. imprieteste-te cu alti parinti
care au copii cu autism. Intalnindu-te cu alti parinti, vei avea astfel sprijinul unor familii care iti
inteleg greutatile de zi cu zi. De asemenea, implicarea in miscarile de advocacy pentru autism este
productiva si iti confera un sentiment de forta interioara. Fiind proactiv, vei face ceva atat pentru
tine, cat si pentru copilul tau.

“Faptul ca am aflat mai multe despre nevoile si abilitdtile specifice ale copilului meu si cd am cautat

sprijin, ne-a ajutat pe mine si pe sotul meu sa fim niste pdrinti mai buni pentru baiatul nostru si un
partener mai bun unul pentru celalalt, in aceasta calatorie.”

5 sfaturi pentru frati si surori

« Tine minte ca nu esti singur! Fiecare familie se confrunta cu greutatile vietii...si da, autismul
este o experientd grea...dar daca privesti in jur, aproape oricine se confrunta cu greutati in viata
familiei sale.

- Fii mandru de fratele sau sora ta. Invata sa vorbesti despre autism si fii deschis si degajat
atunci cand le povestesti celorlalti despre aceasta tulburare. Daca tu te simti confortabil cu
subiectul...si ceilalti se vor simti la fel. Daca te simti jenat de fratele sau sora ta, prietenii tdi vor simti
asta si va fi o situatie ciudata pentru ei. Daca vei vorbi deschis prietenilor tdi despre autism, ei se
vor simti confortabil. Dar, ca toti ceilalti frati si surori, uneori iti vei iubi si alteori iti vei uri fratele sau
sora. Este normal sa simti asa. Si deseori este mai usor cand ai un consilier specializat ca sa te ajute
sd intelegi - cineva potrivit si disponibil pentru tine! lubeste-ti fratele sau sora asa cum e.

- Poti sa fii trist cd ai un frate sau o sora cu autism, dar e inutil sa rdmai supdrat sau furios
perioade lungi de timp. Furia nu schimba situatia, doar te face si mai nefericit. Adu-ti aminte ca
mama si tatal tau pot avea aceleasi sentimente.

« Petrece timp singur cu mama si tatal tau. Facand activitati impreuna cu familia, cu sau fara
fratele tdu ori sora ta, relatiile familiale se intdresc. Este normal sa vrei sa petreci timp singur cu
parintii. A avea un membru cu autism in familie poate fi ceva care necesita mult timp si atentie. Si
tu ai nevoie sa te simti important. Tine minte: si daca fratele sau sora ta nu ar fi avut autism, tu tot ai
fi avut nevoie de timp petrecut singur cu mama si tata.

- Gaseste o activitate pe care sa o faci cu fratele tau cu autism. Vei avea multe satisfactii din
relationarea cu el, chiar daca faceti doar un puzzle simplu impreuna. Indiferent cat de afectat este,
o activitate facuta impreuna creeaza o apropiere intre voi. Va incepe sa-i placa si te va rasplati cu un
zambet special.




“La inceput m-am simtit pierdut si confuz, dar acum, pentru cd mama si tata m-au ajutat

explicandu-mi diverse lucruri, pot fi o sora mai mare mai bund si imi pot ajuta fratele cdnd are
nevoie.”

5 sfaturi pentru bunici si familia extinsa

« Membrii familiei pot sa ofere multe lucruri. Este vorba despre acele lucruri pe care fiecare
a invatat sa le faca cel mai bine de-a lungul timpului. intreaba cum poti sa iti ajuti familia. Eforturile
tale vor fi apreciate indiferent daca aceasta inseamna ca stai cu copilul pentru ca parintii sa poata
iesi la cina sau ca strangi bani pentru serviciile la un centru (nu school) special care il va ajuta pe
copil (nota Anca: n-am inteles optiunea pentru “centru”in loc de "scoala’, asa ca nu am intervenit;
dar ceea ce urmeaza este in mod cert o continuare...). Organizeaza un dineu, un spectacol caritabil,
un carnaval, un joc de societate etc. Familia ta se va simti foarte fericita sa afle ca tu te straduiesti sa
oferi sprijin si sa-i apropii pe oameni unii de ceilalti.

« Cauta si tu sprijin. Daca ti-e greu sa accepti si sa faci fata faptului ca cineva drag tie
are autism, cauta sprijin. Familia ta e posibil sa nu iti poata oferi acest sprijin asa ca trebuie sa
dai dovada de tact si sa cauti in alta parte. Astfel poti sa fii mai puternic pentru ei, ajutandu-i in
greutatile cu care se confrunta. Fii deschis si sincer cand vorbesti despre tulburare. Cu cat vorbesti
mai mult despre problema, cu atat te simti mai bine. Prietenii si familia pot sa devina reteaua ta
de sprijin...dar doar daca le impartasesti gandurile tale. Poate fi greu cand vorbesti despre asta
prima data, dar odata cu trecerea timpului, va fi din ce in ce mai usor. La final iti vei da seama ca
experienta autismului v-a invatat pe tine si pe familia ta lectii profunde de viata.

- Lasa judecatile de valoare deoparte. Acceptd sentimentele membirilor familiei tale si fii
alaturi de ei. Respecta deciziile pe care le iau pentru copilul cu autism. Fac efoturi foarte mari sa
exploreze si sa cerceteze toate optiunile posibile si ajung, de obicei, la concluzii bine gandite.
Incearca sa nu i compari pe copii intre ei (acest lucru este valabil si cand e vorba de copii tipici). Si
copiii cu autism pot fi dusi spre performante deosebite.

« Afla mai multe despre autism. Aceasta tulburare afecteaza oameni cu orice statut social
sau economic. Cercetarile actuale sunt promitatoare, exista multe posibilitati pentru viitor.
Impartaseste aceasta stare optimista cu familia ta si in acelasi timp informeaza-te despre cele mai
bune modalitati de a face fata acestei tulburari.

« Aloca timp fiecarui copil. Poti sa petreci momente speciale atat cu membrii cu dezvoltare
tipica din familie, cat si cu cei cu autism. Da, poate ca sunt diferiti, dar toti vor dori sa petreaca
timp cu tine. Copiilor cu autism le place rutina, deci gaseste o activitate mai structurata pe care
o puteti face impreund, chiar daca asta inseamna sa va plimbati pur si simplu intr-un parc pentru
15 minute. Daca va duceti in acelasi parc in fiecare sdptamana, sunt sanse ca aceasta activitate
sa devina din ce in ce mai usoara... dar in timp si cu rdbdare. Daca iti este greu sa identifici o
asemenea activitate, intreaba familia. Vor aprecia sincer efortul pe care il faci.

“Faptul ca vorbesc cu alti bunici m-a ajutat sd simt ca fac parte dintr-o comunitate mai mare si sa
aflu mai multe despre nepoata mea. Acum pot sa imi ajut familia mai mult si sa dedic timp fiecarui
nepot al meu.”
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Cum gasesc sprijin pentru copilul meu?

Nevoi?

Drumul care urmeaza nu va fi usor. Vor fi momente cand progresul nu mai apare sauia o
intorsatura neasteptata. Cand se va intampla asta, incearca sa-ti amintesti ca acestea sunt decalaje,
nu blocaje... la-le pe rand. Este important sa incepi de-acum. Exista mai multe servicii potrivite
pentru tratarea si educarea copilului tau. Articolul de mai jos, din cartea “Copilul meu are autism?”
de Wendy L. Stone, Doctor in stiinte si Theresa Foy DiGeromino, Master of Education, explica de ce:

,Nu e nicio urmd de indoiald: interventia timpurie oferd cea mai mare sperantd pentru viitorul copilu-
lui tdu. Dacad se acorda atentie de timpuriu imbundtatirii simptomelor comportamentale de baza ale
autismului, copilul si restul familiei vor avea o serie de beneficii importante pe care nu le vei obtine cu

o abordare de genul “asteptam si vedem” pand cand copilul merge la gradinita la varsta de 4-5 ani. Un
bun program de interventie timpurie are cel putin 4 beneficii: li va oferi copilului téu o educatie care i
valorificd punctele tari pentru a deprinde noi abilitati, pentru a-i imbundtdti comportamentele si pentru
a-i ameliora punctele slabe. Tie iti va oferi informatii care te vor ajuta sd intelegi mai bine comporta-
mentele si nevoile copilului téu. Iti va oferi resurse, sprijin si training care sd te ajute sc lucrezi si sci te
joci cu copilul tdu in mod adecvat. Va imbunadtati rezultatele copilului tdu. Din aceste considerente, un
program de interventie pentru copilul tdu ar trebui implementat cat mai repede posibil dupd primirea
diagnosticului. Totusi, asa cum probabil stii deja, educatia copiilor cu autism poate fi un proces foarte
greu. Fiecare dintre ei are un profil unic de abilitdti si nevoi si necesita servicii de interventie si abordadri
de invatare care sd fie sensibile la aceste nevoi. De aceea, strategiile care au functionat atunci cand i-ai
invatat pe ceilalti copii ai tdi sd ramdna asezati la masa atunci cand mdndncd, de exemplu, sd se joace
in mod adecvat cu o jucdrie sau sd pronunte cuvintele, acum pur si simplu nu mai functioneazad la fel
pentru copilul téu cu autism. In acelasi mod, programele de interventie care sunt universale - si nu spe-
cializate pe autism — sunt mult mai putin probabil sd fie eficiente pentru copilul tdu. De aceea, atunci
cand incepi sd cauti o interventie timpurie, trebuie sa ai in vedere faptul cd nu toate interventiile sunt la
fel”

Interventia timpurie va imbunatati rezultatele copilului tau.

Accesarea serviciilor: dreptul copilului tau la invatamantul public

in Statele Unite, orice copil are dreptul la educatie gratuita, adecvata varstei si conditiei sale. Legea
invatamantului pentru persoane cu dizabilitati - The Individuals with Disabilities Education Act
(IDEA), intrata in vigoare in 1975, prevede educatia publica pentru toti copiii din aceasta categorie
si atribuie scolilor responsabilitatea de a furniza sprijin si servicii in acest sens. IDEA a fost revizuita
ultima data in 2004 (si de fapt a fost redenumitd Lege privind imbunatatirea invatamantului
pentru persoane cu dizabilitati - Individuals with Disabilities Education Improvement Act, dar
este cunoscuta in continuare, pentru cei mai multi, ca IDEA). Legea prevede acum ca statul ii
asigura fiecarui copil cu dizabilitati educatie publica gratuita si potrivita nevoilor sale individuale.
Potrivit IDEA, copiii cu dizabilitati, inclusiv autism, au dreptul la servicii de interventie timpurie

si la educatie speciala. n plus, IDEA a legiferat o abordare importanta, si anume cea de echipa,
precum si rolul parintilor ca parteneri egali in planificarea realizata in mod individual pentru
fiecare copil. Totodata, aceasta lege promoveaza desfasurarea procesului educativ in mediul cel
mai putin restrictiv. in completarea prevederilor IDEA, o lege din 1990 privind cetatenii americani
cu dizabilitati - Americans with Disabilities Act (ADA) stabileste, ca drept civil, protectii speciale si
dispozitii specifice pentru asigurarea accesului egal la educatie pentru oricine are o dizabilitate.
Sectiunea 504 a Legii privind Reabilitarea din 1973 este un alt act legislativ cu privire la drepturile
civile, care interzice discriminarea pe criterii de dizabilitate, in programe si activitati publice si
private care primesc asistenta financiara federala. La nivel general, persoanele protejate de aceste
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legi sunt toti cei care au o dizabilitate fizica sau mentala care le limiteaza in mod substantial una
sau mai multe activitati vitale.

Apararea dreptului copilului sdu la educatie reprezinta un rol foarte important pentru pdrinte si
de multe ori poate parea coplesitor si confuzant. Doua carti care va pot ajuta in acest sens sunt:
Wrightslaw: From Emotions to Advocacy - The Special Education Survival Guide (Wrightslaw: De
la emotii la actiuni de advocacy — Ghid de supravietuire in contextul educatiei speciale), de Pam
Wright and Pete Wright si How to Compromise with Your School District Without Compromising
Your Child (Cum sa ajungi la un compromis cu conducerea scolii fara a-ti compromite copilul), de
Gary Mayerson. Puteti gasi si alte carti si website-uri la finalul acestui ghid, care pot fi la fel de utile
de-a lungul acestui demers.

Tu, ca pdrinte, esti indreptadtit sa fii tratat de scoald ca un partener egal in deciderea planului

educational pentru copilul tau.

Ce inseamna "Educatie publica gratuita si adecvata” in Statele Unite - “Free and
Appropriate Public Education” (FAPE)

xn

Asa cum am spus anterior, IDEA prevede “educatie publica gratuita si adecvata” pentru toti copiii
cu dizabilitati. Fiecare cuvant din aceasta descriere este important, dar “adecvata” este termenul
cel mai relevant pentru copilul tau cu nevoi speciale. Copilul tau are dreptul la o educatie care sa
fie personalizata in functie de nevoile lui speciale si la un mediu care sa ii permita sa faca progrese
in invatare. Tu si educatorii ori terapeutii copilului tau aveti posibilitatea sa optati pentru cele mai
bune programe si servicii, insa scoala este pur si simplu datoare sa ii asigure o educatie adecvata.
in acest sens, una dintre provocari este conlucrarea cu conducerea scolii pentru a determina ce
este adecvat si, astfel, ce va fi asigurat copilului tdu. Acesta este un proces de colaborare si poate sa
necesite eforturi considerabile de negociere, pentru a obtine din partea scolii exact acele servicii
care i trebuie copilului tau.

Ce inseamna "mediul cel mai putin restrictiv”in Statele Unite - “Least
Restrictive Environment” (LRE)

IDEA prevede si faptul ca toti copiii cu dizabilitati au dreptul sa experimenteze in scoli “mediul cel
mai putin retrictiv”. Acest lucru inseamna ca scoala este obligata sa educe un copil cu dizabilitati
intr-o clasa normala/tipica, alaturi de colegi fara dizabilitati.

Copilul trebuie sa invete in scoala in care ar fi invatat daca nu avea acea dizabilitate, la maxima

sa capacitate, beneficiind de tot sprijinul si toate serviciile necesare ca acest proces sa fie posibil.
Acest lucru nu inseamna ca toti copiii trebuie sa fie incadrati in invatamantul de masa, ci ca
obiectivul este sa plasezi elevul in cel mai natural mediu de invatare posibil, in cadrul comunitatii
sale. Aceasta decizie este luata de membrii echipei care realizeaza programul educational
individualizat al unui copil, avand in vedere multitudinea de aspecte legate de mediul cel mai
adecvat si de sprijinirea copilului. Incadrarea si mediul cel mai putin restrictiv pentru fiecare elev in
parte se pot schimba cu timpul.

Participarea copiilor cu dizabilitati la invatamantul de masa este denumita deseori “incluziune”
Incluziunea nu inseamna ca un copil cu nevoi speciale trebuie sa fie plasat intr-un mediu de
fnvatamant de masa exact ca un elev tipic; mai trebuie asigurata o varietate desuporturi specifice
educatiei speciale pentru a crea un mediu favorabil si experiente pozitive pentru toti cei implicati.
Planificarea atenta si formarea personalului sunt esentiale pentru a asigura modificari si adaptari
specifice si pentru a plasa cu succes un copil cu dizabilitati intr-un mediu cat mai putin restrictiv.
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Acest sprijin ar putea include: asigurarea unui paraprofesionist special formatpentru lucrul la

clasa sau unu-la-unu; medii sau asteptari modificate; curriculum adaptat; asigurarea suporturilor
vizuale sau a unor echipamente specifice etc. Departamentul de educatie speciala ar trebui sa
asigure training, strategii si sprijin pentru angajatii din invatamantul de masa si alte persoane din
comunitatea scolara care ar putea interactiona cu elevii cu nevoi speciale. Este important sa notam
faptul ca viziunile despre incluziune pot varia considerabil intre scoli, cadre didactice si parinti ai
copiilor cu sau fara nevoi speciale.

IDEA prevede o abordare de echipa in ceea ce priveste procesul de planificare, astfel incat sa se tina
cont de obiectivele fiecarui membru al echipei, pe aria sa specifica, iar sprijinul educational necesar
sa poata fi pus in practicd, pentru a maximiza incluziunea. Nu toti parintii vor considera ca mediul
scolii de masa poate favoriza cresterea si dezvoltarea copilului lor cu nevoi speciale si, pentru a
echilibra aceste perspective diferite, e nevoie sa se accepte si astfel de astfel de optiuni. Totodats,
nu toti elevii vor fi pregatiti in orice moment pentru integrare totald. Anxietatea si problemele
senzoriale legate de integrare pot semnala faptul ca eforturile ar trebui sa inceapa cu pasi mici,
care sa genereze succes treptat si cresterea progresiva a participarii in scoala siin comunitate.

Serviciide interventie timpurie - Pentru
copiii sub 3 ani

IDEA - Legea invatamantului pentru persoane cu dizabilitati (din Statele Unite ale Americii), acorda
statelor granturi federale ca sa instituie programe de interventie timpurie. Orice copil sub 3 ani,

cu intarzieri de dezvoltare sau cu o stare fizica sau mentala care ar putea conduce la o intarziere

in dezvoltare, este eligibil sa primeasca servicii de interventie timpurie prin aceste programe.
Serviciile de interventie timpurie (pe scurt, IT) pot sa varieze foarte mult de la stat la stat sau de

la regiune la regiune. Totusi serviciile ar trebui sa raspunda nevoilor specifice ale copilului tau

si nu ar trebui sa fie limitate doar la ceea ce este la un moment dat disponibil sau oferit in mod
standardizat in regiunea ta. Documentul care specifica nevoile copilului tau si serviciile care

ii vor fi oferite se numeste Programul individual de servicii pentru familie - Individual Family
Service Program (IFSP). Acest program ar trebui sa se bazeze pe o evaluare completa a copilului
tau. Ar trebui sa descrie nivelele de functionare actuale ale copilului tau si scopurile anticipate.

De asemenea, ar trebui sa enumere serviciile specifice care vor fi oferite copilului si familiei

tale. Serviciile de interventie timpurie isi propun sa minimalizeze impactul dizabilitatii asupra
dezvoltarii copilului tau. Serviciile de IT pentru copilul tau pot include: educatia pentru dezvoltarea
limbajului si a vorbirii, terapia ocupationala, fizioterapia, terapia ABA si evaluarea psihologica,
nefiind limitate numai la acestea. Serviciile pentru familie pot include instruirea acesteia pentru a
contribui la intdrirea noilor abilitati dobandite de copil si consiliere in vederea ajutarii familiei sa se
adapteze.

Informatii utile cu referire la drepturile si procedurile privind IT, pot fi gdsite in Ghidul de Resurse AUTISM
SPEAKS: www.autismspeacks.org/community/fsdb/search.php

Servicii de educatie speciala - Pentru persoane
intre 3-22 ani

Serviciile de educatie speciala incep acolo unde se termina serviciile de interventie timpurie,
la varsta de 3 ani. In Statele Unite, scoala ofera aceste servicii prin departamentul de educatie
speciala. Obiectivul educatiei speciale este diferit de cel al interventiei timpurii. in timp

ce interventia timpurie vizeaza dezvoltarea per ansamblu a copilului, educatia speciala se
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concentreaza pe oferirea unei educatii copilului, indiferent de dizabilitati sau nevoi speciale.
Documentul care prezinta nevoile copilului tau si felul cum aceste nevoi vor fi indeplinite este
Programul de Educatie Individualizata - Individualized Education Program (IEP). La fel ca IFSP, IEP
descrie punctele forte si punctele slabe ale copilului tau, fixeaza scopuri si obiective si detaliaza
modul in care acestea pot fi atinse. Spre deosebire de IFSP, IEP este aproape in intregime legat de
felul in care nevoile copilului tau vor fi indeplinite in contextul sistemului de invatamant din zona
in care locuieste.

Informatii cu privire la drepturile si procedurile privind serviciile de educatie speciald (prescolare si
scolare) pot fi gdsite in Ghidul de Resurse Autism Speaks: www.autismspeacks.org/community/fsdb/
searc.php

Servicii de tipul An Scolar Extins

In cazul in care se dovedeste ca fiul/fiica ta inregistreaza regresii substantiale in anumite abilitati

pe durata vacantelor scolare, are dreptul sa beneficieze de serviciiin cadrul programului An Scolar
Extins. Aceste servicii pot fi oferite pe durata pauzelor lungi de scoala (vacanta de vard) pentru a
preveni regresii substantiale, dar nu in vederea dobandirii de noi abilitati. Este important ca familia
sa ramana implicata in stabilirea obiectivelor adecvate acestei situatii, prin comunicare cu echipa
educationala asupra progreselor obtinute si implicare in asigurarea unei continuitati a programului
intre mediul de acasa si cel de la scoala.

“Am fost coplesitd la inceput de toate evaludrile si actele necesare. Dar vazand schimbarile

obtinute de Samantha pe masurd ce invata si crestea, am stiut ca eforturile noastre erau raspldtite.”

Cum incep sa beneficiez de servicii pentru copilul

meu?
inainte ca anumite servicii sd fie oferite s-ar putea sd fie necesare evaludri
suplimentare. Acestea pot include:

- sedinta nestructurata de joaca cu scop de diagnosticare

- evaluare a dezvoltarii

- evaluare a dezvoltarii limbajului si vorbirii

« un interviu cu parintii

- evaluare a comportamentului

- evaluare a abilitatilor adaptative (abilitatilor practice insusite de copil)

S- ar putea sa petreci mult timp prin sali de asteptare cu copilul tau,completand evaluari. Probabil
deja ti-ai dat seama cat de mult ajuta sa aduci niste gustari pentru, jucaria sa favorita sau alta
forma de preocupare, pentru ca timpul sa treaca mai usor. Poate fi frustrant sa trebuiasca sa

astepti finalizarea acestor evaluari suplimentare care ar putea fi cerute de scoald sau de Agentia
responsabila de programul de Interventie Timpurie. Cateodata exista liste de asteptare,asadar este
important sa incepi procesul cat mai curand cu putinta. Evaludrile suplimentare vor oferi informatii
mult mai amanuntite despre simptomele, punctele forte si nevoile copilului tau si vor fi de ajutor in
accesarea si planificarea serviciilor terapeutice pe termen lung.




Cateodatd poate fi dureros sa citesti unele evaludri despre punctele forte si punctele slabe ale

copilului téu. iti va fi de folos insd sd-ti amintesti cd este acelasi copil ca cel dinaintea diagnosticului
si a tuturor evaluadrilor.

Scopul evaluarilor este sa intelegi problemele copilului tdu, astfel incat acesta sa beneficieze exact
de serviciile de care are nevoie. Materialul intitulat “Ghidpentru parinti cu privire la evaluare’,
publicat de Organizatia pentru Cercetarea Autismului (Organization for Autism Research) poate fi
util in explicarea rezultatelor evaluarilor si a ceea ce inseamna ele pentru copilul tau.

Ghidul poate fi gasit la:
www.researchautism.org/resources/reading/documents/AssessmentGuide.pdf

Daca timpul de asteptare a rezultatelor trece prea greu, exista lucruri pe care le poti face intre timp.
De exemplu, sa vorbesti cu alti parinti despre ce tipuri de servicii au fost de ajutor pentru copiii lor.

Analizeaza terapiile prezentate in acest Ghid. incepe sa citesti despre autism (exista o lista de carti
si site-uri sugerate la sfarsitul acestui Ghid, precum si in biblioteca virtuala a organizatiei Autism
Speaks disponibila la adresa www.autismspeaks.org/community/resources/index.php#library

“In timp ce asteptam agentia pentru interventie timpurie sd incheie evaludrile, eu si sotul meu am

inceput sa citim 2 exemplare ale aceleiasi carti despre autism si ne-am intrecut pentru a o termina.
Pdna cdand s-au incheiat testdrile, am invdtat foarte multe despre autism!”

Cum se trateaza autismul?

Tratamentul pentru autism este de obicei un demers intensiv si complex care implica intreaga
familie a copilului si o echipa de profesionisti. Unele programe de tratament pot avea loc la

tine acasa. Pot fi efectuate acasa cu specialisti si cu terapeuti special pregatiti sau pot insemna
instruirea ta,incat terapeutul sa fii tu, sub supravegherea unui profesionist. Unele programe sunt
oferite intr-un centru specializat, la scoala sau la gradinita. Deseori o familie alege sa combine mai
multe metode de tratament.

Termenii “tratament” si “terapie” sunt intersanjabili. Cuvdantul “interventie” poate fi si el folosit
pentru a descrie un tratament sau o terapie.

Am oferit o prezentare a multor metode de tratament in aceasta sectiune a ghidului. Descrierile
sunt menite sa furnizeze informatii generale. Pediatrul, pediatrul specializat in dezvoltare infantila
sau un asistent social specializat in tratamentul copiilor cu autism iti pot oferi sugestii sau te pot
ajuta sa acorzi prioritate unor terapii in functie de rezultatele evaluarii complexe a copilului tau.
Odata ce ai stabilit anumite terapii potrivite pentru copilul tau, vei vrea sa studiezi mai multe
informatii generale inainte de a- ti asuma un anumit angajament pentru o terapie anume. Pentru
multi copii autismul este complicat de afectiuni medicale, probleme biologice si simptome care nu
se datoreaza in mod exclusiv autismului. Si copiii care au alte tulburari, precum dislexie, apraxie,
convulsii, tulburari gastro intestinale etc, ar putea avea nevoie de aceleasi terapii.

Exemple de astfel de tratamente sunt: Logopedia, Terapia Ocupationala sau ingrijirea unui
neurolog sau gastro- enterolog. Din aceste motive, am inclus aici informatii care sa explice
tratamentele pentru simptomele de baza ale autismului si tratamentele pentru simptomele
asociate si pentru afectiunile biologice si medicale asociate. Tratamentele intensive pentru
simptomele specifice autismului vizeaza problemele de socializare, de comunicare si
comportamentale ale autismului. Tratamentele pentru simptomele asociate vizeaza probleme
asociate in mod obisnuit cu autismul, dar care nu sunt specifice acestei tulburari. Daca fiul/ fiica
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ta are afectiuni biologice sau medicale cum ar fi alergiile, intolerantele alimentare, problemele
gastro-intestinale sau tulburarile de somn, vor trebui tratate si acestea. Programele de tratament
pot combina terapii atat pentru simptomele specifice, cat si pentru cele asociate. Programul de
tratament al copilului va depinde de nevoile si de punctele sale forte. Unele din aceste terapii
pot fi folosite impreund. De exemplu: daca motivele medicale ale tulburarilor de somn sunt
excluse, pentru a le rezolva poate fi folosita o interventie comportamentala. Terapia ocupationala
sau logopedia sunt adeseori integrate in unul din programele intensive de terapie descrise

aici ca terapii pentru simptomele specifice. Multi copii beneficiaza de terapii multiple in cadrul
aceluiasi format de invatare. In Statele Unite, Consiliul National al Cercetarii recomanda ca, pe
durata perioadei prescolare, copiii cu autism sa primeasca aproximativ 25 de ore de interventie
structurata pe saptamana. Aceasta poate include timpul petrecut intr-un program de dezvoltare,
la logopedie, in terapie ocupationald, in interventie fata in fata sau in grup restrans si in interventia
oferita de parinte.

Terapiile includ o gama larga de instrumente, servicii si metode de predare pe care le-ai putea
alege pentru a-ti ajuta copilul sa-si atinga potentialul. Numdrul recomandat de ore de interventie
structurata este de 25 pe saptamadna pe durata perioadei prescolare.

Pentru copiii de varsta scoalara terapia poate fi oferita in timpul programului zilnic la scoala si,
daca este necesar, se poate oferi terapie suplimentara in afara orelor de scoala. Tipul serviciilor
(de exemplu, logopedie), durata acestora (de exemplu, 45 de minute), frecventa ( de exemplu, 3
zile pe saptdamadna), precum si locatia (la scoaldy), vor fi stabilite in cadrul Programului Educational
Individualizat al copilului tau.

Multe din metodele de terapie descrise aici sunt foarte complexe si va fi necesar sa studiezi mai
multe despre ele inainte sa incepi. De cate ori este posibil, asista la terapie. Vorbeste cu parinti
cu experientd in acest sens si asigurd-te cad intelegi pe deplin ce implica fiecare metoda inainte
sd incepi orice fel de terapie pentru copilul tau.

Tratarea simptomelor specifice autismului

Majoritatea familiilor folosesc un singur tip de interventie intensiva, sianume pe cea care

se potriveste cel mai bine nevoilor copilului lor si stilului lor parental. Interventiile intensive
descrise aici necesita mai multe ore de terapie pe saptamana si vizeaza rezultate la nivelul
comportamentului, dezvoltarii si invatarii. Ele sunt elaborate pentru a trata in mod specific
autismul. Pe durata tratamentului poate fi necesar sa reevaluezi care metoda este cea mai buna
pentru copilul tau.

Terapiile nu sunt intotdeauna oferite intr-un “format pur’. Furnizorii unei interventii pot lucra in

mare parte in formatul specific, dar pot folosi tehnici de succes dintr-un alt format.

Inainte sa detaliem tipurile de terapii disponibile este bine si ne detasam si sa ne uitam la
imaginea de ansamblu. Desi cercetdrile si experienta au descoperit multe din misterele ce
fnconjurau autismul, aceasta ramane o tulburare complexa care afecteaza fiecare copil in mod
diferit. Totusi multi copii cu autism au facut progrese remarcabile datorita combinatiei corecte de
terapii si interventii. Majoritatea parintilor ar primi cu bratele deschise un leac universal pentru
copilul lor sau o terapie care sa usureze toate simptomele si problemele care le ingreuneaza
viata. Dar asa cum problemele copilului tau nu pot fi rezumate intr-un singur cuvant, ele nu pot

fi remediate printr-o singura terapie. Fiecare problema trebuie sa fie rezolvata printr-o terapie
adecvata. Nu exista o singura terapie care sa functioneze pentru toti copiii. Ceea ce da rezultate la
un copil poate sa nu dea rezultate la altul. larasi, ceea ce da rezultate la un copil pe o durata anume,
poate sa nu mai dea rezultate de la un moment dat. Cercetarile au dovedit eficienta unor terapii, in
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timp ce altele nu sunt sprijinite de asemenea dovezi. Insa abilitatea, experienta si stilul terapeutului
sunt de maxima importanta pentru eficienta interventiei.

Inainte sa alegi o interventie, va trebui sa analizezi ce pretinde s& rezolve fiecare terapie, astfel incat
sa intelegi riscurile si beneficiile posibile pentru copilul tau. La inceput, toate aceste tehnici, ABA,
VB, PRT, DTT, ESDM, printre altele, ti s-ar putea pdrea un amalgam. Poate ca esti confuz acum, dar
vei fi surprins cat de repede vei deveni "fluent” in terminologia terapiilor autismului.

Pentru informatii cu privire la diferite optiuni de tratament, vezi glosarul din acest ghid sau ac-
ceseaza www.autismspeaks.org si citeste proiectul standardelor nationale elaborate de centrul
national pentru autism la www.nationalautismcenter.org/about.national.php

De asemenea, ar trebui sa consulti pediatrul pentru a obtine mai multe informatii, astfel incat sa
te asiguri ca iei decizii in cunostintd de cauzad, pe mdsura ce incepi sd restrangi campul de optiuni
pentru alegerea unui tratament.

Analiza comportamentala a fost initial descrisa de B. F. Skinner in anii '30. Poate cd ai invatat despre
Skinner si conditionarea operanta cand ai studiat stiintele in scoala. Principiile si metodele analizei
comportamentale au fost aplicate eficient in multe circumstante pentru a dezvolta o gama larga
de abilitati la elevi cu sau fara dizabilitati.

Ce este analiza comportamentala aplicata?

De la inceputul anilor '60, analiza comportamentala aplicata sau ABA a fost folosita de sute de
terapeuti pentru a dezvolta abilitatile de comunicare, de joc, abilitatile sociale, academice, de
autoingrijire, de munca si de trai in comunitate si pentru a reduce comportamente-problema

la persoanele cu autism. Exista multe cercetari care au demonstrat ca ABA este eficienta pentru
imbunatatirea rezultatelor copiilor, in special pentru abilitatile lor cognitive si de limbaj. In
decursul ultimelor decenii au aparut mai multe modele care folosesc ABA, toate folosind invatarea
comportamentald. Totodata, toate folosesc strategii care se bazeaza pe principiile lui Skinner. ABA
este adeseori dificil de inteles daca nu este vazuta atunci cand este aplicata. Poate ca este mai util
sa incepem prin a descrie ceea ce au in comun toate aceste modele de ABA. In predare, metodele
ABA folosesc urmatorul proces in 3 pasi:

- Un antecedent, care este un stimul verbal sau fizic, precum o comanda sau o cerere.
Acesta poate veni din mediu sau de la o alta persoana sau poate fi un stimul intern;

- Un comportament rezultat, care este raspunsul sau lipsa raspunsului la antecedent a
subiectului (in cazul nostru, subiectul este copilul),.

- O consecinta, care depinde de comportament. Consecinta poate include intdrirea pozitiva
a comportamentului dorit sau nici o reactie, in cazul raspunsurilor gresite. ABA vizeaza invatarea
de abilitati si reducerea comportamentelor problematice. Majoritatea programelor ABA sunt foarte
structurate. Abilitatile si comportamentele vizate se bazeaza pe o curricula prestabilita. Fiecare
abilitate este impartita in pasi mici si predata folosind prompt-uri care sunt treptat eliminate pe
masura ce pasii sunt invatati. Copilului i se ofera oportunitati repetate de a invata si exersa fiecare
pas in mai multe locatii. De fiecare data cand copilul obtine rezultatul dorit, acesta primeste intarire
pozitiva, precum cuvinte de lauda sau altceva pe care copilul il considera extrem de motivant, cum
ar fi o mica bomboana. Programele ABA adeseori includ sprijin pentru copil la scoald, cu un ajutor
personal, situatie care vizeaza transferul sistemic de abilitati spre un mediu scolar tipic. Abilitatile
sunt descompuse in elemente constitutive care pot fi abordate individual si sunt construite pas cu
pas, astfel incat copilul invata cum sa invete intr- un mediu natural. Facilitarea jocului cu copii de
aceeasi varsta este adeseori parte din interventie. Succesul se masoara prin observatie directa, prin
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colectare de date si prin analiza - toate acestea fiind componenteesentiale ale ABA. Daca copilul nu
inregistreaza progrese satisfacatoare, se fac anumite ajustari.

Un tip de interventie ABA este Predarea prin incercari discrete - Discrete Trial Teaching (Cunoscuta
si ca DTT, “ABA traditionala” sau modelul Lovaas, de la pionerul sau, Dr. lvar Lovaas). DTT implica
predarea abilitatilor individuale pe rand, folosind repetitiv mai multe incercari de predare si intariri
care pot sa fie sau nu intrinsec legate de abilitatea care a fost predata.

Cine ofera ABA traditional sau DTT?

Un analist comportamental certificat, specializat in autism, va scrie, implementa si monitoriza
programul individualizat al copilului. De asemenea, terapeuti individuali adeseori numiti Tutori
(care nu sunt in mod neaparat certificati), vor lucra direct cu copilul in fiecare zi.

Cum se desfasoara o sedinta tipica de terapie
ABA?

in mod obisnuit sedintele dureaza 2-3 ore si constau in structurarea timpului in perioade scurte
dedicate unei sarcini care de obicei dureaza intre 3-5 minute. Pauze de 10-15 minute se iau
adeseori la sfarsitul fiecarei ore. Jocul liber si pauzele sunt folosite pentru predarea incidentala
sau pentru exersarea abilitatilor in medii noi. Efectuata in mod corect, interventia ABA in autism
reprezinta altceva decat o abordare universala care consta intr-o serie de programe canon sau

de exercitii. Dimpotriva, fiecare aspect al interventiei este personalizat pe fiecare din abilitatile,
nevoile, preocupadrile, preferintele persoanei tratate si pe situatia sa familiala. Din aceste motive
un program ABA pentru un elev ar putea parea oarecum diferit de programul ABA al unui alt elev.
De asemenea, un program ABA se va schimba si pe mdsura ce nevoile si gradul de functionare ale
elevului se vor schimba.

Care este durata majoritatii programelor ABA?

Este nevoie de 25-48 ore pe saptamana. Familiile sunt de asemenea incurajate sa foloseasca
principiile ABA in viata de zi cu zi.

Pentru mai multe informatii despre ABA, acceseaza Asociatia Internationalda pentru Analiza
Comportamentala la adresa www.ABAinternational.org si Bordul pentru Certificarea ca Analist
Comportamental la adresa www.BACB.com.

Care este diferenta dintre ABA traditionald si alte interventii care implicd ABA, precum Comportamentul
verbal, Tratamentul pentru Raspunsul Pivotal (PRT) si modelul DENVER pentru interventie timpurie?

Comportamentul verbal si Tratamentul de Raspuns Pivotal (PRT) folosesc metode ABA, dar cu tehnici
diferite si punand accentul in mod diferit pe ele. Toate aceste modele folosesc procesul in 3 pasi descris
mai sus.

Ce este Tratamentul pentru Raspuns Pivotal (PRT)?

Tratamentul pentru Raspuns Pivotal sau PRT a fost elaborat de Dr. Robert L. Koegel, Dr. Lynn Kern
Koegel si Dr. Laura Shreibman, la Universitatea din California, Santa Barbara. Tratamentul pentru
Raspuns Pivotal s-a numit anterior paradigma limbajului natural (Natural Language Paradigm -

NLP) dezvoltata inca din anii '70. Acesta este un model de interventie comportamentala bazat pe
principiile ABA.
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PRT se foloseste pentru a preda limbajul, a reduce comportamentele de autostimulare/
problematice si pentru a dezvolta abilitatile sociale, de comunicare si de invatare, prin

punerea accentului pe comportamentele critice sau “pivotale” care afecteaza o gama larga de
comportamente. Comportamentele pivotale primare sunt motivarea si initierea comunicarii

cu ceilalti. Scopul PRT este de a produce schimbari pozitive in aceste comportamente pivotale,
conducand la o imbunatatire a abilitatilor de comunicare, a abilitatilor de joc, a comportamentelor
sociale si a abilitatii copilului de a-si monitoriza propriul comportament. Spre deosebire de
predarea prin incercari discrete (DTT), care vizeaza comportamentele individuale in baza unei
curricule stabilite, PRT este modelatad in functie de copil. Strategiile motivationale se folosesc

pe toata durata interventiei cat mai des cu putinta. Acestea includ diversificarea sarcinilor,
reactualizarea sarcinilor insusite, pentru a se asigura ca copilul retine abilitatile dobandite,
recompensarea incercarilor si folosirea intaririlor naturale si directe. Copilul joaca un rol crucial in
stabilirea activitatilor si obiectelor care vor fi folosite in schimburile PRT. Spre exemplu, incercarile
constiente ale copilului de a comunica functional sunt rasplatite cu intariri legate in mod direct de
efortul lor de a comunica (de exemplu, cand incearca sa ceara un animal de plus, copilul primeste
animalul).

Cine ofera PRT?

Psihologi, profesori de educatie speciala, logopezi si alti specialisti pot dobandi pregatire in PRT. In
Statele Unite, Centrul Koegel pentru Autism ofera un program de certificare PRT.

Cum se desfasoara o sedinta tipica de terapie PRT?

Fiecare program este croit pentru nevoile si scopurile copilului, dar si pe programul familiei. O
sedinta are de obicei 6 parti, care vizeaza limbajul, jocul si abilitatile sociale in formate structurate
si nestructurate. Sedintele se schimba pentru a face loc unor scopuri mai avansate si unor nevoi
noi, pe masura ce copilul se dezvolta.

Care este durata unui program PRT?

Programele PRT sunt de obicei de 25 de ore pe saptdmana sau mai mult. Toti cei implicati in viata
copilului sunt incurajati sa foloseasca metodele PRT in mod constant in fiecare aspect al vietii
copilului. PRT a fost descris ca un stil de viata adoptat de intreaga familie.

Unde pot sa gdsesc mai multe informatii despre PRT: Centru Koegel pentru Autism UCSB:
www.Education.UCSB.edu-autism
Programul pentru cercetare a autismului UCSD: http://psy3.ucsd.edu/~autism/prttraining.html

Ce este comportamentul verbal (Verbal Behavior -
VB)?

O alta metoda de terapie comportamentala (bazata pe principiile ABA), cu abordare diferita vis a
vis de achizitionarea si functionarea limbajului, este terapia comportamentului verbal. In cartea
publicata in 1957, “Comportamentul verbal’, B.F.Skinner (vezi sectiunea anterioara despre ABA)

a facut o prezentare amanuntita a unei analize functionale a limbajului. El a descris toate partile
limbajului ca pe un sistem. Comportamentul verbal foloseste analiza lui Skinner drept baza pentru
predarea limbajului si pentru modelarea comportamentului.

Skinner a sustinut teoria conform careia limbajul ar putea fi grupat intr-un set de unitati pe care el
le-a numit operanti. Fiecare operant identificat de el serveste unei functii diferite. El a enumerat cei
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mai importanti operanti: "ecoic”, de "mand” (cerere), de "tact” si “intraverbal” . Functia unui mand
este de a cere sau a obtine ceea ce este dorit. De exemplu: copilul invata sa spuna cuvantul “fursec”
atunci cand este interesat sa obtina un fursec. Cand copilului i se da fursecul, cuvantul este intarit
si va fi folosit din nou in acelasi context. intr-un program VB, copilul este invatat sa ceara fursecul

in orice mod in care acesta poate sa o faca (verbal, prin limbajul semnelor, etc). Daca copilul poate
sd repete cuvantul, el va fi motivat sa faca acest lucru pentru a obtine obiectul dorit. Operantul
pentru atribuirea unei etichete se numeste tact. De exemplu, copilul spune cuvantul fursec atunci
cand vede o imagine si astfel eticheteaza obiectul. In VB se pune accent mai mare asupra mandului
decat asupra tactului, considerandu-se ca “folosirea limbajului” este diferita de “cunoasterea
limbajului”. Un operant intraverbal descrie limbajul conversational sau social. Intraverbalii permit
copiilor sa discute despre ceva ce nu este prezent. De exemplu, copilul termina propozitia “eu
coc...” prin completarea cu intraverbalul “fursecuri”. Intraverbalii sunt, de asemenea, raspunsuri

la intrebarile altei persoane, de obicei intrebari precum “cine?’, "ce”, "cand?”, “unde?”, “de ce?".
Intraverbalii sunt dezvoltati prin intarire sociala.

|II

VB si ABA clasica folosesc formate comportamentale similare pentru a lucra cu copiii. Metoda VB
este astfel creatd incat sa motiveze copilul sa invete limbajul prin dezvoltarea unei conexiuni intre
un cuvant si valoarea sa. VB poate fi folosita ca o extensie a componentei de comunicare a unui
program ABA.

Cine ofera VB?

Terapia VB poate fi oferita de psihologii, profesorii de educatie speciala, logopezii si alti specialisti
pregatiti in VB.

Care este durata majoritatii programelor VB?

Programele VB au de obicei 30 de ore de terapie pe saptamana sau chiar mai multe. Familiile sunt
incurajate sa foloseasca principiile VB si in viata de zi cu zi.

Pentru informatii despre VB, acceseazd Centrul Cambrige pentru Studii Comportamentale la adresa:
www.behavior.org.vb

Ce este Modelul Denver pentru interventie
timpurie (Early Start Denver Model - ESDM)

Modelul Denver pentru interventie timpurie este un tip de interventie de dezvoltare bazata pe
relatii, care utilizeaza tehnici de predare similare cu ABA. Scopul este sa cultive achizitiile sociale

- de comunicare, cognitive, si de limbaj - la copiii mici cu autism, si sa reduca comportamentele
atipice asociate cu autismul. ESDM este adecvat pentru copii cu autism sau cu simptome de
autism de la varsta de 12 luni pana la varsta prescolara. Continutul interventiei pentru fiecare
copil deriva din evaluari bazate pe o ampla lista de verificare pentru curricula ESDM, care acopera
toate domeniile dezvoltarii timpurii: Abilitati cognitive, Limbaj, Comportament social, Imitatie,
Abilitati motorii fine sau grosiere, Abilitati de auto-servire si Comportament adaptativ. Adultii care
ofera ESDM pun accentul pe comportamente legate de captarea si mentinerea atentiei copiilor,
pe cultivarea motivatiei lor pentru interactiune sociala prin activitati requlate care le plac foarte
mult copiilor, pe folosirea jocului in comun drept mijloc de tratament, pe dezvoltarea comunicarii
verbale si non verbale, imitatiei si atentiei colective si pe folosirea schimburilor reciproce, pe
principiul “pe rand’, in cadrul activitatilor periodice de grup, pentru a cultiva invatarea sociala.

Potrivit unor studii clinice finantate de NIH (National Institutes of Health), interventia ESDM si-a
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dovedit eficienta in cresterea coeficientului de inteligenta, a abilitatilor sociale si de limbaj si a
comporatamentului adaptativ, atunci cand a fost aplicata cel putin un an.

Cine ofera ESDM?

Interventia ESDM poate fi oferita de analisti comportamentali, profesori de educatie specialg,
logopezi si alti specialisti pregatiti in ESDM. Parintii pot fi invatati sa foloseasca si ei strategiile
ESDM.

Care este durata majoritatii programelor ESDM?

Programele ESDM au de obicei un numar de 20- 25 de ore de terapie programata pe saptamana.
Familiile sunt incurajate sa foloseasca strategiile ESDM si in viata de zi cu zi.

Cum se desfasoara o sedinta tipica de ESDM?

ESDM este creat sa fie extrem de placut si atractiv pentru copil, iar abilitatile sunt predate in mod
sistematic printr-o interactiune naturald, bazata pe joaca. Unele abilitati sunt predate stand pe

jos in timpul jocului interactiv, in timp ce altele sunt predate la masa, atentia fiind concentrata pe
activitati mai structurate. Pe masura ce copilul dezvolta abilitati sociale, copii de o varsta cu el sau
fratii/surorile sale sunt inclusi in sedinta de terapie, pentru a promova relationarea cu persoane de
aceeasi varsta. ESDM poate fi aplicata acasa, in clinica, pentru copiii de 0-3 ani, chiar si in mediul
prescolar — cresa/gradinita.

Pentru mai multe informatii despre ESDM pot fi consultate publicatii precum: Manualul ESDM
(editia americand) Rogers,SJ., &Dawson, G. (2009)"Play and Engagement in Early Autism:The
Early Start Denver Model. New York: Guilford. ESDM curriculum checklist: Rogers,SJ and Dawson,
G.(2009) “The ESDM Curriculum Checklist”

Informatii despre pregdtirea in modelul ESDM pot fi gdsite pe acest website:
www.ucdmc.ucdavis.edu/edsl/esdm/training.html

Ce este Floortime? (DIR)

Floortime este o tehnica terapeutica specifica bazata pe Modelul DIR (Developmental Individual
Difference Relationship Model), creat in anii ‘80 de Dr. Stanley Greenspan. Premisa tehnicii
Floortime este ca un adult poate sa ajute un copil sa-si extinda cercul de comunicare daca se
coboara la nivelul sau de dezvoltare si fi formeaza noi abilitati pornind de la punctele sale forte.
Terapia este adeseori inclusa in activitatile de joc, realizate direct pe podea. Scopul Floortime este
sa ajute copilul sa atinga 6 praguri de dezvoltare care contribuie la dezvoltarea emotionala si
intelectuala:

« Auto-reglarea si interesul fata de lumea inconjurdtoare

« Intimitatea sau o iubire speciala pentru lumea relatiilor umane
« Comunicarea bilaterala

« Comunicarea complexa

- Ideile emotionale

- Gandirea emotionala

In Floortime terapeutul sau parintele il implicd pe copil la un nivel pe care copilul il considera
placut, devine parte din activitatile copilului si se lasa condus de copil. De la nivelul acestei
implicari comun impartasite, parintele este instruit sa indrepte copilul spre interactiuni din ce in ce
mai complexe, un proces cunoscut drept “deschiderea si inchiderea cercurilor de comunicare”.
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Floortime nu se concentreaza separat pe vorbire, abilitati motorii sau cognitive, ci mai degraba
abordeaza aceste domenii punand accent in mod sintetic pe dezvoltarea emotionala. Interventia
se numeste Floortime deoarece parintele se asaza la propriu pe podea cu copilul, pentru a-l implica
la nivelul sau de intelegere. Floortime este considerat o alternativa la terapiile ABA, fiind uneori
oferit in combinatie cu acestea.

Cine ofera Floortime?

Parintii si ingrijitorii pot fi pregatiti sa implementeze acest tip de abordare. Psihologii, profesorii de
educatie speciala, logopezii, terapeutii ocupationali pregatiti in Floortime pot folosi si ei tehnici de
Floortime.

Cum se desfasoara o sedinta de terapie tipica de
Floortime?

In Floortime parintele sau specialistul se alatura activitatilor copilului si se lasad condus de acesta.
Parintele sau specialistul implica mai apoi respectivul copil in interactiuni din ce in ce mai
complexe. Pentru prescolari, Floortime include activitati de integrare alaturi de persoane tipice.

Care este durata majoritatii programelor de
Floortime?

Floortime este de obicei oferit intr-un mediu cu putini stimuli, pe durata a 2 panala 5 ore pe zi.
Familiile sunt incurajate sa foloseasca principiile Floortime si in viata de zi cu zi.

Pentru mai multe informatii despre Floortime, acceseazd: Fundatia Floortime la adresa:
www.Floortime.org

Informatii despre Stanley Greenspan la adresa www.StanleyGreenspan.com sau Consiliul
interdisciplinar pentru tulburdri de dezvoltare siinvdtare la adresa www.ICDL.com

Ce este interventia pentru dezvoltarea relatiilor
sociale (Relationship Development Intervention -
RDI)

Ca si alte terapii descrise in acest manual, RDI este un sistem de modificare a comportamentului
prin intdrire pozitiva. RDI a fost creat de Dr. Steven Gutstein ca un tratament folosit de parinti

si bazat pe inteligenta dinamica. Scopul RDI este sa imbunatateasca pe termen lung calitatea
vietii persoanelor cu autism, care sunt ajutate sa-si dezvolte abilitatile sociale, adaptabilitatea si
constiinta de sine. Cele 6 obiective ale RDI sunt:

« Referinte emotionale: abilitatea de a folosi un sistem de feedback emotional, pentru a
invata din experientele subiective ale altora

- Coordonarea sociala: abilitatea de a observa si de a regla in mod continuu
comportamentul, pentru a participa la relatii spontane ce implica colaborare si schimb emotional

- Limbajul declarativ: abilitatea de a folosi limbajul si comunicarea non-verbala pentru a
exprima curiozitatea, pentru a-i invita pe ceilalti sa interactioneze, pentru a le impartasi perceptiile
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si sentimentele si pentru a-si coordona actiunile in raport cu ceilalfi

« Gandirea flexibila: abilitatea de a se adapta rapid, de a schimba strategia si de a modifica
planul initial in functie de circumstante

- Procesarea informatiei relationale: abilitatea de intelege lucrurile in baza unui context mai
larg; rezolvarea de probleme care nu au solutii “bune sau rele”

- Anticiparea si retrospectiva: abilitatea de a reflecta asupra experientelor anterioare si de a
anticipa posibile scenarii viitoare intr-o maniera productiva.

Programul are in vedere o abordare sistematica pentru cresterea motivatiei si predarea abilitatilor,
concentrandu-se pe nivelul curent de dezvoltare al functionarii copilului. Copilul incepe lucrul in
cadru individual cu un pdrinte. Cand sunt pregatiti, fac pereche cu un partener cu nivel asemanator
de dezvoltare al relationarii, pentru a forma o “diada”. Treptat, alti copii sunt adaugati grupului

si mediul in care se exerseaza este schimbat tot mai des, pentru a ajuta copilul sa formeze si sa
mentina relatii in contexte diferite.

Cine ofera RDI?

Parintii, profesorii si alti profesionisti pot fi pregatiti pentru a oferi RDI. Parintii pot alege sa lucreze
impreuna cu un consultant acreditat in RDI. intr-un fel, RDI este unic, deoarece este creat pentru a fi
implementat de parinti. Parintii invata programul prin participare la seminarii, carti si alte materiale
si pot colabora cu un consultant acreditat in RDI. In Statele Unite, unele scoli specializate ofera RDI
intr-un cadru scolar privat.

Cum se desfasoara o sedinta tipica de RDI?

in RDI parintele sau specialistul foloseste, progresiv, un set complex de obiective adecvate
dezvoltarii copilului, contextualizate la situatii cotidiene de viata si bazate pe diferitele nivele
sau stadii ale unei abilitati. Limbajul vorbit poate fi limitat pentru a incuraja contactul vizual si
comunicarea non-verbala. RDI poate fi oferit si intr-un cadru scolar specializat.

Care este durata majoritatii programelor RDI?

Adeseori familiile folosesc principiile RDI in stilul lor de viata cotidian. Fiecare familie va face alegeri
in functie de copilul sau.

Unde pot sa aflu mai multe informatii despre RDI?

www.RDIconnect.com

Ce este TEACCH (Training and Education of
Autistic and Related Communication Handicapped
Children)?

TEACCH este un program de educatie speciala, creat de Dr. Eric Schopler si colegii sdi de la
Universitatea Carolina de Nord la inceputul anilor '70. Abordarea TEACCH se mai numeste si
“predare structurata”. “Predarea structurata” se bazeaza pe ceea ce TEACCH numeste “cultura
autismului”. Cultura autismului se refera la punctele forte si dificultatile relative pe care persoanele
cu autism le au in comun si care sunt relevante pentru modul in care acestia invata. Predarea
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structurata urmareste sa fructifice relativa capacitate si preferinta unei persoane cu autism

de a procesa vizual informatia, luand in acelasi timp in considerare dificultatile sale cele mai
cunoscute. Practic, copiii cu autism sunt evaluati pentru a identifica abilitatile lor emergente si
munca se concentreaza apoi asupra cresterii acestor abilitati. In predarea structurata se creeaza
un plan individualizat pentru fiecareelev. Planul creeaza un mediu intens structurat pentru a
ajuta persoana sa se adapteze la activitati. Mediul fizic si social este organizat folosind un suport
vizual, astfel incat copilul sa anticipeze si sa inteleaga mai usor activitatile zilnice si sa rdspunda
corespunzator. Suportul vizual este folosit, de asemenea, pentru a face sarcinile individuale mai
usor de inteles.

Cum arata TEACCH?

Programele TEACCH sunt de obicei efectuate intr-o clasa. Sunt disponibile si programe la domiciliu
bazate pe TEACCH, folosite uneori impreuna cu un program TEACCH la clasa. Parintii lucreaza cu
profesionistii in calitate de co-terapeuti ai copiilor lor, astfel incat tehnicile TEACCH sa poata fi
continuate acasa.

Cine ofera TEACCH?

TEACCH este disponibil la centrele TEACCH, profesorii de educatie speciala, logopezii si alti
specialisti pregatiti in TEACCH din alte zone ale tarii.

Pentru mai multe informatii despre TEACCH acceseazd: Programul TEACCH pentru autism la adresa
www.TEACCH.com

Ce este Comunicarea Sociala/ Reglarea
Emotionala/ Suportul Tranzactional (Social
Communication/ Emotional Regulation/
Transactional Support - SCERTS)?

SCERTS este un model educational creat de doctorii in stiinte Barry Prizant, Amy Wetherby,
precum si de Emily Rubin si Emy Laurant. SCERTS foloseste practici din alte abordari, inclusiv ABA
(sub forma PRT), TEACCH, Floortime si RDI.

Modelul SCERTS difera notabil de ABA traditionala prin promovarea comunicarii initiate de copil in
activitatile zilnice. SCERTS este preocupat cel mai mult sa-i ajute pe copiii cu autism sa atinga “un
progres autentic’, definit ca abilitatea de a invata si de a aplica in mod spontan abilitati functionale
si relevante in situatii si medii variate si cu mai multi parteneri. Acronimul SCERTS se refera la
atentia indreptata spre :

«“SC” Comunicare Sociala - dezvoltarea comunicarii functionale spontane, a exprimarii
emotionale si a relatiilor sigure si de incredere la copii si adulti

+“ER" Reglare Emotionala - dezvoltarea abilitatii de a mentine o stare emotionala bine
reglata pentru a face fata stresului zilnic si de a fi mereu disponibil pentru invatare si interactiune
cu ceilalti

«“TS” Suport Tranzactional - dezvoltarea si implementarea unor puncte de sprijin pentru
a-i ajuta pe parteneri sa raspunda la nevoile si preocuparile copilului, sa modifice si sa adapteze
mediul si sa introduca instrumente pentru a intensifica invatarea (de exemplu, comunicarea
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prin imagini, programe scrise si suport senzorial). Totodatd, sunt create planuri specifice pentru
a oferi sprijin educational si emotional familiilor si pentru a incuraja lucrul in echipa in randul
profesionistilor.

Cum se desfasoara o sedinta tipica SCERTS?

Modelul SCERTS favorizeaza cat mai mult posibil invatarea in grup si invatarea de la alti copii,
care furnizeaza modele sociale si de limbaj in medii incluzive. SCERTS este implementat folosind
suporturi tranzactionale elaborate de o echipd, cum ar fi adaptarea mediului si folosirea
suporturilor de invatare, precum programe sau organizatori vizuali.

Cine ofera SCERTS?

SCERTS este de obicei oferit intr-un cadru scolar, de catre profesori de educatie speciald sau
logopezi pregatiti in SCERTS.

Unde pot sa gasesc mai multe informatii despre
SCERTS?

A se vedea pagina web a SCERTS - www.scerts.com si pagina web a lui Barry Prizant -
www.BarryPrizant.com

Tratamentul afectiunilor biologice si
medicale asociate autismului

Sectiunea urmatoare a acestui manual acopera ceea ce frecvent este denumit “servicii asociate”.
Aceste servicii sunt terapii care se adreseaza simptomelor asociate in mod obisnuit cu autismul, dar
care nu sunt specifice acestei tulburari.

Logopedia

goped

Logopedia cuprinde o serie de tehnici ce vizeaza o gama foarte variata de probleme ale copiilor
cu autism. De exemplu, unele persoane cu autism nu pot sa vorbeasca, altele par ca adora

sa vorbeasca. Pot avea dificultati in a intelege informatia sau pot face eforturi sa se exprime.
Logopedia este menita sa coordoneze mecanismele vorbirii cu sensul si valoarea sociala a
limbajului. Un program de logopedie incepe cu o evaluare individuala de catre un patolog
logoped. Dupa aceea, terapia poate fi efectuata individual, intr-un grup restrans sau in cadrul unei
clase. Terapia poate avea scopuri diferite de la un copil la altul. In functie de aptitudinile verbale
ale fiecaruia, scopul poate fi sa stapaneasca limbajul vorbit sau sa invete semne sau gesturi pentru
a comunica. In fiecare caz, scopul este sa ajute persoana sa invete sa realizeze o comunicare
folositoare si functionald. Logopedia este oferita de catre logopezi specializati in copii cu autism.
Majoritatea programelor intensive de terapie au in vedere si logopedia.

Terapia ocupationala

Terapia ocupationala aduce la un loc abilitatile cognitive, fizice si motorii. Scopul Terapiei
ocupationale este sa ajute persoana cu autism sa dobandeasca independenta si sa participe

mai activ la viata sociala. Pentru un copil cu autism, terapia poate fi indreptata spre joc adecvat,
invatare si abilitati de viata elementare. Un terapeut ocupational va evalua dezvoltarea copilului,
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precum si factorii psihologici, sociali si de mediu care pot fi implicati. Apoi terapeutul va pregati
strategiile si tacticile necesare pentru invatarea unor sarcini-cheie de exersat acasa, la scoala sau

in alte contexte. Terapia ocupationala este de obicei oferita in sedinte de 30 minute panala o ora,
cu o frecventa determinata de nevoile copilului. Scopurile unui program de Terapie ocupationala
pot include dobandirea independentei in imbracare, hranire, ingrijire, folosirea toaletei, dar si
imbunatatirea abilitatilor sociale, motorii fine si perceptiv-vizuale. Terapia ocupationala este oferita
de catre terapeuti ocupationali acreditati.

Terapia de integrare senzoriala (IS)

Terapia integrarii senzoriale este creata pentru a identifica problemele legate de felul in care
creierul unei persoane proceseaza miscarea, atingerea, mirosul, vazul si sunetul si pentru a o ajuta
sa foloseasca mai eficient aceste simturi. Cateodata IS se implementeaza de sine statator, dar cel
mai adesea face parte dintr-un program de terapie ocupationala. Se considera ca IS nu preda
abilitati de nivel superior, ci mai degraba creste abilitatile de procesare senzoriala, permitand
copilului sa fie mai pregatit sa dobandeasca abilitati de nivel superior. Terapia IS poate fi folosita
pentru calmarea copilului tau, pentru intarirea unui comportament dorit sau pentru tranzitia intre
activitati. Terapeutii incep cu o evaluare individuala pentru a stabili sensibilitatile copilului tau.
Terapeutul planifica apoi un program individualizat pentru copil, in care stimularea senzoriala este
acordata cu miscarea fizica, pentru a imbunatati felul in care creierul proceseaza si organizeaza
informatia senzoriala. Terapia IS include adeseori echipamente adecvate precum leagane,
trambuline si tobogane. Cei care ofera terapia de integrare senzoriala sunt terapeutii ocupationali
si fizioterapeutii acreditati.

Fizioterapia

Fizipoterapia se concentreaza pe orice problema de miscare ce cauzeaza limitari functionale. Copiii
cu autism au adeseori probleme cu abilitatile motorii - statul asezat, mersul, alergatul sau saritul.
Fizioterapia poate remedia un tonus muscular slabit, problemele de echilibru si coordonare. Un
fizioterapeut va incepe prin a evalua nivelul de dezvoltare si abilitatile copilului. Odata ce identifica
problemele sale, fizioterapeutii concep activitati care vizeaza acele zone. Fizioterapia poate include
miscare asistata, diverse exercitii si echipament ortopedic. Fizioterapia este de obicei oferita in
sedinte de 30 minute pana la o ord, de un fizioterapeut acreditat (in Ro, specializat - prin diploma
de studii) cu o frecventa determinata de nevoile copilului.

Exersarea Abilitatilor Sociale

Persoanele cu autism au mari dificultiti in ceea ce priveste interactiunile sociale. In ultimii ani,
exersarea abilitatilor sociale, atat individualizat, cat si in grup, cu persoane de aceeasi varsta, a
devenit un tratament obisnuit pentru aceasta problema. Abilitatile sociale predate in timpul
sedintelor de training variaza de la abilitati simple, precum contactul vizual, pana la abilitati mai
dificile, cum ar fi invitarea la joaca a unui copil de aceeasi varsta. Studiile au aratat ca acest tip
de program de interventie poate sa imbunatateasca in mod semnificativ competentele sociale
si dezvoltarea abilitatilor sociale. Desi exersarea abilitatilor sociale nu este o forma oficiala sau
acreditata de terapie, adeseori specialisti precum asistentii sociali, logopezii si psihologii se
concentreaza destul de mult si pe imbunatatirea abilitatilor sociale atunci cand trateaza copii si
adulti cu autism. In plus, parintilor, membrilor familiei si altor persoane care ingrijesc copilul cu
autism li se pot preda metode eficiente de imbunatatire a abilitatilor sociale ale acestuia, in casa
sau in afara ei si in mod periodic.
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Sistemul de comunicare prin schimb de imagini
(Picture Exchange Communication System - PECS)

Sistemul de comunicare prin schimb de imagini (PECS) este un sistem de invatare care permite
copiilor cu abilitati verbale reduse sau inexistente sa comunice prin folosirea imaginilor. PECS
poate fi folosit acasad, in clasa sau in nenumarate alte contexte. Un terapeut, profesor sau

parinte ajuta copilul sa-si construiasca un vocabular si sa-si exprime dorintele, observatiile sau
sentimentele prin folosirea sistematica a imaginilor. Programul PECS incepe prin a invata copilul
cum sa schimbe o imagine cu un obiect. In cele din urma, persoanei i se arata cum sa deosebeasca
imaginile de simboluri si cum sa le foloseasca pentru a forma propozitii. Desi PECS se bazeaza pe
instrumente vizuale, intarirea verbala este o componenta majora, iar comunicarea verbala este
fncurajata. Imaginile PECS pot fi standard si se cumpara impreund cu un manual sau pot fi realizate
din poze, ziare, reviste sau carti.

Terapia de integrare auditiva

Terapia de Integrare Auditiva (TIA), numita uneori si Terapia prin Sunet, este cateodata folosita
pentru a trata copiii cu dificultiti de procesare auditiva sau cu sensibilitate la sunete. In tratamentul
de integrare auditiva, pacientul asculta in casti muzica modificata electronic, timp de mai multe
sedinte. Exista diverse metode de TIA, inclusiv metodele Tomatis si Berard. In timp ce unele
persoane au raportat imbunatatiri in procesarea auditiva ca urmare a TIA, nu exista studii plauzibile
care sa dovedeasca eficienta acesteia sau care sa sprijine folosirea sa.

Dieta fara gluten si fara caseina (Gluten Free,
Casein Free Diet - GFCF)

Multe familii ale copiilor cu autism sunt interesate de interventii posibile in dieta si alimentatie care
ar putea ameliora unele din simptomele copiilor lor. Surse nestiintifice sugereaza ca eliminarea
din dieta a glutenului (o proteina ce se gaseste in orz, secara, grau, dar si in ovaz, prin contaminare
incrucisatd) si a caseinei (o proteina ce se gdseste in produsele lactate) poate fi de ajutor in
reducerea unor simptome ale autismului. Teoria privind aceasta dieta sustine ca proteinele sunt
absorbite in mod diferit la unii copii. Copiii care urmeaza dieta GFCF prezinta simptome fizice si
comportamentale atunci cand consuma gluten sau caseina, mai degraba decat o reactie alergica.
Desi nu exista suficiente studii stiintifice care sa ateste eficienta dietei GFCF pentru reducerea
simptomelor autismului, totusi multe familii spun ca eliminarea gluentului si caseinei din dietd a
ajutat la reglarea tranzitului intestinal, a somnului, a comportamentelor de zi cu zi si a contribuit

la progresul general al copilului. Pentru ca nu exista teste de laborator care sa prezica ce copii vor
raspunde la 0 asemenea interventie alimentara, multe familii aleg sa incerce dieta sub observatia
atentd a familiei si a echipei de interventie.

Familiile care opteaza pentru testarea unor restrictii alimentare ar trebui sa se asigure ca fiul/fiica
lor primeste totusi o alimentatie adecvata, consultand pediatrul sau un nutritionist. Produsele
lactate, de exemplu, sunt cea mai comuna sursa de calciu si vitamina D pentru copiii mici din
Statele Unite. Multi dintre ei depind de produsele lactate pentru a-si asigura un aport echilibrat si
regulat de proteine. Sursele alternative pentru acesti nutrienti necesita substituirea altor alimente
si bauturi, acordand atentie continutului nutritiv. Administrarea de produse fara gluten necesita
supravegherea dietei copilului la nivelul continutului de vitamine si fibre. Suplimentele de vitamine
comporta atat beneficii, cat si efecte secundare. Asadar, pentru implementarea cu succes a unei
diete GFCF se recomanda consultarea unui nutritionist sau a unui doctor . Acest lucru poate fiin
special valabil in cazul copiilor mofturosi la masa.
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Ce se poate spune despre alte interventii
medicale?

Acum esti nerdbdator sa faci tot ce-ti sta in putinta ca sa-ti ajuti copilul. Multi parinti ca si tine sunt
dornici sa incerce tratamente noi, chiar si din cele a caror eficientd inca nu a fost dovedita stiintific.
Speranta unei vindecari pentru copilul tau te poate face mai vulnerabil la farmecul tratamentelor
netestate. Dar este important sa tii minte ca, la fel cum fiecare copil cu autism este diferit, tot

asa este si raspunsul la tratamente. Poate ar fi de ajutor sa aduni informatii despre o terapie care

te intereseaza si sa vorbesti cu pediatrul tau, precum si cu membrii din echipa ta de interventie,
pentru a discuta riscurile si beneficiile potentiale si pentru a stabili rezultate masurabile, dar si date
de referintd. Daca vorbesti cu parintii copiilor mai mari cu autism, iti vor face o istorie a terapiilor si
interventiilor biomedicale promise ca leacuri pentru autism de-a lungul anilor. Unele din acestea
poate au fost de folos unui numar mic de copii. Dar niciuna nu s-a dovedit a fi eficienta pentru
majoritate. Stim insa ca multi copii fac progrese datorita terapiei comportamentale intensive.
Exista multe dovezi stiintifice care sustin aceasta teorie. Asadar, este mai logic sa-ti indrepti atentia
spre includerea copilului tau intr-un program comportamental intensiv, inainte de a cdauta alte
interventii.

Exista o vindecare?

Recuperarea este posibila, oare? Probabil ca ai auzit de copii care s-au recuperat. Desi este relativ
rar, se estimeaza ca aproximativ 10% din copii isi pierd diagnosticul de autism. Dar factorii care
ar putea anticipa ce copii isi vor pierde diagnosticul sunt necunoscuti. Copiii diagnosticati initial
cu autism, dar care isi pierd diagnosticul pe parcurs, adeseori raman cu dificultati in zone precum
hiperactivitatea, anxietatea si simptomele depresive. Recuperarea copilului cu autism este de
obicei corelata cu interventia timpurie intensiva, insa nu se stie cat anume si ce tip de interventie
functioneaza cel mai bine sau daca recuperarea poate fi pe deplin atribuita interventiei. Poate

ca ai auzit si de copii care ajung la status-ul de,cel mai bun rezultat’, ceea ce inseamna ca au
scoruri normale in ceea ce priveste 1Q-ul, limbajul, functionarea adaptativa, plasamentul scolar si
personalitatea, dar prezinta simptome usoare la unele teste de diagnosticare si de personalitate.
Studii epidemiologice recente estimeaza ca aproximativ 60% din copiii cu autism au un IQ de
peste 70 pana la varsta de 8 ani (70 este linia de demarcatie pentru intarzierile de dezvoltare). in
momentul de fata, nu exista nicio metoda valida de a prezice care copii vor avea cele mai bune
rezultate. In absenta unei vindecari sau macar a unui pronostic exact pentru viitorul copilului tau,
nu trebuie totusi sa-ti fie frica sa crezi in potentialul copilului. Toti copiii cu autism beneficiaza intr-
un fel sau altul de pe urma interventiei. Toti vor face pasi extrem de importanti si semnificativi.

Cum aleg interventia potrivita?

Cele doua articole de mai jos pot oferi informatii utile in alegerea metodelor de terapie pentru
copilul tau.

»Elimind ingrijordrile cdutdnd permanent interventia potrivita”
din ,Overcoming Autism” (Cum invingem autismul) de Dr. Lynn Kern Koegel si Claire LaZebnik

Este infricosator sa pui la indoiald potentialul propriului copil, dar cea mai buna cale de a indeparta
frica este sa apelezi la interventii eficiente. Primul pas este sa te informezi. Vorbeste cu oamenii in
care ai incredere — parinti care au trecut prin asta, experti in domeniu, doctori cu care tii legatura

si asa mai departe. Exista multe proceduri efemere ce profita de parintii deznadajduiti, care ar

face orice pentru copilul lor. Asigura-te ca interventiile pe care le folosesti sunt valide din punct

de vedere stiintific si bine documentate. Asigura-te ca au fost testate pe multi copii cu autism si ca
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au fost replicate de alti experti si alte clinici. De asemenea, asigura-te ca intelegi limitele acestora
- unele interventii lucreaza doar asupra unui numar mic de simptome sau au eficienta pe un
subgrup mic de copii cu autism. Daca tot vei aloca timp si bani pentru interventii, informeaza-te
despre gradul si amploarea schimbadrilor pe care le poate genera fiecare dintre acestea.

JIntelege stilul de invdtare al copilului tau”
din ,,Does my child have autism?” (Copilul meu are autism?) de Dr. Wendy Stone, Doctor in Stiinte
si Theresa Foy DiGeronimo, Master of Education

Identificarea celui mai bun program de interventie trebuie sa porneasca de la intelegerea stilului
de invatare al copilului tau — care este diferit de stilul de invatare al altor copii. Probabil ti-ai dat
seama de acest lucru, fiindca atunci cand ai incercat sa-I faci pe copilul tau cu autism sa faca cu
mana, ai folosit aceleasi tehnici de invatare ca pentru ceilalti copii ai tai — adica ai aratat tu insuti
cum se face, ai oferit un prompt verbal, spunand ,fa cu mana”si chiar i-ai miscat mana ca sa-i arati
ce s faca. Insd cand aceasta abordare n-a parut s3 mearga, probabil ca ai inceput s te gandesti
ca ai un copil incapatanat sau necooperant. Pana la urma, il inveti pe copil niste abilitati simple
folosind metode care au functionat foarte bine la ceilalti copii din familie. in realitate, copilul tau
nu e rau; doar ca are un stil de invatare diferit de cel al celorlalti copii ai tai. Aceasta diferenta in
stilurile de invatare nu se observa doar cand cineva incearca sa-i invete ceva pe copiii cu autism;
ea este evidenta si in felul in care ei invata (sau nu invata) de unii singuri. Exista multe lucruri pe
care copiii fara autism par sa le invete fara nici un efort, fara sa fie ajutati de cineva, dar pe care
copiii cu autism nu le asimileaza cu la fel de multa usurinta. De exemplu, in unele cazuri, fara a

fi ajutati, copiii mici cu dezvoltare tipica invata singuri sa arate cu degetul pentru a-ti indica ce
doresc de la tine sau pentru a-ti arata unde sa te uiti. De asemenea, invata sa urmareasca degetul
cuiva care le indica ceva sau o privire indreptata catre ceva, intelegand astfel la ce te uiti sau ce
ti-a captat interesul. isi dau seama singuri cum pot sa-si foloseasca privirea si mimica pentru a-si
exprima sentimentele, dar si cum sa inteleaga semnificatia mimicii si tonului vocii cuiva. Asemenea
comportamente si abilitati sociale si de comunicare nu sunt deprinse la fel de natural de catre
copiii mici afectati de autism, ei avand deseori nevoie ca cineva sa-i invete in mod explicit cum sa
faca la fel.

Formarea echipei

Echipa medicala

Copilul tau ar trebui sprijinit de un pediatru care intelege ce inseamna problemele de dezvoltare
si care i va asigura copilului tau asistenta medicala primara. in functie de nevoile copilului, ceilalti
membri ai echipei medicale ar putea fi un neurolog, un genetician, un pediatru specializat in
dezvoltarea copilului, un gastroenterolog, un psihiatru sau un nutritionist.

Echipa de interventie intensiva

ABA, ESDM, Floortime, PRT, RDI, SCERTS, TEACCH si VB sunt interventii intensive. In functie de
intensitatea interventiei primare, echipa poate fi formata dintr-un coordonator de interventie si
mai multi furnizori sau terapeuti implicati in asigurarea tratamentului, asa cum a fost strucurat de
coordonator.

Echipa care ofera servicii asociate

Logopedia, terapia ocupationala, fizioterapia sau exersarea abilitatilor sociale sunt servicii asociate.
Toti terapeutii care lucreaza cu copilul tau ar trebui sa comunice in mod constant si ar trebui sa
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foloseasca o metoda unitara de invatare.

Angajarea terapeutilor

Fiind un parinte care angajeaza terapeuti noi, ar fi bine sa iei in considerare fiecare candidat,
tratandu-I ca pe orice aplicant la job si sa gestionezi situatia in consecinta. Cere CV-uri.

La ce lucruri sa te uitiin CV

« Experienta de lucru cu copii cu autism de varsta apropiata copilului tau.
- Cata experienta are ca terapeut.

- Ce fel de experienta a avut ca terapeut, de exemplu, daca a lucrat intr-o scoala sau intr-un
program privat.

- Ce fel de studii are.

- Daca este membru intr-o organizatie profesionala din domeniul autismului. Daca da, e mai
probabil sa fi mers la conferinte, astfel dezvoltandu-si abilitatile profesionale.

Organizarea interviurilor

Organizeaza un interviu de tip “proba practica”in cadrul caruia potentialul terapeut lucreaza cu
copilul, urmand instructiuni pentru implementarea unui program de achizitie a unei abilitati. Este
important sa vezi cum adopta o directie acel potential terapeut si cat de flexibil este in a schimba
abordarile in metoda lui de predare. Este posibil sa doresti un terapeut care sa fie deschis la idei noi
de predare. O idee buna ar fi sa-i ceri sa aduca inregistrari video cu sesiuni de terapie pe care le-a
tinut cu alti copii. Acest lucru iti va oferi inca o imagine asupra abilitatilor sale de predare. Pe cat
posibil, asista la o sedinta in care terapeutul lucreaza cu un alt copil.

Verifica recomandarile.

Asigura-te ca vorbesti cu fosti supervizori si cu alti parinti cu care au lucrat terapeutii inainte.
Acestia sunt de cele mai multe ori resurse importante prin care sa gasesti si alti terapeuti.

lain considerare o perioada de proba.

Terapeutul ar trebui angajat pe o perioada de proba, timp in care sesiunile sa fie inregistrate
sau observate direct pana cand parintele sau coordonatorul interventiei la domiciliu se simte
confortabil cu terapeutul si are incredere in abilitatile sale.

Verifica-i documentele.

Oricine lucreaza cu copilul tau va trebui sa furnizeze si un cazier emis de statul in care locuiesti tu,

pentru a inlatura ipoteza unui trecut criminal. Daca ai ales o interventie la domiciliu pentru copilul
tau, foarte probabil vei avea nevoie sa prezinti copii ale acelor documente agentiei publice locale

sau nationale care asigura acele servicii.

Managementul echipei

Participa la formare, fa parte din echipa. Participarea ta la training-ul echipei este esentiala ca
sa iti imbunatatesti abilitatile de a-ti creste cu succes copilul si sa intelegi obiectivele si tehnicile
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folosite in programul lui. Cunoscand tehnicile si obiectivele programului de interventie al copilului
tau,vei putea sa monitorizezi indeaproape progresele sale si sa ghidezi si evaluezi membirii echipei.
Programele de interventie intensiva incep de obicei cu un curs de 1-2 zile in care terapeutii sunt
formati de coordonatorul de interventie primara.

Stabileste sistemul de comunicare al echipei

Sunt doua modalitati importante prin care echipa ta va trebui sa comunice. Una este caietul

de notite in care fiecare terapeut va nota informatii dupa fiecare sesiune cu copilul tau. Fiecare
terapeut va citi informatia inregistrata in scris intre cele doua sesiuni pe care le-a avut el cu copilul.
Parintii si supervizorii pot adauga informatii in caietele de notite daca este necesar.

Cealalta metoda de comunicare este reprezentata de intalnirile de echipa. Acestea sunt de

obicei tinute la domiciliul copilului, mai ales atunci cand este vorba de programe de interventie
implementate acasa. Aceste intalniri ar trebui sa includa cat mai multi membiri ai echipei. Astfel
terapeutii tdi se vor pune la curent cu toate aspectele programului si vor reusi sa lucreze cu copilul
tau intr-un mod unitar. La sedintele de echipa veti discuta ce functioneaza, dar si care sunt ariile in
care nu au existat progrese, astfel incat sa stabiliti daca este nevoie sa faceti schimbari si care ar fi
acestea. Echipele se intalnesc de obicei o data pe luna, dar, in functie de necesitate, se pot intalni
mai des sau mai rar. La multe intalniri de echipa se aloca timp si pentru ca terapeutii sa se observe
reciproc lucrand cu copilul, primind astfel si feedback despre tehnicile folosite.

Cand sa te ingrijoreze serviciul unui terapeut

Din Overcoming Autism (Cum invingem autismul) de Lynn Kern Koegel, Doctor in stiinte si Claire
LaZebnik

Exista multe dovezi care arata ca, atunci cand parintii sunt implicati activ si cand programele

sunt coordonate, copiii lor cu autism au mai multe progrese. Cauta programe care incurajeaza
participarea ta — ar trebui sa inveti toate procedurile si sa poti sa coordonezi programul copilului
tau in orice mediu. Nu poti sa faci asta daca nu ti se permite. Daca un furnizor de servicii iti spune
ca nu poti sa observi direct sesiunile sau ca terapia functioneaza mai bine cand nu esti prezent,
este momentul sa te ingrijorezi. Este normal ca terapeutul sa iti ceara sa aiba cateva sedinte singur
cu copilul ca sa lege o relatie cu el, dar mai mult de atat nu este normal, iar terapeutul trebuie sa
comunice totul cu tine ca sa stii ce se intampla in fiecare moment. Daca un terapeut clinician iti
spune ca nu a inregistrat nicio schimbare, trebuie sa te ingrijorezi - singura modalitate prin care
poti evalua daca un program de tratament functioneaza este sa analizezi schimbarile pe care le
are copilul. De asemenea, fii preocupat cand vreun terapeut iti spune ca “lucreaza la consolidarea
relatiei parinte — copil” si ca, rezolvand acest aspect, copilul tau isi va imbunatati comportamentul.
Cu alte cuvinte, daca terapeutii tai te exclud, te invinovatesc sau daca folosesc metode care nu au
rezultate mdsurabile, e cazul sa cauti alt terapeut sau serviciu public care furnizeaza interventii.

Cum sa faci ca terapiile sa functioneze pentru
intreaga familie

Din Overcoming Autism (Cum invingem autismul) de Lynn Kern Koegel, Doctor in stiinte si Claire
LaZebnik

Asigura-te intotdeauna ca selectezi specialisti care vor vedea familia ca membiri ai echipei si care
te vor include in determinarea obiectivelor — copilul tau are nevoie sa invete abilitati care vor ajuta
familia sa functioneze, care se potrivesc cu stilul tau de viata, care sunt compatibile cu valorile
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tale culturale si religioase. De exemplu, un clinician poate simte ca este important sa lucreze

la abilitatea de a raspunde la telefon, in timp ce familia considera ca deprinderea abilitatilor

de folosire a toaletei este un obiectiv mult mai presant si mai prioritar. Ambele obiective pot fi
valabile, dar familia trebuie sa aiba un cuvant in prioritizarea lor. Similar, studiile arata ca familiile
carora li se cere sa implementeze interventii care seamana cu o instructie militara au mai mult
stres decat atunci cand interventii mai putin rigide sunt incorporate in rutina zilnica a familiei. Cat
de bine functioneaza familia ca intreg este la fel de important ca felul in care fi merge copilului cu
nevoi speciale si este responsabilitatea ta, ca parinte, sa lucrezi la ambele tipuri de succes.

Cat de bine functioneaza familia ca intreg este la
fel de important ca felul in care ii merge copilului
cu nevoi speciale.

ZECE LUCRURI

pe care fiecare copil cu autism ar vrea ca tu sa le stii

Din cartea Zece lucruri pe care fiecare copil cu autism ar vrea ca tu sa le stii (editura Future
Horizons, Inc, 2005) de Ellen Notbohm
Reproduse in intregime cu permisiunea autoarei

In unele zile, pare ca singurul lucru previzibil despre autism este lipsa sa de predictibilitate. lar
singurul sau atribut constant - lipsa de constanta. Multe aspecte sunt disputate in legatura cu
autismul, mai putin acela ca autismul ii poate uimi chiar si pe cei care traiesc cu el. Copilul afectat
de autism ar putea sa para un copil tipic, dar comportamentul sau poate fi foarte surprinzator si
de-a dreptul dificil. Candva autismul era considerato “afectiune incurabild”, dar aceasta notiune
paleste tot mai mult in fata cunoasterii si intelegerii tot mai avansate a afectiunii, chiar pe masura
ce citesti aceste randuri. In fiecare zi, persoanele afectate de autism ne demonstreaza ca pot sa
depdseascd, sa compenseze sau sa tina sub control multe din caracteristicile specifice autismului
care ridica cele mai mari provocari. Punandu-le la dispozitie celor din jurul copiilor nostri informatii
de baza despre autism, pentru o mai buna intelegere a acestuia, cream un impact imens asupra
abilitatii celor afectati de a parcurge drumul spre o maturitate productiva, independenta. Autismul
este o tulburare extrem de complexa, dar pentru a servi scopului acestui articol, vom sintetiza
multitudinea sa de caracteristici in patru zone fundamentale: afectiuni ale perceptiei senzoriale,
intarzieri si deficiente de vorbire/limbaj, abilitati precare de interactiune sociala si probleme legate
de stima de sine a copilului. Si, desi s-ar putea ca aceste patru elemente sa fie comune pentru multi
copii, tineti minte in primul rand ca autismul este o tulburare de spectru: nu exista doi (sau zece
sau doudzeci) copii cu autism care sa fie la fel. Fiecare copil se afla intr-un punct diferit pe acest
spectru. Si, la fel de important, fiecare parinte, profesor sau ingrijitor se va afla intr-un punct diferit
pe acest spectru. Copil sau adult, fiecare persoana afectata are un set unic de nevoi.

lata zece lucruri pe care orice copil cu autism ar dori ca tu sa le stii:

1. Mai intai de toate, sunt (inca) copil. Autismul meu este doar un aspect al personalitatii
mele. Nu ma defineste ca persoana. Tu esti o persoana care gandeste, simte si este inzestrata
cu multe talente sau esti cumva doar gras (esti supraponderal), ori miop (porti ochelari) sau
impiedicat ( esti stangaci, nu esti bun la sport)? S-ar putea ca doar asta sa remarc la tine prima
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oard, desi nu te defineste. Ca adult, poti controla lucrurile care te definesc. Daca vrei sa evidentiezi
o singura trasatura, o poti face cunoscuta. Dar ca si copil, eu sunt inca in formare. Nici tu si nici eu
nu stim inca de ce sunt capabil. Atunci cand folosesti o singura trasatura a unei persoane pentru a
o defini, risti sa ai niste asteptari care s-ar putea sa fie scazute. Si daca simt ca tu nu crezi ca pot sa
fac mai mult, raspunsul meu firesc va fi: De ce sa ma obosesc?

2. Perceptiile mele senzoriale sunt afectate. Integrarea senzoriala s-ar putea sa fie cel
mai dificil de inteles aspect al autismului, dar este, fara discutie, cel mai important. Asta inseamna
ca imaginile, sunetele, mirosurile, gusturile si atingerile banale de zi cu zi pe care tu s-ar putea sa
nici nu le remarci, sunt de-a dreptul dureroase pentru mine. Propriul mediu in care traiesc imi pare
adesea ostil. S-ar putea sa par retras sau agresiv, dar eu doar incerc sa ma apar. lata de ce o simpla
tura de cumparaturi ar putea fi pentru mine un chin.

Auzul meu s-ar putea sa fie foarte ascutit. Zeci de oameni vorbesc in acelasi timp. Difuzoarele
anunta tare oferta zilei. Muzica ambientala se aude scancind dinspre sistemul de sunet. Casele

de marcat bipaie si caraie, o ragnita de cafea huruie. Feliatorul de carne scragsneste, copiii mici
plang, carucioarele scartaie, luminile fluorescente bazaie. Creierul meu nu poate filtra toate aceste
informatii si sunt supersolicitat!

Sau poate ca am un simt al mirosului extrem de sensibil. Pestele de pe tejghea nu este destul de
proaspat, tipul care sta langa noi n-a facut azi dus, raionul de delicatese ofera mostre de carnati,
bebelusul care e la rand in fata noastra are un scutec murdar, pe randul 3 angajatii spala muraturile
varsate pe jos, cu amoniac... Nu pot sa fac diferenta intre ele. imi vine rau de tot sa vomit.

Sau, deoarece am bune abilitati vizuale (a se vedea mai multe despre acest subiect mai jos), acesta
ar putea fi simtul care este stimulat peste mdsurd. Lumina fluorescenta este nu doar prea puternica,
dar si bazaie si sfarfie. Camera pare ca pulseaza si imi face rau la ochi. Lumina intermitenta face

ca totul din jur sa sara si deformeaza ceea ce vad - spatiul pare in continua miscare. Ferestrele
stralucesc, sunt prea multe obiecte pentru mine asupra carora sa ma pot concentra (as putea
compensa cu ,vederea de tip tunel”), ventilatoarele se invart pe tavan si sunt atat de multe siluete
in continua miscare. Toate acestea imi afecteaza functiile vestibulara si proprioceptiva si nu mai am
un simt al propriei mele fiinte in spatiu.

3. Aminteste-ti sa faci diferenta intre nu vreau (aleg sa nu) si nu pot (nu reusesc sa).
Limbajul receptiv si expresiv si vocabularul pot reprezenta niste provocari mari pentru mine. Nu
inseamna ca nu ascult instructiuni. Pur si simplu nu le inteleg. Cand ma strigi din cealalta parte
a camerei, iata ce aud eu: "*&"\%S#@,Billy. #5%A*&N%S&*. . " Dimpotriva, ai putea sa folosesti
cuvinte simple:,Te rog pune-ti cartea pe banca, Billy. E ora mesei.” Asta imi spune ce vrei tu sa fac si
ceea ce urmeaza sa se intample mai departe. Acum imi este mult mai usor sa ma conformez.

4. Sunt o persoana care gandeste "la propriu”. Asta inseamna ca inteleg limbajul in
mod literal, cuvant cu cuvant, fara a percepe sensurile figurate. Este foarte confuz pentru mine
cand spui,N-o lua la goana, serifule!”, cand de fapt ceea ce vrei sa spui cu adevarat este ,Te rog,
opreste-te din alergat” Nu-mi spune ca ceva este ,floare la ureche”, cand nu este nici o floare dupa
urechea ta si cand, de fapt, tu voiai sa spui,acest lucru o sa fie usor de facut”. Cand spui,Jamie
fugea de-i scapdrau calcaiele’, vad un copil ale cdrui calcaie au luat foc. Pur si simplu spune-mi
+Jamie fugea foarte repede”. Expresiile idiomatice, jocurile de cuvinte, nuantele, cuvintele cu doua
sensuri, inferentele, metaforele, aluziile si sarcasmul nu au sens pentru mine.

5. Fii ingaduitor cu vocabularul meu limitat. E greu sa iti spun de ce am nevoie cand nu
stiu care sunt cuvintele pentru a-mi descrie sentimentele. S-ar putea sa imi fie foame, sa fiu frustat,
speriat sau confuz, dar in clipa asta nu pot exprima toate acestea in cuvinte. in schimb, fii atent la
limbajul corpului meu, la faptul ca sunt retras, agitat sau la orice alte semne care indica faptul ca
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ceva nu e in reguld. Sau poate exista si reversul medaliei: S-ar putea sa fiu un,mic profesor” sau
un star de cinema, turuind cuvinte sau pagini intregi care sunt peste nivelul meu de dezvoltare.
Acestea sunt mesaje pe care le-am memorat din lumea din jurul meu pentru a compensa deficitul
meu delimbaj, deoarece stiu ca oamenii se asteapta ca eu sa le raspund cand mi se adreseaza.
Acestea ar putea fi din carti, de la TV, din discursurile altor oameni. Se numeste ,ecolalie” (repetare
automata a sunetelor auzite la altii) si nu prea inteleg contextul lor sau terminologia pe care o
folosesc. Stiu doar ca ma scoate din impasul de a da o replica.

6. Deoarece limbajul este o dificultate pentru mine, am bune abilitati vizuale. Arata-
mi mai degrabd cum sa fac un lucru decat sa imi spui pur si simplu. Si fii pregatit sa o faci de multe
ori. Repetarea constanta ma ajuta sa invat. Un program vizual imi este extrem de folositor ca sa fac
lucrurile de zi cu zi. La fel ca agenda ta zilnicd, ma scapa de stresul de a trebui sa imi amintesc ce
urmeaza, asigura o tranzitie usoara intre activitati, ma ajuta sa imi gestionez timpul si sa ma ridic
la asteptarile tale. Nevoia unui program vizual nu va disparea pe masura ce cresc, dar ,nivelul de
reprezentare” s-ar putea schimba. nainte de a invata sa citesc, am nevoie de un program vizual cu
fotografii sau desene simple. Pe mdsura ce cresc, s-ar putea sa functioneze o combinatie de cuvinte
si poze, iar mai tarziu doar cuvinte.

7. Concentreaza-te si construieste mai degraba pe ceea ce pot sa fac decat pe ceea ce
nu pot. Ca orice alta fiinta umana, nu pot invata intr-un mediu unde ceilalti ma fac sa simt ca nu
sunt destul de bun si ca am nevoie de ,imbunatatiri”. Sa incerc sa fac ceva nou cand sunt aproape

sigur ca voi fi criticat, oricat de "constructiva” ar fi acea criticd, devine ceva ce imi doresc sa evit.
Cauta-mi punctele tari si le vei gasi. In fond, exista mai multe moduri,potrivite” de a face lucrurile.

8. Ajuta-ma sa interactionez pe plan social. S-ar putea sa {i se para ca nu vreau sa ma joc
cu alti copii in locurile amenajate pentru joaca, dar cateodata pur si simplu nu stiu cum sa incep o
conversatie sau sa intru intr-un joc. Daca ii poti incuraja pe ceilalti copii sa ma invite sa ma alatur
lor, la dat cu piciorul in minge sau la aruncat mingea la cos, s-ar putea sa fiu incantat sa fiu inclus
in jocul lor. Ma descurc cel mai bine la activitati de joc structurate care au un inceput si un sfarsit
clare. Nu stiu,,sa citesc” expresiile fetei, limbajul corpului sau emotiile celorlalti, asa ca as aprecia
sa fiu sprijinit permanent cand trebuie sa raspund in situatii sociale. De exemplu, daca rad cand
Emily cade de pe tobogan, nu o fac pentru ca mi se pare amuzant. O fac pentru ca nu stiu care ar fi
raspunsul potrivit. invatd-ma sa intreb: ,Esti bine?”

9.1incearca sa iti dai seama ce imi declanseaza crizele. Crizele, izbucnirile, accesele de
furie sau indiferent cum vrei sa le numesti, mie imi fac chiar mai mult rau decat tie. Acestea au loc
pentru ca unul sau mai multe dintre simturile mele sunt suprasolicitate. Daca poti sa iti dai seama
de ce apar crizele mele, atunci acestea pot fi prevenite. Tine un jurnal in care sa notezi datele,
imprejurarile, oamenii, activitatile. S-ar putea sa vezi un tipar. incearca sa iti amintesti ca orice
comportament este o forma de comunicare. iti spune, atunci cand eu n-o pot face prin cuvinte,
cum percep eu un anumit lucru care se intampla in jurul meu.

Parinti, tineti cont si de acest lucru: comportamentul recurent ar putea avea,in subsidiar, o cauza

medicala. Alergiile si sensibilitatile alimentare, tulburdrile de somn si problemele gastrointestinale,
toate pot avea efecte profunde asupra comportamentului.

10. lubeste-ma neconditionat. Alunga din minte ganduri precum:,Daca pur si simplu ar..”
sau,De ce nu poate sa..”" Nici tu nu te-ai ridicat la inaltimea tuturor asteptarilor parintilor tdi si nu
ti-ar placea sa ti se aminteasca mereu acest lucru. Nu eu am ales sa am autism. Dar aminteste-ti
ca acest lucru ma afecteaza pe mine, nu pe tine. Fara sprijinul tdu, sansele mele de a reusi sa fiu
indeoendent la maturitate sunt slabe. Cu sprijinul si indrumarea ta, posibilitatile sunt mai mari
decat iti inchipui. Iti promit ca merit osteneala.




%

Si la final, trei cuvinte: Rdbdare, Rabdare, Rabdare. incearca si vezi autismul meu ca pe o abilitate
diferita, mai degraba decat ca pe o dizabilitate. Priveste dincolo de aparentele mele limitari si
recunoaste darurile pe care mi le-a dat autismul. E adevarat ca nu sunt bun la contact vizual sau la
conversatie, dar stii ca nu mint, nu insel la jocuri, nu-i parasc pe colegi si nici nu-i judec pe ceilalti
oameni. E de asemenea adevdrat ca n-o sa fiu urmatorul Michael Jordan, probabil. Dar cu atentia
mea pentru detalii si capacitatea mea deosebita de concentrare, as putea fi urmatorul Einstein. Sau
Mozart. Sau Van Gogh.

Si ei s-ar putea sa fi suferit de autism.

Raspunsurile la maladia Alzheimer, enigma vietii extraterestre — oare ce realizari viitoare vor avea
copiii de azi afectati de autism, copii ca si mine?

Tot ce as putea deveni, insd, nu s-ar putea concretiza fard tine, ca fundament al evolutiei mele. Fii
sustindtorul meu, fii prietenul meu si vei vedea cat de departe pot sa ajung.

Ellen Notbohm este autoarea lucrarilor: "Zece lucruri pe care fiecare copil cu autism ar vrea ca tu
sa le stii”, "Zece lucruri pe care elevul tau cu autism ar vrea ca tu sa le stii” si "Ghidul drumului
catre autism/Ghid privind calatoria cu autismul: ilustrate de pe un drum mai putin umblat’,
toate fiind titluri finaliste ale competitiei ForeWord Book of the Year. Ea este de asemenea co-
autor al unei lucrari premiate: 1001 idei grozave/eficiente despre cum sd inveti si sa cresti un
copil cu autism sau sindrom Asperger” si colaborator la numeroase publicatii si website-uri din
lumea intreaga. Pentru a lua legatura cu Ellen sau pentru a-i explora lucrarile, va rugam sa vizitati
www.ellennotbohm.com

Unele familii s-au regasit in mod deosebit in anumite carti si pagini de internet. latd mai jos cateva
din cele recomandate de pdrinti. Pentru o listd completa de cdrti, website-uri, reviste, produse sau

DVD-uri, puteti vizita Biblioteca virtuald de pe pagina de internet a oragnizatiei Autism Speaks, la
adresa: www.AutismSpeaks.org

Resurse
Carti

Books 1001 Great Ideas for Teaching and Raising Children with Autism Spectrum Disorder
By Veronica Zysk and Ellen Notbohm (Publisher: Future Horizons; 1 edition, 2004)

A Parent’s Guide to Asperger Syndrome & High-Functioning Autism
By Sally Ozonoff, Ph.D., Geraldine Dawson, Ph.D., James McPartland (Publisher: The Guildford Press;
1 edition, 2002)

Activity Schedules for Children with Autism: Teaching Independent Behavior
By Lynn E., McClannahan, Ph.D. and Patricia J. Krantz, PhD, (Publisher: Woodbine House; 1 edition,
1999)

The Autism Sourcebook
By Karen Siff Exkorn (Publisher: Collins; 1 edition, 2006)

Autism Spectrum Disorders: The Complete Guide
By Chantal Sicile-Kira(Publisher: Vermilion, 2003)




Changing the Course of Autism: A Scientific Approach for Parents and Physicians
By Brian Jepson, M.D. and Jane Johnson (Publisher: Sentient Publications; 1 edition 2007)

Children with Autism: A Parents Guide
By Michael D. Powers (Publisher: Woodbine House; 2 Sub edition, 2000)

Could it be Autism? A Parent’s Guide to the First Signs and Next Steps
By Nancy Wiseman (Publisher: Broadway; 1 edition, 2006)

Does my Child Have Autism? A Parent’s Guide to Early Detection and Intervention in Autism
Spectrum Disorders
By Wendy L. Stone, Ph.D. and Theresa Foy Digeronimo, MED(Publisher: Jossey-Bass; 1 edition, 2006)

Facing Autism: Giving Parents Reasons for Hope and Guidance for Help
By Lynn M. Hamilton (Publisher: WaterBrook Press; 1 edition, 2000)

Let Me Hear Your Voice
By Catherine Maurice (Publisher: Ballantine Books, 1994)

Look Me in the Eye: My Life with Asperger’s
By John Elder Robinson (Three Rivers Press, 2008)
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