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GHID PENTRU PRIETENII FAMILIILOR CARE

AU UN COPIL CU AUTISM

CE AR PUTEA SIMTI PRIETENUL/PRIETENA
TA LA AFLAREA DIAGNOSTICULUI

La aflarea diagnosticului de autism pentru copilul sau, viata unei familii este marcata puternic.
Bucuria nasterii si sperantele legate de viitorul sau sunt brusc puse in fata unor necunoscute. Ca
urmare, prietena ta cu un copil diagnosticat cu autism ar putea sa treaca printr-o serie de emotii
puternice, cum ar fi:

Soc:,Nu-mi amintesc cum am condus pana acasa cand am auzit diagnosticul pentru prima oara.”
,0are cum i se poate intampla asta copilului meu?”

Tristete sau Durere: ,Nu am energie; nu pot sd fac lucrurile pe care le fac in mod obisnuit pentru
familia mea”,Plang destul de des”,Ma simt coplesita de tristete.”

Furie:,Nu meritam asa ceva.”,Sunt atat de furioasa ca se intampla asta.”

Negare:,Copilul meu o sa depaseasca acest moment.”, O s-o rezolv eu.”,Doctorii se insala.”
Singuratate: ,Nu m-am simtit niciodata atat de singura.”

Acceptare: ,Simt ca vom depdsi acest moment si ca vom fi bine.”

Este important sa stii ca prietena ta poate resimti multe emotii de acest fel si sentimentele ei fata
de diagnostic se pot schimba in timp. Nu poate controla acest lucru. Viata ei nu va mai fi niciodata
asa cum se astepta, asa ca s-ar putea sa aiba nevoie de mai mult sprijin si intelegere in aceste
diferite stadii emotionale.

AMINTESTE-TI CA ESTE ACEEASI PRIETENA A TA DE DINAINTE DE DIAGNOSTICAREA COPILULUI El.
TREBUIE DOAR SA ACORDE ACUM O ATENTIE SPECIALA COPILULUI EI SI ARE NEVOIE DE PRIETENI

CARE SA O SPRIJINE SI SA NU O LASE SA PIARDA NIMIC DIN PERSOANA CARE A FOST INAINTE DE
AFLAREA DIAGNOSTICULUI.

CE POTI FACE CA SA O AJUTI IN ACEASTA
PERIOADA?

Fa-o sa simta ca esti alaturi de ea. Ai putea sa o intrebi ce face copilul ei si apoi s-o lasi pe ea sa
continue discutia. Daca vrea sa vorbeasca despre diagnostic si despre sentimentele ei, ascult-o.
Unii parinti s-ar putea sa nu isi doreasca, inca, sa vorbeasca despre diagnostic, dar pentru ei
este important ca tu sa pastrezi legatura cu ei. Invit-o pe prietena ta la o plimbare sau la o cafea.
Incearca sa nu aduci in discutie realizarile si succesele propriului tdu copil. In aceasta perioada
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sensibild, s-ar putea sa ii fie greu prietenei tale sa iti impartaseasca bucuria.

intreab-o daca iti poate recomanda site-uri sau carti care crede ea ca ti-ar fi folositoare ca sa afli
mai multe despre autism. Va aprecia ca incerci sa ii sprijini pe ea si copilul ei.

Nu vorbi despre diagnostic cu altii. Chiar daca ai cele mai bune intentii, fiecare familie e diferita
cand vine vorba de a spune oamenilor despre diagnosticul copilului. Fiecare familie va spune
oamenilor atunci cand se va simti confortabil sa o faca.

Unele familii afectate de autism au descoperit ca, in prima faza, le-a fost mai usor sa {ind legatura
cu prietenii prin intermediul telefoanelor, mesajelor sau e-mail-urilor.

Ofera-te sa ai grija de copilul autist al prietenei tale (daca te simti in largul tau) sau de ceilalti copii
ai ei, astfel incat prietena ta sa aiba o pauza, chiar si una scurtd, de la viata ei agitata.

Ofera-te sa o ajuti cu alergaturile si treburile zilnice. Cateodata este greu sa iesi din casa cu un copil
afectat de autism. Daca mergi la cumparaturi sau la curatatorie, o poti intreba pe prietena ta daca
are si ea nevoie de ceva.

Fa-o pe prietena ta sa inteleaga ca poti fi prietena la care poate sa apeleze daca are nevoie
ca cineva sa i ia pe ceilalti copii ai ei de la gradinita/scoala sau sa ii duca la diferite activitati,
evenimente etc.

CUM iTI POTI SPRUJINI PRIETENA?

Kym Grosso, MBA sugereaza 10 lucruri pe care le poti face ca sa ajuti o familie afectata de autism

10 LUCRURI PE CARE LE POTI FACE CA SA AJUTI O FAMILIE AFECTATA DE
AUTISM

Cdnd un copil este prima oard diagnosticat cu autism, adesea pdrintii se straduiesc din rdsputeri sa
gdseascd serviciile potrivite, doctori, scoli si terapeuti. Ceea ce nu anticipdm intotdeauna este ca relatiile
cu prietenii, familia si vecinii se schimbd. Dintre acestia, unii rdman aproape de noi, fdcand tot posibilul
sd ne ajute si sd fie alaturi de copilul nostru, indiferent de diagnostic. Altii, insd, fie stau cuminti deopar-
te, fie renuntda complet la relatia de prietenie.

Tu cum reactionezi cand afli cd prietenul tdu, un membru al familiei tale sau vecinul tdu are un copil
care a fost diagnosticat cu autism? Cum iti poti ajuta prietenul? Cum il poti ajuta pe copilul lor? Sunt
multe modalitati prin care iti poti ajuta acest prieten - de la a sta de vorbd cu el, pdnd la a te oferi sé faci
din propriul copil un prieten de joacad pentru copilul cu autism al prietenului tdu. lata 10 lucruri pe care
le poti face ca sd ajuti membrii unei familii al cdrei copil a fost diagnosticat cu autism:

1. SAFII ALATURI DE EI

Pare banal, dar pdrintii copiilor cu autism au nevoie de cineva sd ii asculte si sd intrebe cum se descurca.
Ca prieten, s-ar putea sd nu intelegi toti termenii de specialitate privind aceastd afectiune, dar mamele
si tatii copiilor cu autism vor adesea sd vorbeascad despre copiii lor.

Ceea ce se poate intampla, totusi, este ca diagnosticul sd ne impingd pe noi si pe copiii nostri in izolare.
Nu e ca si cum am vrea sd ne izoldm, dar suntem cdteodata atat de ocupati cu activitdti legate de
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autism si terapie, incat nu prea ne mai rdmane timp pentru altceva. Sa te oferi sa vii la o cafea sau sd vd
intalniti sa vorbiti, pur si simplu, poate fi una dintre cele mai bune modalitdti de a-ti ajuta prietenul sau
prietena sd iasd de sub cupola autismului si sa lupte impotriva izoldrii.

2. SA DISCUTI CU EI DESPRE AUTISM

Sa vorbesti sau sd nu vorbesti despre autism? Asta e intrebarea. Raspunsul este: ,,Depinde.” Multi parinti
ai cdror copii suferd de tulburdri din spectrul autismului sunt mai mult decat doritori sd vorbeascd
despre autism. Dar sunt si pdrinti care nu vor sd dezvaluie diagnosticul, sd vorbeascd despre autism sau
despre cum le afecteazad copiii. Alti pdrinti ar putea sd fie intr-o fazd de negare a diagnosticului si nu vor
vrea nici mdcar sd pronunte cuvantul “autism’; cu atat mai mult sd discute despre subiect.

Deci ce sa faci ca prieten? Lasd-I pe prietenul tdu sd aducd vorba despre autism, dar intreabd-I ce face
copilul. Chiar daca un prieten refuza sd foloseascd cuvantul care incepe cu A’ el va aprecia totusi dacd
intrebi ce face copilul lui in general, fdrd sa discuti despre autism. Daca prietenul tdu este deschis in
privinta diagnosticului, e bine sd dai dovada de interes in ceea ce priveste copilul si subiectul autismu-
lui. Din moment ce noi, pdrintii copiilor cu nevoi speciale, nu putem considera progresul ca fiind ceva
obisnuit, suntem mdndri de cele mai mici realizdri ale copiilor nostri. Faptul ca stim ca prietenilor nostri
le pasad de copiii nostri face impdrtdsirea acestor mici realizari ale lor cu atat mai speciald.

3. CUM ARATA UN COPIL AUTIST?

Pare o intrebare ciudatd. Dar stiu cd au fost momente cand oamenii I-au intalnit pe fiul meu si au facut
un comentariu de genul ,Nu pare cd are autism.” sau ,Nu arata ca ar fi suferind de autism.” Interesant
este cd autismul nu “arata” in vreun fel anume. Da, unii dintre copiii nostri ar putea avea caracteristici
comportamentale si sociale similare, dar sunt foarte diferiti intre ei. Asa cd, dacd cineva imi spune ca

are experientd cu autismul, asta nu inseamnd cd imi cunoaste sau intelege fiul.

Dacad cunosti, supraveghezi sau faci lectii cu un copil cu autism, este mai bine sd nu faci o comparatie
intre ceea ce stii deja si copilul nou intélnit. De asemenea, m-as abtine de la a-i spune prietenului meu
cum cred eu cd autismul ,ar trebui sd arate”. Este bine cd ai deschidere si te informezi despre caracteristi-
cile esentiale ale autismului, dar cea mai buna abordare este sd recunosti individualitatea fiecdrui copil
autist.

Cateodata e dificil s le explici celorlalti cd autismul este diferit pentru fiecare copil. Dar ca pdrinte, dacd
copilul tau are 10 prieteni cu sindromul Asperger, poti foarte usor sd iti dai seama in ce mod este unic
fiecare si care sunt talentele si preocupdrile specifice fiecdruia dintre ei .

4. PRONOSTIC

Dacd m-ai fiintrebat, cand Taylor a fost diagnosticat la 2 ani, cum va fi el peste 12 ani, n-as fi putut sd
iti spun sau sd prezic rezultatul... si nici doctorii n-ar fi putut. Suntem intrebati de multe ori: ,Care este
pronosticul?’; Va scdpa de autism?” ,Va merge la facultate?”. Adevdrul pentru multi dintre noi este ca
nu putem face pronosticuri in legdturd cu copiii nostri si cd subiectul poate fi sensibil. Din moment ce nu
stim ce se va intampla, viitorul poate pdrea de speriat, o necunoscutd.

Spre deosebire de pdrintii copiilor tipici, care fac planuri legate de facultate sau cariera profesionald a
copilului lor, adesea nu stim cum vor fi copiii nostri din punct de vedere educational, social sau compor-
tamental cand vor fi adulti tineri. Ne putem face planuri de viitor? Da, dar ne indreptdm spre acest viitor
acceptand si variabile necunoscute pe mdsurd ce ne facem planuri. Viitorul copilului nostru ar putea sd
includd sau nu o facultate si continuarea studiilor. Cateodatd nu stim daca copilul nostru va fi vreodata
destul de independent pentru a locui singur. Visdm la aceastd independentd, dar in realitate, in viitor, el
ar putea sd locuiasca intr-un centru rezidential pentru persoane cu nevoi speciale sau poate va trebui sd
locuiasca cu noi pentru tot restul vietii lui.
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Multi dintre noi ne facem griji in legdtura cu ce s-ar intampla cu copilul nostru dacd ni s-ar intdmpla
noud ceva. Si aceasta e o problemd sensibild. Deci, numai daca prietenul tdu aduce el insusi in discutie
subiectul pronosticurilor, ar trebui sa-I abordati. Dar fii atent cd unii parinti nu vor dori, de fapt, sd dis-
cute despre acest aspect.

5.INFORMATIA

In ultima vreme au fost la stiri multe povesti menite séi constientizeze lumea in ceea ce priveste autis-
mul. Ca pdrinte al unui copil afectat de autism, ii apreciez pe prietenii si pe membrii familiei care imi
trimit informatiile pe care le citesc. Dacd ai un prieten care este deschis la discutiile despre autism, a-i
trimite astfel de informatii este o modalitate bund de a demonstra cd iti pasd. Doar pentru cd avem un
copil afectat de autism nu inseamnd cd stim neapdrat ultimele noutati din lumea autismului.

Singura atentionare pe care as mentiona-o in aceastd privintd este cd pdrintii nu sunt de acord cu toate
tipurile de tratamente sau cauze posibile ale autismului. Ca urmare, pdrintii reactioneazad puternic
uneori fatd de studii, articole etc. Deci sfatul meu ar fi s-o iei usor. Daca prietenul pare receptiv la infor-
matiile noi, atunci poti sd i trimiti aceste informatii, dar nu forta niciodata lucrurile.

6. INTALNIRI DE JOACA ARANJATE CU PRIETENII

Imi amintesc cd, atunci cand fiul meu, Tyler, a fost diagnosticat, prietenii mei aveau copii de varsta lui.
Lucrul de care avea nevoie fiul meu era sad fie inconjurat de copii tipici. Totusi, unii prieteni se compor-
tau ca si cum autismul era contagios si nu voiau sd-si lase copilul sé se joace cu al meu. Imi amintesc
de sotul unei bune prietene care si-a exprimat lipsa de incantare fata de fiul meu si autismul lui. Dupa
aceea, n-am mai incercat niciodata sa-i fac pe fiii nostri sé se joace impreund pentru cG am simtit ca
sotul prietenei mele nu voia ca fiul meu sa stea in preajma copiilor lui. A fost o trezire cruda la reali-
tate,am inteles cd unii oameni ii accepta pe copiii nostri si altii, in mod evident, nu o fac.

Deci ce poti sd faci? Dacd ai o prietend al cdrei copil este afectat de autism, invit-o cu copiii pe la tine,

ca acestia sd se joace impreund cu ai tdi. Va fi oare o intalnire de joaca tipica? Poate cd da..., poate cd
nu, in functie de copii. Chiar daca aceasta intdlnire este putin iesita din comun, ea le va oferi copiilor cu
autism oportunitatea de a invdta comportamente/abilitati sociale tipice de la alti copii. Copiilor tipici,
intdlnirea de joacd le poate oferi o lectie de acceptare si tolerantd fatd de persoane care sunt altfel decat
ei. Acceptarea e o lectie care se invata cel mai bine in practicd, asa cd si copiii vostri vor avea de cdstigat.
Ar putea fi o experientd deosebitd pentru ambele familii.

7. INTALNIRI DE JOACA ARANJATE CU VECINII

Cand vine vorba de autism, sd fii un vecin bun inseamnd mai mult decat sa-ti faci curat in curte si sa dai
imprumut o ceasca de zahdr. Dacd ai un copil de aceeasi varstd cu cel al vecinului, invita-I pe acesta sd
se joace impreund cu copilul tdu. S-ar putea sd vrei sd-i inviti atat pe pdrinte, cat si pe copil sa participe
la intdlnirea de joacad, astfel incat sd poti intelege cum il afecteazd autismul pe acel copil si cum poti sa-I
ajuti sd se joace impreund cu al tdu.

Este important de observat cd multi copii cu autism se descurcd greu sd-si faca si sa-si pdstreze prieteni,
sd aibd conversatii si/sau sa se integreze intr-un grup de copii. Asta inseamnd cd s-ar putea sd fie nevoie
sd-l ajuti pe copilul tau sd se imprieteneascd si sG comunice cu copilul autist. De asemenea, multi dintre
copiii nostri se descurcd mai bine intr-un mediu structurat. Organizarea unei intdlniri de joaca bine
stabilite, cu activitati specifice, ar putea sa fi ajute pe amandoi copiii sa se bucure de timpul petrecut
impreund.




8. AJUTA-TI PRIETENA SA IA O PAUZA

Indiferent dacd persoana afectata de autism este copil, adolescent sau adult, posibilitatea de a face o
pauzd este o problemda complicatd pentru pdrinti. Multi pdrinti care au copii cu dizabilitati sunt coplesiti
de responsabilitatile de zi cu zi. Unii copii afectati de tulburdri din spectrul autismului nu dorm bine in
timpul noptii si acest lucru este un factor de oboseald suplimentar.

Totusi, cand ai un copil cu nevoi speciale, poate fi dificil sa gdsesti pe cineva in care sa ai incredere, s
aiba grija de copilul tau. De exemplu, as putea foarte usor sa gdsesc o adolescenta din cartier care sd
aibad grija de fiica mea de patru ani, care nu are autism. Dar cand fiul meu afectat de autism era de vars-
ta ei, sub nici o formd nu putea un adolescent fara pregatire sd fie in stare sd stea cu el. Fiul meu spunea
doar cateva cuvinte in acel moment si avea multe probleme comportamentale, asa cd nu puteam sa
am incredere decat in pdrintii mei sau intr-un alt adult sa aibad grija de el.

Si ceinseamnd acest lucru dacd esti prieten sau membru al familiei? Oferirea prilejului pentru o pauza
scurtd, din partea unui prieten de incredere sau din partea unui membru al familiei care stie cum sa
interactioneze intr-o maniera potrivitd cu copilul afectat de autism, ar fi un lucru grozav. Indiferent ca
este vorba de o ord sau de o noapte, orice oferta ar fi un dar pentru un prieten la nevoie. Pare o simpla
favoare, dar poate insemna mult pentru un pdrinte coplesit, sa beneficieze de cateva ore, sG mearga la
cumpdraturi sau, pur si simplu, s petreaca timp singur cu sotul/sotia.

9. NU JUDECA

Chiar daca este vorba de o privire lungd, plind de dezaprobare, intr-un magazin, sau de comentatrii
venite din partea unui membru al familiei in legatura cu modul in care ar trebui ,sa-ti disciplinezi mai
bine copilul’; majoritatea parintilor care au un copil afectat de autism au fost supusi judecdtii celorlalti.
Tindnd cont de faptul ca ne traim viata sub un clopot de sticld, cu nenumdrati terapeuti in casa noastra
si nesfarsite programdri la doctor, adesea ne saturam de ,sfaturile” celorlalti care nu au un copil autist.
Oricat de constructiva ti s-ar pdrea critica ta, fii atent cd exprimarea ei ar putea duce la deteriorarea sau
incetarea relatiei de prietenie.

Dacd/ Pand nu esti in pielea noastrd, nu vei sti nicioadatd cum este sa ai un copil cu autism. Majoritatea
dintre noi stim in mod instinctiv cd nu ar trebui sd i judecdm pe ceilalti, dar acest lucru se poate intdmp-
la foarte usor. Si odata ce s-a intdmplat, s-ar putea sa fie greu sd repari raul facut.

10. CONFIDENTIALITATE

Unii pdrinti, ca si mine, sunt foarte deschisi sa vorbeasca despre copiii lor si despre diagnosticul aces-
tora. Dar alti pdrinti s-ar putea sd nu-si doreascd sd vorbeasca despre autism cu cineva, cu exceptia,
poate, a unui prieten sau membru al familiei. lar la capatul extrem pe scara acceptadrii, alti pdrinti ar pu-
tea fiin negare in ceea ce priveste diagnosticul si s-ar putea sd nu discute aceastd problema cu nimeni.

Dar indiferent cat de mult am accepta sd discutdm despre copiii nostri sau despre autism, ne asteptdm
sd ni se respecte dreptul la confidentialitate. Doar pentru cd ne deschidem sufletul in fata unui prieten,
acest lucru nu inseamnd cd vrem ca prietenii sau rudele noastre sd povesteascd mai departe despre
copiii nostri sau despre problemele pe care le avem in acel moment. Confidentialitatea este cu atat mai
importantd pentru un pdrinte care a ales sd nu le dezvdluie celorlalti diagnosticul copilului sau. Desi
este o chestiune de bun simt sd nu barfesti despre copiii altor oameni, trebuie insistat cd, atunci cand iti
spunem un anumit lucru, e indicat sd pdstrezi confidentialitatea daca nu ai permisiunea pdrintelui de a
le impdrtasi si altora informatia.




CONCLUZIA

De-a lungul vietii tale, vei cunoaste probabil mai multi oameni si familii afectate de autism. Poti alege
sd fii parte a solutiei, oferind sprijin unui prieten, membru al familiei sau vecin. Fa-ti timp pentru a te
informa nu numai despre autism, ci si despre fiecare copil afectat. Alege sd accepti copiii cu dizabilitdti
si sd-i inveti si pe copiii tdi cum sd-i ajute pe copiii cu autism, fiindu-le ei insisi prieteni.

Am invatat ceva despre prietenie dupd ce fiul meu a fost diagnosticat cu autism, si anume cad este o
chestiune foarte delicata. E usor sd-i fii prieten cuiva in momentele usoare. Dar abia in momentele
dificile afldm care ne sunt adevdratii prieteni. Le voi fi mereu recunoscdtoare acelor prieteni si rude care
mi-au sprijinit familia dupad aflarea diagnosticului. Au ales s imi accepte fiul asa cum este el si sd ne
ajute in orice fel au putut. Sd alegi sa ajuti o familie afectatd de autism este unul dintre cele mai mari
daruri pe care le poti face. S-ar putea ca actul tdu de bundvointd sd fie unul dintre cele mai mari daruri
pe care le primesti inapoi.

Kim Groso, MBA

http://www.psychologytoday.com/blog/autism-in-real-life

~CEA MAI DIFICILA SARCINA A NOASTRA, CA PRIETENI, ESTE SA OFERIM INTELEGERE ATUNCI CAND

NU INTELEGEM.” ROBERT BRAULT

CUM PUTETI VOI SI FAMILIA VOASTRA

SA SPRUINITI SI SA INTERACTIONATI CU
COPILUL CU AUTISM? / CUM ATI PUTEA,
TU SI FAMILIA TA, SA INTERACTIONATI CU
COPILUL CU AUTISM SI SA-L SPRUINITI?

Prietena ta va aprecia faptul ca tu doresti sa interactionezi si sa ii sprijini copilul afectat de autism.
lata cateva sugestii:

Descopera ce il pasioneaza pe copilul afectat de autism si intreaba-I despre acest lucru.
Copiii cu autism vor fi mai mult decat doritori sa interactioneze si o vor face cat de bine pot, daca fi
intrebi despre ceva important pentru ei.

Pentru unele familii este mai usor daca mergi tu la ei acasa. Unii copii cu autism se simt
mai confortabil in propriul mediu familial. Dar sa nu presupui ca acest lucru e valabil pentru toate
familiile. Asa cum am mentionat si anterior, fiecare persoana cu autism este diferita. Ar fi bine sa
iti intrebi prietena cum este cel mai bine pentru copilul si familia ei. Unele familii s-ar putea sa fsi
doreasca sa fie invitate la tine acasa. Petrecerea timpului in casa unui prieten s-ar putea sa mai
combata din sentimentele de izolare. Daca e valabil acest lucru, ar fi bine sa intrebi familia cum ai
putea face vizita mai confortabila pentru copilul cu autism.

Este important sa le oferi copiilor tai informatii despre cum sa interactioneze cel mai bine cu
copilul cu autism. Tine minte ca nu toate familiile le spun copiilor lor despre diagnostic. Ar fi o idee




buna sa le oferi copiilor tai indicii si informatii despre acest lucru.

ZECE LUCRURI

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

Din cartea Zece lucruri pe care fiecare copil cu autism ar vrea ca tu sa le stii (editura Future
Horizons, Inc, 2005)

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 considerat o “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
depaseascd, 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, fineti 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 oara, 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 cd tu nu crezi cd pot sa fac mai
mult, rdspunsul 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 cumpadraturi ar putea fi pentru mine un chin.

Auzul meu s-ar putea sa fie foarte ascutit. Zeci de oameni vorbesc in acelasi timp. Difuzoarele
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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 s& 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: "*&MN%S#@,Billy. #3%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
sd 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-0 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
scaparau calcaiele’, vad un copil ale carui cdlcaie 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 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 de
limbaj, 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
degraba 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
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la asteptarile tale. Nevoia unui program vizual nu va disparea pe masura ce cresc, dar ,nivelul de
reprezentare” s-ar putea schimba. Inainte 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 critica, 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. incearca 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 rdu 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 medi-
cala. 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 tai 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
independent 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: Ribdare, Rabdare, Rabdare. incearca sa vezi autismul meu ca pe o abilitate
diferitd, 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?
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Tot ce as putea deveni, insd, nu s-ar putea concretiza fara tine, ca fundament al evolutiei mele. Fii
sustindtorul meu, fii prietenul meu si vei vedea cat de departe pot sa ajung.

© 2005, 2010 Ellen Notbohm
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Pentru a obtine permisiunea de a reproduce in orice forma continutul acestei carti,
contactati autorul.

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 lucrdri premiate: "1001 idei grozave/eficiente despre cum sa 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

POVESTI DESPRE SPRIJINUL ACORDAT
/[ POVESTI ALE CELOR CARE AU PRIMIT
SPRUINUL PRIETENILOR

Am multi prieteni, am multe povesti, dar o prietena in mod special iese in evidenta, prietena
mea, Shani. Fiul meu, Ryan, are 10 ani si a fost diagnosticat cu Tulburarea Pervaziva de Dezvoltare
- Nespecificata Altfel sau Autism Atipic, cand avea 6 ani. Ryan este un copil inteligent, cu inima
buna, lucru evident pentru toti cei care isi fac timp sa-I cunoasca. Exact prin acest lucru iese in
evidenta prietena mea, Shani: ea isi face mereu timp pentru Ryan. Uneori a ignorat-o, a respins-o
sau a strigat la ea ca nu i-a adus ce pizza voia, ca i-a dat suc de portocale cu pulpa sau ca nui-a
pus destui biscuiti Goldfish in bol, dar Shani il intelege” pe Ryan pentru ca incearca. Este usor ca
oamenii sa-l treaca cu vederea pe Ryan. Cand nu reuseste sa salute, cand nu reuseste sa remarce
prezenta ta sau iti ignora pur si simplu intrebarea, este usor ca oamenii sa-i intoarca spatele sau
sa renunte. Nu si Shani, ea il"prinde” pe Ryan intr-un fel sau altul. Ea nu I-a tratat niciodata pe
Ryan altfel decat pe orice alt copil. Sigur, il lasa sa foloseasca un ton ,autoritar” mai mult decat i-ar
permite altui copil, dar nu ezitd sa-i spuna,Ryan, trebuie sa ma rogi frumos daca vrei o gustare Il
iubeste si i stabileste limite asa cum ar face cu orice alt copil care i-ar vizita casa.

Dragostea si rabdarea lui Shani fata de Ryan nu-i sunt evidente doar mamicii lui, care este, de felul
ei, atat de protectiva, ci si lui insusi. Ryan le permite doar catorva persoane sa se apropie de el, asa
ca, in timp ce eram in vacanta cu Shani si familia ei, cand am vazut cum el s-a sprijinit cu capul pe
umarul ei, mi-am dat seama ca ea sparsese codul Ryan. Nu exista nicio parola secreta, niciun truc
special, nu erau cadouri sau recompense, doar timpul acordat, sinceritatea ei si rabdarea ei, pe care
copii precum Ryan le simt mult mai repede decat s-ar astepta cineva din partea unui copil cu TSA.

in ceea ce priveste darul prieteniei sale fata de mamica lui Ryan, nu-mi amintesc de cate ori am
ridicat receptorul plangand, simtind ca I-am dezamagit pe Ryan inca o dat4, iar ea imi spunea cat
de norocos este el ca are 0 mama ca mine. Compasiunea si intelegerea ei lumineaza drumul unei
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prietene care are nevoie de asigurari cd face ce trebuie, in ciuda dificultatilor intalnite. A fi mama
iti ofera atatea satisfactii si impliniri, dar chiar si cele mai bune mame au momentele lor neplacute.
Pentru parintele unui copil cu Tulburari din Spectrul Autismului aceste momente neplacute sunt
invadate mai ales de sentimentul de vina. De aceea, fiecare dintre prietenii nostri este important,
dar acela care vede bdietelul dulce si frumos de dincolo de incapatanarea, de rigiditatea si de
derapajele fiului meu, este cel care meritd astazi recunoasterea mea speciald. Shani nu va intelege
nicodata cat de recunoscatoare ii sunt, cat de mult o respect si o iubesc pentru tot ce inseamna ea
pentru mine, pentru Ryan si pentru tot restul familiei.

Kathy, mama lui Ryan

Numele meu este Jessica siam un fiu de 2 ani, perfect, frumos, uimitor, dulce si inteligent, numit
Cashius, care este autist. Nu prea primesc sprijin din partea tatalui sau, din cauza propriilor sale
probleme. Si nici nu am rude care sa locuiasca destul de aproape sa ma ajute. Dar sunt norocoasa
sd am, de patru ani, un sprijin de suflet in cea mai buna prietena a mea, Jaymie. A fost alaturi de
mine in fiecare moment, de cand am inceput sa-i intreb pe doctorii fiului meu daca,n-ar trebui
deja sa vorbeasca” sau cand familia mea imi spunea e baiat, ei vorbesc mai tarziu.” Ea a fost aldturi
de mine si mi-a spus sa-mi ascult instinctele. Acum il duce pe fiul meu la sedintele de terapie si
este implicata in nenumarate sesiuni de invatare a propriilor ei copii cum sa lucreze cu Cashius. Isi
ia liber de la serviciu pentru a participa la o conferinta ABA ca sa afle cum il poate ajuta si mai mult
pe Cashius. Ma lasa sa am momentele mele proaste si e intotdeauna alaturi de mine cand imi revin.
Se gandeste mereu la idei noi pentru mesele lui Cashius din cauza dietei lui fara gluten si cazeina.
Cand termin chiftelele si vafele, ea gaseste lucruri noi si interesante pe care Cashius sd le incerce.
Aseara vorbeam despre faptul ca jucatorii Ligii Nationale de Fotbal poarta roz, iar eu am spus ca imi
place ideea. Ea a dat din cap si mi-a spus ca o enerveaza foarte tare. Si mi-am dat seama imediat ca
era supadrata ca autismul nu beneficiaza de acelasi sprijin si constientizare precum cancerul de san.
M-a facut sa zambesc. Doar cineva care iubeste cu adevarat pe cineva afectat de autism poate avea
acel sentiment. Nu numai ca ma face pe mine sa ma simt norocoasa cd am gasit o persoana atat de
iubitoare, suportiva si uimitoare, dar persoana cea mai norocoasa este Cashius, ca o are in viata lui!

Jessica, mama lui Cashius

Cand fiul meu, Matthew, a fost diagnosticat cu autism, am fost destul de norocosi sa ii oferim

multe din orele de terapie de care avea nevoie. Asta a insemnat un flux de terapeuti care ni s-au

tot perindat prin casa. De asemenea, a insemnat ca fiul meu mai mare, Danny, trebuia sa se joace
in liniste ca sa nu-l deranjeze pe fratele sau. O prietena apropiatd, Ellen, are si ea un fiu de varsta lui
Danny si copiii nostri sunt buni prieteni. Ellen a trecut pe la noi sa lase ceva exact cand ii explicam
lui Danny ca nu putea sa invite un prieten pe la el in timp ce terapeutii lui Matthew erau la noi.
Ellen m-a sunat mai tarziu in seara aceea si m-a intrebat daca Danny ar putea sa participe la o
intalnire de joaca periodica, in fiecare joi, la ea acasa, cand terapeutii lui Matthew erau la noi. Era sa
izbucnesc in plans, pentru ca imi pasa la fel de mult si de Danny si prietena mea Ellen a stiut exact
de ce aveam nevoie!

Jeanine, mama lui Matthew







